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Introdugao

O objetivo deste trabalho foi caracterizar a qualidade de vida de pacientes hemofilicos
em acompanhamento ambulatorial em servigo especializado. Foi feita abordagem
quantitativa da qualidade de vida (QV) de pacientes hemofilicos acompanhados em
ambulatorio de hematologia de um hemocentro regional. A coleta de dados foi realizada
por meio de entrevistas utilizando-se o Whoqol-bref e questionario adicional com
variaveis sociodemogrdficas e clinico-epidemiologicas. Para andlise dos dados
utilizaram-se o Epi-info 6.04d e o SPSS, cujos resultados foram expressos através de
distribui¢do simples, medidas de tendéncia central e dispersao, proporgoes e correlagdo
de Pearson entre facetas e dominios. Foram entrevistados 23 pacientes, com média de
idade de 21 anos; todos moravam com familiares, 47,8% eram residentes na cidade
sede do hemocentro. Do total, 78,3% eram solteiros, 69,6% estudavam, sendo que
45,5% possuiam o 1° grau incompleto e 82,6% ndo trabalhavam. A maioria (91,3%)
possuia hemofilia A. Quanto a avaliagdo da QV, 47,8% responderam ser boa e 55%
possuiam um bom nivel de satisfa¢do com a saude. O dominio psicologico apresentou
o maior escore médio e o menor foi o do dominio meio ambiente. Com esse estudo
conseguiu-se salientar a magnitude de alguns problemas dos hemofilicos. Rev. Bras.
Hematol. Hemoter.
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ou em consequéncia de traumatismos leves ¢ sdo comuns
nas articulagdes. As hemorragias geralmente ocorrem nas
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Hemofilia ¢ uma coagulopatia hereditaria recessiva
ligada ao sexo, ocorrendo devida a falta ou produgao defei-
tuosa de moléculas dos fatores VIII ou IX da coagulagdo. A
deficiéncia de fator VIII (Hemofilia A) ¢ a mais frequente,
ficando com 85% dos casos; ja a deficiéncia do fator IX
(Hemofilia B) corresponde a 15% .'* A incidéncia na populagdo
mundial ¢ de 1/10.000 (pelo fator VIII) e de 1/30.000 (pelo
fator IX) nascimentos do sexo masculino. E caracterizada pela
ocorréncia de hemorragias que aparecem espontaneamente

grandes articulagdes, podendo causar muita dor, danos
permanentes e incapacitantes se nao forem tratados adequa-
damente.'? Segundo Ritterman,* trés componentes podem
afetar os hemofilicos: o primeiro corresponde a atitude do
individuo frente a sua enfermidade, seu sentimento de
impoténcia frente aos sangramentos e a visdo de ndo ser uma
pessoa normal. O segundo refere-se ao contexto familiar em
que, dentre as consideragdes, ha a de que a hemofilia interfere
na relacdo entre os pais e irmaos; o complexo de culpa que
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emerge das maes com superprote¢cdo do filho afetado e a
frequente separagdo entre os pais. E, em terceiro lugar,
encontra-se a sociedade que, possivelmente por sua falta de
orientagdo sobre a doenga, pode interferir de forma negativa
na adaptacdo do paciente hemofilico em ambientes como
escola, trabalho e lazer.

E relatado que a presenca de doenca cronica ¢ inver-
samente proporcional a melhora da qualidade de vida (QV)
das pessoas’ e, segundo a Organiza¢do Mundial da Saude
(OMS), a QV ¢ definida como: "a percepcao do individuo de
sua posi¢do na vida no contexto da cultura e sistema de
valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus objetivos,
expectativas, padrdes e preocupacdes”,? apresentando
significados distintos, para pessoas e situagdes diferentes.®’
Os estudos que retratam a QV sdo indicadores que definem
"a avaliagcdo do impacto fisico e psicossocial que as enfer-
midades, disfun¢des ou incapacidades podem acarretar para
as pessoas acometidas, permitindo um melhor conhecimento
do paciente e de sua adaptagdo a condi¢ao".?

