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Qualidade de vida de hemofilicos atendidos em um hemocentro de Macei6-AL
durante o ano de 2015 antes e depois do uso da profilaxia.
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RESUMO: A hemcofilia € uma doenca genética caracterizada pela deficiéncia nos fatores
de coagulacao VIl e IX, levando o paciente hemofilico a ter hemorragias que acometem
articulagcbes e musculos, causando sequelas. A profilaxia aparece como nova forma de
tratar hemofilia através de infusGes 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 ndo 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
qguestiondrios semiestruturados. Os resultados apontaram melhoria na qualidade de vida
de pacientes hemofilicos destacadas pela diminuicdo de crises e episddios hemorragicos,
ressaltando a importancia da profilaxia como determinante da qualidade de vida
englobando todos os niveis de saude: social, mental, fisico, emocional, etc.
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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 VIIl, e hemofilia B ocasionada pela deficiéncia do fator
IX (2).

A heranca genética e as hemorragias tornam-se 0s principais indicadores para um
diagnoéstico da doenca. Os sangramentos geralmente ocorrem devido aos niveis dos
fatores de coagulacdo, 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 plasmatico do fator VIII ou IX. Pacientes com o tipo mais severo tendem ao
sangramento espontaneo ou por esforco minimo, ja os casos leves necessitam de

ferimentos graves ou de intervengdes cirurgicas (4).
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Ainda sobre as hemorragias, Mulder (2006), relata que as articulagbes mais
acometidas sdo os joelhos, tornozelos e cotovelos, uma vez que nao possuem VArios graus
de movimentos e ndo sdo cobertas por grandes quantidades de musculo, ficando assim
mais desprotegidas do que outras articulacdes (5). Entre as décadas de 50 e 60, os
portadores de hemofilia eram tratados apenas com transfusdes de sangue total ou plasma
fresco, ndo tendo capacidade de interromper um sangramento grave devido a baixa
concentracdo de proteinas FVIII e FIX. Dessa maneira muitos hemofilicos morriam antes
de chegar a adolescéncia, devido hemorragias durante procedimentos cirdrgicos ou
sangramentos em 0rgéos essenciais (6).

A descoberta, por Judith Pool em 1964, que fragbes de crioprecipitado de plasma
possuiam consideraveis quantias de FVIII, levou o tratamento da hemofilia a uma evolucao
bastante consideravel e permitiu que através da infusdo dessas quantidades de
crioprecipitado os pacientes pudessem ser submetidos a cirurgias de grande porte (7).

A profilaxia surge como forma de tratamento mais eficaz, caracterizando-se pela
aplicacdo do fator de coagulacdo deficiente através de infusbes 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
priméario, quando acontece nos primeiros anos de vida ou secundario, apds o 3° episédio
de hemorragia, e garante que o portador de hemofilia tenha em sua circulacdo sanguinea
fatores VIII ou IX em quantidades suficientes para que nado existam ocorréncias de
sangramentos espontaneos (8).

Fica evidente que os eventuais casos de hemorragias além de ocasionarem
problemas nas articulacbes e musculos, afetam a qualidade de vida relacionada a saude
dos portadores (9). Entende-se por qualidade de vida a compreensao do ser humano sobre
sua existéncia conforme o cenario cultural e os padrées de valores no qual estao inseridos,
relacionando-o também aos seus objetivos, esperancas e receios (10).

Assim esse tipo de tratamento possibilitou que os hemofilicos tenham condi¢gbes de
levar uma vida normal e ter um bom desenvolvimento psicossocial e participagéo regular
em atividades fisicas, no ambito educacional, garantindo oportunidades sociais e de
trabalho (11).

Torna-se importante a realizagdo desta pesquisa para avaliar o uso da profilaxia na
evolugédo da qualidade de vida de pacientes com este tipo de tratamento, destacando os

avancos alcancados com a aplicacdo do uso dos fatores de coagulagdo em suas 1119
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residéncias e seus impactos diretos nos aspectos psicolégicos e socioecondmicos do
individuo, comprovando os beneficios da profilaxia na qualidade de vida de pacientes

hemofilicos atendidos no hemocentro de Alagoas (Hemoal).

