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RESUMO: A avaliacdo da Qualidade de Vida (QV) relacionada a saude significa
ponderar as perspectivas do paciente sobre o impacto gerado em sua vida pela
doenca e o tratamento. O objetivo desse trabalho foi avaliar a qualidade de vida de
pacientes com hemofilia A a partir do instrumento WHOQOL-bref. Trata-se de um
estudo transversal e descrito sobre as caracteristicas dos pacientes em um
hemocentro na cidade de Santarém-PA. Os resultados mostraram que a qualidade
de vida dos portadores de hemofilia A, possuem um Score Médio Geral de 3,68
sendo considerado como qualidade de vida regular. O estudo evidenciou que o0s
hemofilicos apresentam qualidade de vida regular, sendo que o déficit maior desta
se deve a baixa renda e dificuldade de acesso aos servicos de saude, mostrando
gue ainda € preciso uma atencado mais completa a esses pacientes.

Palavras-chave : Qualidade de vida; Hemofilia A; Doengas Hematologicas.

ABSTRACT: Health-related quality of life (QOL) assessment means weighing the
patient's perspective on the impact of illness and treatment on his life. The aim of this
study was to evaluate the quality of life of patients with hemophilia A from the
WHOQOL-bref instrument. This is a cross-sectional study and described the
characteristics of the patients at a hemocenter in the city of Santarém-PA, Brazil.
The results showed that the quality of life of patients with hemophilia A had a
General Mean Score of 3.68 and was considered as a regular quality of life. The
study showed that the hemophiliacs present a regular quality of life, and the greater
deficit of this one is due to the low income and difficulty of access to health services,
showing that a more complete attention to these patients is still needed.
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INTRODUCAO

A hemofilia € uma coagulopatia que atinge milhares de pessoas no Brasil e
no mundo, tendo como principal sintoma, episédios hemorragicos espontaneos ou
trauméticos, afetando a interacdo biopsicossocial do individuo. Apesar da hemofilia
A nao ter cura, com o tratamento adequado é possivel proporcionar uma boa
gualidade de vida aos portadores desta coagulopatia. Para isso, € fundamental a
educacéo do paciente e familia, para que haja o conhecimento sobre sua patologia,
dessa forma, conseguira viver e conviver com a deficiéncia de maneira saudavel e
se tornar um cidad&o produtivo, plenamente incluido na sociedade (BRASIL, 2012).

Para o grupo de especialista em Qualidade de Vida da Organizacdo Mundial
da Saude, a qualidade de vida esta ligada diretamente com a percep¢do do
individuo sobre sua doenca, onde suas limitacdes fisicas e psicoldgicas, surgem
como variaveis de aceitacao de sua realidade dentro de um contexto socio cultural e
econdmico, com o envolvimento amplo em seu cotidiano. Qualidade de vida é
definida como o equilibrio do individuo versos doenga em todos os aspectos. Diante
do pressuposto quanto mais harmonico for a convivéncia paciente/doencga, maior as
chances de uma melhor qualidade de vida (GARBIN et al, 2007).

A avaliacdo da qualidade de vida € utilizada como critério para verificar o
impacto em varias doencas, inclusive a hemofilia. Os indicadores biopsicossociais
tornaram-se fatores preponderantes para elaboracdo de um planejamento e
condutas adequadas as necessidades particulares do individuo (MARTINS et al,
2011).

A hemofilia é um distarbio genético e hereditario que afeta a coagulacdo do
sangue e é causada pela deficiéncia dos fatores VIl e 1X da coagulacdo (proteinas
plasmaticas do sangue responsaveis pela ativacdo do processo de coagulacdo
sanguinea). Existem dois tipos de hemofilia, a do tipo A que indica a deficiéncia do
fator VIl e a hemofilia do tipo B, caracterizada pela deficiéncia do fator IX. Estas
hemofilias ndo séao distinguidas clinicamente, pois ambas se manifestam sob as
formas leve, moderada, severa ou grave (BRASIL, 2012).

