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Silva, L.B.L. Avaliacao da sobrecarga e qualidade de vida em cuidadores de
pacientes com anemia falciforme. Campo Grande, 2011. [Dissertacdo -
Universidade Federal de Mato Grosso do Sul.]

RESUMO

A anemia falciforme é uma enfermidade crénica, complexa que causa prejuizo ao
funcionamento individual, familiar e social, obrigando o paciente e o cuidador a
enfrentarem constantes desafios. O interesse pelo tema resulta da necessidade de
avaliar o nivel de sobrecarga e qualidade de vida, por meio de estudo transversal,
em cuidadores de pessoas com anemia falciforme atendidas em duas unidades
ambulatoriais de Hematologia em Campo Grande/MS, entre janeiro e junho de 2010.
Foram visitados pacientes nos dois servicos para checar se eles tinham um
cuidador. Quarenta e trés pacientes informaram o seu cuidador primario. Desses,
86% (n=37) preenchiam os critérios de selegao e participaram do estudo. Na coleta
de dados, aplicou-se, de forma individual, apés a aprovacao pelo Comité de Etica-
UFMS, Protocolo n? 1609, a Escala WHOQOL- Bref para medir a qualidade de vida
e a Caregiver Bueden Scale, para medir a sobrecarga. Nos resultados, os
cuidadores de pacientes com anemia falciforme s&o predominantemente mulheres,
estado civil com compromisso, maes, etnia parda, trabalhando fora do domicilio € no
lar, com renda familiar de até um salario minimo, escolaridade, na maioria, com
ensino fundamental. A subjetividade percebida pelos cuidadores primarios do sexo
feminino, medida pela Caregiver Burden scale (CBs), neste estudo, foi maior do que
aquela observada nos cuidadores do sexo masculino em todos os dominios em
relacdo: a tensdo geral, ao isolamento, a decep¢ado, ao envolvimento emocional e
geral, exceto no ambiente. Escores no WHOQOL- Bref, em cada um dos dominios e
total, de acordo com o sexo dos cuidadores, nao houve diferenca significativa em
relagdo aos cuidadores do sexo feminino (teste t-student, p<0,05). Houve uma
correlacdo linear moderada negativa entre os escores no WHOQOL-Bref aqueles
obtidos no Caregiver Burden Scale (teste de correlacao linear de Pearson, p=0,003,
r=-0,477), entre os cuidadores de anemia falciforme. Os escores no Caregiver
Burden Scale para as dimensoes tensao geral, isolamento, decepcao, envolvimento,
ambiente e total, entre os cuidadores, de acordo com o0 uso de hidroxiureia pelos
pacientes com anemia falciforme, mostraram diferenca significativa em relacao aos
cuidadores de pacientes com anemia falciforme que utilizavam hidroxiureia (teste t-
student, p<0,05). A correlacao linear entre a idade dos pacientes e o escore no
Caregiver Burden Scale, entre os cuidadores de pacientes com anemia falciforme,
mostra uma correlacdo moderada. Conclui-se que, devido ao sofrimento causado
pela imprevisibilidade de situacbes episddicas do processo crbnico da anemia
falciforme, na percepcdo do cuidador, conciliar os papéis que desempenha na
sociedade tanto profissional quanto na familia, nem sempre é facil. O cuidar passa a
representar uma sobrecarga moderada, trazendo diminui¢cdo na sua qualidade de
vida.

Palavras-Chave: Qualidade de Vida, Sobrecarga, Cuidador, Anemia Falciforme.



Silva, L.B.L. Evaluation of overload and quality of life in caregivers of patients
with sickle cell anemia. Campo Grande, 2011. [Dissertation - Federal University of
Mato Grosso do Sul-Brazil]

ABSTRACT

Sickle cell anemia is a chronic disease, complex, adversely affecting the functioning
of individuals, families and society, forcing the patient and the caregiver to face
constant challenges. Interest in the subject stems from the need to assess the level
of overload and quality of life through Transverse Study in caregivers of people with
sickle cell disease treated at two outpatient clinics of Hematology in Campo
Grande/MS, Brazil, between January and June 2010. Patients were visited the two
hospitals to check they had a caregiver. Forty-three patients informed their primary
caregiver, and of these, 86% (n = 37) met the selection criteria and were enrolled. In
the data collection was applied, individually, after approval by the Ethics Committee-
UFMS, Protocol No. 1609, Scale WHOQOL-brief to measure the quality of life and
the Caregiver Bueden scale to measure the overhead. In the results, the caregivers
of patients with sickle cell disease are predominantly women, with marital
commitment, mothers, and mulattoes, working outside the home and home with
income below the poverty level, with primary school, mostly. The subjectivity
perceived by primary caregivers were female, as measured by the Caregiver Burden
Scale (CBs), in this study was greater than that observed in male caregivers in all
areas in relation to: general strain, isolation, disappointment, emotional involvement
and the general, except in the environment. Scores on the WHOQOL-brief in each
area and overall, according to the sex of caregivers did not differ significantly from
the caregivers were female (test t-student, p <0.05). However, there was a moderate
negative linear correlation between scores on the WHOQOL-brief and those obtained
in the Caregiver Burden scale (linear correlation test of Pearson, p = 0.003, r =-
0.477), among caregivers of sickle cell anemia. The scores on the Caregiver Burden
Scale for the dimensions general strain, isolation, disappointment, commitment, and
total environment, among caregivers, according to the use of hydroxyurea for sickle
cell patients, showed significant difference compared to caregivers of patients with
sickle cell anemia who used hydroxyurea (test t-student, p <0.05). The linear
correlation between patient age and the score of the Caregiver Burden Scale among
caregivers of patients with sickle cell shows a moderate correlation. This indicates
that, due to the suffering caused by the unpredictability of the process but incidental
chronic sickle cell anemia, the perception of the caregiver is not always easy to
reconcile the roles they play in society in both professional and family. Caring
represents, then, a moderate overload, bringing its decline in quality of life.

Keywords: Quality of Life, Overload, Caregiver, Sickle Cell Anemia.
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1 INTRODUCAO

A anemia falciforme é mais prevalente na populacdo negra e, devido a
complexidade do quadro clinico da doenca, impde um variavel grau de sofrimento
aos acometidos e a seus familiares (LOUREIRO, 2006). Por se tratar de uma
enfermidade crénica, provoca consequéncias diretas e indiretas a pessoa, causando
prejuizo no funcionamento individual, familiar e social, obrigando o paciente e o
cuidador a enfrentarem desafios constantes.

A Classificacao Brasileira de Ocupacoes (CBO) atribui cddigos e descreve as
caracteristicas das ocupacoes existentes no Brasil. A CBO define como cuidador
aquele que cuida, tendo como alvo “objetivos estabelecidos por instituicdes
especializadas ou responsaveis diretos, zelando pelo bem-estar, alimentacao,
higiene pessoal, educacao, cultura, recreacao e lazer da pessoa assistida”. O cédigo
da ocupacao de Cuidador € 5162 (Cuidadores de criangas, jovens, adultos e idosos)
(BRASIL, 2008, p. 8).

Uma orientacdo adequada sobre a saude/doenca para o cuidador de paciente
idoso, segundo Lavinsky e Vieira (2004) pode resultar em grandes beneficios para a
recuperacao desse, trazendo apoio e tranquilidade ao ambiente familiar.

Na anemia falciforme, o proprio estabelecimento do diagnéstico e a sua
comunicagdo a familia podem trazer inicialmente grandes alteracbes no seu
contexto. Com o passar dos anos, e o0 surgimento de situacbes episodicas
provocadas pela enfermidade, o ambiente familiar torna-se mais seguro (BROWN et
al.2010). Considerando a gravidade da doencga, que pode trazer sobrecarga ao
cuidador, e interferir em sua qualidade de vida, acredita-se que, se o cuidador

souber 0 qué e quanto esperar, em relagdo as situacdes episoddicas do processo



crbnico da doenca, fortalecera, entdo, seu nivel de enfrentamento (CARACHE;
LUBIN; REID, 1985; IVO, 2007).

Na lingua inglesa, a palavra burden é empregada, frequentemente, para “[...]
descrever aspectos negativos associados ao cuidar de pessoas doentes”. Pode ser
interpretado, também, como ‘impacto’, ‘carga’, ‘fardo’, ’interferéncia’ ou mesmo
‘sobrecarga’, cujos efeitos afetam, objetiva ou subjetivamente, o cuidador de doente
(GARRIDO; ALMEIDA, 1999).

Entende-se, como carga subjetiva, as atitudes e reacées emocionais frente as
experiéncias de cuidar; e a carga objetiva constitui as alteracbes, mudancas e
adaptacoes na esfera doméstica e do cotidiano dos cuidadores (ZARIT et al. 1980).

A qualidade de vida esta relacionada ao estilo, ao estado mental, ao bem-
estar e a satisfacdo. Esses sdo construtos formados pelo conhecimento, pela
experiéncia, por principios morais, religiosos, psicoldgicos, valores sociais e culturais
que se agregam, fazendo com que o individuo tenha capacidade perceptiva para
discriminar o quanto a sua vida tem, mais ou menos, qualidade (COSTA NETO;
ARAUJO; CURADO, 2001).

Pretende-se, entdo, neste estudo, investigar qual o nivel de sobrecarga e

qualidade de vida em cuidadores de pessoas com anemia falciforme.



2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 Hemoglobina Normal

A hemoglobina normal é encontrada no interior dos glébulos vermelhos, cuja
funcdo € gerar condicbes de transportar oxigénio dos pulmdes para todo o
organismo. Sua estrutura globular, tetramérica, € composta por quatro subunidades
com dois pares de cadeia globinicas polipeptidicas, sendo um denominado de
cadeias tipo alfa e o outro de cadeia tipo nao alfa (beta, delta, gama e epsilon). Sua
estrutura é quimicamente unida a um nucleo prostético de ferro, a ferroprotoporfirina
IX, que detém a propriedade de receber, ligar e/ou liberar o oxigénio nos tecidos.
Cada cadeia polipeptidica da globina é composta por uma sequéncia de
aminoacidos, tendo as cadeias alfa 141 e as cadeias nao-alfa, 146 (GALIZA NETO;
PITOMBEIRA, 2003). A Figura 1 representa a estrutura tetramérica da molécula de

hemoglobina.

Hemoglobin Molecule

« chain g s ¢ chain

red blood cell
i chain

) 3
helical shape of the
polypeptide molecule

Figura 1 Estrutura tetramérica da molécula de hemoglobina.

Disponivel em:http://glogin.cse.psu.edu/. Acesso em 19 de margo de
2011.




As combinacOes entre as diversas cadeias de proteinas dao origem as
diferentes hemoglobinas presentes nos eritrocitos, desde o periodo embrionario
(intrauterino) até a fase adulta, produzidas no decorrer das distintas etapas do
desenvolvimento humano (GALIZA NETO; PITOMBEIRA, 2003). As fases da

ontogénese estao apresentadas na Figura 2.

Fase da ontogénese Hemoglobina Estrutura Concentragao (%)
Embrionaria Gower — 1 2 - g2 20-40
Portland 2 -y 5-20
Gower — 2 a2 - €2 10-20
Fetal (*) Fetal o2 - Y2 90-100
Pos - Nascimento A o2 - B2 96 — 98
A2 a2 - 82 2-4
Fetal 02 - V2 0-1

Figura 2: A produgédo das cadeias de globina durante as diferentes fases da ontogénese
(CORDOBA, 2010).

A Hb Gower 1, é sintetizada na fase embrionaria inicial, constituida por pares
de cadeias zeta e épsilon (2 €2), prevalecendo nas quatro primeiras semanas de
gestacdo. Aproximadamente, até a 122 semana, aparecem as hemoglobinas
embrionarias formadas por pares de cadeias zeta e gama ({2 y2) e, ainda, a alfa e
épsilon (a2 €2), que correspondem a Hb Portland e Hb Gower 2, respectivamente. A
partir da quarta semana, ocorre uma substituicdo gradativa das hemoglobinas
embrionarias com inicio da sintese da hemoglobina fetal (a2 y2), que alcanga o grau
maximo por volta do terceiro més de gestacdo. A partir da 102 semana, ocorre a
sintese da hemoglobina A (a2 B2), conservando-se até o nascimento em niveis

proximos a dez por cento. Na 252 semana, inicia-se a sintese da Hb A2 (a2 62), em



concentragcdes reduzidas. Apds o nascimento, no sexto més de vida, a hemoglobina

fetal, Ho A comecam a se estabilizar. No adulto, Hb A (96 — 98%), Hb A 2 (2% a

3,5%) e Hb F) (0% a 1 %) (NAOUM , 1997). A Figura 3 ilustra o perfil de producao

das cadeias de globina durante as diferentes fases do desenvolvimento humano.
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Figura 3: Perfil de produgdo das cadeias de globina durante as diferentes fases do

desenvolvimento humano (CORDOBA, 2010).

Na fase embrionaria inicial, h4 uma rapida liberacdo de oxigénio, devido a

Gower 1 e Gower 2 possuirem baixa afinidade ao oxigénio. Por conter, em sua

composi¢do, a globina gama, a Hb Portland torna-se mais avida pelo oxigénio,

sendo sua presenca representativa na transicdo entre embrido e feto. A

hemoglobina fetal possui grande afinidade pelo oxigénio, sendo a causa da elevada

concentragdo de Hb em sangue de neonatos (NAOUM, 1997).

A hemoglobina fetal conserva-se aumentada na persisténcia hereditaria

(PHHF), constituindo um grupo de alteracdes com grande heterogeneidade genética.

Outras hemoglobinas hereditarias anormais estéo relacionadas com as talassemias.



