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A vivéncia psicossocial da hemofilia:
caracteristicas populacionais que afetam a
qualidade de vida

Psychosocial experience of the hemophilia:
population characteristics that affect quality
of life

RESUMO

OBIJETIVO: Identificar os fatores que influenciam a qualidade de vida de homens
jovens com hemofilia acompanhados pelo Hemocentro Regional de Ribeirdo
Preto.

METODOS: Este estudo, quantitativo e exploratério, teve sua coleta de dados
realizada no Hemocentro Regional de Ribeirdo Preto, sendo sua amostra
composta por 30 homens com hemofilia, de 18 a 35 anos de idade. Os
instrumentos utilizados foram: uma ficha de ldentificacdo e os questiondrios
World Health Organization Quality of Life em sua forma abreviada (WHOQOL-
Bref) e Haemophilia Quality of Life Questionnaire for Adults (Haem-A-Qol). Os
resultados foram examinados estatisticamente a partir de analises descritivas,
além de realizar correlagdes pelo Coeficiente de Pearson (r) e pela técnica dos
guadrantes.

RESULTADOS: A maioria dos participantes estava solteiro, ndo tinha filhos,
trabalhava, apresentava histérico de hemofilia na familia, com tipo de hemofilia A
e grave, realizava autoinfusdo e tratamento profildtico. O dominio fisico
apresentou menor escore em ambos os questiondrios e os fatores de maior
influéncia na qualidade de vida foram a renda familiar e a escolaridade.

CONCLUSOES: A desigualdade social é o importante marcador que influencia a

percepcdo da qualidade de vida de homens jovens hemofilicos de Ribeirdo Preto.

PALAVRAS-CHAVE: Hemofilia A; qualidade de vida; fatores socioeconémicos;
impacto psicossocial; promocao da saude.
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ABSTRACT

OBIJECTIVE: To identify the factors that influence the quality of life of young men
with haemophilia accompanied by the Regional Blood Center of Ribeirdo Preto.

METHODS: This quantitative and exploratory study had its data collection carried
out at the Regional Blood Center of Ribeirdo Preto, being your sample composed
of 30 men with haemophilia, aged 18 and 35 years. The instruments used were an
Identification form and the World Health Organization Quality of Life
questionnaires in its abbreviated form (WHOQOL-Bref) and Haemophilia Quality
of Life Questionnaire for Adults (Haem-A-Qol). The results were statistically
examined as of descriptive analyses, in addition to performing correlations using
Pearson's Coefficient (r) and the Quadrant Technique.

RESULTS: Most participants they were single, did not have children, worked, had a
history of haemophilia in the family, has haemophilia A and severe, performed
self-infusion and prophylactic treatment. The physical domain had the lowest
score on both questionnaires and the factors with the greatest influence on
quality of life were family income and schooling.

CONCLUSIONS: Social inequality is the important marker that influences the
perception of quality of life of young haemophiliac men assisted by the Regional
Blood Center of Ribeirdo Preto.

KEYWORDS: Haemophilia A; quality of life; socioeconomic factors; psychosocial
impact; health promotion.
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INTRODUCAO

A hemofilia é uma doenca hereditaria que, por estar ligada ao
cromossomo X, acomete principalmente homens. A doenca apresenta
incidéncia de 1 para 10.000 nascimentos e é causada por uma deficiéncia
em um dentre dois fatores de coagulacdo, o VIII (Hemofilia A) ou o IX
(Hemofilia B) (GUYTON; HALL, 2017; KUMAR; ABBAS; ASTER, 2016).

Antes do desenvolvimento do tratamento com a infusdo do fator
deficiente (o VIII ou o IX), um significativo nimero de hemofilicos recebeu
o fator recombinante derivado de plasma que continha o HIV e,
consequentemente, muitos desenvolveram AIDS. Atualmente, os
derivados do plasma humano sdo bastante seguros, devido aos avancos
nas técnicas de diagndstico, inativacao viral e de purificacdo (BRASIL, 2015;
KUMAR; ABBAS; ASTER, 2016).