Segundo Lima (2013) o déficit dos fatores de coagulacdo ocasiona
hemorragias que se néo tratadas podem ocasionar a morte do portador. Pois, as
manifestacbes clinicas desta sindrome hemorragica, sdo sangramentos

descontrolados que podem ocorrer espontaneamente, por traumas ou cirurgias. As

ISSN 1679-8902 34



Revista Intellectus N°44 Vol. 1 Ano 2018

formas de coagulopatias, que mais se destacam sao as hemofilias e a doenca de
von Willebrand.

Os principais sinais e sintomas da hemofilia A, sdo: hemartroses,
(sangramentos repetidos) atingido e desgastando principalmente as articulagdes,
cartilagens, os mausculos e, depois, a parte Ossea; artropatia do hemofilico
(comprometimento da articulacdo que leva a artrose da articulacdo e resulta em
desvios, retracdes ou encurtamento do membro afetado); além de epistaxe, dores
nas articulagdes, atrofia muscular, dores intensas. O hemofilico pode sangrar
internamente, especialmente nos joelhos, tornozelos e cotovelos (WFH, 2004).

Lima (2013) afirma que na década de 1950 e inicio de 1960, o tratamento
das hemofilias era feito através de transfusGes de sangue total ou plasma fresco, o
gue nao era o suficiente para conter um sangramento grave, devido a deficiéncia
das proteinas de coagulacao contidas no fator VIII e IX. Assim ocorriam um grande
numero de Obitos dos portadores de hemofilia grave ainda na infancia e no comeco
da fase adulta, muitas mortes ocorriam poés cirurgias, pés traumas ou hemorragias
em Orgaos vitais.

O objetivo desse trabalho foi avaliar a qualidade de vida de pacientes com
hemofilia A a partir do instrumento WHOQOL-bref..

METODO

Trata-se de um estudo transversal com a descricdo das caracteristicas de
populacdo especifica ou fenbmeno, estabelecendo relacbes entre as variaveis
fazendo uso de técnicas de coleta de dados padronizada, como questionarios e
observagéo sistemética (GIL, 2002) e quantitativo, buscando a quantificagdo, tanto
na coleta quanto na apuracdo das informacdes, utilizando-se técnica estatisticas
para fidelizar as informacbes, a fim de se evitar distorcdes de analise e
interpretacoes.

Para o desenvolvimento dessa pesquisa foram selecionados todos os
portadores de hemofilia A, em tratamento no hemocentro de Santarém-PA
(HEMOPA), no ano de 2016 (n = 44). Como critério de incluséo foi estabelecido ser
residente no municipio local da pesquisa e ter mais de 13 anos.

Destes apenas 22 pacientes se enquadraram segundo os critérios de
inclusdo, no entanto, cinco ndo residiam no endereco informado em sua ficha de

inscricdo, dois nao se encontravam no municipio no periodo da coleta de dados, um
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havia falecido e houve uma recusa em participar do estudo. Foi realizada a busca
ativa desses pacientes e aplicado o questionario, conforme as normas
regulamentadoras ap6s assinatura do TCLE.

Para alcancar a estimativa real da qualidade de vida dos portadores de
hemofilia A, em tratamento no HEMOPA Santarém-Pa no ano de 2016, utilizou-se o
modulo WHOQOL-bref que é uma adaptacdo do método WHOQOL-100, e atendera
as expectativas de acordo com as caracteristicas da pesquisa, este mddulo consiste
em 26 perguntas de um questionario fechado, sendo duas questdes gerais de
gualidade de vida e as demais (24) representam cada uma das 24 facetas que
compde o instrumento original (FLECK et al, 2000).

As questbes do WHOQOL-bref sdo compostas de quatro dominios: fisico,
psicoldgico, relagbes sociais e meio ambiente, com as suas respectivas facetas

(FLECK et al, 2000) (Quadro 1):
Quadro 01 : Dominios e facetas do WHOQOL-bref, 2000.