Estas dltimas sdo caracterizadas por mutagdes que comprometem o0s genes
reguladores, trazendo um desequilibrio quantitativo parcial ou total das globinas. Sua
classificacdo ocorre conforme a cadeia comprometida. As do tipo alfa e beta em
heterozigose sao condicbes frequentemente encontradas no Brasil (ZAMARO;
BONINI-DOMINGUES, 2010).

Entre as mutacbes associadas as globinas estruturais anémalas, a maior
parte origina da substituicdo de um Unico par de bases, resultante de modificacao da
sequéncia de nucleotideos. Estas alteracées formam moléculas de hemoglobinas
com caracteristicas bioquimicas distintas, constituindo as hemoglobinas variantes,
denominadas hemoglobinas anormais hereditarias. Estas associadas a
manifestagdes clinicas e/ou hematolégicas sdo classificadas de acordo com suas
caracteristicas funcionais em: “Hemoglobina sem alteracées funcionais;
hemoglobinas de agregacdo, como HbS e HbC; hemoglobinas instaveis;
hemoglobinas com alteragdes funcionais; hemoglobinas variantes com fenétipo
talassémico, como a Hb Lepore e Constant Springeeed” (ZAMARO; BONINI-
DOMINGUES, 2010, p.15).

Dentre as hemoglobinas anormais, uma das mais freqlientes, na populacao
brasileira, € a Hb S, capaz de produzir doenca falciforme em homozigose (NAOUM,

1997).

2.2 Doenca Falciforme

A doenga falciforme é considerada uma das enfermidades mais antigas da

humanidade. A expansao do gene da Hb S ocorreu de forma efetiva no periodo pré



Neolitico, entre 10 mil e 2 mil anos antes de Cristo, e foi marcada pela miscigenagao
entre os povos que habitavam a regido do Saara, expandindo-se, com o tempo, pelo
mundo. A mutagdo genética pode ter acontecido ha 100 mil anos, na Africa, india e
Asia. A causa da mutagdo permanece desconhecida; entretanto, a origem da Hb S é
considerada multirregional em funcao de ter atingido populagées com diferentes
caracteristicas genéticas (NAOUM, 2004).

O termo doenca falciforme se aplica a um conjunto de afecgbes genéticas,
caracterizado pelo predominio de Hemoglobina S (Hb S), podendo se apresentar
nas formas: homozigética (anemia falciforme) e em heterozigose com outras
hemogloinas (SB talassemia, SC, SD, dentre outras). Existe a Hb AS ou trago
falciforme que é a forma assintomatica (sem doencga) (NIH Publication, 2002). A

Figura 4 mostra a estrutura tetramérica da molécula de hemoglobina S.

Glus — Vals

Figura 4: Estrutura tetramérica da molécula de hemoglobina S. Disponivel
em:http://glogin.cse.psu.edu/. Acesso em 19 de margo de 2011.

A alteragdo observada na anemia falciforme decorre da substituicdo do

residuo glutamil, na posicdo B6 por um residuo valil (B 6 Glu —Val), levando a



polimerizacao das moléculas da Hb S, quando desoxigenadas (FORGET, 1990). As

alteracées moleculares, que ocorrem no interior da célula:

[...] provocam um aumento da adesdo de hemacias ao endotélio,
desencadeando fen6menos inflamatérios que influenciam também os
granuldcitos e plaquetas; enrijecem a membrana e toda a hemécia,
encurtando sua sobrevida em circulagao; provocam lesdes microvasculares;
causam uma deplegcéo de Oxido Nitrico que contribui para vasoconstricao e

ativagéo da inflamagéo [...] e da coagulagédo (ZAGO, SILVA, PINTO, 2007,
p. 208).

2.2.1. Manifestagdes Clinicas

A anemia falciforme raramente apresenta sintoma no recém-nascido. Isso
acontece por predominar, nessa fase, a hemoglobina fetal. Durante os quatro
primeiros meses de vida, com a reducao gradual da hemoglobina fetal, pode haver
falcizagdo de hemécias e manifestagdes de anemia hemolitica. A hemacia falcizada,
devido a sua menor flexibilidade, tem vida média extremamente curta, entre 7 a 25
dias (NAOUM, 2004).

O quadro clinico, em individuos homozigotos, inclui anemia hemolitica grave,
com tendéncia das hemacias adquirirem a forma de foice em condigdes de hipdxia.
Além dessas podem ocorrer hematuria, convulsdes, infecgdes recorrentes, paralisia
facial, ictericia, crises de dor (obstrugdo vascular e infartos dolorosos em varios
tecidos ou o6rgaos), entre outros (RAMALHO et al. 2003). Abaixo a Figura 5

apresenta a fisiopatologia e as manifestagées clinicas na anemia falciforme.
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Figura 5: Relacdo entre fenébmenos fisiopatologicos e manifestagdes clinicas, na anemia
falciforme (ZAGO, SILVA PINTO, 2007).

Para analisar o curso clinico da doenca falciforme, em consequéncia de
complicagdes agudas, foi desenvolvido um estudo transversal com 78 pacientes
portadores do fendtipo SS (81%). Esses passaram por 230 internacbes em um
hospital universitario, na cidade do Rio de Janeiro. Obtiveram-se, como resultados,
episddios dolorosos agudos (73,5%), seguidos de infecgdes bacterianas (30,4%).
Independentemente da faixa etaria, aqueles que receberam antibibticos
permaneceram mais tempo internados (LOUREIRO, 2006).

Em Goias, foi realizado um estudo transversal, com 60 portadores de anemia
falciforme do Hospital Universitario da Catdlica de Goiais, para avaliar a Qualidade
de Vida (QV). Aplicou-se a Escala Analdgico-Visual de Qualidade de Vida e o
WHOQOL Breve, e entrevista semi-estruturada [...]. Nos resultados, obteve-se que a

perda geral de QV foi significativa, na dimenséo de avaliacao de QV Geral (66,83%),



seguida pela Dimensao Social Familiar (60,63%). Quanto ao WHOQOL Bref, as
perdas mais significativas foram nas Dimensées Meio Ambiente e Dimensao Social
[...]. Concluiu-se que, devido ao sofrimento causado pela doenca e seus impactos,
os portadores de anemia falciforme se sentem prejudicados em muitos aspectos de
sua vida (PITALUGA, 2006).

Em Campinas, no Centro Infantil de Investigacdo Hematolégica Doutor
Domingos A. Boldrini, foi desenvolvido um estudo transversal com 30 pacientes com
anemia falciforme (homozigotos), para avaliar a QV e a sintomatologia depressiva.
Aplicou-se o SF — 36, para QV e o IDB para depressao. Nos resultados, obteve-se
que a perda geral da QV foi significativamente maior no dominio Estado Geral da
Saude, com a média 68,4; seguida do dominio Fisico, com a faceta Dor 75,5. No
Dominio Saude Mental, obteve-se média 66,0. No IDB, 37% apresentavam
sintomatologia depressiva (ASSIS, 2004).

Um estudo transversal foi realizado em 47 pacientes com anemia falciforme
de ambos os sexos, atendidos em Ambulat6rio de Hematologia no estado do Ceara.
Ele buscou analisar se, nesses pacientes, 0os niveis de hemoglobina fetal poderiam
ser utilizados como fator prognéstico. Foram excluidos os transfundidos nos trés
meses anteriores a coleta e aqueles que utilizavam Hidroxiureia. Houve a
distribuicdo em trés grupos, conforme os niveis de Hb F: 5% (n =16 — 34,04 %); >
5e<10% (n =24 - 51,06 %) e > 10 % (n = 7 — 14, 90%). Obtiveram, nos
resultados, uma tendéncia de menor numero de pacientes com crises vaso-oclusivas
(p=0,0405) e ulceras de perna (p=0,0076) com aumento da hemoglobina fetal.

(SILVA; GONGALVES; MARTINS, 2009).



2.2.2 Diagnostico da doenga falciforme

Os programas de triagem inicial para neonatos se baseiam na deteccao da
hemoglobina S e atualmente sado realizados pela eletroforese por focalizacéo
isoelétrica (IEF) e/ou pela cromatografia liquida de alta resolugdo (HPLC). Essas
técnicas podem ser usadas isoladamente, pela elevada sensibilidade e
especificidade. Recomenda-se que todo resultado positivo deva ser repetido, em

mesma amostra, para confirmacao.

Estes métodos permitem também a deteccao dos portadores de trago e de
outras hemoglobinas variantes. Na doenga falciforme as principais
possibilidades fenotipicas ao nascimento sédo: Hb FS, Hb FSC, Hb FSA e
Hb FSD-Punjab. Qualquer que seja o fenétipo encontrado para a doenca a
crianga devera ser encaminhada a consulta médica e o exame repetido
apds o sexto més de vida para confirmagao do perfil hemoglobinico. Outros
exames complementares podem ser necessarios para o diagndstico
diferencial das diferentes formas da doencga tais como a dosagem de Hb A2
e Hb Fetal como também a realizagdo do estudo familiar (FERRAZ;
MURAO, 2007, p. 218).

As amostras alteradas sado submetidas aos testes complementares:
“Eletroforese em pH acido, HPLC, eletroforese de cadeias polipeptidicas em pH
acido e eletroforese de cadeias polipeptidicas em pH acido” (ZAMARO; BONINI-
DOMINGUES, 2010, p.23).

No Parana, realizou-se um estudo transversal com 548.810 recém-nascidos,
da Fundacao Ecuménica de Protecao ao Excepcional (FEPE — PR), para determinar
a prevaléncia das hemoglobinopatias. Foram selecionados os gendétipos FS ou FSA
e F(AS), triados por focalizacao isoelétrica (FIE) e cromatografia liquida de alta
precisdo (HPLC). Os exames laboratoriais, eletroforese de Hb, HbA2, Hb F e
hemograma, foram realizados a partir dos seis meses de idade. Nos resultados, 27

criangas foram encaminhadas para consulta com gendétipo FS ou FSA. Dessas, 12



(44,4%) criancas tinham o genétipo SS e 15 (55,5%) criancas apresentaram
associacdo SP — talassemia. A prevaléncia da anemia falciforme foi de 2,2:100.000
RN; SB — talassemia 2,7:100.000 RN e FAS 1.500:100.000 RN. Conclui-se que a
prevaléncia de homozigotos e heterozigotos para HbS, no Parana, € menor do que
relatado em outros estados do Centro-Oeste, Norte e Nordeste do Brasil
(WATANABE, 2007).

As hemoglobinopatias ocupam uma posicao Unica, na Genética Humana, por
varios motivos. Sdo as doencas monogénicas mais comuns no mundo. A
Organizacao Mundial de Saude estima que cerca de 5% da populacao mundial seja
portadora de genes para hemoglobinas anormais, com maior incidéncia na Africa
Equatorial, Mediterraneo e india (NUSSBAUM et al. 2002).

A correta identificacdo da doenca falciforme e a confirmagdo diagndstica,
ocorrem por testes moleculares. A classificacdo da hemoglobinopatia identificada em
uma triagem neonatal tem grande importancia médica, genética e bioquimica, além
de possibilitar o direcionamento da conduta clinica (BONINI-DOMINGUES, 2002).

A identificacdo precoce de hemoglobinas anormais, em neonatos, evita ou
reduz as complicagcdes clinicas da doenca, particularmente as infeccoes
pneumocaocicas que constituem a principal causa de mortalidade nesses pacientes
(ARAUJO et al. 2004).

Na Africa sub-saahariana, mais de 90% de criangas com anemia falciforme
morrem antes de ser feito o diagnéstico, devido a sepses bacteriana. Um estudo
desenvolvido em Quénia mostrou que, em 38.441 admissdes de criangcas menores
de 14 anos, 2.157 apresentaram episédios de bacteremia. Destas 1749 tinham
anemia falciforme. O organismo mais comumente isolado nessas criangas foi

estreptococus pneumoniae (41%). Os autores sugerem que a introducao de vacinas



conjugadas contra estreptococus pneumoniaee H influenza, dentro dos esquemas
de imunizagao da crianga dos paises africanos, podem, substancialmente, afetar a

sobrevivéncia delas (WILLIAMS et al.2009a).

Figura 6. Mapa da Africa destacando a regido sub-saahariana.
(Fonte: http://www.nti.org/db/1540/region_subsahara.html).

Serjeant (2005) menciona que, em regides endémicas para malaria, a
presenca dessa em homozigotos pode ser o determinante da morbi-mortalidade no
paciente com doenca falciforme. O heterozigoto possui vantagem biolégica em areas
malaricas, ndo adquirindo a doenca. Afirma, ainda, que deveria haver mecanismos
para intercambio do conhecimento clinico e de pesquisa entre centros mais
desenvolvidos com os servicos de pesquisadores africanos. Sem essa estratégia, os
portadores de doenca falciforme da Africa continuardo a morrerem jovens. As
intervengbes desenvolvidas em areas nao malaricas tornam-se inadequadas para

reduzir a mortalidade em areas malaricas.



2.2.3 Terapéutica na Doenca Falciforme

No tratamento para doenca falciforme, medidas gerais podem minimizar o
sofrimento do doente e dar-lhes melhor qualidade de vida. Essas medidas se
constituem em triagem neonatal precoce, treinamento dos cuidadores e do enfermo,
para o enfrentamento da doenca, alimentacdo adequada, imunizagdo e profilaxia
com penicilina, indicada na prevencdo da infeccao pelo pneumococo, além do
acompanhamento médico regular (BRAGA, 2007).

Em um estudo epidemioldgico dos eventos agudos em doenca falciforme, os
opioides foram prescritos em 195 (84,8%) internacées e morfina parenteral em 181
(78,7%), sendo a média de permanéncia de 6 (1-79) dias (LOUREIRO, 2006).

