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Aspectos emocionais de hemofilicos em tratamento com a profilaxia e os
estigmas sociais em Maceio-AL.
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RESUMO: A hemofilia € uma coagulopatia decorrente da deficiéncia nos fatores de
coagulacdo VIII e IX, sendo de carater genética, acometendo 0 paciente a ter
sangramentos em articulagbes e musculos em diferentes intensidades provocando
sequelas. A profilaxia aparece como nova forma de tratar hemofilia através de infusfes
frequentes dos fatores de coagulacdo, antes mesmo das hemorragias, beneficiando
diretamente na qualidade de vida do portador da doenca, evitando o aparecimento das
sequelas e permitindo que o hemofilico possa desempenhar atividades que antes néo
eram possiveis, como praticar exercicios fisicos. A pesquisa foi realizada no Hemocentro
de Alagoas (HEMOAL), com 22 pacientes hemofilicos que utilizam a profilaxia como
tratamento, a qualidade de vida foi avaliada através de questionarios semiestruturados. Os
resultados apontaram melhoria na qualidade de vida de pacientes hemofilicos destacadas
pela diminuicdo de crises e episddios hemorragicos e pela crescente melhoria na sua
autopercepcdo como individuo portador de hemofilia ao longo dos anos, enquanto no
parametro social do preconceito ainda é presente no seu cotidiano indicado a necessidade
de ainda se fazer muitas politicas e articulagdes publicas de saude para combate-lo.
Palavras-chave: Hemofilia. Qualidade de vida. Preconceito. Niveis de saude.

Introducéo

A hemofilia € uma deficiéncia hereditaria da atividade coagulante do sangue
conhecida ha mais de 2000 anos e ganhou destaque publico devido acometer muitas
familias reais europeias (1). A doenca é caracterizada em dois tipos: hemofilia A, onde ha
deficiéncia no fator de coagulacao VIII, e hemofilia B ocasionada pela deficiéncia do fator
IX (2). A heranca genética e as hemorragias tornam-se 0s principais indicadores para um
diagnéstico da doenca. Os sangramentos geralmente ocorrem devido aos niveis dos
fatores de coagulacédo, caracteristicos de cada tipo de hemofilia, estarem abaixo do
considerado normal (3). A intensidade e a frequéncia das hemorragias variam de acordo
com o nivel plasméatico do fator VIl ou IX. Pacientes com o tipo mais severo tendem ao
sangramento espontaneo ou por esforco minimo, jA 0s casos leves necessitam de
ferimentos graves ou de intervencdes cirurgicas (4). Entre as décadas de 50 e 60, os

portadores de hemofilia eram tratados apenas com transfusdes de sangue total ou plasma
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fresco, ndo tendo capacidade de interromper um sangramento grave devido a baixa
concentracdo de proteinas FVIII e FIX. Dessa maneira muitos hemofilicos eram
contaminados por HIV, hepatites e outras doencas infecciosas, pois na época ainda nao
eram utilizados técnicas de sorologia para analise das transfusdes ou morriam antes de
chegar a adolescéncia, devido hemorragias durante procedimentos cirdrgicos ou
sangramentos em oOrgaos essenciais (5). A descoberta, por Judith Pool em 1964, que
fracOes de crioprecipitado de plasma possuiam consideraveis quantias de FVIII, levou o
tratamento da hemofilia a uma evolugdo bastante consideravel e permitiu que através da
infusdo dessas quantidades de crioprecipitado os pacientes pudessem ser submetidos a
cirurgias de grande porte e eliminou as chances de contaminag&o durante as infusdes que
antigamente marcava a saude e a imagem social dessas pessoas (6). A profilaxia surge
como forma de tratamento mais eficaz, caracterizando-se pela aplicacdo do fator de
coagulacao deficiente através de infusdes frequentes, as quais podem variar de duas ou
mais vezes por semana, sendo essas infusbes determinadas antes de acontecer o
sangramento. Esse tipo de tratamento pode ser classificado em primario, quando acontece
nos primeiros anos de vida ou secundario, apds o 3° episddio de hemorragia, e garante
qgue o portador de hemofilia tenha em sua circulagcdo sanguinea fatores VIII ou IX em
guantidades suficientes para que nao existam ocorréncias de sangramentos espontaneos
(7). Fica evidente que o0s eventuais casos de hemorragias além de ocasionarem
problemas nas articulacbes e musculos, afetam a qualidade de vida relacionada a saude
dos portadores (8). Entende-se por qualidade de vida a compreensao do ser humano sobre
sua existéncia conforme o cenario cultural e os padrbées de valores no qual estdo inseridos,
relacionando-o também aos seus objetivos, esperancas e receios. (9) (WHOQOL, 1995).
Assim esse tipo de tratamento possibilitou que os hemofilicos tenham condicbes de tentar
levar uma vida normal e até melhorar suas questdes psicossociais (10). Tornou-se
importante a realizacdo desta pesquisa para avaliar a percepcao dos pacientes em
tratamento referente aos aspectos emocionais e verificar paralelamente a condigcdo que
estes sao vistos socialmente mesmo com o advento e evolugéo do tratamento, destacando