Dominio 1 — Dominio Fisico Dominio 2 — Dominio Psicol6gico
3. Dor e desconforto 5. Sentimentos positivos
4. Energia e fadiga 6. Pensar, aprender, memoria e
10. Sono e repouso concentracao
15. Mobilidade 7. Autoestima
16. Atividades da vida cotidiana 11- Imagem corporal e aparéncia
17. Dependéncia de medicacao ou de 19- Sentimentos negativos
tratamentos 26- Espiritualidade/religido/crencas
18. Capacidade de trabalho pessoais
Dominio 3 — Dominio Rela¢des Sociais Dominio 4 — Dominio Meio Ambiente
20. RelacgBes pessoais 8. Seguranca fisica e protecédo
21. Suporte (Apoio) social 9. Ambiente no lar
22. Atividade sexual 12. Recursos financeiros

13. Cuidados de saude e sociais:
disponibilidade e qualidade

14. Oportunidades de adquirir novas
informacdes e habilidades

23. Participacdo em, e oportunidades de
recreacéo/lazer

24. Ambiente fisico:
(poluigcao/ruido/transito/clima)

25. Transporte

Fonte: FLECK et al (2000).

Os dominios sdo pontuados de forma independente, considerando a

premissa de que Qualidade de Vida (QV) € um construto multidimensional; podendo
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assim, o escore pode variar de um a cinco, sendo que quanto maior o valor, melhor
€ 0 dominio de qualidade de vida avaliado (FLECK et al, 2000).

Entende-se que qualidade de vida é um fator determinante para o bem-estar
do individuo acometido de uma patologia, tornando-se fundamental para a harmonia
entre a pessoa e a doenca.

Para analise dos dados foi atribuido um valor as “respostas nominais”, de
forma que se possibilite entender a percepg¢ao dos entrevistados sobre sua QV.
Assim, para se alcancar o escore médio foi obedecido as regras estabelecidas pelo
instrumento escolhido (WHOQOL-bref).

Foi utilizado a estatistica descritiva (média) para a representacao de todos
os dados conforme preconiza o instrumento (WHOQOL-bref). Ficando, portanto
assim classificado: valores entre 1 e 2,9 (necessita melhorar); 3 a 3,9 (regular); 4 e
4,9 (boa) e =25 (muito boa).

Para calcular os escores medios de cada faceta (questdes), foram divididas
de acordo com os respectivos dominios: fisico (03, 04, 10, 15, 16, 17, 18),
psicoldgico (05, 06, 07, 11, 19, 26), relagBes sociais (20, 21, 22) e meio ambiente
(08, 09, 12, 13, 14, 23, 24 e 25); Aléem de duas questdes sobre qualidade de vida em
geral (1 e 2), foram calculadas juntas para gerar um unico escore, independente dos
escores dos dominios, todos 0s quesitos possuem uma pontuagdo que vai de um a
cinco e para as questbes de numero 03, 04 e 26 a pontuacdo é invertida (1=5),
(2=4), (3=3), (4=2) e (5=1) (FLECK et al, 2000).

O presente estudo foi aprovado em Comité de Etica em Pesquisa sob
parecer de n°® 1.728.442.

RESULTADOS

Dos 13 entrevistados, 84,6% eram do sexo masculino (n = 11), 53,8% eram
solteiros (n = 7) sendo 69,2% (n = 9) com ensino médio completo. 61,5% dos
entrevistados estavam empregados no momento da coleta dos dados (n = 8)
(Tabela 1).

Com relagcdo ao nivel do fator de coagulacdo, oito (61,5%) foram
classificados como leve. 53,8% (n = 7) mostraram-se inseguros quanto a equipe de
saude apos o diagnostico da doenga e 46,1% (n = 6) afirmou que seu cotidiano de

vida mudou parcialmente (Tabela 1).
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Tabela 1 — Distribuigdo percentual dos casos segundo variaveis sociodemograficas, terapéuticas e
de situagdes cotidianas, Santarém-PA, 2016.

N %

Sexo Masculino 11 84.6
Feminino 2 15.4

- Solteiro (a) 7 53.8

Estado civil Casado (a) 6 46.2
Ensino fundamental 1 7.7

Escolaridade completa Ensino médio 9 69.2
Ensino superior 3 23.1

Empregado (a) 8 61.5

Situacdo de trabalho Auténomo (a) 2 154
atual Estudante 2 15.4
Desempregado (a) 1 7.7

Classificacdo quanto Leve 8 61.5
ao nivel do fator de Moderado 4 30.8
coagulagéo Grave 1 7.7
Percepcdo em relagdo  Seguros 6 46.2
a equipe de saude* Inseguros 7 53.8
Alteracio em sua vida Sim totalmente 3 23.1
diariare Parcialmente 6 46.2
Nao 4 30.8

Fonte: Dados da pesquisa. * Ao necessitar de assisténcia médico-hospitalar, qual sua percepcdo em
relacdo a equipe de saude ao saber que vocé é hemofilico? ** Apés o diagnéstico de hemofilia houve
alguma alteracdo em sua vida diaria?