Convém destacar que as transfusdes sanguineas, na anemia falciforme, séo
prescritas para aumentar a capacidade de oxigenacdo do sangue e diminuir a
quantidade de Hb S. Clinicamente, ao aumentar a perfusdo microvascular, diminui
areas com pouca disponibilidade de oxigénio. Os autores recomendam, em qualquer
situacdo, o estabelecimento de protocolos e o registro nos prontuarios da
“fenotipagem eritrocitaria, numero e tipo de transfusbes prévias, reacdes
transfusionais e dos valores de HbS” (BORDIN; LANGHI JUNIOR; COVAS, 2007,

p. 379).

Embora a transfusdo seja um tratamento recomendado, existem as
complicacdes como a sobrecarga de ferro e aloimunizagdo, dentre outros. Entende-
se como aloimunizagdo a formacdo de anticorpos quando ha& ocorréncia de
exposicao do individuo a antigenos nao proprios.

O transplante de células tronco-hematopoiéticas (TCTH), a partir de um

doador compativel, é, ainda, a Unica opg¢do de possibilidade de cura, indicado



especialmente para os casos graves detectados precocemente (ARAUJO; BOUZAS,
2007).

A Hidroxiureia (HU) é uma droga quimioterapica usada para tratamento de
sindromes mieloproliferativas, como, leucemia mieloide crénica e atualmente vem
sendo usado na doenca falciforme.

Um estudo realizado com seis criancas, entre 5 e 17 anos, e 13 adultos com
idade média de 28 anos, portadoras de Hb SS e Hb S¢, visou investigar a eficacia e
a tolerabilidade do uso de Hidroxiureia (HU), no Hemocentro de Pernambuco
(HEMOPE), entre setembro de 1995 a maio de 2003. A dose inicial de HU, em
criancas, foi de 10mg/kg/dia, sendo aumentada em 5mg/kg/dia, com intervalo de 8
semanas, até a dosagem de 25mg/kg/dia. Nos adultos, a dose inicial foi de
500mg/dia até o maximo de 1g/dia. A duracdo do tratamento foi de 50 a 259
semanas. Obteve-se, nos resultados do grupo pediatrico, aumento do nivel de HbF e
do Volume Corpuscular Médio(VCM), além da reducédo do numero de crises algicas
e de internagdes hospitalares. Nos adultos, houve melhora clinica com aumento do
valor da Hb, reducao de reticuldcitos, leucécitos e plaguetas. Em ambos os grupos

nao foram registrados toxicidades (BANDEIRA; PERES; CARVALHO, 2004).

2.3 Histérico da Doenca Falciforme

Um estudo realizado pela National Institute of Health (2002), sobre diversos
aspectos relacionados a doenga falciforme, trouxe um histérico detalhado sobre
evolucao do conhecimento desta doenga em diferentes aspectos, desde 1910 até

2001, conforme registro abaixo:



1910 - Herrick apresenta a doenca como uma anormalidade, referindo-se ao

formato de foice que o eritrécito assume.

1934 - Diggs e Ching postularam que a obstrucdo de pequenos vasos

sanguineos pode ser responsavel pelas crises dolorosas da doenca falciforme.

1940 - Ham e Castle sugeriram que a troca de oxigénio por diéxido de carbono,
provoca falcizagao dos eritrécitos, com bloqueio da circulacdo em capilares.

1948 - Watson sugeriu que, devido a presenca de hemoglobina fetal no sangue
de recém-nascido, ha escassez de células falciformes.

1949 - Neel e Beet narram sobre a heranca da anemia falciforme.

1949 - Linus Pauling confirma a mobilidade eletroforética diferente da
hemoglobina do paciente falciforme.

1952 - Tosteson observou irregularidades na forma de transporte dos ions fora

das células falciformes.

1953 - Conley e Schneider criaram uma ferramenta de diagndstico para
identificar as diferentes formas de hemoglobina defeituosa.

1954 - Allison comprovou o efeito protetor no heterozigoto contra malaria, em

areas endémicas.
1955 - Smithies delineou teste para identificar hemoglobina anormal.

1956 - Ingram explica que a anormalidade quimica da Hb S resulta da mutacao
no sexto aminoacido da globina beta— o acido glutamico pela valina

1957 - Robison e colaboradores desenvolveram uma técnica, ainda em uso em
laboratérios como teste confirmatério, que faz a distingdo entre hemoglobina
falciforme, hemoglobina no adulto normal e hemoglobina fetal.

1963 - Perutz descobriu que a hemoglobina funcional é constituida de dois pares

de cadeias de hemoglobina.

1968 - Bertles e Milner relataram que as células vermelhas que permanecem em
foice, mesmo com os niveis de O2 restaurado, tornam-se irreversivelmente

falcizadas.



1970 - Ali e colegas, na Arabia Saudita, encontram uma variante mais branda da
doenca falciforme, a qual foi associada com a presenca aumentada de

hemoglobina fetal.

1971 - Nalbandian mostrou que a uréia, quando administrada por via
endovenosa, traz melhora da expresséo clinica da doenca falciforme.

1973 - Garrick e colegas criaram métodos para a selecao neonatal de pontos,

utilizando sangue em papel filtro.

1974 - Pearson e colegas evidenciaram a viabilidade de exames de rotina em

todos os recém-nascidos de doenga falciforme.

1974 - Kan e colaboradores desenvolveram um método para diagndstico pré-

natal a partir da veia umbilical.

1976 - O National Heart, Lung and Blood Institute (NHLBI) e pesquisadores
foram convidados a investigar a sintese de hemoglobina fetal em células
humanas. Os biblogos moleculares responderam ao convite e iniciaram a
investigacdo de formas terapéuticas para aumentar a hemoglobina fetal na

doenca falciforme.

1978 - O NHLBI iniciou o primeiro estudo epidemiol6gico da histéria natural da
doengca falciforme, com mais de 4000 individuos, para documentar
prospectivamente a evolucéao clinica desde o nascimento até a fase adulta.

1978 - Kan e Dozy descreveram uma abordagem para o diagnéstico pré-natal da
doenca falciforme, empregando o DNA obtido por biépsia de amniocentese.

1978 - Kan e Dozy alavancaram o estudo da Hb S com a introdugao das técnicas

da biologia molecular.

1980 - Foi descrita, no ser humano, a sequéncia do acido nucleico beta-globina e

a sequéncia completa da globina gama (fetal).

1980 - Hebbel e colaboradores ofereceram provas de que a unido das células
falciformes no interior dos vasos sanguineos pode bloquear o fluxo de sangue,
apontando que o nivel de viscosidade pode ser um fator determinante da

gravidade da doenca.



1982 - De Simone, Heller e seus colaboradores evidenciaram que a droga anti-
leucémica, 5zacytidine, aumenta os niveis de hemoglobina fetal de babuinos
anémicos. Apesar dos beneficios causados, a droga pode causar toxidade,

limitando o seu uso.

1984 - Wainscoat, Labie, Kazazian e Orkinr descobriram os haplétipos Benin,
Senegal e Bantu. Denominagbes dadas em fungdo das areas onde

predominavam.

1984 - foi relatado o primeiro transplante de medula déssea com células

falciformes de pacientes com anemia.

1984 e 1985 Veith, Platt, Nathan, Charache, Boyer, Dover e colaboradores
comprovaram que compostos da hidroxiureia elevam os niveis de hemoglobina

fetal.

1985 - Smithies confirmou que sequéncias do DNA poderiam ser corrigidas
dentro das células.

1986 — O NHLBI descreveu que as criangas jovens, com doenca falciforme,
submetidas a penicilina profilatica apresentaram taxas expressivamente menores
de infeccbes por Streptococus pneumoniae do que aquelas que receberam um
placebo. Foi a primeira terapia preventiva das principais causas de morte em

criangas jovens.

1987 - inumeros conhecedores convocados pelo NIH para discutir a triagem
neonatal para a doenga falciforme aconselharam screening ao nascimento para
todas as criangas nascidas nos Estados Unidos e aplicagdo de penicilina
profilatica aos 3 meses nas criancas afetadas.

1992 - Dover e seus colaboradores explicaram que a producdo de hemoglobina
fetal em células da doenca falciforme é parcialmente determinada por um locus

no cromossomo X.

1992 - os resultados do estudo com hidroxiureia como agente terapéutico,
obtidos por um grupo de pesquisadores, foram promissores, dando inicio a

estudos multicéntricos da hidroxiureia em anemia falciforme.



1993 - Bungnara e colegas indicaram a terapia clotrimazole para a doenca
falciforme que reduzia a perda de potassio, ions de calcio e a desidratacdo das

células falciformes.

1995 — Multicenter Study of Hydroxyurea em anemia falciforme (MSH) confirmou
a primeira terapia efetiva para adultos gravemente comprometidos pela doenca
falciforme, em que os episddios dolorosos sdo reduzidos em até 50 por cento.

1996 - Kan e seus colaboradores criaram um método para o diagnostico pré-
natal das doencas falciformes a partir de amostras de sangue materno.

1996 - Cole-Strauss e colaboradores usaram técnicas da biologia molecular para
corrigir a mutacao falciforme do gene beta-hemoglobina em um tubo de ensaio.

1996 - o primeiro estudo multicéntrico de transplante de medula éssea em
criancas com doenca falciforme informou que o procedimento pode curar se tiver
um doador de medula correspondéncia (irmao).

1997 - Townes e Rubin desenvolveram os primeiros camundongos transgénicos
que tinham hemoglobina humana falcizada e hemoglobina fetal humana e sem

Hb do camundongo.

1997 - foi demonstrado que transfusdao sanguinea periédica poderia prevenir o

acidente vascular encefélico na anemia falciforme em criangas suscetiveis.

1999 - De Franceschi e Brugnara descreveram a primeira fase clinica do estudo
de Pidolato de magnésio oral, que impede a desidratacdo das hemacias

falciformes, bloqueando a perda de potassio.

2000 - Charache publicou dados que mostram custo-efetividade, da terapia com
hidroxiureia, mostrando que €é mais barata que o atendimento padrdo de

pacientes adultos com anemia falciforme.

2000 - Um grupo multicéntrico, em 30 locais, relatou que a sindrome toracica
aguda (uma complicacao respiratéria associada com doenca falciforme) é,
geralmente, precipitada por embolia e infeccao, sobretudo pneumonia adquirida

na comunidade.

2001 - Pawliuk, Leboulch e colegas; pela primeira vez a doenca falciforme é

corrigida em um modelo de camundongo transgénico pela terapia génica.



2.4 Estudos Epidemiolégicos em hemoglobinopatias

No Brasil, a prevaléncia estimada do gene S para o trago falciforme (Hb AS),
na populagcédo geral, € de 2% a 8% e entre afro-descendentes de 6% a 10%,
estimando-se cerca de 200.000 heterozigotos/ano. Para a anemia falciforme (HbSS),
a prevaléncia é de 25.000 a 30.000, sendo 3.500 o numero de casos NoOvOsS
(CANGADO; JESUS, 2007).

No Centro—Oeste, especificamente em Mato Grosso do Sul, um estudo
epidemiol6gico, com o objetivo de verificar a presenca de hemoglobinopatias em
quatro comunidades afro-brasileiras (Furnas de Dionisio, Furnas da Boa Sorte,
Morro do Limao e Sao Benedito), analisou 463 individuos, entre 1998 e 1999. A
prevaléncia encontrada foi 3,85% de Hb AS, em S&o Benedito. Nas quatro
comunidades, nao foram verificados casos de homozigose do gene Hb S (BRUM,
2001).

Um estudo transversal foi desenvolvido com os resultados de triagem
neonatal de 3190 nascidos vivos para hemoglobinopatias no Instituto de Pesquisa
Ensino e Diagndéstico da Associacdo de Pais e Amigos de Excepcionais do Mato
Grosso do Sul (IPED-APAE/MS), entre 2000 e 2005. Nos resultados, obtiveram-se
3127 tracos falciformes e 28 com doenca falciforme (HOLSBACH, 2007).

Outro estudo transversal foi realizado com 233 gestantes atendidas no servico
ambulatorial de ginecologia do HU/UFMS/MS. Nos achados, verificou que 12% das
gestantes apresentaram hemoglobinopatias, sendo Hb AS 3 %; Hb AC 0,8 % e 0,4%

de talassemia B intermediaria (SAKAMOTO,2008).



2.5 Cuidador da Pessoa com Anemia Falciforme

Importante destacar que o cuidador é aquele que presta cuidados a outra
pessoa, independente da idade, por estar enferma e/ou com limitagdes fisicas ou
mentais, recebendo ou nao remuneracao (BRASIL, 2008). Nesse sentido, define-se
cuidador primario, o individuo com maior envolvimento e responsabilidade na
assisténcia a pessoa durante o curso da doenca, atividade essa que recai,
geralmente, sobre uma sé pessoa da familia (MEDEIROS et al. 1998).

Frequentemente, a doenca provoca mudancas na dinamica familiar,
implicando na reestruturacao das atividades do cotidiano. A enfermidade em si pode
trazer ansiedade, medos e a consciéncia da possibilidade de morte, desfazendo,
assim, o pensamento de controle de seu estado de saude (GIL; BERTUZZI, 2006).

Na lingua portuguesa, cuidar é verbo e significa: zelo, atencao, cautela. Pode,
ainda, assumir caracteristicas de sinbnimo de palavras, como: meditar, imaginar,
prevenir-se. Todavia, cuidar € muito mais que dar atencdo. E, antes de tudo, pautar-
se nas modificacbes que ocorrem na estrutura dos seres humanos que abalam o
individuo como um todo. Constitui a atitude de preocupacao, de responsabilidade,
de envolvimento emocional com aquele que é cuidado (CECCATO; van der SAND,
2001; FERREIRA, 1999).