Material e método

Tratou-se de um estudo Semi-qualitativo.

Local da pesquisa
Hemocentro de Alagoas (HEMOAL)

Procedimentos

A execucdo da pesquisa teve inicio apds a aprovacdo do Comité de Etica em
Pesquisa (COEPE) do Centro Universitario Cesmac, através 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 aplicacao 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.

Questionario — Questdes fechadas

O questionario possui 3 questdes fechadas que foram baseadas na verséo brasileira
de qualidade de vida SF-36 (12) levando em consideracdo as oito escalas importantes
para avaliar qualidade de vida: capacidade fisica, limitacdo por aspectos fisicos, dor,
estado geral de salde, vitalidade, aspectos sociais, limitagdes por aspectos emocionais e
saude mental. Porém, os resultados das questdes foram expressos em forma de graficos e
tabelas em nimeros percentuais de cada alternativa utilizando o programa Microsoft Office

Excel, visando obter dados comparativos de antes e depois do uso da profilaxia.

Questionario — Questdes abertas
As questdes abertas presentes nesse questionario foram compiladas por meio de
discussOes criticas, comparando as respostas obtidas com dados ja existentes sobre o

assunto.
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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).

Tabela 1 - Dados gerais.

Variavel N° de pacientes %
Tipo de Hemofilia

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

Entre 18-25 anos 10 4545 |
Entre 26-35 anos 9 40,91
Acima de 36 anos 3 13,64
Tempo de uso da profilaxia

< 1 ano 7 31,82
Entre 1-2 anos 11 50

> 2 anos 4 18,18

Fonte: Dados da pesquisa.

De acordo com a percepcdo sobre o estado geral de salde 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 saulde

muito melhor que antes (Tabela 2).

Tabela 2 - Classificacdo do estado de saude geral antes e durante o uso da profilaxia.

Antes da profilaxia Durante a profilaxia

Muito melhor - 17 (77,27%)
Pouco melhor 1(4,54%) 5(22,73%)
Quase a mesma - -

Pouco pior 13 (59,09%) -

Muito pior 8 (36,37%) -

Fonte: Dados da pesquisa.
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O gréfiéd 1 correlaciona a capacidade fisica dos hemofilicos de acordo' cbm o grau de
dificuldade para realizar tanto atividades rigorosas (correr, levantar objetos pesados, etc.)
como atividades moderadas (jogar bola, mover uma mesa, etc.). Antes de utilizar a
profilaxia 19 pacientes relataram ter dificuldades nas atividades rigorosas, sendo que 9
(40,91%) afirmaram ter muita dificuldade e 10 (45,45%) pouca, 3 pacientes (13,64%),
porém, ndo sentiram dificuldade nesse tipo de atividade.

Durante o uso da profilaxia 9 pacientes (40,91%) ndo sentem dificuldades para
realizar tais atividades, sendo que apenas 1 paciente (4,54%) afirma ainda ter muita
dificuldade. Sobre as atividades moderadas, 11 pacientes (50%) declaram que antes do
uso da profilaxia tinham muita dificuldade em realiza-las, porém apenas 4 (18,19%)
continuam com esse grau de dificuldade apdés o uso da profilaxia, 4 hemofilicos (18,18%)
tinham pouca dificuldade antes da profilaxia, apds o niumero subiu para 8 (36,36%). Nao
apresentaram dificuldade nas atividades rigorosas antes da profilaxia 7 pacientes
(31,82%), enquanto durante o uso o percentual subiu para 10 pacientes (45,45%) (Gréfico
1).
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Gréfico 1 — Classificagcéo das atividades de capacidade fisicas antes e durante profilaxia.
Fonte: Dados da pesquisa.

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 1122
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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.