os efeitos alcancados com a aplicacéo do uso dos fatores na sua qualidade de vida.
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Material e método

Tratou-se de um estudo Semi-qualitativ no Hemocentro de Alagoas (HEMOAL). A
execucdo da pesquisa teve inicio apds a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa
(COEPE) do Centro Universitario Cesmac, atravées do CAEE 44801515.0.0000.0039,
analisando a rotina dos pacientes durante as visitas ao Hemocentro.

Foram coletadas informacdes importantes através de entrevistas, com a aplicacéo de
guestionarios semiestruturados, para antes e depois do uso da profilaxia, com a finalidade
de avaliar as vantagens da nova forma de tratamento na qualidade de vida dos hemofilicos
e paralelamente sua integridade social. O questionario fechado possui 8 questdes
fechadas que foram baseadas na verséo brasileira de qualidade de vida SF-36 (11), sendo
gue destas apenas 2 questdes foram utilizadas para elucidacdo, sendo elas as de estado
geral de saude, aspectos emocionais e intensidade do preconceito para esse trabalho, pois
0 mesmo questionario avalia oito escalas importantes de qualidade de vida: capacidade
fisica, limitacdo por aspectos fisicos, dor, estado geral de salde, vitalidade, aspectos
sociais, aspectos emocionais e saude mental.

Os resultados das questfes foram expressos em forma de graficos e tabelas em
nameros percentuais de cada alternativa utilizando o programa Microsoft Office Excel,
visando obter dados comparativos de antes e depois do uso da profilaxia. As questdes
abertas presentes nesse questionario foram compiladas por meio de discussées criticas,
sendo a mesma referente a aspecto social e mental comparando as respostas obtidas com

dados ja existentes sobre o assunto.

Resultados

A tabela 1 informa os dados gerais dos 22 pacientes entrevistados, 20 (90,91%)
possuem hemofilia A, enquanto apenas 2 pacientes (9,09%) tém hemofilia B. A média de
idade dos pacientes foi de 27.9 anos, prevalecendo pacientes entre 18-35 anos. A maioria
dos pacientes utiliza a profilaxia a mais de um ano, e apenas 7 (31,82%) comecaram a

utilizar a profilaxia nos dltimos meses (menos de um ano).
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Tabela 1 - Dados gerais.

Variavel N® de pacientes o
Tipo de Hemofilia

Hemofilia A 20 90,91
Hemofilia B 2 9,09
ldade

Entre 18-25 anos 10 45 45
Entre 26-35 anos 9 40,91
Acima de 36 anos 3 13,64
Tempo de uso da profilaxia

<1 ano 7 31,582
Entre 1-2 anos 11 50

> 2 anos 4 1818

Fonte: Dados de pesquisa

De acordo com a percepcdo sobre o estado geral de saude observa-se que 13
pacientes (59,09%) relataram uma piora discreta do quadro antes de comecar a profilaxia,
porém durante o uso deste tratamento 17 hemofilicos (77,27%) afirmaram ter uma saude

muito melhor que antes (Tabela 2).