Para a sociologia, s6 se é humano ou torna-se humano na medida em que se
€ capaz de interagir e relacionar com outros seres humanos. Para Boff (1999), o
cuidado revela a natureza humana, a maneira mais concreta de ser humano. Assim,
sem o cuidado, o homem deixa de ser humano, ndo prospera, prejudica a si € a tudo

que esta a sua volta. O cuidado s6 aparece quando a existéncia de alguém tem



importante significado para o outro. Por isso, cuidar é participar da vida e do futuro
do outro, de seus anseios, tristezas e alegrias.

Convém afirmar que o entendimento desses aspectos é capital para o
reconhecimento do significado e do conceito de cuidar para o profissional de saude,
pois a tarefa de cuidar é um dever humano. A pessoa, quando cuida, deseja ser
mais feliz plenamente; para alcancar a felicidade, é fundamental que cuide bem de si
mesma e dos outros. A condicdo humana é tao fragil quanto efémera, requer
equilibrio e constantes cuidados pessoais, sociais e ambientais (MARTINS;

RIBEIRO; GARRRET, 2003).

2.6 Sobrecarga do Cuidador na Pessoa com Anemia Falciforme

O conceito sobrecarga ganhou destaque na década de 1960, quando, na Gra-
Bretanha, inicia-se o processo de desinstitucionalizacdo, quando estudos foram
realizados para buscar os efeitos e impactos de manter pacientes psiquiatricos na
comunidade. Contudo, somente na década de 1970, surgem o0s primeiros
instrumentos de avaliacdo objetiva e subjetiva sobre a sobrecarga (ZARIT; REEVER,;
BACH-PETERSON, 1980).

Sobrecarga, ou burden (palavra inglesa), € compreendida como sinébnimo de
termos, como, fardo, carga para quem cuida de um doente; €, também, definida
como efeitos negativos decorrentes do papel de cuidador, podendo afeta-lo em
varias dimensdes da vida como a saude, trabalho, lazer, bem-estar fisico,

psicoldgico e relacionamentos (MAURIN; BOYD, 1990).



Zarit, Reever e Bach-Peterson (1980) definem como carga subjetiva as
atitudes e reacdes emocionais frente as experiéncias de cuidar; e carga objetiva
como as alteracbes, mudancas e adaptagdes na esfera doméstica e do cotidiano
dos cuidadores.

A sobrecarga fisica e emocional pode ocasionar problemas fisicos,
psicolégicos, sociais e até econdmicos, prejudicando cuidador e doente. Nesse
sentido, a condicao de doenca € um continuo fator de crise, sendo uma ocorréncia
geradora de stress, que causa efeitos tanto no doente quanto no cuidador familiar. A
tarefa de cuidar de alguém, sem estar devidamente preparado, pode trazer inUmeros
conflitos pessoais, familiares e mesmo no trabalho fora de casa (caso haja um),
sendo constantes as tensdes, estresses, constrangimentos, cansaco, fadiga e

depressao (GEORGE; GWYTHER, 1986).

Fundamentado num modelo de estresse sugerido pela terapia
comportamental cognitiva, um estimulo estressor (doenga) pode eliciar no
individuo (cuidador) um processo cognitivo de avaliagdo onde o estimulo e
seu potencial de ameaca podem ser classificados como estressor ou nao
estressor. Algumas pessoas sdo capazes de suportarem niveis altissimos
de tensdo, enquanto outras sdo mais sensiveis, desenvolvendo
sintomatologia rapidamente Quando o estresse afeta o funcionamento
global do individuo, se torna um dos maiores fatores negativos no que se
refere a qualidade de vida. O estresse é uma resposta que possui
componentes emocionais e fisicos, hd uma correlagédo direta entre a tensao
emocional experimentada e reacdo fisica exibida por um individuo. O
estresse emocional em excesso pode promover uma agdo metabdlica e
afetar a produgdo de horménios, como adrenalina e outros podendo
comprometer a memoria, concentragdo, humor, afetividade; bem como o
desenvolvimento de patologias como a hipertensdo arterial, diabetes,
Ulceras duodenais, doengas dermatoldgicas e outras (LIPP, 1997, p. 112).

O estresse é uma reagdo emocional natural, reacao instintiva e de defesa,
tem funcdo adaptativa e é fundamental para a sobrevivéncia dos seres. E a reacéo
automatica ao perigo, também conhecida como resposta de luta e fuga ou de alarme

(CRASKE; BARLOW,1993; CARROBLES,1995).



Um estudo de revisao, sobre a sobrecarga dos familiares, revelou que sao
efeitos decorrentes do papel de cuidador que sofre transformacdes profissionais e
sociais, eles se veem obrigados a deixar de lado o trabalho, os desejos, as suas
necessidades, para atender as necessidades do doente. Outros fatores também
podem contribuir para agravar a sobrecarga, tais como, falta de conhecimento a
respeito da doenca, modo de tratamento e estratégia de enfrentamento (MAURIN;
BOYD,1990).

Um estudo do tipo descritivo quanti-quali de corte transversal com 29
cuidadores em Campo Grande Mato Grosso do Sul, objetivou avaliar os niveis de
sobrecarga e suas correlacées com a saude dos cuidadores, aplicando o ZBI-22 no
periodo entre 2004 a 2005. Pelos indices do ZBI-22 verificou-se que 68,96% dos
cuidadores foram classificados nos niveis de leve a moderado. Na relacao dos
problemas psicolégicos, houve estatistica significativa (p=0,013); no entanto, na
relacdo dos problemas fisicos, nao foi significativo. Na conclusdo, os participantes
sugeriram a criagdo de redes de suporte social como formas de reduzir os efeitos do
cuidar sobre sua saude e melhorar a qualidade de vida dos cuidadores (SANTOS,

2006).

2.7 Caregiver Burden scale

A Caregiver Burden scale (CBs) foi desenvolvida, inicialmente, em sueco, por
Oremark, e tinha como objetivo medir o impacto subjetivo das doencas crdnicas em
cuidadores. Posteriormente, foi adaptado para a lingua inglesa, por Elmstahl,

Malmberg e Annerstedt, visando avaliar o impacto em cuidadores de pacientes com



acidente vascular cerebral (AVC). No Brasil, foi validada por Medeiros et al. (1998)
(Apéndice C). A versao alterada por Elmstahl et al. é composta de 22 questées em

cinco dimensodes:

Tensao Geral (questdes de 1 a 8),

Isolamento (questdes de 9 a 11),

Decepcéao (questdes de 12 a 16),

Envolvimento Emocional (questées de 17 a 19),

Ambiente (questdes de 20 a 22).

Os itens avaliam os aspectos emocionais do individuo, exceto o referente ao
Ambiente, que é voltado para questdes objetivas, como dificuldades com o Ambiente
fisico do domicilio (MEDEIROS; FERRAZ; QUARESMA, 1998).

O valor de cada questao varia de um a quatro (de modo algum = 1, raramente
= 2, algumas vezes = 3 ou frequentemente = 4). Os escores sdo obtidos em cada
dimensao por meio da media aritmética de cada item. Para obter o escore Geral,
calcula-se a média aritmética dos 22 itens, podendo variar de um a quatro; quanto
maior o escore maior o impacto (MEDEIROS; FERRAZ; QUARESMA, 1998).

A aplicacdo do instrumento pode ser feita tanto por meio de entrevista ou

autoadministracao, levando um tempo médio de dez minutos.

2.8 Qualidade de Vida do Cuidador de Anemia Falciforme

A qualidade de vida (QV) foi definida, pelo grupo WHOQOL (1995), da

Organizacao Mundial da Saude, como a percepcao dos individuos de sua posicao

na vida no contexto ambiental, cultural e de valores em que vivem e com relacéo a



seus interesses, expectativas, padrdes e objetivos. E um conceito que unifica a
saude fisica da pessoa, o estado psicolégico, relacionamentos sociais, nivel de
independéncia, relacionamento frente as caracteristicas do ambiente e a opinidao
pessoal.

A qualidade de vida, no presente estudo, foi avaliada pelo instrumento de
avaliagao de QV da WHOQOL Breve, originada World Health Organization Quality of
Life Assessment 100 (WHOQOL 100), e validado por Fleck. Fundamenta-se a
versao em portugués nos pressupostos de que a QV é um constructo subjetivo
(percepgao do individuo em questdo), multidimensional e composto por dimensdes
positivas (mobilidade) e negativas (dor). Consta de 26 questdes, sendo duas gerais
e 24 correspondentes a cada faceta que compde o instrumento original. No
WHOQOL-100, cada uma das 24 facetas é avaliada a partir de quatro questoes;
enquanto no WHOQOL Breve, é avaliada por apenas uma questao. Os dados que
originaram a versao abreviada foram extraidos do teste de campo de 20 centros, em
18 paises diferentes (FLECK 1999).

O tema qualidade de vida (QV) é largamente utilizado para os mais diferentes
fins, desde avaliagcdes de resultados, prestagdes de servicos e producdo. E também
utilizado na saude para avaliar as necessidades e os cuidados com a saude,
eficiéncia das intervengdes e analise de custo/beneficios (PREBIANCHI, 2003).

Em Campo Grande, foi realizado um estudo seccional, analitico para avaliar a
QV de 95 mulheres adultas com Lupus Eritematoso, faixa etaria entre 20 a 49 anos
de idade, atendidas no Nucleo de Hospital Universitario da UFMS. Aplicou-se
formulario para coleta de dados sécio-demografico e clinico, indice de Atividade de
LES (SLEDAI) e 0 WHOQOL-100 (OMS). Nos resultados, obteve-se que 45 (47,4%)

mulheres apresentaram escolaridade em nivel fundamental; 39 (41,0%), ensino



médio e 11 (11,6%) ensino superior. A média de idade foi de 34,22 (+ 8,29) anos,
tempo de doenca de 6,69 (£ 6,04).

O grupo caso, formado por 79 mulheres com LES em atividade (de leve a
moderada: SLEDAI = 1-10 e intensa: SLEDAI = 11). O grupo controle, formado pelas
mulheres com LES inativo (SLEDAI = 0). Os dominios de QV estavam afetados
nessas mulheres, e foi significativo entre os dominios (p < 0,001). A percepcao de
QV estava melhor no dominio “Espiritual” e pior no dominio “Ambiental’. Quando
confrontados os dominios de QV com a escolaridade, foi detectada diferenca
significativa (p < 0,05) nos dominios “Fisico” (p < 0,001), “Psicolégico” (p = 0,002),
“Nivel de Independéncia” ( p = 0,001) e “Ambiental” ( p < 0,001). Conclui-se que a
avaliacao de QV centrada na pessoa permite conhecer o impacto da doenca e do
tratamento de forma contextualizada, além de preservar o carater humano, torna as
intervencdes mais apropriadas e abrangentes (REIS, 2009).

A qualidade de vida (QV) foi avaliada em um estudo transversal desenvolvido
com 20 adultos com AIDS em Rondbénia. Utilizou-se o instrumento WHOQOL HIV
Bref. O perfil encontrado foi: sexo feminino (65%), baixa escolaridade (80%),
solteiros (60%), idade variando entre 20 e 39 anos e nivel social muito baixo. O
Dominio Fisico foi aguele que mais se destacou com escore de 14,4, sendo a faceta
dor e desconforto a que mais influenciou; em seguida, foi o Dominio de
Independéncia, com escore de 14,1 e a faceta mobilidade, com 15,6 e atividades da
vida diaria 14,6. Depois, foi o Dominio Psicolégico, com escore de 13,7 com a faceta
cognigéo 11,2. Em seguida, vem o Dominio Relagdes Sociais, com escore de 13,3
com o0 apoio que recebem dos amigos 14,0. Na sequéncia, o Dominio Meio
Ambiente, com escore de 12,7, sendo a faceta financas com 8,6 e, por ultimo, o

Dominio Espiritualidade/ ReligidoCrencas Pessoais, com escore 12,5, sendo a



faceta perdao e culpa com 8,6. Conclui-se que, devido ao sofrimento causado pela
AIDS e seus impactos, os portadores desenvolvem muitos conflitos, mudancas de
atitudes e perdas nas esferas financeiras, sociais, emocionais e espirituais

(NASCIMENTO, 2008).

2.8.1 Questionario de Qualidade de Vida

O questionario de QV, na versao do WHOQOL, foi desenvolvido pelo grupo
World Health Organization Quality of Life Assessment 100 (WHOQOL 100). No
Brasil, foi validado pelo Departamento de Psiquiatria e Medicina Legal da UFRGS,
coordenado pelo do Dr. Marcelo Pio de Almeida Fleck (FLECK et al. 1999).

O WHOQOL-100 compreende 100 questdes que avaliam seis dominios:
Fisico, Psicolégico, Nivel de Independéncia, Relagbes Sociais, Meio-Ambiente,
Aspectos Espirituais/ReligiososCrencas pessoais. De acordo com a OMS, o
instrumento atende os critérios de desempenho e as caracteristicas psicométricas
de consisténcia interna, validade discriminante, validade convergente, validade de
critérios, fidedignidade de teste-reteste.

O instrumento de avaliacdo de QV da WHOQOL Bref derivou-se do World
Health Organization Quality of Life Assessment 100 (WHOQOL 100), e validado por
Fleck. A versdo em portugués estd fundamentada nos pressupostos de que a QV é
um construto subjetivo (percepcdo do individuo em questdo), multidimensional e
composto por dimensdes positivas (mobilidade) e negativas (dor). Consta de 26
questdes, sendo duas gerais e 24 correspondentes a cada faceta que compde o

instrumento original. No WHOQOL-100, cada uma das 24 facetas é avaliada a partir



de quatro questdes, enquanto, no WHOQOL Bref, € avaliada por apenas uma
questdo. Os dados que originaram a versao abreviada foram extraidos do teste de
campo de 20 centros, em 18 paises diferentes (FLECK, 1999).