Os tipos de tratamento sao definidos pelo tempo e pela frequéncia
com que é realizada a reposicao dos fatores deficientes, podendo ser por
demanda (episédico) ou profilatico (preventivo). No tratamento por
demanda, o fator deficiente é administrado apds a ocorréncia de
hemorragia ou diante de atividades que elevam o risco de sangramentos,
e é indicado para pessoas com hemofilia moderada e leve. O tratamento
profilatico consiste no uso regular do fator deficiente com o propdsito de
manté-lo em niveis suficientemente elevados, mesmo na auséncia de
hemorragias, para a preveng¢do de sangramentos (BRASIL, 2015).

As hemorragias articulares (hemartroses) e musculares, ocasionadas
por traumas ou mesmo espontaneas, sao caracteristicas da doenca e a sua
intensidade dependerd da gravidade da deficiéncia do fator. Diante disso,
por ser uma doencga crbnica, a hemofilia estd associada com a qualidade
de vida diminuida, como aponta Stanton, Revenson e Tennen (2007).

Segundo Feij6 et al. (2021), os individuos hemofilicos precisam se
adaptar constantemente para conviverem com as limitacdes e saber
administra-las.

Em relacdo ao termo qualidade de vida, o Grupo de Qualidade de
Vida da Organizacdao Mundial de Saude (THE WHOQOL GROUP, 1995) o
conceituou como a percepc¢ao do individuo sobre sua qualidade de vida, o
gue expressa sua visdao acerca do contexto cultural e sistema de valores
que convive, além dos seus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupagdes; sendo que, para cada pessoa e para cada situagdo, os
significados diferem.

Os instrumentos que mensuram a qualidade de vida tornaram-se
ferramentas imprescindiveis para avaliar tanto as estratégias de
tratamentos, quanto seu custo e beneficio.
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Ademais, podem favorecer o direcionamento da distribuicio de
recursos e implementacao de programas de saude que possam atentar
ndo apenas para os aspectos fisicos, mas também para os psiquicos e os
sociais, possibilitando um cuidado integral da populagao (GARBIN et al.,
2007).

Considerando este quadro, a presente pesquisa tem como objetivo
identificar os fatores que influenciam a qualidade de vida de homens
jovens com hemofilia acompanhados pelo Hemocentro Regional de
Ribeirdo Preto.

METODOLOGIA

O presente estudo caracteriza-se como quantitativo e de natureza
exploratdria. Participaram da pesquisa 30 homens hemofilicos, com idade
entre 18 e 35 anos. A coleta de dados foi realizada de novembro de 2018 a
fevereiro de 2019, na sala de espera do Hemocentro Regional de Ribeirdo
Preto, na cidade de Ribeirdo Preto, S3o Paulo, enquanto os pacientes
aguardavam a consulta ou era realizado agendamento para a retirada do
fator VIl ou IX da coagulagdo para a autoinfusdo em domicilio.

Utilizou-se, na coleta de dados, uma ficha de identificacdo e os
guestionarios World Health Organization Quality of Life em sua forma
abreviada (WHOQOL-Bref) e Haemophilia Quality of Life Questionnaire for
Adults (Haem-A-Qol). A ficha de identificacdo era autoaplicavel e continha
perguntas referentes ao trabalho, escolaridade, caracterizacdo do quadro
clinico da hemofilia, dentre outras, visando a identificacao do participante.

O Questionario WHOQOL-Bref foi desenvolvido pela Organizagao
Mundial da Saude (OMS), e possui versdao adaptada e validada para idioma
e para a cultura por Fleck et al. (2000). O instrumento é composto por 26
questdes autoexplicativas, divididas em quatro dominios:

a) fisico: dor, desconforto, sono ou repouso, atividades da vida
cotidiana, dependéncia de medicacdo ou de tratamentos e
capacidade de trabalho;

b)  psicolégico: memdria, concentracdo, autoestima, imagem
corporal e aparéncia, sentimentos, espiritualidade e crencas
pessoais;

c) relagdes sociais: relagdes pessoais, apoio social e atividade
sexual;

d) meio ambiente: seguranca fisica e protecdo, recursos
financeiros, cuidados de saude e sociais, oportunidade de
adquirir novas informag¢des e habilidades, participacdo em
atividades de recreacdo e oportunidade de ter lazer e
transporte.
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Além dos dominios, existem duas questdes gerais. As pontuacdes
brutas devem ser transformadas em uma escala de 0 a 100. Quanto maior
o escore, melhor a percepcao de qualidade de vida.