Antes da profilaxia Durante a profilaxia

Muito melhor - 17 (77,27%)
Pouco melhor 1(4,54%) 2 (22,73%)
Quase a mesma - -

Pouco pior 13 (59,09%) -

Muito pior 8 (36,37%) -

Fonte: Dados de pesquisa

A tabela 3 avaliou os aspectos emocionais dos hemofilicos de acordo com o que eles
percebem sobre sua saude. Antes da profilaxia 16 entrevistados (72,73%) tinham a
percepcao de que ficavam mais doentes que outras pessoas, esse mesmo percentual
representa a quantidade de hemofilicos que achavam que sua saude iria piorar, e apenas
5 (22,73%) deles se achavam tdo saudaveis quanto qualquer outra pessoa. Com 0
tratamento profilatico 20 pacientes (90,91%) ndo acham que adoecem mais facil e nem
gue a sua saude ira piorar, e 13 pacientes (59,09%) hoje se sentem tdo saudavel quanto
qualquer outra pessoa.

As questdes abertas que tiveram como foco os aspectos social e mental, perguntando

ao paciente quais os maiores beneficios e mudancas de vida que aconteceram depois que
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comecaram a utilizar a profilaxia, juntamente com seus objetivos de vida. Osv beneficios e
mudancas de vida mais citados foram: Seguranca, independéncia, autonomia, diminuicdo
no numero de crises, hemorragias e episodios dolorosos, poder estudar, trabalhar e se
locomover com mais facilidade. Dentre os objetivos de vida, a maioria relatou poder
concluir os estudos e fazer uma faculdade, seguidos da vontade de conseguir um

emprego.

Tabela 3 — Aspectos emocionais na percepcao de hemofilicos antes e durante a profilaxia.

Perguntas Antes da Antes da Durante a Durante a
profilaxia (Sim) profilaxia(Nao) profilaxia profilaxia
(Sim) (N&do)
a) Eu pareco ficar doente um pouco 16 G 2 20
mais facil que outras pessoas. 72,73% 27.27% 9,00% 90,91%
b) Eu sou tdo sauddvel quanto
qualguer pessoa que conheco. 5 17 13 g
22.73% T7.27T% 59,09% 40,91%
) Eu acho que minha salde vai
piorar.
16 & 2 20
T2,73% 27 2T% 9,09% 90,91%

Fonte: Dados de pesquisa

O gréfico 1 relata o preconceito e sua intensidade no dia a dia dos hemofilicos, onde
apenas 9 (9,09%) relatam néo ter sofrido de forma algum episédio de discriminacdo. Dos
13 pacientes que falaram ja ter sofrido preconceito, a maioria (36,36%) relata uma

intensidade moderada.
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Grafico 1 — Hemofilicos e o preconceito

s De forma alguma = Ligeiramente moddiddamente .
= Bastante « Extremamente Total: 22

Fonte: Dados de pesquisa

Discussao

O estudo permitiu observar pela analise da tabela 1 que a maioria dos pacientes
possuiam hemofilia A comprovando a proporcao de 4 casos de hemofilia A para 1 caso de
hemofilia (12). Outra varidvel presente nos dados gerais foi a faixa etaria, onde os
entrevistados apresentaram uma média de 27,9 anos, tendo em vista os critérios de
exclusdo da pesquisa, onde menores de idade ndo foram submetidos. A prevaléncia do
tempo de uso da profilaxia dos hemofilicos entrevistados foi entre 1-2 anos, levando em
consideracao que no Brasil, a deliberacdo n° 40/2011 da CITEC foi validada pelo Ministério
da saude, aprovando o uso da profilaxia primaria para hemofilia grave no ano de 2012 (13).
A tabela 2 possibilitou notar uma melhora expressiva durante a profilaxia em relacdo a
antes, pois o tratamento garantiu ao hemofilico maior seguranca e diminuicdo de crises,
assegurando que atualmente tenham condi¢cdes de vida adequadas. A profilaxia surgiu
como meétodo de prevencdo da artropatia hemofilica, que €& responsavel por varias
sequelas. Logo esse tipo de tratamento possibilita que os hemofilicos possuam condigdes
de ter uma vida normal, um bom desenvolvimento psicossocial, tanto no ambito
educacional como ocupacional, social e até mesmo possibilita a pratica de atividades
fisicas (14). Referente a questdo emocional que envolveu a percepcéo a respeito de como
os individuos enxergam sua condicdo e estado de saude, principalmente comparando-os
com individuos que ndo apresentam a coagulopatia estudada. Quando questionados se