Discusséo

O estudo afirmou que a maioria dos pacientes possuiam hemofilia A comprovando a
proporcao de 4 casos de hemofilia A para 1 caso de hemofilia (13). Outro variavel presente
nos dados gerais foi a faixa etéria, onde os entrevistados apresentaram uma meédia de 27,9
anos, tendo em vista os critérios de exclusdo da pesquisa, onde menores de idade nao
foram submetidos. A prevaléncia do tempo de uso da profilaxia dos hemofilicos
entrevistados foi entre 1-2 anos, levando em consideracdo 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 (14).

Esse estudo possibilitou notar uma melhora expressiva durante a profilaxia, pois o
tratamento garantiu ao hemofilico maior seguranca e diminuicdo de crises, assegurando
gue atualmente tenham condicdes de vida adequadas. A profilaxia surgiu como método de
prevencao da artropatia hemofilica, que é responsavel por varias sequelas. Logo esse tipo
de tratamento possibilita que os hemofilicos possuam condi¢des 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 (15).

E evidente a crescente melhora na qualidade de vida de hemofilicos quando
comparada com antes e durante a profilaxia. As atividades rigorosas exigem maior esforco
e consequentemente apresentam dificuldades maiores para um paciente com o quadro
clinico caracteristico da doenca, nas atividades moderadas a dificuldade ainda se mantem
presente. Os pacientes que relataram um grau de dificuldade considerado na pesquisa
como “muito” apresentaram-se em menor quantidade quando questionados a partir do
momento que iniciaram a profilaxia, pois com a mesma houve reducdo na frequéncia de
episodios hemorragicos, permitindo maior flexibilidade e seguranca na realizagdo de tais
atividades.

Alguns estudos comprovam que a qualidade de vida relacionada a saude adquire um

resultado positivo quando o paciente utiliza a profilaxia, mas sofre um efeito negativo 1123
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importante com o aumento da idade (16). Comprovacao essa que se confirma no item de
menor dificuldade do grafico 1, onde um numero maior relata esse grau de dificuldade
depois do uso da profilaxia, pois os hemofilicos que citaram ter muita dificuldade,
continuam ainda a sentindo, mesmo que em menor frequéncia, o que relativamente se
deve as sequelas que foram ocasionadas no passado e a idade avancada de alguns, que
em casos mais graves, impedem ou limitam muitas atividades do cotidiano.

Contudo, com a profilaxia como forma de tratamento mais pacientes afirmaram nao
apresentar nenhuma dificuldade, pois os mesmos atualmente conseguem conviver com a
doenca sem maiores prejuizos. As sequelas ja existentes sdo as principais causas de
limitac6es na doenca, porém alguns relatam que conseguem hoje com a profilaxia conviver
com tais limitacGes, pois se sentem seguros e reconhecem que devido a reposicao
programada dos fatores, o quadro clinico ndo se agravara de forma rapida e dolorosa.

Os dados analisados nas questdes abertas evidenciam os beneficios e mudancas de
vidas ocorridas com os pacientes apds iniciarem o tratamento em estudo. Dentre eles, a
independéncia e autonomia de poder levar o fator para casa garantiram maior confianca e
seguranca, devido também a diminuicdo dos numeros de hemorragias e de episédios de
dor, dando maior tranquilidade aos hemofilicos. As sequelas que ja existiam, ndo foram
agravadas, permitindo que outro beneficio citado fosse o da locomocdao, relatando maior
facilidade. O desempenho escolar melhorou apds o uso da profilaxia, com a diminuicao
das faltas e a possibilidade de concluir o ano letivo. No ambito profissional, a reducéo das
crises, permitiu maior motivacdo e seguranca para que o hemofilico seja inserido no
mercado de trabalho, ja& que hoje as melhorias na qualidade de vida possibilitaram a

realizacdo de atividades e funcdes que antes traziam medo e dificuldade.

Concluséo

Em virtude dos aspectos mencionados notou-se uma crescente melhora nas
condicdes de vida dos pacientes entrevistados apOs iniciarem o tratamento, pois a
reposicdo programada de fator garantiu que os mesmos pudessem realizar atividades
antes consideradas impossiveis, como participar de forma segura de praticas de lazer,
assumir responsabilidades em func¢des que ja foram restritas antes da profilaxia, além de

um maior controle sobre sua satde.
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