O questionario Haem-A-QolL foi desenvolvido por Mackensen,
Gringeri e HAEM-A-QOL study group. (2004) especificamente para
pacientes hemofilicos adultos. O instrumento é composto por 46 itens
autoexplicativos, divididos entre dez dominios:

a)  saude fisica: presenca ou ndo de dores, além da locomocdo e
agilidade;

b)  sentimentos em relacdo a hemofilia;

c) autopercepcdo: maneira como se vé como hemofilico em
comparagdo as outras pessoas sem a doenga;

d) esportes e lazer: pratica de esportes e viagem;

e) trabalho e escola: possibilidade de ir a escola e de trabalhar, de
prestar atencdo no trabalho e escola;

f) enfrentamento: capacidade de identificar manifestacdes da
doenca e controla-las;

g) tratamento: sentimentos e tempo gasto com o tratamento,
percepcdo sobre uso do fator e do centro de hemofilia;

h)  futuro dificuldades, esperancas, planos de vida e reacdo frente
aos possiveis comprometimentos que a hemofilia pode causar;

i) planejamento familiar: ter filhos, cuidar dos filhos e construir
uma familia;

j) relacionamentos e sexualidade.

As pontuagdes brutas obtidas com a aplicagdo do instrumento
devem ser transformadas em uma escala de 0 a 100, onde os escores mais
altos representam pior percepgao da qualidade de vida. O Haem-A-Qol foi
traduzido para a lingua portuguesa e validado transculturalmente por
MACKENSEN et al. (2017).

Os dados obtidos foram examinados estatisticamente a partir de
andlises descritivas. Utilizou-se, também, o coeficiente de correlagdo
Pearson (r) para verificar a associacdo linear entre os aspectos que
caracterizam os participantes com a percepg¢do da qualidade de vida nos
questiondrios WHOQOL-Bref e Haem-A-QoL. Da correlagdo, valores entre
0 e 0,30 sdo considerados fracos, entre 0,40 a 0,60 moderados e acima de
0,70 fortes (FIGUEIREDO FILHO; SILVA JUNIOR, 2009).

Foi utilizada, também, a técnica dos quadrantes, descrita por
Figueiredo e Fioroni (1996). A técnica permite relacionar os dados obtidos
nos questionarios WHOQOL-Bref e Haem-A-QoL e na ficha de
identificacdo.
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Os quadrantes foram definidos em diagramas de dispersao, a partir
das medianas dos eixos X e Y, e cada sujeito foi localizado em um destes
quatro campos pela conjugacdo dos resultados obtidos nas medidas de
atitude e lécus de controle. Com este ponto de partida, foram destacados
os quadrantes prevalentes com base nas diferencas de propor¢des, tendo
como critério: Pt>1,96, Pt>2,048 e Pt>2,052 para N igual a 30, 28 e 27
participantes, respectivamente. Essa diferenca no Pt se deve ao fato de
nem todos os participantes terem respondido todas as perguntas,
determinando um N diferente.

Este estudo seguiu as normas da Resolucdo do Conselho Nacional de
Saude n° 466/2012. A proposta de estudo foi aceita pelo Hemocentro
Regional de Ribeirdo Preto e depois submetida e aprovada pelo Comité de
Etica em Pesquisa em Seres Humanos da Universidade de Ribeirdo Preto
(UNAERP), Parecer n2 2.975.802, em 22 de outubro de 2018.

RESULTADOS

A maioria dos participantes da amostra estava solteiros (72,3%), ndo
tinha filhos (80%), trabalhava (70%), apresentava histérico de hemofilia na
familia (80%), com tipo de hemofilia A (96,6%) e grave (80%), realizava
autoinfusdo (96,6%) e tratamento profilatico (76,6%). Em relacdo a
escolaridade, a maioria estudou até o ensino médio (53,3%). Além disso,
grande parte ndo residia em Ribeirdo Preto (60%), descreviam-se como
brancos (66,6%), ndo estavam aposentados (83,3%), ndao apresentavam
inibidor (83,3%) e realizavam atividade fisica (63,3%).