Motivados em contribuir com a melhoria do cuidado
prestado a esses pacientes conjeturou-se que um estudo da
QV possibilitaria mudancas necessarias para a obtengao de
bem-estar desse grupo, descrever a magnitude dos problemas
da populagdo estudada, prever condigdes para sua reabi-
litagdo e abordar o paciente de maneira integral, enfocando
simultaneamente sua sintomatologia clinica com seu aspecto
psicossocial. Os objetivos do presente estudo foram avaliar
a QV de uma populagdo de pacientes com hemofilia em
acompanhamento em um servigo ambulatorial de um hemo-
centro regional e descrever o perfil sociodemografico e
clinico-epidemiologico destes.

Casuistica e Método

Trata-se de um estudo transversal, realizado com paci-
entes hemofilicos em acompanhamento no Ambulatério de
um Hemocentro Regional (HR) durante o ano de 2006.

Critérios de elegibilidade, inclusdo e exclusdo

Dos 36 pacientes cadastrados, fizeram parte da
pesquisa 23 pacientes em acompanhamento no HR, que
atenderam os critérios de inclusdo. Os demais sujeitos ndo
foram incluidos na pesquisa por possuirem enderego desa-
tualizado e ndo estarem em acompanhamento regular. Foram
critérios de inclusdo ndo apresentar comprometimento
cognitivo severo, e como critério de exclusdo apresentar
idade inferior a 8 anos e ndo concordar em participar da
pesquisa.

Para a coleta de dados, empregou-se um instrumento
que constou de duas partes: a primeira destinada a carac-
terizagdo dos dados sociodemograficos, clinico-epide-
miologicos (tipo de hemofilia, pratica de atividade fisica, uso
de fator liofilizado, comorbidades) ¢ a segunda parte contendo
o questionario WHOQOL-bref” autoaplicado.

Andlise estatistica

Para armazenamento ¢ analise dos dados empregou-se
o programa SPSS, sendo este utilizado para aplicar a sintaxe
WHOQOL-bref, na avaliagdo dos escores do instrumento de
QV e posteriores correlagdes a partir do coeficiente de Pearson.
A mensuragao da QV ¢ proporcional ao escore, quanto maior
o valor do escore, melhor a QV. O nivel de significancia para
todas as analises foi de 5% (p<0,05).

Aspectos éticos

O Projeto de Pesquisa foi apresentado ao Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Triangulo
Mineiro e os dados s6 foram coletados apds aprovagio do
mesmo. Todos os pacientes participantes e/ou seus respon-
saveis leram e assinaram um Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido.

Resultados

A média de idade dos pacientes foi de 21 anos, vari-
ando entre 9 ¢ 50 anos. O grupo mais frequente quanto ao
estado civil foi o de solteiros, com 78,3%. Dos sujeitos
que compuseram a pesquisa, 69,6% estudavam, sendo que
o nivel educacional predominante foi o 1° grau incompleto
com 45,5% dos casos.

Dos entrevistados, 82,6% responderam que nao
trabalhavam, 13% possuiam emprego formal e legalizado.
Sessenta ¢ nove por cento dos entrevistados referiram
ndo realizar atividade fisica.

Ao se perguntar sobre a utilizacao de fator liofilizado
nos ultimos trinta dias, 43,5% relataram nao ter utilizado.
Dos que fizeram o uso, 82,6% referiram nao considerar alto
seu consumo. Quanto as comorbidades, 60,9% referiram
ndo apresentar nenhuma, quatro possuiam hemoartrose e
trés artrite reumatoide. Quanto ao tipo de hemofilia, 91,3%
possuem hemofilia A e 8,7% hemofilia B.

Tabela 1. Distribuicdo descritiva das questbées 1 e 2 e da QVG,
em pacientes hemofilicos, 2006

Questao Opcoes de N Meédia Escore
resposta médio
Q1 1. Muito ruim 1
"Como vocé avalia 2. Ruim 1
sua QV?" 3. Nem ruim 3 4 18,5
nem boa
4. Boa 11
5. Muito boa 7
Q2 1. Muito satisfeito 1
"Quao satisfeito 2. Insatisfeito 3
vocé esta com 3. Nem satisfeito 6 4 15,8
sua saude?" nem insatisfeito
4. Satisfeito 9
5. Muito satisfeito 4
QVG - - - 15,0
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Tabela 2. Distribuicdo dos escores médios, correlagéo de
cada questdo de pacientes hemofilicos, 2006

