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INTRODUCAO: A hemofilia ¢ uma coagulopatia genética que acomete os genes do
cromossomo X, responsaveis pela produgdo de fatores de coagulagdo. O Fator VIII
quando se trata da hemofilia A e o Fator IX quando se refere a hemofilia B, podendo ser
classificada em leve, moderada ou grave. Os sinais clinicos primarios da hemofilia
evidenciam-se pela fraqueza dos musculos esqueléticos e articulagdes,
consequentemente mudancas na marcha e ocorréncias de hemorragia. O diagndstico
clinico se d& através dos testes de andlise sanguinea especificas como o exame de
Tempo de Protrombina (TP) e Tempo de Tromboplastina Parcial Ativado (TTPA),
porém o diagnostico para confirmagdo € realizado através da dosagem da atividade de
coagulagao do Fator VIII e IX para hemofilia B. Além dos aspectos fisicos a hemofilia
afeta os aspectos sociais e psicoldgicos. O tratamento da hemofilia, fundamenta-se na
reposicdo dos fatores de coagulacdo. O Brasil possui aproximadamente 12.000
hemofilicos, em 2018 o estado do Ceara atendeu aproximadamente 540 pessoas
hemofilicas e a Macrorregido Norte do estado atendeu 63. Geralmente, os individuos
hemofilicos apresentam uma qualidade de vida (QV) consideravelmente boa, mas pode
ser abalada devido a fatores econdmicos como baixo saldrio, escassez de oportunidade
empregaticia, como também a dificil acessibilidade aos centros de saude, e a dor.
OBJETIVO: Avaliar a qualidade de vida de pacientes hemofilicos atendidos em um
servico ambulatorial de um hemocentro no interior do estado do Ceara. MATERIAL E
METODO: Trata-se de uma pesquisa de campo do tipo descritiva com abordagem quali
quantitativa. A pesquisa foi realizada no Hemocentro do Macrorregido Norte do Estado
do Ceara (Hemoce) Sobral. Tiveram como participantes alvos da pesquisa, os pacientes
hemofilicos atendidos no Hemoce/Sobral, dos 74 individuos selecionados por meio dos
prontuarios e contatados via telefone para serem convidados a participar do estudo e
agendamento da entrevista no dia em que houvesse consulta médica no Hemoce.
Compuseram a amostra de estudo 20 participantes, com idade igual ou superior a 13
anos, os demais foram excluidos por ndo terem comparecido para a realizagdo da coleta
de dados em pelo menos duas tentativas de contato. Os participantes foram
entrevistados numa sala reservada no Hemoce/Sobral, garantindo a privacidade do
entrevistado. A entrevista foi realizada por uma académica de Fisioterapia previamente
treinada. O instrumento de coleta de dados foi questionario resumido WHOQOL-Bref
para avaliar a QV (Qualidade de Vida) relacionada a satide. O instrumento ¢ dividido
em duas etapas. A primeira (Q1) aborda Qualidade de Vida em geral que abordam duas
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questdes. A segunda (Q2) aborda a Qualidade de Vida relacionada a percepcao geral de
saude. As outras estdo distribuidas em quatro dominios (fisico, psicoldgico, relagcdes
sociais € ambiente) compostas por 24 itens contendo em cada um deles apenas uma
pergunta. Os dados foram registrados manualmente e depois analisados usando Excel
versao 2010 através do calculo de niimero absoluto e porcentual. Essa pesquisa foi
aprovada pelo Comité de FEtica em Pesquisa (CEP) sob parecer n° 3.495.520
RESULTADOS: Na pesquisa realizada com 20 pacientes com hemofilia a média total de
QV analisados foi de 4.0 (boa). Os resultados mostram que 65% dos participantes
afirmavam ter uma boa QV e 25% uma QV muito boa. Os pacientes hemofilicos
apresentam melhor QV nos dominios Fisico ¢ Ambiente, enquanto que no dominio
Psicolédgico e Relagdes Sociais os mesmos apresentam uma taxa menor de QV, pois na
pesquisa realizada foi observada a tendéncia a depressdo, apresentando um impacto
negativo na QV. A partir dos dados levantados através da pesquisa percebe-se que
apesar da QV dos hemofilicos ter sido classificada como boa, muitos apresentam baixa
autoestima por se sentirem incapazes, por nao aceitarem sua aparéncia fisica, ndo serem
aceitos na sociedade como uma pessoa normal, dai a importancia de serem assistidos
por uma equipe multidisciplinar. CONCLUSAO: Frente aos desafios enfrentados pelos
hemofilicos participantes do estudo, faz-se necessario uma atengdo multidisciplinar e
um cuidado que promova uma melhoria continua na QV dos mesmos. Propomos a
realizagdo de mais estudos sobre a satisfacdo pessoal desse publico, pois consideramos
que ainda ¢ pouco conhecida e pouco explorada.
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