tinham a sensacédo de ficar doente mais facil que outras pessoas e sobre achar que a
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saude iria piorar, 0 numero de pacientes foi igual, tanto os que afirmaram como os que
negaram tal afirmacéo. A diferenca notada é a de que antes de realizar o tratamento
profilatico, mais pessoas afirmaram ter tais percep¢cdes do seu estado de saude, numero
gue caiu bastante durante a profilaxia, aumentando assim a quantidade de entrevistados
gue negaram sentir-se assim atualmente. Outra afirmativa, dessa vez positiva, foi a de
sentir-se tdo saudavel quanto qualquer pessoa, onde antes da profilaxia 17 pacientes
relataram ndo ter essa percepcdo, numero que foi reduzido durante o tratamento,
aumentando assim, os entrevistados que afirmaram serem saudavel mesmo comparado a
outras pessoas, justamente pela seguranca e estabilidade que os mesmos sentem ao
realizar o tratamento preventivo que garante menos riscos. Contudo, em casos mais
graves e de idade avancada, como ja mencionados no estudo, mesmo depois da profilaxia
alguns pacientes afirmam sentir-se com a salde debilitada, devido a complicacdes
ocorridas antes de iniciarem a profilaxia. Na concepgao da revista Fator Vida, a profilaxia
garante ao paciente mais liberdade, pois permite que o tratamento seja feito em casa,
possibilitando a realizacdo de atividades que antes ou ndo eram possiveis ou eram
dificultadas. A melhoria na qualidade de vida € perceptivel, o que permitiu ao hemofilico se
integrar na familia e na sociedade, diminuindo faltas e problemas na escola e no trabalho.
Embora a profilaxia ndo seja capaz de reverter as sequelas nas articulacdes, consegue
reduzir as hemorragias, impedindo que os danos se agravem (15). Na questdo aberta
sobre limitacdo de aspecto fisico foi abordado quais as maiores sequelas presentes no
paciente hemofilico, sendo a articulagdo mais acometida o joelho, onde 16 pacientes a
relataram. Seguido do cotovelo, com 8 pacientes, tornozelo com 5 pacientes e ombro e
guadril com 1 paciente cada. Esses dados corroboram com a literatura ja citada nesse
trabalho, onde Mulder (16), justifica o fato dessas articulacbes serem as mais acometidas
devido ndo possuirem varios graus de movimentos e por nao ter grandes quantidades de
musculo ficam mais desprotegidas do que outras articulagbes. No Grafico 1 expressa a
intensidade de preconceito na percep¢do do individuo € possivel observa que de 22
entrevistados, 9 afirmaram que de forma alguma na sua percep¢ao socialmente tenham
identificado algum ato ou efeito relacionado ao preconceito ou estigmatizacdo da hemofilia,
porém isso ndo implicar dizer que esses ndo possam ser atingidos ou vivenciar ao longo
da sua vida alguma situacao reflexo do preconceito e desconhecimento com a doenga, ja
gue pelos outros 13 individuos relataram que ja foram vitimas ou sdo em algum tipo de

intensidade diariamente. Segundo o estudo cientifico intitulado como Genética comunitaria 1113
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e hemofilia em uma populagdo brasileira de 641 individuos pesquisados dentro de uma
comunidade, apenas 51% ja tinham tido contato por algum meio de informagédo sobre
hemofilia. Nesse contexto € notavel que, a falta de informacdo € a principal causa para
perpetuar conceitos populares e errados que interferem diretamente na sua qualidade de
vida, e a sociedade em geral ainda ndo tem dimensdo da evolugédo do tratamento hoje
disponivel para estes doentes e suas melhorias (17). Devido ao preconceito, a grande
maioria destes pacientes relatou muita dificuldade em conseguir emprego, na maioria das
vezes nao por suas limitacdes fisicas, pois as mesmas conseguem se adequar e gerar
bons resultados com o uso da profilaxia.