de 4 a 20, a QV geral correspondeu a 15

= — — pontos.
Questao Escore Correlacdo Escore médio p
médio do dominio Domini
Dominio Fisico 64,9 Omunos N
3 (dor e d — 502 560 <5001 Na Tabela 2 estdo representados os
(dor e desconforto) ’ ' ’ escores médios, na escala de 0 a 100, e os
Q4 (dependéncia de medicagoes e 62,6 0,41 desvios-padrdo obtidos nos dominios. O
tratamentos) dominio psicolégico apresentou o maior
Q10 (energia e fadiga) 75,6 0,80 escore médio.
Q15 (mobilidade) 78,2 0,73*
Q16 (sono e repouso) 79,2 0,79* Dominio fisico
Q17 (atividade cotidiana) 80,0 092" _ Observa-se que as questoes do domi-
_ X nio fisico apresentaram escore médio acima
Q18 (capacidade de trabalho) 68,6 0.62 de 59 na escala de 0 a 100, sendo a faceta
Dominio Psicolégico 73,6 com maior escore médio e correlacdo a de
Q5 (sentimentos positivos) 78,2 0,74* <0,001 atividade da vida cotidiana. De acordo com
Q6 (espiritualidade) 826 0.86%* os dados, as facetas do dominio fisico
. g o 69’6 0 g apresentaram correlagdo positiva e estatis-
Q (22:2:; t?ap grgg) er memoria e ’ ’ ticamente significativa com o escore médio,
Q11 (imagem corporal e aparéncia) 84,4 0,78* sendo q~ue as facetas que .a;.)resentar'c.lm
) . correlagao forte foram a de atividade da vida
Q19 (autoestima) 7.4 0.73 cotidiana (r=0,92; p<0, 000), seguida de
Q26 (sentimentos negativos) 80,8 0,33 energia e fadiga (r=0,08; p<0, 000), ou seja,
Dominio Relagdes Sociais 70,6 estas foram as que mais contribuiram para a
Q20 (relagGes pessoais) 87.0 0.81% <0,001 média do dominio. Em relag@o as facetas que
21 (atividad | 670 085+ compuseram esse dominio, a "dor e o des-
Q21 (atividade sexual) ’ ’ conforto", para 47,8% dos entrevistados,
Q22 (apoio social) 75,6 0,84 dificultam bastante a realiza¢do de suas
Dominio Meio Ambiente 59,5 atividades; entretanto, 34,8% referiram
Q8 (seguranga fisica e protego) 66.0 0.70" < 0,001 ha;ver muito pouca mterferenm(eil., sendo essa
a faceta com menor escore médio.
Q9 (ambiente fisico, poluigao, ruido, 65,2 0,75* i A
transito e clima) Quanto a "dependéncia de tratamento
Q12 (recursos financeiros) 54,8 0,65* ou de medicagdo”, a qual se apresentou
como o segundo menor escore € menor
Q13 (oportunidade de adquirir 67,0 0,82** ~ £ ST e
novas habilidades) correlagdo com o escore médio do dominio,
Q14 (oportunidades de 626 0.80* 34,8% dos sujeitos responderam necessitar
recreacéollazer) ' ' mais ou menos do servi¢o de saude.
Q23 (ambiente no lar) 80,0 0,80** Ao se perguntar sobre "energia para
Q24 (cuidados de satde e sociais) 722 060 realizar as atividades diarias", 39,1% respon-
’ ' deram apresentar energia completamente.
Q25 (transporte) 72,2 0,80**

Quanto a "capacidade de locomogao",

*correlagdo moderada  **correlagéo forte

Avaliagao da QV

oV geral

A QV geral (QVQ) refere-se as médias entre as duas
primeiras perguntas do WHOQOL-bref; em Q1 avalia-se aQV
de modo geral e em Q2 avalia-se a satisfagdo com propria saude.

Comrelagao a Q1,47,8% responderam ser boa ¢ 30,7%,
muito boa. Com relagio a Q2, a satisfagdo com a propria satde,
39,1% dos hemofilicos demonstraram-se satisfeitos e 17,4%
muito satisfeitos. Ou seja, 55% dos hemofilicos possuiam um
bom nivel de satisfagdo com a satde. Utilizando-se a escala

56,5% referiram ser boa e 21,7% muito boa.