As questdes que compdem o WHOQOL — breve nado estdo dispostas no
questionario, seguindo uma sequéncia l6gica por dominio ou por faceta. Sendo,
assim, o respondente esta apto a identificar o dominio ou faceta a qual pertence
determinada questao. A distribuicao das facetas e dominios do WHOQOL — Bref sédo

relacionadas na Figura 7, a seguir:

DOMINIOS FACETAS
Dominio | — Dominio fisico 1 — Dor e desconforto
2 — Energia e fadiga
3 — Sono e repouso

Dominio Il — Dominio Psicolégico 4 — Sentimentos positivos
5- Pensar aprender, memoria e
concentracao

6 — Auto-estima

7 —Imagem corporal e aparéncia

8 — Sentimentos negativos

Dominio Il — Nivel de Independéncia 9 — Mobilidade

10 — Atividades da vida cotidiana

11 — Dependéncia de medicacdo ou de
tratamento

12 — Capacidade de tratamento

Dominio IV — Relagdes Sociais 13 — Relacbes pessoais

14 — Suporte (apoio) social

15 — Atividade sexual

Dominio V - Ambiente 16 — Seguranca fisica e protecao

17 — Ambiente no lar

18 — Recursos financeiros

19 — Cuidados de Saude e sociais:
disponibilidade e qualidade.

20 — Oportunidades de adquirir novas
informagdes e habilidades

21— Participacdo, oportunidades de
recreacao/lazer
22 — Ambiente fisico: (poluigao/ruido/

transito/clima)

23 — Transporte

Dominio VI — Aspectos espirituais / Religido | 24-Espiritualidade/religido/crencas
/ Crengas pessoais pessoais

Figura 7: Dominio e facetas do WHOQOL — Bref




Dominio | — Dominio Fisico

Dor e desconforto
Sensagdes que interferem na vida da
pessoa

Em que medida sua dor (fisica) o impede
de fazer o que vocé precisa?

Energia e fadiga
Entusiasmo e resisténcia que a pessoa
possui para realizar tarefas cotidianas

Vocé tem energia suficiente para o seu
dia-a-dia ?

Sono e repouso
Quanto de sono/repouso, e problemas
relacionados a estes afetam a QV.

Quéo satisfeito vocé estda com o seu
sono?

Figura 7.1. Facetas e questdes do Dominio Fisico.

Dominio Il - Psicolégico

Sentimentos Positivos

Quanto vocé aproveita a vida?

Pensar,aprender,memoria e concentragao

Quanto vocé consegue se concentrar?

Auto-estima

Quéo satisfeito vocé esta consigo
mesmo?

Imagem corporal e aparéncia

Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia
fisica?

Sentimentos negativos

Com que frequéncia vocé tem
sentimentos negativos como: mau humor,
desespero, ansiedade, depressao?

Figura 7.2: Facetas e questdes do dominio Psicolégico

Dominio Ill - Nivel de Independéncia

Mobilidade:

Habilidade de se locomover, de se
movimentar em sua residéncia ou em seu
trabalho

Quao bem vocé ¢é capaz de

locomover?

se

Atividades da vida cotidiana:

Dependéncia de medicacdo ou de
tratamentos para sustentar o bem estar
fisico e psicolégico

Medicacdo ou tratamentos alternativos
para sustentar o bem estar fisico e
psicoldgico

Em que medida vocé é capaz de
desempenhar suas atividades diarias?

Dependéncia de ou de

tratamento

medicacao

Vocé precisa de algum tratamento médico
para levar a sua vida diaria?

Capacidade de tratamento

Quao satisfeito vocé estd com seu
tratamento?

Figura 7.3: Facetas e questées do Dominio Nivel de Independéncia.




Dominio IV - Relacbes Sociais

Relagbes pessoais:
percepgcdo do companheirismo, amor e
apoio das pessoas proximas

Quao satisfeito vocé esta com suas
relacbes pessoais (amigos-parentes-
conhecidos-colegas)?

Suporte (apoio) social:

percepgcdo do  comprometimento,
condicoes e disponibilidade do auxilio
recebido da familia e de amigos

Quao satisfeito vocé estd com o apoio
que vocé recebe de seus amigos?

Atividade sexual:

impulso e desejo de manter relagdes
sexuais e até certo ponto lhe é
possivel expressar e  satisfazer
apropriadamente seus desejos sexuais

Quéao satisfeito vocé esta com sua vida
sexual?

Figura 7.4: Facetas e questdes do Dominio Relagdes Sociais.

Dominio V -

Ambiente

Seguranca fisica e protecao:

sensacao de viver em um ambiente
seguro e seguranca com relagdo a
danos fisicos

Quao seguro vocé se sente em sua vida
diaria?

Ambiente no lar:
local onde a pessoa vive e o quanto
esse influencia em sua vida

Qudo satisfeito vocé estd com as
condi¢des do local onde mora?

Recursos financeiros:

até que ponto os recursos financeiros
correspondem as necessidades para
se levar um estilo de vida saudavel

Vocé tem dinheiro suficiente
satisfazer sua necessidade?

para

Cuidando da saude e  sociais:
disponibilidade e qualidade.
disponibilidade e qualidade dos

servigos de saude e assisténcia social

Quao satisfeito vocé esta com o seu
acesso aos servigos de saude?

Oportunidades  de  adquirir  novas
informagdes e habilidades

oportunidade e anseio de aprender
novas habilidades e adquirir novos
conhecimentos

Quao disponivel para vocé estdo as
informagbes que precisa no seu dia-a-
dia?

Participacdao em,
recreacao / lazer
oportunidade e disposicéo
participar em atividades de
passatempos e descanso

e oportunidades de

para
lazer,

Em que medida vocé tem oportunidade
de atividades de lazer?

Ambiente fisico (poluicao/ruido/
transito/clima).
percepcao, clima e aspectos do

ambiente que podem influenciar na QV

Quao saudavel é o seu ambiente fisico
(clima-barulho-poluigcao-atrativos)?

Transporte
o quanto é disponivel ou facil para se
encontrar e fazer uso de transportes

Quaéo satisfeito vocé esta com o seu meio
de transporte?

Figura 7.5: Facetas e questées do Dominio Ambiente.




Dominio VI - Espiritualidade / religido / crencas pessoais
Espiritualidade / religido / crengas Em que medida vocé acha que sua vida
pessoais: tem sentido?
quanto as crengas pessoais influenciam
na qualidade de vida da pessoa,

Figura 7.6: Facetas e questdes do Dominio Espiritualidade/religiao/crencas
pessoais.

A faceta Qualidade de vida global e percepcao geral da saude aborda uma
auto-avaliagdo da qualidade de vida, na qual o respondente expressa o seu ponto de
vista de satisfacdo com a sua vida, saude e qualidade de vida. As questdes da 252

faceta sdo mostradas na Figura 8.

Qualidade de vida do ponto | Quéo satisfeito vocé esta com a sua saude?

de vista do avaliado Como vocé avaliaria sua qualidade de vida?

Figura 8: Questdes sobre a qualidade de vida do ponto de vista do respondente.



3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral

Avaliar o nivel de sobrecarga e qualidade de vida em cuidadores de

pacientes com anemia falciforme.

3.2  Objetivos Especificos

Tracar o perfil sécio demografico dos cuidadores de pacientes com anemia
falciforme.

Avaliar a sobrecarga dos cuidadores de pacientes com anemia falciforme
por meio do Caregiver Burden scale.

Avaliar a qualidade de vida dos cuidadores de pacientes com anemia
falciforme.

Avaliar se ha diferenca entre qualidade de vida e sobrecarga entre
cuidadores de pacientes com anemia falciforme que usam ou nédo a
hidroxiuréia, em relacao a sobrecarga dos mesmos.

Correlacionar a qualidade de vida e a sobrecarga entre os cuidadores de

pacientes com anemia falciforme



4 MATERIAL E METODO

4.1 Tipo da Pesquisa

Estudo Transversal.

4.2 Local / Periodo

O estudo foi realizado nos Hospitais: Rosa Maria Pedrossian (HRMS) e
Nucleo de Hospital Universitario da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul
(NHU-UFMS), especificamente, nos Setores Ambulatoriais de Hematologia, de

janeiro a junho de 2010.

4.3 Populagdo / Amostra

Foi desenvolvido com cuidadores de pessoas com anemia falciforme em

tratamento, nas unidades ambulatoriais de Campo Grande/ MS.

4.3.1 Critério de Inclusao

e Ser cuidador primario de pacientes com anemia falciforme;
e (Cuidadores que atendam a pessoa portadora da doenga por mais de dois

anos.



Possuir prontuario no NHU-UFMS e / ou HRMS;
Concordar em assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido -
(TCLE) (APENDICE A);

Define-se como cuidador primario o individuo com maior responsabilidade na

assisténcia a pessoa durante o curso da doenga (MEDEIROS; FERRAZ;

QUARESMA, 1998)

4.3.2 Critério de Exclusao

Foram excluidos os participantes que:

deixaram de preencher 20% dos itens nos Questionarios;

nao apresentavam condicées para comunicar-se verbalmente ou por
escrito, para responder a entrevista e ao instrumento de coleta de dados;
cuidadores com existéncia de uma severa deficiéncia cognitiva que
impedisse o entendimento do questionario;

pacientes que recusaram participar do estudo;

aqueles que cuidavam de mais de um paciente;

aqueles que eram seus proprios cuidadores.

4.4 Instrumentos de Coleta de Dados

Os seguintes instrumentos foram utilizados para obtengéao de dados.

a) Entrevistas (com perguntas estruturadas) — (APENDICE B);
b) Caregiver Burden scale, ( CBs) - (APENDICE C);
c) WHOQOL Breve — Questionario de Qualidade de Vida - (APENDICE D).



4.5 Procedimentos de Coleta de Dados

A coleta de dados foi realizada apds a aprovacao do estudo pelo Comité de
Etica da UFMS, sendo esclarecido ao cuidador os objetivos e natureza do estudo e
obtido a aquiescéncia formal do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(ANEXO A).

Para identificar o cuidador, foi feito um levantamento nos prontuarios dos
pacientes diagnosticados com anemia falciforme, de acordo com o CID. Apés, e de
posse da relacdo, o pesquisador visitou pessoalmente cada um dos 37 pacientes em
tratamento nos centros ambulatoriais investigados, durante o periodo do estudo,
para verificar se tinham um cuidador. Quarenta e trés pacientes informaram o seu
cuidador primario. Desses, 86% (n=37) preenchiam os critérios de selecéo,
confirmando serem as pessoas mais envolvidas com o cuidado do paciente. Cada
cuidador primario foi previamente agendado, respondendo os formularios
separadamente ao mesmo pesquisador. Este procedimento foi realizado ou no
mesmo dia, ou de acordo com a preferéncia do pesquisado. No caso de criangas,

residentes em outros municipios, o procedimento foi realizado no Ambulatério.

4.6  Analise Estatistica dos Dados

Os dados coletados foram computados em planilhas Excell. Para o estudo
estatistico, foi utilizada a ferramenta disponibilizada por Pedroso et al (2008), que
realiza todos os calculos resultantes da aplicacao do Grupo WHOQOL- da OMS.

A andlise estatistica foi realizada utilizando-se o “Software” SPSS, versao

13.0, considerando um nivel de significancia de 5%.



A comparacéao entre os sexos, em relacdo aos escores no Caregiver Burden
scale e nos escores no WHOQOL-Bref foi realizada por meio do teste t-student e o
de analise de varidncia ANOVA. O mesmo teste foi utilizado para a comparacao
entre cuidadores de pacientes com anemia falciforme que utilizavam hidroxiuréia e
aqueles cuidadores de pacientes com anemia falciforme que n&o utilizavam
hidroxiuréia, também em relacdo aos escores no Caregiver Burden scale e aos
escores no WHOQOL-Bref. A correlagdo linear entre os escores no Caregiver
Burden scale e os escores no WHOQOL-Bref ffoi avaliada por meio do teste de
correlacao linear de Pearson. O mesmo teste foi utilizado na avaliacao da correlacao
linear entre os escores no Caregiver Burden scale e os escores no WHOQOL-Bref,
em relacao as variaveis, tempo de cuidado (horas), idade do cuidador (em anos) por
ocasido do diagnéstico e idade do paciente. Os demais resultados das variaveis
avaliadas neste estudo foram apresentadas na forma de estatistica descritiva ou na

forma de tabelas e graficos.

4.7 Aspectos Eticos

O estudo foi submetido aos Comités de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos, da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul (Aprovado sob Protocolo

n® 1609) e do Hospital Regional Rosa Maria Pedrossian. (ANEXOS B, C e D).



5 RESULTADOS

5.1 Andlise

A Tabela 1 mostra os dados sécio-demograficos de 37 cuidadores de pessoas
com anemia falciforme. Esses encontram-se entre 18 a 69 anos (média de idade e
desvio padrao 42,95+12,97 anos), 81,1% sao mulheres, etnia parda 54,1%, estado
civil com compromisso 59,5%, escolaridade com ensino fundamental 75,7%, vivendo
com renda familiar de até um salario minimo (SM) 75,7%. Dos cuidadores, 48,6%
sao do lar, apresentam parentesco direto com o paciente, sendo 73,0% mae. O
tempo de cuidado e de diagnéstico (média e desvio padrao 16,08+9,88 anos), sendo
que 89,3% informaram cuidar 24 horas do paciente, 27% mencionaram ter
problemas fisicos e 13,5% emocionais.

Ao analisar a Tabela 2, referente aos Escores no Caregiver Burden scale, em
cada uma das dimensdes, de acordo com o sexo dos cuidadores, verifica-se que
todos escores, tensado geral, isolamento, decepcao, envolvimento emocional € no
geral, exceto ambiente, apresentaram diferenca significativa em relacdo aos
cuidadores do sexo feminino (teste t-student, p<0,05).