De acordo com a Tabela 2, o escore médio geral para a qualidade de vida
dos portadores de hemofiia A em tratamento no HEMOPA, submetidos ao
instrumento WHOQOL-bref, foi de 3,68, enquadrando-se na categoria regular.

No que diz respeito ao Dominio 1, os participantes em questdo
apresentaram um escore médio geral de 3,67, também regular. Ao avaliar as
facetas de forma individual nota-se que a questdo de numero 15 possui escore
meédio de 4,00, considerado como bom (Tabela 2).

Com relacdo ao Dominio 2 os entrevistados obtiveram um escore médio
geral de 3,90, classificado como regular conforme as normas do instrumento
aplicado. Em analise individual, obteve-se destaque as seguintes facetas: questao
06, 11 e 19, que ultrapassaram a média 4, que dentro dos critérios € considerado
como bom (Tabela 2).

Com base dos resultados do Dominio 3 observa-se que apenas a questao

de numero 22 ficou com uma pontuacdo menor (3,61), enquadrando-se como
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regular. Ainda assim o Score Médio Geral desta faceta alcangou um valor de 3,94
sendo considerado como regular (Tabela 2).

Ao que se refere ao Dominio 4 evidenciou-se um escore menor nas facetas
12 e 13 (2,84). Esse resultado classifica essas questdes como “necessita melhorar”.

O escore médio geral foi de 3,32, classificado como regular (Tabela 2).
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Tabela 2 — Escore médio das facetas da Qualidade de Vida de acordo com o instrumento WHOQOL-

bref, Santarém-PA, 2016

N° da Facetas da qualidade de vida Score
guestédo médio
Dominio 01 Como vocé avalia sua qualidade de vida? 3,84
Geral 02 Quéo satisfeito (a) vocé estd com a sua saude? 3,53
Score Médio Geral 3,68
03 Em que medida vocé acha que sua dor (fisica), impede 3,53
vocé de fazer o que vocé precisa?
04 O quanto vocé precisa de algum tratamento médico para 3,46
levar sua vida diaria?
- 10 Vocé tem energia o suficiente para o seu dia-a-dia? 3,69
Dominio 1 - ~ X
Fisico 15 ngo bem voce € capaz de se locomover? 4,00
16 Quéo satisfeito (a), vocé estd com seu sono? 3,69
17 Quéo satisfeito (a), vocé esta com sua capacidade de 3,76
desempenhar suas atividades do dia-a-dia?
18 Quao satisfeito (a), vocé esta com sua capacidade parao 3,61
trabalho?
Score Médio Geral 3,68
05 O quanto vocé aproveita a vida? 3,84
06 Em que medida vocé acha que sua vida tem sentido? 4,15
Dominio 2 - 07 O qqapto vocé consegue se concer_nrar? N 3,53
Psicolégico 11 Vocé é capaz de aceitar sua capaqdade fisica? 4,07
19 Quéo satisfeito (a), vocé esta consigo mesmo? 4,07
26 Com que frequéncia vocé tem sentimentos negativos, tais 3,76
como mal humor, desespero, ansiedade e depressao?
Score Médio Geral 3,90
20 Quao satisfeito (a), vocé esta com suas relagdes pessoais 4,00
Dominio 3 - (amigos, parentes, conhecidos e colegas)?
Relacdes 21 Quao satisfeito (a), vocé esta com sua vida sexual? 4,23
Sociais 22 Quao satisfeito (a), vocé esta com apoio que vocé recebe 3,61
de seus amigos?
Score Médio Geral 3,95
Dominio4 - 08 Quéo seguro (a) vocé se sente em sua vida diaria? 3,53
Meio 09 Quéo saudavel é o seu ambiente fisico (clima, barulho, 3,61
Ambiente poluicéo, atrativos)?
12 Vocé tem dinheiro o suficiente para satisfazer suas 2,84
necessidades?
13 Quao disponivel estdo para vocé as informacbes que 2,84
precisa no seu dia-a-dia?
14 Em que medida vocé tem a oportunidade de atividade de 3,23
lazer?
23 Quéo satisfeito (a) vocé esta com as condices onde 3,76
mora?
24 Quéo satisfeito (a) vocé estd com o0 seu acesso aos 3,30
servicos de salde?
25 Quéo satisfeito (a) vocé estda com o seu meio de 3,46
fransporte?
Score Médio Geral 3,32
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DISCUSSAO