Atualmente, porém por men¢do ao nome da doenca estes acabam ndo podendo se
adequar em algum trabalho que almeja e desempenhar boas func¢des devido as limitacdes
e mistificacbes criadas em torno da doenca pela sociedade. Estudos comprovam que 0s
preconceitos sofridos pelos hemofilicos no meio social, sobretudo, acontece dos
empregadores, o que de forma direta causam sérios problemas socioeconémicos ao
hemofilico (18). De acordo com um grupo de estudiosos em qualidade de vida, a mesma é
definida como a compreensdo do ser humano sobre sua existéncia conforme o cenario
cultural e os padrbes de valores no qual esté inserido, relacionando-o também aos seus
objetivos, esperancas e receios (19). Rossi (20), mostra que a integracao do hemofilico na
sociedade é dificultada, tendo em vista que o0 mesmo se sente diferente as vezes, mas a
grande dificuldade também é expressa pela falta de informacdes publicas fomentadas para
sociedade. As questdes abertas que tiveram como foco os aspectos social e mental,
perguntando ao paciente quais 0s maiores beneficios e mudancas de vida que
aconteceram depois que comecaram a utilizar a profilaxia, juntamente com seus objetivos
de vida. Os beneficios e mudancas de vida mais citados foram: Seguranca, independéncia,
autonomia, diminuicdo no numero de crises, hemorragias e episddios dolorosos, poder
estudar, trabalhar e se locomover com mais facilidade. Dentre os objetivos de vida, a
maioria relatou poder concluir os estudos e fazer uma faculdade, seguidos da vontade de
conseguir um emprego. Dessa forma o que as pessoas sentem nao é o resultado apenas
do que esta acontecendo em suas vidas, mas também da sua interpretacdo desses
acontecimentos e de como 0 ambiente interage com ela. Estudos realizados com
portadores de doencas genéticas crbnicas tém demonstrado diferentes graus de
adaptacédo pessoal a sua condicdo clinica e ao acolhimento social que as vezes pode néo

ser &0 harmonico. Alguns individuos com grandes complicacées fisicas podem revelar um 1114
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pequeno impedimento em suas relacdes sociais e vice-versa que na maioria das vezes é

gerado pela sociedade (21).

Conclusao

Em virtude dos aspectos mencionados nota-se um processo de melhora nas
condi¢cBes de vida dos pacientes entrevistados ap0s iniciarem o tratamento, assim como
também na sua percepcdo em relacdo ao sua saude e suas particularidades nos aspectos
emocionais, pois a reposicao programada de fator garantiu que 0s mesmos conseguissem
realizar atividades que eram antes consideradas impossiveis, como participar de forma
segura de praticas de lazer, assumir responsabilidades em funcdes que ja foram restritas
antes da profilaxia, além de um maior controle sobre sua saude. Beneficios esses que
estdo relativamente ligados a diminuicdo do numero de crises e episddios hemorragicos
dando mais autonomia ao paciente e permitindo ultrapassar os limites da doenca. Porém
em relacdo ao preconceito e os hemofilicos é notavel que existe um desconhecimento e
uma auséncia de meios que possam fomentar melhor sobre a doenca e a vida das
pessoas que convivem com a mesma em ambientes de trabalho, em universidades, em
rodas de conversas e outros, além disso falta ainda uma articulacdo de comunicacéo de
saude para com o0 proprio paciente, para que o mesmo desenvolva estratégias de
comunicacdo para defender sua imagem social e seu direito de expressar a realidade na
gual realmente ele hoje vive diante das situacbes de preconceito e duvidas que se
colocarem a sua frente, para que o0 mesmo também possa ser agente de mudanca e

disseminacdo de informacéo a favor da sua vida e pela luta dos seus direitos.
Referéncias

1. Stevens, R. F. The history of haemophilia in the royal families of Europe. British
Journal of Haematology, v.105, n. 1, p. 25-32, mar. 1999.

2. Ozelo, M.C. Diagnéstico da Hemofilia. In: Pacheco, L. R. L.; Wolf, A. L. P. (Org.).
Ortopedia e Fisioterapia em Hemofilia, Barueri: ed. Manolo, 2013. Cap.2 p. 9-10.