A Tabela 3 mostra a médiatdesvio padrdo, dos escores no WHOQOL-Bref,
em cada um dos dominios e total, de acordo com o sexo dos cuidadores. N&o houve
diferenga significativa entre os sexos em relacdo a estes dominios e ao escore total
no WHOQOL-Bref (teste t-student, p>0,05).

Houve uma correlacdo linear moderada negativa entre os escores no

WHOQOL-Bref e aqueles obtidos no Caregiver Burden scale (teste de correlacéao



linear de Pearson, p=0,003, r=-0,477), entre os cuidadores de anemia falciforme.
Esses resultados estéo ilustrados na Figura 9.

Na Figura 10 estao apresentados os escores no Caregiver Burden scale, para
as dimensdes tensao geral, isolamento, decepcéo, envolvimento, ambiente e total,
entre os cuidadores de pacientes que utilizavam e nado utilizavam a hidroxiuréia. A
sobrecarga dos pacientes que nao utilizavam hidroxiuréia foi significativamente > do
que para aqueles que a utilizavam nas dimensbes tensdo geral, decepcao e
ambiente. Além disso, o escore total de sobrecarga nos cuidadores dos pacientes
que nao utilizavam hidroxiuréia foi > do que o dos cuidadores de pacientes que
utilizavam hidroxiuréia (teste t-student, p<0,05).

Na Tabela 4 estdo apresentados os resultados da avaliacdo de correlagcao
linear entre Caregiver Burden scale e WHOQOL-Bref dos cuidadores, em relagao as
variaveis tempo de cuidado, idade do cuidador e idade do paciente. Dentre estas
houve correlacao linear significativa moderada negativa apenas entre a idade do
paciente e o nivel de sobrecarga como avaliado pelo CBs (teste de correlacéo linear
de Pearson, p=0,033, r=-0,351) ( Figura 11).

Na Figura 12 esta apresentado que nao houve diferenca significativa entre
cuidadores de pacientes que usavam hidroxiuréia com aqueles que nao a utilizavam
em relacdo aos dominios fisico, psicoldgico, social, ambiental e escore total no

WHOQOL-Bref (teste t-student, p<0,05).



Tabela 1a: Resultados referentes a caracterizacdo da amostra de cuidadores, de
acordo com as diversas variaveis avaliadas neste estudo — Parte |.

Variavel relativa ao cuidador % (n)
Sexo
Feminino 81,1% (n=30)
Masculino 18,9% (n=7)
Estado de nascimento
Mato Grosso do Sul 54,1% (n=20)
Pernambuco 13,5% (n=5)
Mato Grosso 10,8% (n=4)
Sao Paulo 10,8% (n=4)
Parana 2,7% (n=1)
Rio de Janeiro 2,7% (n=1)
Rio Grande do Sul 2,7% (n=1)
Sergipe 2,7% (n=1)
Idade atual do cuidador (anos)
Até 20 2,7% (n=1)
De 21 a 40 45,9% (n=17)
De 41 a 60 37,8% (n=14)
Mais de 60 13,5% (n=5)
Cor
Parda 54,1% (n=20)
Negra 24,3% (n=9)
Branca 21,6% (n=8)
Estado civil
Com compromisso 59,5% (n=22)
Sem compromisso 40,5% (n=15)
Escolaridade
Fundamental 75,7% (n=28)
Médio 24,3% (n=9)
Profissao
Do lar 48,6% (n=18)
Cozinheira 8,1% (n=3)
Carpinteiro 5,4% (n=2)
Domeéstica 5,4% (n=2)
Outra 32,4% (n=12)
Renda familiar (salarios minimos)
Até 1 54,1% (n=20)
Entre1e2 35,1% (n=13)
Entre2e 3 8,1% (n=3)
Mais de 3 2,7% (n=1)




Tabela 1b: Resultados referentes a caracterizacdo da amostra de cuidadores, de
acordo com as diversas variaveis avaliadas neste estudo — Parte |l.
Variavel relativa ao cuidador % (n)

Vinculo com o paciente

Mae 73,0% (n=27)
Cbnjuge 10,8% (n=4)
Pai 8,1% (n=3)
Avé 2,7% (n=1)
Filha 2,7% (n=1)
Tia 2,7% (n=1)

Idade do cuidador ao diagnostico (anos)

Até 20 16,2% (n=6)
De 21 a 40 75,7% (n=28)
De 41 a 60 8,1% (n=3)
Horas de cuidado
6 horas 2,7% (n=1)
12 horas 2,7% (n=1)
24 horas 89,2% (n=33)
Ocasional 5,4% (n=2)
Problemas fisicos
Sim 27,0% (n=10)
Nao 73,0% (n=27)
Idade do paciente (anos)
Até 20 54,1% (n=20)
De 21 a 40 37,8% (n=14)
De 41 a 60 5,4% (n=2)
Mais de 60 2,7% (n=1)
Tempo do diagnostico (anos)
Até 10 37,8% (n=14)
De 11 a 20 29,7% (n=11)
De 21 a 30 21,6% (n=8)
Mais de 30 10,8% (n=4)
Uso de hidroxiureia
Sim 73,0% (n=27)
Nao 27,0% (n=10)




Tabela 2: Escores no Caregiver Burden scale, em cada uma das dimensodes e total,

de acordo com o sexo dos cuidadores.

Média £ Desvio padrao dosEscores

no CaregiverBurdenscale

Dimensao P
Feminino Masculino
Tenséao geral 1,83+0,71 1,16+0,19 <0,001
Isolamento 1,47+0,60 1,00+0,00 <0,001
Decepcao 1,87+0,58 1,20+0,35 0,006
Envolvimento emocional 1,24+0,48 1,00£0,00 0,009
Ambiente 2,43+0,56 2,24+0,79 0,448
Total 1,791+0,43 1,2710,19 <0,001

Tabela 3: Médiatdesvio padrao dos Escores no WHOQOL-Abreviado, em cada um
dos dominios e total, de acordo com o sexo dos cuidadores (n=37)

Escore no WHOQOL-Abreviado, em
relacao ao sexo dos cuidadores

Dominio Valor de p
Feminino Masculino
Fisico 55,12+12,43 58,16+14,97 0,578
Psicolégico 64,72+12,70 64,88+11,75 0,976
Social 65,56+19,66 78,57+14,32 0,109
Ambiental 47,50+14,90 54,91+10,96 0,225
Total 58,221+12,45 64,13+£9,15 0,247




Escore no WHOQOL - Bref

Figura 9:
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Correlacao linear negativa entre os escores no WHOQOL-Bref e aqueles

obtidos no Caregiver Burden scale, entre os cuidadores de pacientes com
anemia falciforme. Cada ponto representa o escore no WHOQOL-Bref e no
Caregiver Burden scale de um unico cuidador.
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Figura 10: Média e desvio padrao dos escores no Caregiver Burden scale, para as
dimensdes tensao geral, isolamento, decepcao, envolvimento, ambiente
e total, entre os cuidadores, de acordo com o uso de hidroxiureia pelos
pacientes com anemia falciforme. * Diferenca significativa em relacao
aos cuidadores de pacientes com anemia falciforme que utilizavam
hidroxiureia (teste t-student, p<0,05).

Tabela 4: Resultado da avaliagao de correlacao linear entre os niveis de sobrecarga
e a qualidade de vida dos cuidadores, em relagdao as variaveis tempo de
cuidado, idade do cuidador e idade do paciente.

Variavel Sobrecarga Qualidade de vida
(Caregiver Burden scale) (WHOQOL-abreviado)
Tempo de cuidado p=0,132; r=-0,252 p=0,064; r=0,308
Idade do cuidador p=0,054; r=-0,320 p=0,111; r=0,266

Idade do paciente p=0,033; r=-0,351 p=0,803; r=0,042
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Figura 11:Gréfico de dispersao ilustrando a correlacédo linear entre a idade dos
pacientes e o escore no Caregiver Burden scale, entre os cuidadores de
pacientes com anemia falciforme. Cada ponto representa a idade de um
paciente e o escore no Caregiver Burden scale do seu respectivo
cuidador.
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Figura 12: Grafico ilustrando os escores no WHOQOL-Bref, para os dominios fisico,
psicolégico, social, ambiental e total, entre os cuidadores, de acordo com 0 uso de
hidroxiuréia pelos pacientes com anemia falciforme. As colunas representam os
valores médios e as barras o desvio padrao da média.

5.2 Discussao

Estudos com anélise da sobrecarga e qualidade de vida do cuidador primario
de anemia falciforme s&o escassos, no Brasil. No entanto, o niumero de pesquisas
que contemplam o cuidador de doengcas cronicas em geral vem aumentando
(CAMARGOS et. al. 2009; LEMOS; GAZZOLA; RAMOS, 2006; GARRIDO;
MENEZES, 2004).

Os cuidadores primarios de pessoas, com anemia falciforme, no presente

estudo, sdo mulheres de etnia parda, maes, estado civii com compromisso,



trabalhando fora do domicilio e no lar, vivendo com renda familiar de até um saléario
minimo e escolaridade com ensino fundamental.

Essas caracteristicas sdo consistentes com aquelas obtidas com 40
cuidadores primarios, de pacientes com artrite idiopatica juvenil, em uma populacao
usuaria do Sistema Unico de Salde, em Curitiba. Nos resultados, obtiveram-se que
87.5% dos cuidadores eram mulheres de meia idade e com parentesco direto com o
paciente. Enfatizam, ainda, que as mulheres além de se encontrarem em maior
namero, estavam sujeitas a um nivel mais elevado de stress do que os homens
(IWAMOQOTO et al. 2008).

A avaliacao da sobrecarga do cuidador de pacientes com anemia falciforme é
uma necessidade, considerando que a doenca demanda uma série de cuidados e
por vezes exigindo demasiadamente deste papel. Assim, o relacionamento entre
ambos, as vezes pode ser muito conturbado, pois o cuidador também tem as suas
necessidades e dificuldades. Medidas de apoio e informagdo podem contribuir
significativamente e, ao avaliar a sobrecarga, poderdo ser identificadas tais
necessidades (ST ONGE. M, LAVOIE. F, CORMIER. H. 1995; SOLOMON. P; BECK.
S; GORDON. B., 1988).

A subjetividade percebida pelos cuidadores primarios do sexo feminino neste
estudo medida pela Caregiver Burden scale (CBs), foi maior do que aquela
observada nos cuidadores do sexo masculino em todos os dominios em relagéo a:
tensdo geral, isolamento, decepcéo, envolvimento emocional e geral, exceto no
ambiente. Difere desses achados o estudo que mediu a sobrecarga subjetiva
percebida pelos cuidadores de pacientes em hemodialise em S&o Paulo, utilizando a
mesma escala CBs. O ambiente apresentou uma sobrecarga muito alta, seguido

pelo isolamento, decepcdo em ambos os sexos (BELASCO; SESSO, 2002).



A metade dos cuidadores detém o ensino fundamental, percebendo um
salario minimo no presente estudo. Pesquisa desenvolvida na Nigéria, para avaliar a
sobrecarga dos cuidados de saude em cuidadores de criancas com doenca
falciforme, verificou nos resultados, que familias com mais de trés filhos e historias
de duas ou mais internagcdes no ano anterior, o financeiro e o0 estresse
frequentemente estavam associados. Uma correlacéo significativa entre o estresse,
o financeiro e a dificuldade dos pais em lidar com os episédios da doenca foi
detectada (BROWN et al. 2010).

Em outros estudos, pacientes que necessitam de reinternacées como na
doenca mental, a familia ao mudar seu cotidiano para adequar-se a nova realidade,
enfrenta dificuldades de ordem financeira. O doente em casa e a receita que nao
cobre as necessidades basicas gera uma sobrecarga familiar, provocando uma
tenséo fisica e emociona (LUZARDO, et al. 2006; SPADIN; SOUZA, 2004).

Os fatores detectados no presente estudo como a mae ser a maior cuidadora
e o tempo gasto em relagdo a prestacao de cuidados observado em 89,2% dos
cuidadores que responderam cuidar 24 horas do seu paciente, mostram que o cuidar
afeta tanto o fisico como o emocional do cuidador, conforme evidenciado pelos
problemas fisicos e emocionais encontrados.

Esses achados assemelham-se ainda ao estudo que examinou tempo de
cuidar na doenca falciforme e os efeitos psicolégicos no cuidador materno. Verificou-
se que 50% dos cuidadores de criancas falciforme apresentavam risco para
depressao clinica. Por outro lado, o tempo gasto ndo se limita somente a doenca da
criangca, “mas € determinado por fatores adicionais, tais como a quantidade de
tempo que o cuidador tem disponivel para prestar assisténcia”. Isto significa

simplesmente que o encargo de cuidar na anemia falciforme esta associado com a



quantidade de cuidados na crise. Fatores como a questdo da imprevisibilidade
desta, o foco investigado permanecer ainda somente no paciente, mostram que falta
suporte ao cuidador. Assim, a crise constitui um dos fatores que aumenta a carga
para “o cuidar” na anemia falciforme (MOSKOWITZ, et al. 2007. p.69).

Acrescenta-se a esses dados, o fato de as crises necessitarem de
internacdes, fator que pode contribuir com a sobrecarga do cuidador. Um estudo
desenvolvido no Rio de Janeiro com 78 pacientes com o fenétipo SS 81%, que
passaram por 230 internacdes, mostrou que dentre as complicacdes diagnosticadas,
73,5% foram de episddio doloroso agudo (LOUREIRO, 2006).