A predominancia do sexo masculino assemelha-se com os dados da
pesquisa de Pio, Oliveira e Resende (2009) que afirmam que por ser uma doenca
genética recessiva ligada ao cromossomo X, a hemofilia A afeta quase
exclusivamente homens. Homens possuem um unico alelo de fator VIII (XY)
enquanto as mulheres possuem dois alelos (XX). Homens com um alelo com
mutacao (XhY, hemizigose) terdo a doenca, enquanto mulheres com um unico alelo
com mutacdo (XhX, heterozigose) serdo portadoras e, portanto, com 50% de
probabilidade de transmitir o alelo anormal a sua prole, em cada gestacéao.

Quanto ao estado civil, foi observado que em relacdo aos entrevistados
casados, a convivéncia com seu parceiro (a) é considerada normal pois houve
pequenas adaptacdes ao estilo de vida do cénjuge portador da hemofilia, e entre os
solteiros foi observado que existe uma autoestima que nao os impede de buscar um
relacionamento. A maioria ser solteiro também é percebida em estudo realizado em
um ambulatorio de hematologia de grande porte (NUNES et al, 2009).

Entende-se que a hemofilia ndo interfere diretamente na formacdo do
individuo. Por mais que existam as restricoes inerentes a doenca, o individuo pode
desenvolver suas atividades intelectuais normalmente. Nesse sentido a Federagéo
Brasileira de Hemofilia, (2015) esclarece que é fundamental a educacdo do
paciente, para que haja o conhecimento sobre sua patologia, dessa forma,
conseguira viver e conviver com a deficiéncia de maneira saudavel e se tornar um
cidadédo produtivo, plenamente incluido na sociedade.

Os pacientes acompanhados no HEMOPA apresentavam forma leve do
fator de coagulacéo. Dados de pesquisa que avaliou o risco cirargico em pacientes
com hemofilia do mesmo tipo caracterizou a forma grave da doenca, porém estava
associada a infecgcdo por aids e outras coinfec¢des relacionada & imunossupressao
(MARQUES & LEITE, 2003). Em observancia ao universo dos entrevistados a
prevaléncia maior foi dos casos classificado como leve, o que leva acreditar que
nesses individuos o fato de serem portadores de hemofilia ndo interfere diretamente
em suas atividades cotidianas, pois 0s riscos de surgimento de hemorragia sao
minimos em relacdo aos demais niveis.

No gue norteia as indagacdes pertinentes a seguranca dos portadores de

hemofilia A, em relacdo a assisténcia em saude recebida, nota-se que o0s
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entrevistados demonstraram inseguranca em seu atendimento. Apesar da
relevancia da equipe multidisciplinar nos cuidados necessarios ao portador de
hemofilia, observa-se que em algumas situacfes a assisténcia ainda é restrita e é
generalizada, o que impede uma melhor aproximacdo entre equipe e doente
(FIGUEIREDO; SILVA e SILVA, 2015).

E importante que o individuo portador esteja bem consigo mesmo, para ter
uma boa qualidade de vida, até mesmo para poder desempenhar sua rotina
cotidiana. Nunes et al (2009) consideram que a qualidade de vida é primordial para
se possuir uma boa condicdo de saude, e a0 mesmo tempo manter o individuo
dentro dos padrdes inerentes fundamentados pela sociedade, onde ele possa sentir-
se util e valorizado como cidaddo mesmo que este seja portador de uma doenca.