Em relagdo a "satisfagcdo com o sono", 43,5%
referiram estar muito satisfeitos e 34,8% satisfeitos, ou seja,
neste estudo, mais de 78% dos sujeitos estao satisfeitos com
o sono. No que diz respeito a "satisfagdo com a capacidade
de desempenbhar as atividades do dia-a-dia", 43,5% referiram
estar muito satisfeitos. Na avaliacdo de sua "capacidade de
trabalho", 30,4% demonstraram-se satisfeitos e muito
satisfeitos com esse quesito.

Dominio psicologico
Observa-se que as questdes do dominio psicoldgico
apresentaram escore médio acima de 69 pontos se carac-
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terizando como o dominio com melhor resultado. As facetas
que apresentaram maior escore médio, ou seja, boa inter-
feréncia na QV foram a de imagem corporal seguida pela de
espiritualidade. Pode-se verificar que todas as facetas do
dominio psicolégico apresentaram correlagdo positiva e
estatisticamente significativa com o escore médio do dominio.
A questdo que obteve maior correlagdo foi Q6 (espiritualidade,
religido e crengas pessoais) (r=0,86; p<0, 000), embora o maior
escore médio tenha sido Q11 (imagem corporal e aparéncia).
Observou-se que 60,9% dos sujeitos da pesquisa referiram
aproveitar bastante a vida, o que contribui para a elevacio
da QV. Quanto a "espiritualidade, religido e crengas pessoais",
47,8% referiram fazer sentido de forma extrema.

No que diz respeito a "concentragao", 54,5% referiram
se concentrar bastante, sendo que essa faceta apresentou o
menor escore médio. Quanto a "imagem corporal", apre-
sentaram-se completamente satisfeitos 52,2% dos sujeitos e
muito satisfeitos 26,1%. Quanto a "satisfacdo consigo
mesmo", 43,5% referiram estar satisfeito. No que diz respeito
a frequéncia com que tinham "sentimentos negativos", 47,8%
referiram apresentar tais sentimentos algumas vezes.

Relagées sociais

O dominio relagdes sociais apresentou o segundo maior
escore médio entre os outros. As trés facetas do dominio
apresentaram alta correlagdo positiva e estatisticamente
significativa com o escore médio, havendo concordancia nos
valores das questdes. Sendo a faceta "relagdes pessoais" a
que apresentou maior média conforme observado, nela
incluem amigos, parentes, conhecidos e colegas. Dos entre-
vistados, 52,2% a consideraram como sendo muito satis-
fatoria. Com relagao a "satisfacdo com a vida sexual”, 36,4%
responderam, respectivamente, estarem satisfeitos e muito
satisfeitos.

Meio ambiente

O dominio meio ambiente teve escores médios acima
de 54, sendo esse o que apresentou menor escore médio
entre todos os dominios; a média encontrada foi menor em
5,8 pontos. Em relacdo a correlag@o entre as questdes € o
escore médio, verificou-se que as oito facetas apresentam
correlagdes positivas e significativas; a faceta que apresentou
maior correlag@o foi (Q13) oportunidade de adquirir novas
informagdes (= 0,82; p<0, 000).

A "seguranga fisica" foi considerada intermediaria para
39,1% dos sujeitos e como bastante seguro para 30,4%.
Quanto aos "recursos financeiros", 26,1% referiram possuir
muito pouco, e 21,7% nada e média quantidade.

No que se refere a "oportunidade de adquirir novas
informagdes", 34,8% referiram apresentar média e muita opor-
tunidade, respectivamente. Com relagdo as "oportunidades
de participagdo em recreacao ¢ lazer", 26,1% referiram apre-
sentar poucas oportunidades, e 21,7% apresentaram muita e
completamente.

O "acesso aos servigos de saude" obteve a menor
correlagdo com a média do dominio meio ambiente, sendo
que, para 34,8% dos sujeitos, foi considerado como inter-
mediario, e, para 30,4%, muito satisfatorio. O "transporte",
para 43,5% ¢ muito satisfatorio, ¢ para 21,7%, satisfatorio, o
que sugere estar interferindo positivamente em varios aspec-
tos da QV como, por exemplo, acesso aos servigos de saude
e ao lazer.