As analises descritivas dos questiondrios WHOQOL-Bref e Haem-A-
Qol estao representadas nas Tabelas 1 e 2. Nota-se que os escores dos
dominios psicoldgico e fisico destacam-se no WHOQOL-Bref, assim como
os escores dos dominios Relacionamentos e sexualidade e Esporte e lazer
se destacam no Haem-A-Qol, sugerindo melhor e pior percep¢ao da
qualidade de vida, respectivamente, em ambos os questionarios.

Tabela 1 — Analise descritiva dos indices de qualidade de vida frente aos dominios do
WHOQOL-Bref

Dominios N validos Média
Fisico 30 67,26
Psicoldgico 30 78,88
RelagGes sociais 30 76,38
Meio ambiente 30 70,21
Qualidade de vida geral 30 73,18

Fonte: Autoria propria.
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Tabela 2 — Andlise descritiva dos indices de qualidade de vida frente aos dominios do
Haem-A-QoL

Dominios N validos Média
Saude fisica 30 40,91
Sentimentos 30 23,95
Autopercepgdo 30 29,33
Esportes e lazer 30 49,47
Trabalho e escola 27 17,98
Enfrentamento 30 19,72
Tratamento 30 32,5
Futuro 30 32,33
Planejamento familiar 26 8,68
Relacionamentos e sexualidade 29 6,94
Qualidade de vida total 30 27,87

Fonte: Autoria propria.

Os dados dos questionarios WHOQOL-Bref e Haem-A-Qol foram
correlacionados através do coeficiente de correlacdo de Pearson (r), sendo
obtido o escore de -0,82, indicando correlacdo negativa e significativa.
Também foram correlacionados os aspectos que caracterizam os
participantes (ficha de identificagdo) com a percep¢dao da qualidade de
vida nos questiondrios WHOQOL-Bref e Haem-A-QolL.

Categorias como estado civil (-0,20 e 0,15); filhos (0,03 e 0,04);
raga/cor (-0,24 e 0,19); cidade (0,21 e -0,22); aposentadoria (-0,18 e 0,11);
histérico familiar de hemofilia (0,09 e —0,07); emprego (0,04 e 0,09) e
gravidade da hemofilia (-0,07 e 0,02) apresentaram correlagdes fracas e
nao significativas com os questionarios WHOQOL-Bref e Haem-A-QolL,
respectivamente. Isso indica que esses fatores ndao estao relacionados a
percep¢ao da qualidade de vida dos participantes desta pesquisa.

Com relagdo a atividade fisica, observou-se correlacio moderada
com o questiondrio WHOQOL-Bref (0,43), porém, o mesmo nao ocorreu
com o questionario Haem-A-Qol (-0,29), que apresentou fraca correlagao.
Assim, entende-se que a varidvel atividade fisica tende a se associar a
percepc¢ao da qualidade de vida de modo geral.
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A escolaridade e a renda familiar apresentaram correlagdes
moderadas com o0s questiondarios WHOQOL-Bref (0,42 e 0,45,
respectivamente) e Haem-A-QolL (-0,43 e -0,49, respectivamente), o que
sugere certa associacdo entre estes fatores e a percepcao da qualidade de
vida. E factivel o entendimento de que os dados sinalizam para a melhor
percepcao quando had maior nivel de escolaridade e maior renda familiar.

Também foram realizadas conjugacdes, a partir da técnica dos
quadrantes, entre os fatores escolaridade e renda familiar com os
dominios dos questionarios WHOQOL-Bref e Haem-A-Qol, ilustradas pelas
Tabelas 3 e 4, respectivamente.

Tabela 3 — RelagGes entre escolaridade e os dominios dos questiondrios WHOQOL-Bref e
Haem-A-Qol a partir da técnica dos quadrantes

Questionarios Dominios Zt > (1,96) Prevaléncia
WHOQOL-Bref Fisico 3,03 R+
WHOQOL-Bref Psicoldgico 3,87 R+
WHOQOL-Bref Relagbes sociais 4,78 R+
WHOQOL-Bref Meio ambiente 6,91 R+
Haem-A-QolL Saude fisica 0,73 N3o significativo
Haem-A-QolL Sentimentos 5,78 R-
Haem-A-QoL Autopercepgao 2,24 R+
Haem-A-QolL Esporte e lazer 1,48 N3o significativo
Haem-A-QolL Trabalho e escola 1,48 N3o significativo
Haem-A-QolL Enfrentamento 1,48 N3o significativo
Haem-A-QoL Tratamento 1,48 N3o significativo
Haem-A-QoL Futuro 3,03 R-
Haem-A-QolL Planejamento familiar 3,03 R-
Haem-A-QolL Relacionamentos e sexualidade 1,48 N3o significativo