Além das crises e outras intercorréncias da doenca, o préprio estabelecimento
do diagnéstico de doenca falciforme traz alteracao no contexto familiar, contribuindo
para a sobrecarga do cuidador. No presente estudo, 37.8% dos cuidadores vém
desempenhando essa ocupacao, aproximadamente, entre dois a dez anos, sendo
que 10,8% ja o fazem ha mais de 30 anos. Existem estudos mostrando que quanto
maior a durag¢éao do cuidado, pior sera a qualidade de vida do cuidador (MEDEIROS,
1998).

Considerando que a doenca, frequentemente, provoca mudancas na dinamica
familiar, implicando na reestruturagéo das atividades do cotidiano, a enfermidade em
si pode trazer ansiedade, medos e a consciéncia da possibilidade de morte,
desfazendo, assim, o pensamento de controle do estado de saude (GIL; BERTUZZI,
2006).

Em estudo que avaliou a sobrecarga dos cuidados de saude dos cuidadores
de criancas com doencga falciforme, os autores explicam que no diagndstico, ao ser

estabelecido e comunicado a familia, pode haver alteragdo em seu contexto,



principalmente no primeiro momento deste, e com o0 passar dos anos pode haver
reducao dessas alteracdes (BROWN et al.2010).

Pesquisa desenvolvida com 14 cuidadoras maternas de criangas com doenca
falciforme, nos EUA, sendo 10 Hb SS e trés recebendo terapia transfusional, mediu-
se o tempo de cuidado técnico e ndo técnico nas duas ultimas semanas anteriores a
entrevista. Definiu-se como cuidado técnico a assisténcia para procedimentos
diagnésticos (cuidados com crise, internagcdes administracdo de medicamentos e
sondas, solicitacao de transporte para atendimento imediato). O cuidado nao técnico
inclui o tempo gasto a assisténcia diaria da crianga sem intercorréncias da doenca.
Verificou que os cuidadores de criangcas com doenca falciforme tiveram uma
proporcdo significativamente maior em atividades de assisténcia técnica
(MOSKOWITZ, et al. 2007).

A qualidade de vida néao foi significativa entre sexos, no presente estudo, mas
houve uma correlacédo linear moderada negativa entre os escores no WHOQOL -
Bref e aqueles obtidos no Caregiver Burden scale, demonstrando que aqueles
cuidadores de anemia falciforme que apresentam maior sobrecarga possuem pior
qualidade de vida.

O cuidar pode trazer muitas demandas, mas nem sempre pode ser
considerado um estressor. Assim, as avaliacbes da situagdo constituem um
processo inerente ao contexto, dependendo de fatores relacionados ao préprio
cuidador, ao doente e ao ambiente familiar em que vivem (MEDEIRQOS, 1998).

Um estudo desenvolvido na Holanda avaliou 54 cuidadores de criangas com
doenca falciforme e 28 cuidadores de um grupo controle com o mesmo nivel sécio-
econémico medido com o questionario de Qualidade de Vida TNO-AZL Adulto. Nos

resultados demonstrou que os cuidadores apresentam, em comparacao a populagéao



normal holandesa uma QV reduzida em todos os dominios. Destacaram-se, ainda,
menores escores de QV, na subescala do humor depressivo, atividade diaria e
vitalidade. Os autores explicam que essas diferencas possam ser devido ao nivel
socio econdmico e educacional baixo e maior propor¢cao de familias monoparentais,
que podem trazer uma pressao adcional ao cuidador (van den TWEELL et al. 2008).

Em Uberlandia, um estudo com 26 cuidadores de criangas e adolescentes
com doenga falciforme, na faixa etaria de 5 a 20 anos, avaliou a qualidade de vida
relacionada a saude (QVRS), aplicando o SF — 36 e o IDB ( Inventario de Depressao
de Beck). Concluiu-se que cuidadores de criancas e adolescentes com doenca
falciforme apresentam comprometimento significativo em sua QVRS, tanto no
construto fisico como no psicossocial, quando comparados com cuidadores de
criangas e adolescentes saudaveis (BASTOS, 2008).

Vale lembrar que, no presente estudo, 72.97% portadores de anemia
falciforme fazem uso de hidroxiureia (HU) e, para os cuidadores desses pacientes,
houve diferenca significativa em relacdo aqueles cuidadores de pacientes com
anemia falciforme que ndo utilizavam hidroxiureia nas dimensdes tensdo geral,
decepcgao e ambiente, exceto no isolamento e envolvimento emocional da Caregiver
Burden scale.

Os estudos ndo sao claros com relacdo ao mecanismo da agdo exata da
hidroxiurea (HU,) na producéo da Hb F, e se os beneficios relatados pelos pacientes
estdo relacionados com a sua sintese. Os niveis encontrados de Hb F, no grupo em
uso de HU, nado diferiram acentuadamente dos seus niveis de pré-tratamento. A
associacao entre niveis mais elevados de Hb F com menor taxa de crise néo foi

estatisticamente significativa (DAVEIS; GILMORE, 2003).



As pesquisas, em geral, ttm buscado esclarecer os mecanismos que possam
aumentar substancias capazes de impedir a deformacdo das hemacias
(ZORZETTO; COSTA, 2010) e mecanismos da acado da Hidroxiureia na medula
ossea (COSTA F.F, 2010). O uso da droga HU aumenta o volume corpuscular médio
(VCM), melhora a hemoglobina, age na producao de 6xido nitrico e diminui as
células de adesdo. Dessa maneira, esse medicamento traz muitos beneficios ao
quadro clinico dos pacientes com anemia falciforme (FIGUEIREDO, 2007). Além
disso, a HU aumenta a hidratacdo das hemacias, fator que pode evitar a
polimerizacdo. Individuos com haplétipo CAR e aqueles que apresentam uma
quantidade de neutréfilos adequada na medula éssea, possuem melhor resposta ao
HU (DAVEIS; GILMORE, 2003). A HU parece ser segura e eficaz e pode promover
melhora da Qualidade de Vida desses pacientes, além de trazer beneficios a seus
familiares (BANDEIRA, 2004).

Em relagdo aos instrumentos utilizados nesta pesquisa, Caregiver Burden
scale e a entrevista conseguiram atender aos objetivos propostos. O WHOQOL- Bref
proporcionou resultado significativo, referente aos dominios da QV dos participantes,
somente quando correlacionado com Caregiver Burden scale.

Enfim, os resultados deste estudo mostram que, na percep¢ao do cuidador
de pessoas com anemia falciforme, existe uma sobrecarga moderada que interfere

na sua qualidade de vida.



6. CONCLUSAO

Ao avaliar o nivel de sobrecarga e qualidade de vida em cuidadores de
pacientes com anemia falciforme, encontrou-se o seguinte perfil: predominio de
mulheres de etnia parda, maes, que exercem essa atividade sem remuneracao.
Metade dos pesquisados concluiu o ensino fundamental, estado civil com
compromisso, trabalhando fora do domicilio e no lar, recebendo um salario minimo.

Neste estudo, a subjetividade percebida pelos cuidadores primarios do sexo
feminino, medida pela Caregiver Burden scale (CBs), foi maior do que a observada
nos cuidadores do sexo masculino em todos os dominios, exceto no ambiente. O
mesmo nao foi observado em relacao a Qualidade de Vida.

Os cuidadores de pacientes que utilizavam hidroxiuréia apresentaram >
sobrecarga do que aqueles que cuidavam de pacientes que nao a utilizavam nas
dimensdes tensao geral, decepcao, ambiente e escore total.

Houve correlacdo linear moderada negativa entre a sobrecarga e qualidade
de vida dos cuidadores. Também houve correlacdo linear moderada negativa entre a

idade dos pacientes e a sobrecarga dos cuidadores.
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.ANEXO A

Universidade Federal de Mato Grosso do Sul

Comité de Etica em Pesquisa /CEP/UFMS

Carta de Aprovacdo

A minha assinatura neste documento, atesta que o protocolo n° 1609 do
Pesquisador Luiz Bernardino Lima da Silva intitulado “Avaliagdo da sobrecarga e
qualidade de vida em cuidadores de pacientes com anemia _falciforme”, o seu Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido, foram revisados em reunido ordindria no dia 26 de

novembro de 2009, encontrando-se de acordo com as resolucdes normativas do

Ministério da Saude.

| \"\\ : }‘\M‘\ -
Prof. Paulo Rpﬁe)yto }}\aid'amm de Oliveira Bastos

Coordenador em e)égrcmo do Comité de Etica em Pesquisa da UFMS
'\ {

Campo Grande, 1° de dezembro de 2009.

Comité de Etica da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul
http://www.propp.ufms.br/bioetica/cep/

bioetica@propp.ufms.br

fone 0XX67 345-7187



ANEXO B

¢ MINISTERIO DA EDUCACAC
UNIVERSIDADE FEDERAL DE MATO GROSSO DO SUL
NUCLEO DE HOSPITAL UNIVERSITARIO
Do: Luiz Bernardino Lima da Silva
Para: Chefia do Ambulatorio de Hematologia — HU/UFMS

CI n° 01/2009

Via: Direta Data:10/11/0°

Assunto: Projeto de Mestrado

Prezado Senhor (a)

Solicito autorizagdo dessa chefia para desenvolvimento de pesquisa do meu projeto de
mestrado “Avaliacdo da sobrecarga e da qualidade de vida em cuidadores
de pacientes com anemia falciforme” junto aos cuidadores de pacientes portador

da referida anemia desse ambulatorio, com orientagao da Prof*. Dr* Maria Lacia ivo.

Atenciosamente,

. ,]:mz.Bemardmo Lima da Siiva
~DPS /UFMS

o Lus Hennque . Merelie
Médico Hematologlsta
CRM/MS 2208
CPF 356.623.281-53




ANEXO C

MINISTERIO DA SAUDE
Conselho Nacional de Saude
Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa - CONEP

FOLHA DE ROSTO PARA PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS ( versiio outubro/99 )

£. Projeto de Pesquisa

Avaiiacao da sobrecarga e qualidade de vida em cuidadores de pacientes com anemia falciforme

2. Area do Conhecimento (Ver relago no verso) 3. Codigo: 4.06 4. Nivel: ( S¢ areas do conhecimento 4 )
Ciéncias da Saiide Epidemioldgi
5. Area(s) Tematicafs) Especial (s) (Ver fl Ma No Verso) 6. Codigo(s): 7. Fase: (S¢ area tematica 3) TGN
() V()
8. Unitermos: ( 3 opgdes )
Ancmia forme. Quali de vida , Sobrecarga
2 SUJEITOS DA PESQUISA. :
9. Nimero de sujeitos 10. Grupos Especiais : <18 anos ( ) Portador de Deficiéncia Mental ( ) Embrido /Feto ( ) Relagdo de Dependéncia
No Gsttis: €0 (Estudantes , Militares, Presididrios, etc ) ( ) Qutros (x) Nao se aplica ( )
Total:
PESQUISADOR RESPONSAVEL
11. Nome:
Luis Bernardino Lima da Siiva
12. Identidade: 135EPE 19.Enderego (Rua,n®)
261374 SSP/MS 323679960-91 R. Aluvorcas, 319
14. Nacionalidade: 15. Profissdo 20. CEP 21. Cidade; 22.UF
Brasileira Profegsor 79074-130 Campo Grande MS
16. Maior Titulagio 17. Cuargo 23. Fone: 24, Fax
Especialista Docente 9616-9965
18. Instituicdo a que pertence: UFMSCEPAN 25. Email:Ibernardinolimadasilva@ibest.com br

Termo de Compromisse: Deciaro que conheo e cumprirei os requisitos da Res. CNS 196/96 e suas complementares. Compromem—m., a utilizar os

materiais e dados coletados exclusivamente para os fins previstos no protocolo € a publicar o0s rcsulmdgs SS};};L avg ndo. Aceilo as
responsabilidades pela condugdo cientifica do projeto acima. I v
Deta: - 93 SOINRIAL. W 2009

__INSTITUICAO ONDE SERA REALIZADO

26. Nome:UFMS-NHU ; 29. Enderego (Rua, n°):Campus Universitario A\rf:hldd Senadur Felinto Muller s/n

Hospital Reg ional Rosa Maria Pedrossian Av_ Engenheiro Lutério Lopes n® 36
27. Unidade/Orgao:Ambulatorio de hematologia -NHU 30. CEP:75070-900 31. Cidade: | 32, UF
Campo Grande MS
28, Participagdo E: a: Sim () Nio () 33. Fone: 34. Fax.:

35. Projeto Muiticéntrico: Sim( ) Néo( ) Nacional( ) Internacional ( ) ( Anexar a lista de todos os Centros Participantes no Brasil )

Termo de Comy i { do resy | pela instituicio ) :Declaro que conhego e cumprirei os requisites da Res. CNS [96/96 ¢ suas
Complementares e como esta instituigio tem condi¢des para o desenvolvimento deste projeto, autorizo sua execugio
; dachado

Nome:_ wﬁq Cilva S Eargor s

Data: ado
: PATROCINADOR Niio se aphE‘(‘* 5

36. Nome:Universidade 39. Endereco;

37. Responsavel 40. CEP: 41. Cidade- [ 42.UF

38. Cargo/Fungdo: 43. Fone: 44, Fax:

 COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP

45, Data de Entrada: f 46. Registro no CEP: 47. Conciusdo: Aprovado( ) 48. N3o Aprovado ()
P ) E Data:__ / / Data; / o2
49. Relatério(s) do Pesquisador responsavel previsto(s) para:
Data: / / Data / i
Encaminho a CONEP: 53. Coordenador/Nome
50. Os dadas acima para registro () 31. O projeto para Anexar o parecer consubstanciado
apreciagio ( )
52 Datar o008 SHAE Assinatura
: COMISSAQ NACIONAL DE ETICA EM PESQUISA - CONEP
54. N° Expediente : 56.Data Recebimento : 57. Registro na CONEP:
55. Processo




.ANEXO D

]

GOVERNO DO ESTADO DE MATO GROSSO DO SUL l/

" savenso o SECRETARIA DE ESTADO DE SAUDE
FUNDACAO SERVICOS DE SAUDE DE MS
Mato Grosso doSul UNIDADES: HRMS — PERICIA MEDICA

RUMO AD DESENVOLVIMENTO

AUTORIZACAO PARA REALIZACAO DE PESQUISA

O Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Regional de Mato Grosso do Sul,
declara estar informado da metodologia que sera desenvolvida no projeto de
pesquisa intitulado “Avaliacio da sobrecarga e qualidade de vida em
cuidadores de pacientes com anemia falciforme”, desenvolvido por Luiz
Bernardinho Lima da Silva, trabalho apresentado como Projeto de Mestrado da
Universidade Federal de Mato Grosso do Sul.