Discussao

Através deste estudo foi possivel caracterizar atributos
comuns aos pacientes hemofilicos e ainda conhecer aspectos
ndo médicos inerentes a eles. Na analise dos dados socio-
demograficos observou-se que a maioria dos pacientes,
procedia de cidades proximas, o que demonstra uma situagao
peculiar para o portador de hemofilia, que apresenta uma
dependéncia em termos de distdncia geografica e de
disponibilidade de um centro especializado de tratamento.?
Quanto ao estado civil, notou-se que a maioria (78,30%) era
composta de individuos solteiros, diferentemente de dados
de outro estudo, em que 83% eram casados ou amasiados,*®
enquanto, em estudo realizado pelo Hospital das Clinicas da
Universidade de Sao Paulo, constatou-se que 69% dos
pacientes eram solteiros.” Essas diferencas podem ser justi-
ficadas pelas variagdes das faixas etarias, sendo a média de
idade dos pacientes tratados neste hemocentro de 21 anos,
em Campinas de 39 anos® e na USP com 81,2% na faixa entre
16 ¢ 30 anos.’

Dos individuos que compuseram a pesquisa, 69,6%
estudavam, sendo que o nivel educacional predominante
foi 0 1° grau incompleto, com 45,5%. Estudos internacionais
demonstram que uma caracteristica psicossocial dos
hemofilicos é o absenteismo escolar,” sendo observado, em
trabalho realizado pela Universidade de Campinas, que 50%
dos pacientes relataram interferéncia da doenga na vida
escolar.? Em estudo da Faculdade de Medicina da Univer-
sidade de Sao Paulo, 57,4% dos pacientes possuiam 1° ¢ 2°
graus incompletos;’ j4 no HR, onde esta pesquisa foi
realizada, a porcentagem foi de 72,8%, o que pode ser
justificado por 74% dos selecionados serem compostos por
pessoas menores de 24 anos de idade. A falta de esco-
laridade favorece as desigualdades sociais e, por conse-
guinte, o baixo nivel de QV. Uma pesquisa realizada em
Madrid demonstra que 70% dos hemofilicos obtiveram
quociente intelectual similar ao restante da populacao,
sendo o atraso escolar justificado pelo absenteismo
escolar.’” Ainda observou-se que 82,6% dos sujeitos ndo
trabalhavam. Pode-se supor que estes dados possam estar
correlacionados a baixa escolaridade e idade dos entre-
vistados, o que difere da realidade observada com os
pacientes de Campinas, em que 73% possuiam emprego
regular, ja que no estudo realizado pela USP, 51% dos
sujeitos estavam inativos temporaria ou definitivamente.>’
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Quanto a atividade fisica, 69,6% responderam nao estar
participando de nenhuma no momento, o que remete ao
fato de que, no passado, pelos riscos temidos, os hemofilicos
eram desestimulados a pratica de atividade fisica."' Com a
introducdo do fator liofilizado de uso domiciliar para
tratamento profilatico, tornou-se possivel que hemofilicos
pudessem ter uma vida com participagdo ativa em casa,
escola, trabalho, esportes ¢ lazer,'? sendo a atividade fisica
considerada como benéfica a eles.”* Em estudo realizado
nos Paises Baixos demonstrou-se que nao houve diferenca
na participagdo em atividades fisicas entre hemofilicos, que
faziam a profilaxia com o fator liofilizado e controles
saudaveis.'

Quanto a qualidade de vida geral dos pacientes, 47,8%
julgaram-na como "boa" e 30,7%, como "muito boa".
Considerando estudos realizados utilizando o mesmo ques-
tionario para outras doengas, percebeu-se que em pacientes
com Diabetes tipo I, 54,4% consideraram sua QV como nem
ruim nem boa.® Em outra pesquisa, 74,5% dos pacientes
hemofilicos manifestaram uma atitude positiva frente a sua
enfermidade."