Fonte: Autoria propria.
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Tabela 4 — RelagGes entre renda familiar e os dominios dos questionarios WHOQOL-Bref e
Haem-A-Qol a partir da técnica dos quadrantes

Questionarios Dominios Zt > (1,96) Prevaléncia
WHOQOL-Bref Fisico 3,67 R+
WHOQOL-Bref Psicolégico 2,79 R+
WHOQOL-Bref Relagdes sociais 1,96 N3o significativo
WHOQOL-Bref Meio ambiente 6,94 R+
Haem-A-QolL Saude fisica 2,79 R-
Haem-A-QolL Sentimentos 3,67 R-
Haem-A-QoL Autopercepgdo 4,64 R-
Haem-A-QolL Esporte e lazer 1,16 N3ao significativo
Haem-A-QolL Trabalho e escola 2,79 R-
Haem-A-QoL Enfrentamento 3,67 R-
Haem-A-QolL Tratamento 1,96 N3o significativo
Haem-A-QolL Futuro 3,67 R-
Haem-A-QolL Planejamento familiar 3,67 R-
Haem-A-QolL Relacionamentos e sexualidade 1,96 N3o significativo

Fonte: Autoria propria.

A escolaridade obteve relagdes significativas e positivas com todos
os dominios do WHOQOL-Bref, sugerindo que quanto maior o nivel de
escolaridade melhor a percepcao da qualidade de vida nos aspectos
fisicos, psicoldgicos, sociais e ambientais. Em relagdo ao questiondrio
Haem-A-Qol, identificou-se correlagbes negativas entre a escolaridade e
os dominios sentimentos, futuro e planejamento familiar e positiva com o
dominio autopercepg¢do. O resultado indica que quanto maior o nivel de
escolaridade melhor a percep¢ao quanto aos sentimentos em relagdo a
hemofilia, ao futuro e ao planejamento familiar e pior a autopercepcao.

A renda familiar apresentou relagdes significativas com praticamente
todos os dominios do WHOQOL-Bref, com excecdao do dominio relagdes
sociais. Neste sentido, entende-se que quanto maior a renda familiar
melhor a percepc¢ao da qualidade de vida nos aspectos fisicos, psicoldgicos
e ambientais.

Pagina | 9
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O mesmo ocorreu na relacdo entre a renda familiar e os dominios do
Haem-A-Qol, em que quanto maior a renda familiar melhor a percepcao
da qualidade de vida quanto: a Saude fisica, aos Sentimentos em relacdo a
hemofilia, a Autopercepcdo, ao Trabalho e escola, ao Enfrentamento, ao
Futuro e ao Planejamento familiar.

DISCUSSAO

Partindo do aspecto raga/cor, as pesquisas realizadas por Almeida et
al. (2011), em um centro de tratamento em Brasilia, e por Ferreira (2012),
no Hemocentro de Juiz de Fora, encontraram resultados semelhantes. A
maioria dos participantes se declarou branco, sendo 63,7% e 59%,
respectivamente. Somente Soares (2020), que realizou a pesquisa em um
Hemocentro de Brasilia, encontrou resultado diferente, com apenas 29,3%
se declarando branco.

Ressalta-se que a hemofilia é uma doenca que afeta os diversos
grupos étnicos (GUYTON; HALL, 2017). Diante disso, o fato da maioria dos
participantes serem brancos ndo indica que a coagulopatia afete mais essa
raca/cor. Ademais, tal dado pode estar relacionado ao acesso aos servigos
de tratamento, visto que, a populacdo negra e indigena se encontra mais
vulneravel a desigualdade social (MADEIRA; GOMES, 2018).

Em relacdo ao acesso ao servico, destaca-se o fato de que 18
participantes nao residiam em Ribeirdo Preto, sendo que, deste numero,
nove moravam em cidades que ndo fazem parte da Regido Metropolitana
de Ribeirdo Preto. Estes e os participantes que residiam em cidades
préoximas a Ribeirdo Preto necessitavam de acesso a meios de transporte
intermunicipais para receberem o tratamento e suporte adequados. A
pesquisa realizada por Nunes et al. (2009) concluiu que a dificuldade no
acesso a servicos de saude prejudica a qualidade de vida dos individuos
hemofilicos. Para os autores, o ideal é ter acesso satisfatorio em grandes
proporgdes, pois a hemofilia requer, muitas vezes, assisténcia imediata.

Com relagdo a escolaridade, assim como esta pesquisa (onde 53,3%
estudaram até o ensino médio), a pesquisa realizada por Garbin et al.
(2007), em um hospital-escola no interior de Sdo Paulo, e por Sousa et al.
(2018), em Hemocentro na regido amazoénica, também constataram maior
numero (40% e 69,2%, respectivamente) de hemofilicos com o ensino
médio. Tal dado mostra-se positivo, principalmente se levar em conta que
mesmo com a coagulopatia, 26,6% dos participantes desta pesquisa tem
ensino superior ou estdao com a graduagao em andamento.

A escolaridade também influencia na empregabilidade, e diferente
dos achados de Garbin et al. (2007), em que 82,6% dos participantes ndo
trabalhavam, nesta pesquisa 70% dos hemofilicos trabalham.
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Outro aspecto intimamente relacionado é o fato de 83,3% dos
participantes ndo serem aposentados, diferente do encontrado por Garbin
et al. (2007), Almeida et al. (2011) e Ferreira (2012), em que a maioria dos
participantes recebia algum tipo de beneficio governamental como a
aposentadoria por invalidez. Cabe ressaltar que a idade dos participantes
pode ter interferido nesse resultado, visto que as outras pesquisas nao
apresentaram delimitacdo de idade.

Outro aspecto similar com outras pesquisas da area é o estado civil.
A maioria dos participantes também era solteiro nas pesquisas realizadas
por Garbin et al. (2007), Nunes et al. (2009), Almeida et al. (2011), Ferreira
(2012) e Sousa et al. (2018), sendo 60%, 78,3%, 69,9%, 61,5% e 53,8%,
respectivamente. Sobre ter filhos, 80% responderam negativamente, e
esse predominio também foi encontrado no estudo de Ferreira (2012), em
que 61,5% dos participantes também nao tém filhos.

Seguindo os dados da literatura, aproximadamente 30% dos
pacientes com hemofilia ndo apresentam historico familiar (BRASIL, 2015;
KUMAR; ABBAS; ASTER, 2016), assim como ha comprometimento entre
75% e 80% dos casos no fator VIIl e de 15% a 25% no fator IX (GUYTON;
HALL, 2017; KUMAR; ABBAS; ASTER, 2016). Quanto aos inibidores, Kumar,
Abbas e Aster (2016) apontaram que cerca de 15% das pessoas com
hemofilia A grave podem chegar a desenvolvé-los em algum momento da
vida. Neste sentido, a amostra desta pesquisa se aproxima das estimativas
apresentadas pelos autores.

Com relacdo a gravidade, assim como na presente pesquisa, outros
estudos também encontraram prevaléncia de hemofilicos graves, como
Garbin et al. (2007) 83,3%, Almeida et al. (2011) 60,6% e Soares (2020)
82,9%. Ferreira (2012) encontrou maior nimero de individuos hemofilicos
com classificagdo moderada (41%) e Sousa et al. (2018) a maioria com
gravidade leve (61,5%). Tais dados demonstram que ha maior quantidade
de hemofilicos graves nos centros de hemofilia, o que pode estar
relacionado a necessidade de acompanhamento, devido a maior
possibilidade de comprometimento comparado aos que apresentam a
doencga em niveis moderados e leves.

Constatou-se, também, maior nimero de individuos em profilaxia,
algo totalmente oposto ao encontrado por Almeida et al. (2011), em que,
dos 33 participantes, apenas um estava em profilaxia. A Federagao
Mundial de Hemofilia (FMH) e a Organizacdo Mundial da Saude (OMS)
recomendam a profilaxia como uma das principais medidas para garantir a
integridade fisica, psiquica e social dos individuos. Neste sentido, estar em
tratamento preventivo possibilita maior qualidade de vida a pessoa com
hemofilia grave, pois evita prejuizos nas articulagbes ao tratar a
hemorragia rapidamente, reduzindo o possivel dano (BRASIL, 2015).
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Outro aspecto que favorece a qualidade de vida é a autoinfusao,
algo realizado por 96,6% dos participantes. O resultado sugere maior
independéncia e autonomia para o individuo hemofilico, além de reduzir o
numero de visitas aos centros de tratamento, permitindo o tratamento
precoce de um episdédio hemorragico.

