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GESTAO ESTRATEGICA
HEMOMINAS

~ . . . - _ 1 _""°c
— poenca rFaiCiftorme
E crénica, Nnao contagiosa,
degenerativa, Iincapacitante e, ate
entdo, incuravel.

Embora tratavel, pode representar um
alto grau de sofrimento para o
paciente, do ponto de vista médico,
geneético e psicossocial.

Associada com altas taxas de
morbidade e varias doencas
associadas.

Nascem no Brasil cerca de 3500
criancas/ano

Prevaléncia em MG
40 casos em 100.000 - Hb SS

31 casos em 100.000 - Hb SC

(WHITTEN & FISCHOFF, 1974; SERJEANT, 1974; VAVASSEUR, 1977; RAMALHO, 1986; ANVISA,
2001; GILL, et al, 1992; DONNA et al, 2005, FENAFAL, 2007)




= ASPECTOS 3
_’- CONCEITUAIS = > POLEMICO

TEM SIDO RECONHECIDA COMO IMPORTANTE TOPICO DE
PESQUISA EM ESTUDOS CLINICOS E EPIDEMIOLOGICOS.

DECORRENTE DAS MUDANCAS DE PARADIGMAS QUE TEM

INFLUENCIADO AS POLITICAS E PRATICAS DO SETOR
SAUDE.

PASSOU A SER AMPLAMENTE UTILIZADA COMO MEDIDA DE
DESFECHO EM SAUDE.

(NETO E FERREIRA, 2003; SEID E ZANNON, 2004)
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"-'.4_! INVESTIGAR A QUALIDADE DE VIDA (QV) DOS PACIENTES COM
DOENCA FALCIFORME (DF) PORTADORES DA HEMOGLOBINA SS E
L
SC;

% CONHECER, A PARTIR DA PERCECCAO DO PACIENTE, O QUE E QV
NA DF

“ INVESTIGAR SE O CONCEITO DE QV PRECONIZADO PELA OMS
PODE SER APLICADO NA DF

“ CARACTERIZAR O PERFIL SOCIOECONOMICO E DEMOGRAFICO DOS
PACIENTES COM DOENCA FALCIFORME;

“4 COMPARAR PACIENTES COM DF COM Hb SS E Hb SC NAS
CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS, CLINICAS E DE QV.

“ AVALIAR A CAPACIDADE DO WHOQOL-bref EM MEDIR A QV NA DF

Fundagéo
de Hematologia e
Hemoterapia de
Minas Gerais
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Critérios de inclusao - diagnodstico da DF (SS e SC), > 18 anos,
sem comprometimento intelectual, concordar em participar do

* estudo (TCLE) Wﬁ%

Fi do Centro

HEMOMINAS
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12 parte:

<percepgé’10 subjetiva dos
> Hemominas

QLTestéio norteadora: PARA VOCE O QUE E TER QUALIDADE DE VIDA?

Conclusao

A multidimensionalidade e a subjetiva presentes no conceito de
QV preconizado pela OMS podem ser tomados como norteadores
para os estudos que envolvem a QV na DF.

O instrumento WHOQOL pode ser considerado como adequado
para mensurar a QV desta populacao.

“E A PERCEPCAO DO INDIVIDUO SOBRE A SUA POSICAO NA
VIDA, NO CONTEXTO DA CULTURA E DOS SISTEMAS DE
VALORES NOS QUAIS ELE VIVE, E EM RELACAO A SEUS
OBJETIVOS, EXPECTATIVAS, PADROES E PREOCUPACOES”

(WHOQOL Group, 1995)
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22 PARTE
DOEN(;A FALCIFORME: ESTUDO DA QUALIDADE DE VIDA DE PACIENTES

"HEMOGLOBINA SS E SC ATENDIDOS NO HEMOCENTRO DE BELO
HORIZONTE DA FUNDACAO HEMOMINAS

()= INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS
. "
® ® QUESTIONARIOS

« % Caracterizacao do perfil sociodemografico

% Informacdes sobre a DF (participante, prontuario e sistema informatizado)

% WHOQOL-bref

% 26 questbes ou facetas: 2 primeiras sobre QV geral (Overall) e as
outras sobre os dominios.