Ciente de que sua metodologia serd desenvolvida conforme a resolugdo CNS
196/96 e das demais resolugdes complementares autorizo a realizacdo da pesquisa
| nesta instituicdo.

Dr* Magali da agéanches Machado
Coordenadoraldo Comité de Etica em Pesquisa

Fundagio Servicos de Saide MS/HRMS
Rua Engenheiro Lutero Lopes, 36-Aero Rancho
Campo Grande-MS




APENDICES



APENDICE A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do Projeto de Pesquisa: Avaliacao da sobrecarga e qualidade de vida em

cuidadores de pacientes com anemia falciforme

Como voluntéario, o (a) senhor (a) esta sendo convidado (a) participar de uma
pesquisa. Vocé decide se quer participar ou ndo

E importante que o (a) senhor (a) leia cuidadosamente o que se segue:

1.
2.

3.

6.

A sua participacao € inteiramente voluntaria;

Sua saida da pesquisa pode ser feita a qualquer momento, sem nenhuma
consequéncia para vocé ou sua familia e nem no seu tratamento.

Esta pesquisa esta sendo Coordenada, pela Professora Doutora Maria Licia
Ivo, da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul — UFMS. Pergunte a ela
ou a pesquisador Luiz Bernardino Lima da Silva, qualquer divida que vocé
possa ter.

As informacgdes serdo utilizadas somente nesta pesquisa.

Os resultados da pesquisa serdo publicados em revistas cientificas, no
entanto, sua identidade sera mantida em sigilo, ndo sendo revelada em
momento algum. ]

Telefone do Comité de Etica da UFMS: 3345-7187.

Objetivo e informacoes gerais da pesquisa:

A anemia falciforme é um problema de saude publica no Brasil e no mundo. Por

tratar-se de uma enfermidade crbnica, que causa sofrimento ao doente e a voce

cuidador, decorrente das complicacbes organicas provocadas pelas situacdes

episddicas do processo da doenca, quero com esta investigacdo, verificar se esta

condigdo traz sobrecarga ou se interfere em sua qualidade de vida.

Participantes da pesquisa:

Participardo da pesquisa os cuidadores de criancas,adolescentes e adultos

com anemia falciforme,atendidas nos Ambulatérios de Hematologia dos Hospitais

Universitario da UFMS e Regional Rosa Maria Pedrossian em Campo Grande, Mato

Grosso do Sul, que assinarem este Termo de Compromisso Livre e Esclarecido.

Quando o participante for menor de idade, os pais ou responsaveis serao

consultados sobre a autorizacao para participar da pesquisa.

Como sera sua participacao:



Sera aplicado dois questionarios e uma entrevista, pelo pesquisador.
Inconvenientes:
N&o havera nenhum inconveniente.

Beneficios:

Contribuir com os gestores no planejamento da atencdo ao cuidador do paciente
com anemia falciforme, na capacitacdo da equipe de saude da familia para detectar
precocemente sinais e sintomas decorrentes da sobrecarga, que influenciam sua
qualidade de vida, portanto minimizando as possibilidades de seu adoecimento.
Colaborar com a formacao profissional do académico de psicologia no sentido de
compreender o papel do cuidador, como elemento de enfrentamento das situacdes
episédicas no processo da doenga e dominio emocional do receptor de cuidados.

Lembramos que o (a) senhor (a) ndo receberd qualquer recurso financeiro para
participar desta pesquisa.

Declaro estar ciente do teor deste documento, bem como que minha
identidade sera preservada, ndo sendo meu nome citado em publicagdes cientificas,
nem em apresentacdes dos resultados da pesquisa.

Declaro ainda, ter recebido uma copia deste consentimento e de estar ciente
que outra copia permanecera nos Hospitais Universitario da UFMS e Regional
Maria Aparecida Pedrossian, em Campo Grande-MS.

Assinatura do participante da pesquisa (maior de idade)

Assinatura dos pais e/ou responsavel pelo (a) menor

Assinatura e telefone do pesquisador — 9616-9965



APENDICE B
ENTREVISTA - 12 PARTE

Numero:

DN: /] Idade atual:

Naturalidade:

Sexo: ()M ()F Cor: ()branco(a) () pardo(a)
() negro(a) () amarelo(a)
Estado Civil: () solteiro(a) () vilvo(a)
() casado(a) () separado(a) ou divorciado(a)

Escolaridade: ( ) sem instrucéao

() ensino basico incompleto () completo
() ensino médio incompleto () completo
()

ensino superior incompleto () completo

Profissao: Ocupacao atual:

Renda: nenhuma

igual ou inferior a um saléario minimo

()

()

() entre um e trés salarios minimos

() entre trés e seis salarios minimos
()

acima de seis salarios minimos

Vinculo com o paciente: () pai/mae () conjuge

() filho(a)

() contratado. Profissional( ) Nao-especializado ()
()

outros. Qual?

Horas de cuidado diario:( ) Integral () 12 horas
() 08 horas () 06 horas
() - de 6 horas () ajuda ocasionalmente

Presenca de Problemas Fisicos: () sim () nao



Se positivo, quais?

Teve problemas:( ) atualmente () no ultimo més
ultimo ano () dltimos cinco anos
mesmo antes de cuidar

Fez tratamento?

)
()
()
() sim () néo
Presenca de Problemas Emocionais: () sim () n&o

Se positivo, quais?

Fez tratamento? () sim () nao
() Psiquiatria () Medicamentoso
() Psicologia () Outros.

ENTREVISTA - 22 PARTE

* Vocé recebeu alguma orientacdo de como cuidar do (home do paciente)?

(Em

caso de resposta afirmativa). Quais foram as orientagbes? E por quem foram

fornecidas?
* Alguém ajuda nos cuidados?



APENDICE C
Caregiver Burden scale (CBS, 1998; adaptacao ao contexto brasileiro e validacao:
Marta Maria das Chagas Medeiros, Marcos Bosi Ferraz, Marina Rodrigues
Quaresma e Ana Paula de Menezes)

N° | Enunciado/Pontuacao 1 2 3 4
1 Vocé acha que esta enfrentando problemas que sao dificeis de
resolver, ao cuidar de seu paciente ?

2 Vocé acha que esta assumindo responsabilidades demais para o bem-
estar de seu parente ?

3 Vocé, as vezes, se sente com vontade de fugir de toda esta situagao
em que se encontra ?

4 De um modo geral, vocé se sente cansado e esgotado fisicamente ?

5 Vocé se sente preso pelo problema de seu parente ?

6 Vocé acha que é muito desgastante mentalmente cuidar de seu
parente ?

7 Vocé acha que a sua propria saude tem sido prejudicada pelo fato de
estar cuidando do seu parente ?

8 Vocé acha que passa tanto tempo cuidando de seu parente que nao
sobra tempo pra vocé ?

9 Vocé evita convidar amigos e conhecidos em sua casa, por causa do
problema de seu parente ?

10 | O tempo para sua vida social, por exemplo, com sua familia e os
amigos, diminuiu ?

11 | O problema de seu parente impediu vocé de fazer o que havia
planejado nesta fase da sua vida ?

12 | Vocé acha que a vida tem sido injusta com vocé ?

13 | Vocé espera que a vida, em sua idade, fosse diferente do que é ?

14 | Vocé se sente muito sozinho e isolodo por causa do problema do seu
parente ?
15 | Vocé acha que é cansativo cuidar de seu parente ?

16 | Vocé tem tido dificuldade financeiras por estar cuidando seu parente ?

17 | Voce sente, as vezes, vergonha do comportamento de seu parente ?

18 | Vocé, algumas vezes, ja se sentiu ofendido e com raiva de seu parente
?

19 | O comportamneto de seu parente deixa vocé em situagdo embaragosa,
dificil, perante outras pessoas ?

20 | O ambiente de sua casa torna dificil para vocé cuidar de seu parente ?

21 | Vocé se preocupa em nao estar cuidando do seu parente ?

22 | Existe algo no bairro onde mora seu parente que dificulta vocé cuidar
dele ( por ex.: dificuldade em pegar transporte, dificil acesso a farmacia
e/ou servicos médicos, problemas com vizinhanga) ?

Pontuar as questdes de 1 a 22:
1) de modo algum

2) rarmente

3) algumas vezes

4) frequentemente



APENDICE D

Instrucdes

103

Este questionario ¢ sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida,

salide e outras areas de sua vida.Por favor, responda a todas as questdes . Se vocé

nio tem certeza sobre que resposta dar em uma questio, por favor, escolha entre as

alternativas a que lhe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, poderd ser sua

primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiragdes, prazeres e preocupagdes. Nos

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

ultimas semanas. Por exemplo, pensando nas tltimas duas semanas, uma questio

poderia ser:

Vocé recebe dos outros o apoio de que necessita?

nada Lo médio muito completamente
pouco
1 2 3 4 5

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

Vocé recebe dos outros o apoio de que necessita?

nada mwto meédio muito completamente
pouco
1 2 3 4 5

Vocé deve circular o niimero 1 se vocé ndo recebeu "nada" de apoio.




Por favor, leia cada questio, veja o que vocé acha e circule no niimero e lhe parece a melhor resposta.

104

. . . nem ruim nem .
muito ruim ruim boa muito boa
boa
1 1 2 3 4 5
Como vocé avaliaria sua qualidade de vida?
muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
2 o 1 2 3 4 5
Quao satisfeito (a) voce esta com a
sua saude?
As questdes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas ultimas duas semanas.
nada muito mais ou bastante extremaments
pouco menos
3 1 2 3 5
Em que medida vocé acha que sua dor (fisica)
impede vocé de fazer o que vocg precisa?
4 1 2 3 B
O quanto vocg precisa de algum tratamento
medico para levar sua vida didria?
5 | O quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 5
6 1 2 3 5
Em que medida vocé acha que a sua vida tem
sentido?
7 | O quanto vocé consegue se concentrar? 1 2 3 5
8 . 1 2 3 5
Quado seguro(a) vocé se sente em sua vida
didria?
9 1 2 3 S
Quao saudavel ¢ o seu ambiente fisico (clima,
barulho, poluicio, atrativos)?
As questdes seguintes perguntam sobre )
certas coisas nestas ultimas duas quéo completamente vocé tem sentido ou é capaz de fazer
3eImanas.
nada muito médio muito completamente
pouco
10 | Vocé tem energia suficiente para seu dia-a-dia? 1 2 3 5
11 | Vocé ¢ capaz de aceitar sua aparéncia fisica? 1 2 3 5
12 1 2 3 5
Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas
necessidades?
13 | Qudo disponiveis para vocé estio as informagdes que
precisa no seu dia-a-dia? 1 2 3 5
14 . P 5 5 s 1 2 3 5
Em que medida vocé tem oportumidades de atividade
de lazer?




As questdes seguintes perguntam sobre

aspectos de sua vida nas tltimas duas semanas.

quéo bem ou satisfeito

vocé se sentiu a respeito de varios

105

muito ruim nem ruim bom muito
ruim nem bom bom
15 | Quio bem vocé ¢ capaz de se locomover? 1 2 3 4 &
muito e nem satisfeito nem foih muito
Insatisfeito PR Insatisfeito AR safisfelto
16 N o . 1 2 3 4 5
Quado satisfeito (a) voc€ esti com o0 seu
sono?
17 " o e 1 2 3 4 5
Quio satisfeito (a) vocé estd com sua
capacidade de desempenhar as atividades do
seu dia-a-dia?
18 o 1 2 3 4 5
Quado satisfeito (a) vocé estd com sua
capacidade para o trabalho?
19 - NN L x 1 2 3 4 5
Quio satisfeito (a) vocé estd consigo
mesmo?
20 . 1 2 3 4 5
Quio satisfeito (a) vocé estd com suas
relagBes pessoais (amigos, parentes,
conhecidos, colegas)?
21 o L ) 1 2 3 4 5
Quio satisfeito (a) vocé estd com sua vida
sexual?
22 G Y ; 1 2 3 4 5
Quio satisfeito (a) vocé estd com o apoio
que vocé recebe de seus amigos?
23 1 2 3 4 5
Quio satisfeito (a) vocé estd com as
condi¢des do local onde mora?
24 o 1 2 3 4 5
Quio satisfeito (a) vocé estd com o seu
acesso aos servicos de saude?
25 o ny 5 G ; 1 2 3 4 5
Quado satisfeito (a) vocé estd com o0 seu meio
de transporte?
As questdes seguintes referem- com que freqiiéneia  vocg sentiu ou experimentou certas coisas nas
se a tiltimas duas semanas.
algumas o muito
nunca e freqiientemente freqiientemente sempre
26 | Com que freqiiéncia vocé tem sentimentos 1 2 3 4 5

negativos tais como mau humor,
desespero, ansiedade, depressdo?

Vocé tem algum comentario sobre o questionario?

OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO







