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Introducgéo

A hemofilia constitui uma coagulopatia recessiva, na maior parte dos casos hereditaria, ligada ao cromossomo X e
ocorre em razdo da falta ou producdo imperfeita dos fatores VIII ou 1X do sistema de coagulagdo (BRASIL, 2015). Os
sangramentos geralmente acontecem nas articulagdes e no interior dos muasculos, de forma espontanea ou resultarem de
quedas, traumas ou cortes (CORREA; PEREIRA, 2013).

A andlise da qualidade de vida fundamenta-se em pilares subjetivos & medida que parte de uma percepgao individual
do sujeito, bem como multissetorial, abrangendo diversos aspectos da vida, tanto positivos quantos negativos
(MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000).

O presente trabalho objetivou promover o fomento ao conhecimento relacionado a hemofilia, através da avaliagdo da
qualidade de vida dos pacientes hemofilicos atendidos no Hemocentro Regional de Montes Claros, a partir da realizagéo
de um levantamento acerca do perfil destes pacientes.

Material e métodos

Pesquisa do tipo retrospectiva e prospectiva, observacional, com abordagem qualitativa, realizada entre setembro e
novembro de 2016, apds aprovacdo pelos Comités de Etica em Pesquisa da Fundacdo Centro de Hematologia e
Hemoterapia de Minas Gerais e das Faculdades Integradas do Norte de Minas. Foram incluidos dados de nove pacientes
hemofilicos com idade superior a 18 anos. As informag6es foram coletadas por meio do questionario World Health
Organization Quality of Life — bref (FLECK, 1999) e através de analises de prontuarios e foram avaliadas no programa
Microsoft Excel 2013®.

Resultados e discussao

A hemofilia A representa a coagulopatia mais frequente entre os participantes (77,8%); 22,2% compde-se de
portadores da hemofilia B. Dentre os envolvidos no estudo, 66,7% dos pacientes reside na cidade de Montes Claros, 0s
demais residem em cidades adjacentes.

O grafico 1 demonstra a média obtida por cada paciente em cada dominio que compde o questionario Whogqol — bref.

Diante dos resultados apresentados percebe-se que a hemofilia ndo impacta de maneira muito negativa nas relagdes
sociais dos pacientes, baseando-se no fato de ter o dominio social a maior média. J& no dominio psicol6gico, a segunda
maior média, foi possivel vislumbrar que embora a hemofilia seja uma doenca até hoje incuravel, se tratada de maneira
adequada, ndo afeta negativamente a aceitagdo fisica do paciente, sua capacidade de aproveitar a vida ou de se
concentrar.

No dominio meio ambiente vislumbra-se a importancia da inter-relagdo entre os diversos dominios e, principalmente,
o papel fundamental da equipe de saude na orientacdo e direcionamento do paciente, da familia e dos amigos.

O dominio fisico explicita as dificuldades sofridas pelos pacientes, que mesmo procedendo & infusdo regular de
fatores de coagulacdo ainda tém que conviver com episddios esporadicos, ou ndo, de sangramentos o que dificulta a
plena realizag&o das atividades habituais.

Como a qualidade de vida ndo inclui somente aspectos inerentes a salde, torna-se mister conhecer os elementos que
sdo importantes na vida diaria de qualquer pessoa, pois mesmo ndo sendo diretamente relacionados a saude, séo fatores
importantes que contribuem para a vida saudavel dos individuos (PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS, 2012). Os bons
resultados obtidos no dominio qualidade de vida demonstram que mesmo diante das dificuldades enfrentadas pelos
portadores de hemofilia, nos mais variados aspectos, € possivel viver plenamente a vida em todas as suas vertentes.
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Conclusao/Conclustes/Consideragdes finais

Conclui-se que os hemofilicos possuem boa qualidade de vida, entretanto a situacdo financeiras e limitagOes fisicas,
por exemplo, sdo Obices a uma melhor qualidade de vida. Através dos resultados obtidos no presente trabalho foi
possivel evidenciar as adversidades vivenciadas diariamente pelos portadores de hemofilia, além de salientar a
importancia do amparo dos servicos de salide bem como do apoio necessario da parte da familia e dos amigos. O
presente estudo objetivou identificar o perfil dos pacientes além de avaliar a qualidade de vida destes, incentivando o
conhecimento a respeito da hemofilia, para que cada vez mais ocorra a inser¢éo deste paciente na sociedade.
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Figura 1. Demonstracdo dos dominios que comp8em o questionario Whogol — bref