% Dominios: fisico, psicoldgico, relacdes sociais, meio ambiente.

% Escala do tipo likert > 1 a5
% Calculo do escore - sintaxe especifica (SPSS).

% N&o ha um escore de referéncia como valor ideal.

* % A mensuracao de QV é proporcional ao escore
EEEEEEEEEEEEEEEEE - valor mais alto denota melhor QV

HEMOMINAS



'n= 400 participantes

L
® 4@ Hb SS > 65,5% (262)

. W Hb SC > 34,5% (138)

¥ ldade =2 18 a 72 anos com mediana de 29 anos

% Escolaridade
ate 8 anos — 49,6% (198)
de 9 a 11 anos - 45,2% (181)

acima de 11 anos — 4,7% (19)
nunca estudaram — 0,5% (2)

@ Cor da Pele
Pardos - 50% (200)
Pretos — 38,5% (154)
Brancos — 8,8% (35)

* 2,7% sem auto-denominacao Wmmm

Minas Gerais
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RESULTADOS

% Estado Civil
. Solteiros — 55,3% (221)
Casados — 37,2%(149)
Separados — 6,0% (24)
Viavos — 1,5% (6)

@ Trabalhando — 32% (128)
% Renda per capita — R$247,00

@ DF como impedimento para o trabalho — 59,6% (159)

Wi Domiciliados fora de BH — 67,7% (262/387)

¥ Distancia média para tratamento — 250 Km

Hemoterapia de
Minas Gerais
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Tabela 1

/ Caracteristicas clinicas dos participantes do estudo

CARACTERISTICAS CLINICAS Hb SS (n=262) Hb SC (n=138) Valor-p

Idade em que foi feito o diagndéstico (mediana) 22 0,004 B
Transfusdes de sangue no ultimo ano (n=289)

98 (37,4% 13 (9,4%
@Em 98 (37.4%> 4% o

Néo 163(62,2%) 124 (89,9%)
NC de crises algicas 8,0 8,0 0,255
Conduta em crise de dor (n=299)
Procurou atendimento medico 36 (18,3%) 18 (17,3%)
N 0
09(350%) 0018

| 0 atendimento médico e fez tratamento 92 (46,7%) 32 (31,4%)

Presenca da DF na familia

Sm) 123(47,1%) 87 (63,0%
0,002

Nao 138 (52,9%%) 51 (37,0%)
Utilizacdo do servico de atendimento nos 6,0 <0,001
ultimos 12 meses
R A

HEMOMINAS (Teste Qui-quadrado de Pearson, Teste de Fisher ou Mann-Whitney)



Tabela 2
Comparacao dos escores de qualidade de vida escala

WHOQOL-bref de acordo com o tipo da Doenca
Falciforme, Hb SS e Hb SC dos participantes do estudo

Tipo da Estatisticas Dominio  Dominio  Dominio  Dominio QV Geral

Doenca Fisico  Psicologico Relagdes Meio
Falciforme sociais  Ambiente
HbSS  Mediana 60,7 (75,0 53,1 62,5
Desvio padrao 17,9 14,5 17,7 15,6 19,6
Minimo 7,1 12,5 8,3 12,5 0,0
M&ximo 100,0 95,8 100,0 93,8 100,0
HbSC  Mediana 60,7 53,1 62,5
Desvio padrao 18,7 16,5 19,1 15,2 18,2
Minimo 10,7 33,3 0,0 18,8 0,0
Maximo 100,0 100,0 100,0 87,5 100,0
Valor-p* 0,269 0,583 0,768 0,638 0,390

Ly AW 4 U Winas Gerars
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Analise das facetas, separadamente - Fisico

Pal

--‘=v= C PIre A ge ailgdgum ATAamento meao N
para levar sua vida diaria? (Fisico)
[ )—4
1
®

Hb SS Hb SC Valor-p
* Nada 30 (11,5%) 6 (4,3%)
Muito pouco 88 (33,6%) 35 (25,4%)
Mais ou menos 45 (17,2%) 40 (29,0%)
0,008
Bastante 49 (18,7%) 25 (18,1%)
Extremamente 50 (19,1%) 32 (23,2%)

* Fundagéo Cent
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Vocé é capaz de aceitar a sua aparéncia fisica?