Nos quatro dominios que compdem o questionario,
notou-se que o psicolégico foi o de maior pontuacgao,
indicando ser esse o fator que mais influencia na QV de
hemofilicos, seguido, respectivamente, pelos dominios
relagdes sociais ¢ fisico. Na avaliagdo do dominio fisico,
houve uma contradicdo de pensamentos referentes a
avaliagdo do impacto da dor, uma vez que, para 47,8% dos
entrevistados, dificultava bastante a realizagdo de suas
atividades; entretanto, 34,8% referiram haver muito pouca
interferéncia, sendo essa a faceta com menor escore médio.
Deve-se lembrar, porém, que a dor ¢ particularizada pelo
individuo conforme as suas experiéncias prévias com esse
sintoma, sendo essa avaliacao subjetiva e individual.”® A dor
¢ experiéncia cotidiana nas institui¢des de saude e suas
vivéncias resultam em alteragdes biologicas, psicossociais e
sofrimento. A mesma leva a prejuizos nos relacionamentos
interpessoais, no trabalho, no sono ¢ na movimentagao. A
dor, quando ndo tratada adequadamente, afeta a QV dos
doentes e de seus cuidadores em todas as dimensdes: fisica,
psicologica, social e espiritual,'® e, por se tratar de experiéncia
tdo particular, supde-se que esta possa ser a causa da diver-
géncia entre os pacientes.

Quanto a "dependéncia de tratamento ou de medi-
cacdo", em que foram obtidas respostas nos cinco niveis
possiveis, desde "nada" até "extremamente", essa distri-
buigdo das frequéncias das respostas pode ser vinculada a
diferentes graus de acometimento da hemofilia. Em pesquisa
realizada por Caio et al., 65% dos sujeitos consideraram um
problema importante a dependéncia de um centro de
tratamento.?

No quesito "locomogao", 78,2% referiram ser "boa" ou
"muito boa", o que interfere de forma favoravel na QV do
individuo por englobar outras atividades da vida cotidiana,

como acesso aos servicos de saude, lazer, frequéncia escolar,
entre outras. Ainda deve-se lembrar que estes dados estdo
compativeis com as comorbidades, onde quatro hemofilicos
referiram possuir hemoartrose e trés, artrite reumatoide.

Ritterman ef al. demonstraram que 20% a 40% da popu-
lagdo mundial apresentam problemas relacionados ao sono,
sendo preocupante, pois tais problemas interferem de forma
negativa na QV dos individuos.’ Porém, neste estudo, mais
de 78% dos sujeitos estio satisfeitos com o sono.

Na avaliagdo de sua "capacidade de trabalho", 30,4%
demonstraram-se satisfeitos e muito satisfeitos com esse
quesito. A capacidade de trabalho recebe influéncias de
diversos fatores tais como aspectos sociodemograficos,
estilo de vida, processo de envelhecimento, exigéncias do
trabalho, sendo a satide considerada como um dos principais
fatores.!”” Os hemofilicos demonstram sua capacidade de
competir no mercado de trabalho, observa-se a necessidade
de adequagdo de suas fungdes ¢ liberagdo para o acom-
panhamento ambulatorial interprofissional para a manutengao
de suas potencialidades.

Ja em relagdo as facetas que constituem o dominio
psicologico, observou-se que foram as que obtiveram os
maiores escores, ou seja, uma interferéncia positiva na qua-
lidade de vida dos pacientes hemofilicos. Alguns estudos
apontam para uma associagao benéfica entre religiosidade e
satde mental, dessa forma atuando de maneira positiva na
QV."7 Ainda sobre esse dominio, a grande maioria responde
estar "muito satisfeita" ou "completamente satisfeita" em
relagdo a sua imagem. Segundo a literatura, os hemofilicos
possuem um reforgo negativo em sua aceitagao da imagem
corporal devido a angustia demonstrada pelos pais e pa-
rentes.” Mas os dados encontrados neste hemocentro de-
monstraram uma nao interferéncia na aceitagao da imagem
corporal, que pode ser justificada pela menor pressao social
sofrida pelos homens, levando a uma possivel melhor acei-
tacdo da sua imagem ou mesmo por uma participacao familiar
diferenciada.'

No que diz respeito a frequéncia com que tinham "senti-
mentos negativos", 47,8% referiram apresentar tais senti-
mentos algumas vezes e 37,8% referiram nunca ter apre-
sentado, sendo esse dado importante, pois o otimismo esta
relacionado com as expectativas que as pessoas possuem
acerca de seu futuro. Existe um consenso de que as pessoas
otimistas enfrentam de forma melhor seus problemas,
possuem menos estresse e dessa forma adoecem menos.'**°

Sobre o dominio relagdes sociais, o qual apresentou o
segundo melhor escore, obteve-se que a maioria (52,2%) dos
pacientes o considerou no mais alto padrao possivel, ou seja,
"muito satisfatério". No entanto, a familia, estrutura muitas
vezes solida e acolhedora, parece ser abalada com o nasci-
mento de uma crianga com algum grau de deficiéncia. Na
hemofilia, estudos demonstram nao ser diferente, afetando
as maes que, muitas vezes, sentem-se culpadas pelo fato do
filho apresentar a doenca. Ao se avaliar a QV de criangas e
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jovens com hemofilia, os pais avaliaram a QV de seus filhos
de forma ligeiramente mais baixa do que as criangas.”