3. Barrowclife, T. W. Monitoring haemophilia severity and treatment: new or old
laboratory tests? Haemophilia, v.10, n.4, p. 109-114. 2004.

1115



de Direito Sanitdrio

26 e 27 de outubro de 2017

e \{ | Webcongresso Internacional
2\

4. Hernandez, E. J.; Medina, H. B. Manifestaciones Clinicas de la Hemofilia. In:
Fernandez, R. A. et al. Hemofilia, México: ed. Prado, 2001.cap. 6. p. 82-92.

5. Mannuci, P. M. Back to the future: a recent history of haemophilia treatment.
Haemophilia, v. 14, n. 3, p. 10-18. 2008.

6. Mannuci, P.M. Haemophlia and related bleeding disorders: a story of dismay and
success. Education Program of the American Society of Hematology, n. 1, p. 1-9.
2002.

7. Federacéo Brasileira de Hemofilia. Profilaxia. Hemofilia Brasil, 2014.

8. Barr, R. D. et al. Health Status and Health-Related Quality of Life Associated With
Hemophilia. American Journal of Hematology, v. 71, n.3, p. 152-160. 2002.

9. Whoqol, G. The World Health Organization Quality of Life assessment (WHOQOL):
position paper from the World Health Organization, Special issue on health-related
quality of life: what is it and how should we measure it?. Social Science & Medicine,
v.41,n. 10, p. 1403-9. 1995.

10.Nilsson, I. M. et al. Twenty-five years' experience of prophylactic treatment in severe
haemophilia A and B. Journal of Internal Medicine, v. 232, p. 25-32. 1992.

11.Ferreira, P. L. A Medicao do Estado de Saude: Criacdo da Versdo Portuguesa do
MOS SF-36. Centro de Estudos e Investigacdo em Saude da Universidade de
Coimbra, p. 1-81. 1998.

12.Chair U. H. et al. Congenital Hemorrhagic Disorders: New Insights into the
Pathophysiology and Treatment of Hemophilia. American Society of Hematology, n.
1, p. 241-265. 2000. 13 Brasil. Ministério da Saude. Portaria n° 354, de 6 de maio de
2014.

13.Nilsson, I. M. et al. Twenty-five years' experience of prophylactic treatment in severe
haemophilia A and B. Journal of Internal Medicine, v. 232, p. 25-32. 1992.

14.15 Revista Fator Vida. Federacao Brasileira de Hemofilia. p. 1-36, 2015

15.16 Mulder, K. Exercicios para pessoas com hemofilia. World federation of
Haemophilia, Quebec, 2006. 1116



de Direito Sanitdrio

26 e 27 de outubro de 2017

370 \{ | Webcongresso Internacional
2\

16.Caio V. M. Genética comunitéria e hemofilia em uma populacdo brasileira. Caderno
de Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 17, n. 3, p. 595-605, mai/jun. 2001.

17.Markova, |.; Forbes, C. D. Coping with haemophilia. International Review of Applied
Psychology. American Psychological Association, v. 33, n. 4, p. 457-477, out. 1984.

18.Whoqol, G. The World Health Organization Quality of Life assessment (WHOQOL):
position paper from the World Health Organization, Special issue on health-related
quality of life: what is it and how should we measure it?. Social Science & Medicine,
v.41,n. 10, p. 1403-9. 1995.

19.Rossi, M. B. Hemofilia: O cuidado e a Dimenséo Psicolégica do Adoecimento. 2013.
39 f. Trabalho de Conclusdo de Curso (Programa de Aprimoramento Profissional) —
Secretaria de Estado da Saude, Fundap, Faculdade de Medicina de Marilia, Marilia.
2013.

20.Dsmlouij, R. F.; Cohen, K.; Careche, K.; Georgeopoulos, A. & Folstein, M., 1982.
Social disability and psychiatric morbidity in sickle cell and diabetes patients.
Psychosomatics, 23:925-931.

1117



	Aspectos emocionais de hemofílicos em tratamento com a profilaxia e os estigmas sociais em Maceió-AL