® (Psicologico)
L
Hb SS Hb SC Valor-p
Nada 5 (1,9%) 1 (0,7%)
Muito pouco 17 (6,5%) 15 (10,9%)

26 (18,8%) 0,018

76 (29,0% 24 (17,4%)
0
104 (39,7% 72 (52,2%)
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N =L

Comparacao dos escores de Qualidade de
grupos por tipo de intercorréncias

Vida entre os

Intercorréncias DF DP DRS DMA DQVg
Crise algica Hb SS Sim (n=114) 53,6 667 667 531 62,5
no Gltimo més N&o (n=148) 64,3 708 750 53,1 75,0
valor-p <0,001 0208 0390 0090  <0,001
Hb SC Sim (n=114) 53,6 625 667 469 62,5
N&o (n=148) 714 688 750 547 75,0
valor-p <0,001 0103 0035 0048 0,002
Transfusao Hb SS Sim (n=98) 57,1 66,7 75,0 53,1 62,5
no altimo ano Néo (n=163) 60,7 708 750 53,1 62,5
valor-p 0125 0007 0748 0765 0015
Hb SC Sim (n=13) 57,1 667 583 531 75,0
N&o (n=124) 60,7 667 667 531 62,5
valor-p 053 0606 0792 0997 0317

Hsﬁ,;s W HEMOMINAS



Intercorréncias DF DP DRS DMA DQVg
Ocorrénciade Hb SS Sim (n=63) 53,6 65,8 66,7 46,9 56,3
outras doencas N0 (n=200) 60,7 708 750 563 62,5
no ultimo ano
valor-p <0,001 0001 0058 0001  <0,001
Hb SC Sim (n=38) 53,6 64,6 66,7 48,4 62,5
N0 (n=100) 60,7 66,7 66,7 53,1 75,0
valor-p 0016 0905 0935 0694 0,023
Internacéo Hb SS Sim (n=126) 57,1 66,7 66,7 50,0 62,5
no altimo ano Néo (n=136) 62,5 70,8 75,0 56,3 62,5
Valor-p 0,002 0048 0340 0027  <0,001
Hb SC Sim (n=55) 53,6 62,5 66,7 56,3 62,5
N&o (n=83) 64,3 66,7 66,7 53,1 62,5
Valor-p 0037 0101 0819 0848 0,386
e KRR HEMOMINAS



A QV dos individuos com DF foi influenciada pelos aspectos
clinicos peculiares a doenca, como:

; crises de dor

transfusodes

ocorréncia de outras doencas
internacoes

Somados aos aspectos externos, comao:

» desemprego
» paixa renda
= dificil acesso ao servico de saude

Comprometeram negativamente vida dessa populacao

* Fundagdo
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DISCUSSAO Cont.

No Brasil ndo ha estudos sobre a QV da populacao
., €m geral, por isso nao foi possivel fazer comparacao
entre esses e a QV dos investigados.

Estudo americano demonstra que pessoas com DF experimentam

pior QV que a populacao geral daquele pais.
(DONNA et al, 2005)

Quando comparada a QV entre grupos com Hb SS e Hb SC
nao foi encontrada diferenca estatistica significativa entre
os dominios.

Resultados semelhantes foram obtidos em estudos envolvendo
pacientes com doencas cronicas.

* (MICHELONE & SANTOS, 2005)
RS TR HEMOMINAS
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Ha Semelhangas dos escores dos dominios fISICO pS|coIog|co relac;oes
ufici

renal cronica que fazem hemodialise.
C (FLECK et al., 2008)
®
L

Esses achados sao consistentes com o0s estudos de Donna et al.
(2005) em que a QV na DF apresentou similaridade com os

pacientes que se submeteram a hemodialise.
(DONNA et al. 2005)

Os dominios relacbdes sociails e psicoldgico foram o0s que mais
influenciaram positivamente na QV dos grupos estudados.
Estudo brasileiro com o WHOQOL-bref que envolveu
pacientes com esquizofrenia tambéem identificou
maiores escores 0s mesmos dominios.
(FLECK et al., 2008)

O grupo com Hb SC demonstrou menor capacidade para aceitar a sua
aparéncia fisica

Estudos com hemofilicos demonstram que 0s mesmos
possuem um reforco negativo com a aceitacao da sua
imagem corporal (STRONG & CARELLI, 1985)

Fundagéo Centro
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A transfusao sanguinea foi mais freqguente no grupo com Hb SS.
(MURAO e VIANA, 2005)

Os reflexos dessa necessidade sao percebidos pela pior QV para aqueles
que necessitam tomar transfusao.