Quanto a "satisfacdo com a vida sexual”, 36,4% res-
ponderam respectivamente estarem satisfeitos e muito satis-
feitos, o que se mostra compativel com a faixa etaria deste
estudo. Na pesquisa conduzida na Unicamp com pacientes
hemofilicos, 13% referiram interferéncia da doenga na ativi-
dade sexual 2

No dominio meio ambiente, o de menor pontuagdo
entre os demais, subentende-se que haja influéncia do meio
em que se vive na QV dos entrevistados. O meio ambiente
em que habitamos se constitui em um espago de construgio
e desenvolvimento da satide da familia,?' sendo que esse
devera apresentar, além de equipamentos urbanos basicos,
redes de apoio que possibilitem habitos psicossociais
saudaveis. (Cohen SC et al. 2003. Disponivel em: http://
www.abrasco.org.br/gts/gt/promocao/habitacaosaudavel/
psf.pdf)** Outra questdo abordada em relagdo ao meio
ambiente foi a seguranga fisica, considerado bastante seguro
para 30,4%. E relevante observar que a seguranga fisica
relatada como intermediaria pode ser decorrente da violéncia
e da criminalidade que afetam a populacdo, independente
da classe social, raca, religido e sexo. Sendo, nos dias de
hoje, as taxas de criminalidade consideradas graves, o que
pode ser observado com esse tipo de estudo de QV dos
individuos, independentemente de se possuir ou nao alguma
doenga.

Por fim, em relagdo ao quesito acesso aos servicos de
saude, 34,8% dos hemofilicos o consideraram como inter-
mediario e 30,4% muito satisfatorio; o ideal, no caso da
hemofilia, seria ter acesso muito satisfatério em grandes
proporgdes, tendo em vista as particularidades da doenga,
que, muitas vezes, requerem assisténcia imediata, portanto,
ndo podendo haver qualquer fator que dificulte o livre acesso
a assisténcia.

Conclusoes

De modo geral, os hemofilicos apresentam boa QV,
sendo prejudicada por baixa renda, dificuldade de acesso
aos servigos de saude, dor ¢ oportunidades de trabalho. O
presente estudo evidencia a importancia do tema, pois a
hemofilia ¢ doencga que traz consequéncias biopsicossociais,
o que remete a necessidade de incorporar os individuos
portadores da doenga no ambiente social, proporcionando
incentivo ao estudo e esportes, acesso aos servigos de
saude, assim como a inser¢do dos mesmos no mercado de
trabalho. Delinear programas especificos de tratamento com
abordagem multiprofissional, o fornecimento domiciliar de
fator liofilizado, assim como desenvolvimento de agdes
preventivas de quadros hemorragicos, vislumbrando a
melhoriada QV.

Abstract

The objective of this work was to characterize the quality of life of
hemophilic patients being followed up in a specialized service. A

cross-sectional study of hemophilic patients in a Regional Blood
Bank of Brazil was carried out to evaluate their quality of life. The
data were obtained by interviews employing the WHO QOL-brief
questionnaire, which was analyzed using SPSS and Epi-info 6.04d
computer programs. Twenty-three male patients with a mean age of
21 years old were interviewed. All reported that they live with their
families, 47.8% were residents in Uberaba, 78.3% were single,

69.6% were students with 45.5% having a low level of education

and 82.6% did not work. Of the 23 cases, 91.3% had hemophilia A.

In respect to quality of life, 47.8% responded that their quality of life
was good and 55% had a good level of satisfaction with their health.

The psychological dominion presented the highest average score
and the environment presented the lowest. This study highlights the
magnitude of some problems of hemophilic patients. Rev. Bras.

Hematol. Hemoter.

Key words: Quality of life; WHOQOL-bref; haemophilia.
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