A manutencdo de uma boa qualidade de vida se faz necesséria para manter
uma boa saude, sendo uma maneira de examinar impacto de determinadas
patologias na vida dos pacientes e que reforca a forma de como o individuo pode
lidar com sensacdo de bem-estar, mantendo de forma razoavel as fungdes
biopsicossociais (BASTOS & CAVAGLIERI, 2012; SANTOS et al, 2018).

Pereira (2010), corrobora com a pesquisa ressaltando que a autonomia do
portador de hemofilia A assegura maior liberdade para as atividades de lazer, assim
como aumenta a responsabilidade do paciente com seu tratamento. Ha tempos
atrds os portadores de hemofilia eram isentos de atividades relacionadas ao lazer e
a praticar qualquer tipo de esporte de contato.

Embora alguns pacientes encarem sua doenca como algo normal, e
evidente que se trata de uma camuflagem de sentimentos como forma de se
proteger em um ambiente no qual ele sinta-se seguro. Garbin et al (2007) sustentam
gue o modo de como a pessoa lida com sua doenca, tratamento entre outro, esse
comportamento pode influenciar diretamente em sua qualidade de vida.

O portador de hemofilia considera-se um individuo teoricamente normal e
relata isso com certa normalidade, no entanto ele é sabedor que tem algumas
restricbes que precisa seguir, ndo quer se sentir diminuido ou impotente mediante
ao seu grupo social. Como ele esta classificado na média regular nota-se que seus
amigos ndo 0s enxergam como pessoas doentes o que de certa forma é algo
positivo.

Sousa et al (2008) afirmam que a intencgéo final de toda assisténcia prestada

pelo enfermeiro ao hemofilico tem o objetivo de integrar esse individuo na
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sociedade, de forma consciente sobre suas limitacdes, porém sem que iSSo seja um
obstaculo nas suas relacdes pessoais e assim, proporcionar melhoria na qualidade
de vida do portador desta coagulopatia e de seus familiares.

Hoje com todas as transformacdes sociais, politicas, culturais e econdmicas,
o individuo precisa se adaptar constantemente, com isso tanto as pessoas
individualmente, como coletivamente na sociedade sdo afetadas, inclusive
modificando ideias, valores e crencas. E importante destacar que também ha na
sociedade os que resistem a tantas transformacdes. Além de ser impossivel negar a
interacdo existente entre 0s aspectos sociais e a hemofilia, tanto pelas
transformacdes advindas na dinamica familiar pela chegada de um filho hemofilico
como pelas barreiras sociais a serem enfrentadas pelo préprio hemofilico
(PEREIRA, 2010).

Se tratando de qualidade de vida o meio ambiente influencia diretamente
nesse caso, pois o individuo precisa de varios fatores que determinam sua condi¢ao
de melhora, todos os itens urbanos que integram esse meio precisam estar em
equilibrio para proporcionar uma relagdo mutua de seguranca, transporte, fator
socioecondémico, habitacdo, familia, acesso aos servicos de saude, religido, cor,
raca e sexo, tendo em vista que o portador de hemofilia requerem cuidados
imediatos ndo podendo haver fatores que dificultem o acesso a assisténcia desses
pacientes (BUSS, 2000). Todos esses fatores agregados podem gerar efeitos

positivos ou negativos na QV dos hemofilicos.

CONCLUSAO

Ao abordar sobre a Qualidade de vida dos portadores de hemofilia A,
constatou-se que esta patologia € de origem genética, e que a disfuncéo dos fatores
sanguineos responsaveis pela coagulacdo pode levar a hemorragias espontaneas
ou traumaticas e que também esta traz consequéncias biopsicossociais.

O estudo evidenciou que os hemofilicos apresentam qualidade de vida
regular, sendo que o déficit maior desta se deve a baixa renda e dificuldade de
acesso aos servicos de saude, mostrando que ainda é preciso uma atencdo mais
completa a esses pacientes. Porém, mesmo com um escore médio indicando que o
portador de hemofilia ndo possui uma boa qualidade de vida, foi possivel constatar

gue os portadores de hemofilia A do municipio estudado mostram-se inseridos na
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da sociedade em seus varios aspectos, refutando uma das hipéteses levantadas
para o direcionamento deste estudo, tornando possivel ter a confirmacdo de que

hemofilia A ndo é sinbnimo de ma qualidade de vida.
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