A presenca da crise de dor em ambos os grupos foi fator importante que
ocasionou pior QV

Identificou a dor como responsavel pelo expressivo impacto nas
dimensdes biologica, psicoldégica e social dos pacientes. Tendo sido
responsavel pelas faltas escolares, disturbios do sono, hospitalizac6es,

causando forte impacto na vida dos pacientes e de seus familiares.
(ALVIM, 2004)

Expressivo percentual de desemprego que, somado as complicacdes da
doenca, chegou a ser impedimento de trabalho para grande parte dos
individuos com DF.

Taxa de desemprego Brasil = 8,4%

estudo = 68 %26
(PNAD/2006/1BGE, 2007)

A vida dos individuos com a DF € marcada por situacado financeira
precaria e forte interferéncia da doenca na vida profissional, que leva
* a inatividade e a ndo remuneracao.

Hcgmcbem»\lﬁxs (I?AIVA e SILVA et al, 1993)



Mesmo encontrando-se dentro das meédias de escolaridade do pais, (oito
anos) esse fato nao foi suficiente para contribuir com o engajamento e a

~

Populacéao brasileira > em média 7,2 anos de estudo.

(PNAD — 2006)

Baixa renda individual e familiar
Renda média do brasileiro > R$ 883,00

estudo = R$ 247,00
(PNAD — 2006)

Tratamento fora do seu local de domicilio com percurso de longa
distancia = maioria

Coloca em risco a vida desta populacdo que se desloca em
precarias condicoes, incluindo vias de acesso e veiculos, além de
trazer como consequUéncia o estrangulamento do sistema de saude
em Belo Horizonte/MG.

Fernandes e Viana (2007) em estudo sobre as circunstancias de 6bitos em criancas
com DF em MG, dificuldade das familias em conseguir transporte até a unidade de
saude como um dos fatores que contribuiram para as mortes prematuras.

* (Fernandes e Vian OO F)iasio Ceniro
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# Realizar este estudo proporcionou-nos conhecer a
gravidade dos problemas vivenciados pelas pessoas com
a Doenca Falciforme.

¥ De modo geral, a QV dessa populacao foi influenciada:
- aspectos clinicos
- condicOes externas

O

il
Ui

HOQOL-bref - boa aplicabilidade para essa

n
U.

o<

£
po a
# Muito se avancou em termos de politicas publicas de
saude no pais, no entanto ainda ha muito que se fazer,
principalmente em termos de acdes que promovam a

saude das pessoas com Doenca Falciforme e melhorem a
sua qualidade de vida.

" I{? UK( { Minas Gerais
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PERSPECTIVAS

‘ = Subsidiar politicas publicas com a avaliacédo de indicadores de QV.

= Implementacido projetos educativos junto aos pacientes e
€ familiares que promovam a atencdo integral nas unidades que
* compdem a rede hemoterapica.

# Promocao programas de orientacdo que preparem o paciente para
a sua colocacao profissional em atividades especificas e compativeis
com a sua situacao.

= Proposicao de acoes que favorecam o atendimento aos pacientes
que residem fora do local de tratamento.

= Implementacao de projetos junto a rede educacional que visem
garantir o aceso, a permanéncia e a continuidade dos estudos tendo
em vista as peculiaridades da doenca.

= Intensificacao do debate dos grupos organizados no caminho de se
regulamentar o trabalho dos pacientes com DF.

Fundagéo Centro
de Hematologia e
Hemoterapia de
Minas Gerais
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O mais importante e DO

|sso = LT
As pessoas nao sao sempre«tguaf"...'
Nao foram terminadas...
Mas.estao sempre mudando...
Afinam ou desafinam..

Verdade maior que a V|da glei= ensmou
(J oao=Gu1,m arae$ Rosa)