Com relacdo ao exercicio fisico, Nunes et al. (2009) obtiveram um
resultado diferente, pois 69,9% dos participantes responderam ndo
praticar nenhuma atividade fisica. O fato da maioria dos participantes
desta pesquisa realizar exercicio fisico indica melhores possibilidades de
qualidade de vida, principalmente se bem orientado por um educador
fisico, na medida em que este tem papel importante na prevencdo e na
reabilitacdo dessa populacdo (ANDERY et al., 2012).

Partindo destes dados, nota-se que esta pesquisa é coerente quando
comparada com outras pesquisas com populagdio com o0 mesmo
diagndstico. No entanto, é possivel entender que existem especificidades
qguanto a idade, a empregabilidade e as praticas esportivas, por exemplo, o
gue pode estar relacionado a localidade da pesquisa. Sayago e Lorenzo
(2020) apontam que a proporc¢ao de pacientes qualificados a receber fator
nas regioes Norte e Nordeste sdo muito inferiores as das regides Sul e
Sudeste.

Quanto ao questionario WHOQOL-Bref, os resultados deste estudo
também apresentam semelhancas quando comparados com outras
pesquisas, como a realizada por Nunes et al. (2009), em que o dominio
psicoldgico teve maior escore, e a pesquisa de Trindade et al. (2019), nas
guais o dominio fisico teve pontuacdo mais baixa comparada aos outros
dominios.

O questionario Haem-A-Qol, por sua vez, teve os maiores escores
nos dominios Esporte e lazer e Saude fisica, algo também encontrado nos
estudos de Ferreira (2012), Silva (2015) e Trindade et al. (2019), realizados
em Hemocentros no estado de Minas Gerais, e de Soares (2020) em um
Hemocentro de Brasilia. O mesmo se repetiu com os dominios
relacionamentos a sexualidade e ao planejamento familiar, que obtiveram
0S menores escores.

Diante desses dados, constata-se que, em ambos os questiondrios,
as resposta relacionadas a saude fisica apresentaram piores escores e,
consequentemente, pior percep¢dao da qualidade de vida. O fato pode
estar relacionado aos possiveis prejuizos fisicos pela ocorréncia de lesdes
diante de sangramentos, que além de ocasionarem dor e desconforto,
também podem influenciar no estilo de vida e nas habilidades funcionais,
com limitagdes em esportes ou lazer (ARAUJO et al., 2019; BRASIL, 2015;
NUNES et al., 2009; TRINDADE et al., 2019).
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Outro aspecto importante é que 80% dos participantes apresentam
hemofilia grave, sendo estes mais suscetiveis a ocorréncia de hemartroses.
Feijé et al. (2021) descrevem que a dor é o aspecto que mais desestabiliza
o homem com hemofilia, pois a adaptacdo necessaria para cuidar da saude
fisica e evitar sangramentos os difere dos demais.

Estes aspectos da saude fisica podem estar relacionados aos escores
mais elevados nos dominios Esporte e lazer e Tratamento no Haem-A-QoL.
Embora a maioria dos participantes pratique algum tipo de atividade fisica,
é possivel inferir que estes podem ter vivido periodos sem a possibilidade
de realizar a pratica ou ainda apresentam lesGes decorrentes de vivéncias
de hemorragias.

Sobre isso, cabe ressaltar que nenhum dos participantes da pesquisa
usufruiu da profilaxia primaria, implementada em novembro de 2011 no
Brasil. A profilaxia primdria é recomendada como uma das principais
medidas disponiveis para possibilitar qualidade de vida a pessoa com
hemofilia grave (BRASIL, 2015).

Em relacdo aos participantes que ndo praticam exercicios fisicos, é
possivel inferir que a possibilidade de quedas ou outras lesdes como efeito
da pratica de atividade fisica eleva o risco de hemartroses, favorecendo o
distanciamento dessa pratica e a perda de seus possiveis beneficios. O
receio, juntamente com o desconhecimento da populacdo em geral sobre
a hemofilia, dificulta a inclusdo desses individuos na pratica de exercicios
fisicos (ANDERY et al., 2012).

Quanto aos aspectos com melhor percepcdo da qualidade de vida, é
possivel compreender que esse grupo apresentou boa condigdao cognitiva,
espiritual, satisfacdo com aparéncia e autoestima referentes ao dominio
psicolégico. Tal resultado também foi encontrado no estudo de Nunes et
al. (2009).

Sobre o dominio Relacionamentos e sexualidade do Haem-A-QolL, é
valido ressaltar a possibilidade de omissdao por parte dos participantes
neste dominio devido ao fato das perguntas contidas no instrumento
presumirem que os individuos hemofilicos sdo todos heterossexuais
(Perguntas: tenho tido dificuldade de sair com mulheres por causa da
hemofilia; tenho me sentindo inseguro nos meus relacionamentos com
outras mulheres por causa da hemofilia). Desta forma, o Haem-A-QoL nao
contempla toda a populacdo no que diz respeito a orienta¢do sexual, algo
também apontado por Poncio (2018).

Quanto ao dominio planejamento familiar, entende-se que o
resultado esteja relacionado ao contexto sociocultural. A maioria dos
participantes estd solteiro, ndo tem filhos, é jovem e ndo se sente
pressionada para constituir uma familia.
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Outra possibilidade é que o préprio acompanhamento no centro de
tratamento contribuiu para que os participantes vislumbrassem a
possibilidade de constituir uma familia a partir dos esclarecimentos sobre
a doenca, suas implicacdes, restricdes e tratamento (TRINDADE et al.,
2019).

Ademais, com as correlacdes estabelecidas foi demonstrado que os
fatores escolaridade e renda familiar sdo mais influentes na percepcao da
qualidade de vida do que o nivel de gravidade e a idade para os
participantes desta pesquisa, diferente do apontado pelo estudo de
Fischer, Bom, Berg (2003).

No entanto, Silva (2015) corrobora com tais resultados ao apontar
gue individuos com menor escolaridade (0 a 8 anos) tendem a apresentar
trés vezes mais chance de reportar pior qualidade de vida em comparacao
com individuos com maior escolaridade (12 anos ou mais).

Araujo et al. (2019) identificaram que os maiores empecilhos para o
individuo hemofilico sdo relacionados com as questdes socioeconémicas.
Esta pesquisa aponta a superprotecdo como um fator limitante para a
autonomia, o que interfere na empregabilidade, mesmo realizando
profilaxia.

A relacdo da renda com a saude fisica estd diretamente associada ao
trabalho e escola, visto que individuos com menor renda, geralmente, tém
menor escolaridade e desempenham trabalhos que exigem maior esforco
fisico. Tais aspectos podem interferir no enfrentamento, nas perspectivas
futuras, nos sentimentos relativos a coagulopatia e na autopercepcdo.
Diante das condicGes socioeconOmicas desfavoraveis, as futuras
incapacidades fisicas para o trabalho terdo um impacto social ainda maior
sobre esse publico (SAYAGO; LORENZO, 2020).

Partindo do fato da renda familiar ter apresentado relagdo com
praticamente todos os dominios dos questionarios WHOQOL-Bref e Haem-
A-QoL, é possivel constatar que a desigualdade social é o importante
marcador que influencia a percep¢ao da qualidade de vida de homens
jovens com hemofilia acompanhados pelo Hemocentro Regional de
Ribeirdo Preto. Ressalta-se que o fato de o participante estar ou nao
empregado nao apresentou correlagdo significativa, sugerindo que o valor
do saldrio e o tipo de emprego do individuo ou da familia sdo mais
significativos para essa populagao.

Os problemas socioecondbmicos sdo grandes geradores de
adoecimento, principalmente em rela¢do a falta de reconhecimento como
sujeito produtivo. Nesse cendrio, assim como apontado por Mussilin et al.
(2019), os profissionais de saude precisam considerar tais desigualdades,
sendo sensiveis as condigdes socioeconbmicas, para que possam
desenvolver estratégias para diminuir os fatores de risco e favorecer a
promocado da saude.
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