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RESUMO

Objetivo: Avaliar a Independéncia Funcional, Qualidade de Vida e tracar perfil epidemioldgico dos pacientes
hemofilicos atendidos no ambulatério de fisioterapia da Fundagéo Centro de Hemoterapia e Hematologia do
Para. Métodos: Trata-se de um estudo observacional, transversal, quantitativo aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade do Estado do Para; realizado com 22 individuos
hemofilicos, de ambos os sexos, maiores de 18 anos atendidos no setor de reabilitagdo. Ocorreu a aplicacédo
de trés instrumentos para a coleta de dados, o questionario WHOQOL-bref sobre Qualidade de Vida, o Escore
de Independéncia Funcional em Hemofilia para Capacidade Funcional e a Ficha de Perfil Epidemiolégico. Os
resultados obtidos foram analisados com estatistica descritiva por meio do software BioEstat 5.0. Resultados:
A amostra, com média de idade de 37,63 + 13,64 anos foi composta na maioria por hemofilicos do sexo
masculino (95,5%), que possuem Hemofilia A (72,7%). A Capacidade Funcional apresentou média de 26,18
+ 6,82, a Qualidade de Vida de 13,87 + 2,36 e foram proporcionais. Concluséo: O estudo cumpriu seu objetivo
principal, demonstrando para a Capacidade Funcional as atividades de agachar e correr com maior
comprometimento e Qualidade de Vida regular, reafirmando correlag&o positiva entre as variaveis.

Palavras-chave: Estado funcional, Hemofilia A, Hemofilia B, Qualidade de vida.

ABSTRACT

Objective: To evaluate the Functional Independence, Quality of Life and outline the epidemiological profile of
hemophiliac patients treated at the physiotherapy outpatient clinic of the Para Hemotherapy and Hematology
Center Foundation. Methods: This is an observational, cross-sectional, quantitative study approved by the
Ethics Committee in Research with Human Beings at the University of the State of Para; carried out with 22
hemophiliac individuals, of both sexes, over 18 years of age, assisted in the rehabilitation sector. Three
instruments were applied for data collection, the WHOQOL-bref questionnaire on Quality of Life, the Functional
Independence Score in Hemophilia for Functional Capacity and the Epidemiological Profile Form. The results
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obtained were analyzed with descriptive statistics using the BioEstat 5.0 software. Results: The sample, with
a mean age of 37.63 + 13.64 years, was composed mostly of male hemophiliacs (95.5%), who have
Hemophilia A (72.7%). The Functional Capacity presented an average of 26.18 + 6.82, the Quality of Life of
13.87 + 2.36 and they were proportional. Conclusion: The study fulfilled its main objective, demonstrating for
Functional Capacity the activities of squatting and running with greater commitment and regular Quality of Life,
reaffirming a positive correlation between the variables.

Keywords: Functional status, Hemophilia A, Hemophilia B, Quality of life.

RESUMEN

Objetivo: Evaluar la Independencia Funcional, Calidad de Vida y perfilar el perfil epidemioldgico de pacientes
hemofilicos atendidos en el ambulatorio de fisioterapia de la Fundacién Centro de Hemoterapia y Hematologia
de Para. Métodos: Se trata de un estudio observacional, transversal, cuantitativo aprobado por la Comité de
Etica en Investigacion con Seres Humanos de la Universidad del Estado de Par4; realizado con 22 personas
hemofilicas, de ambos sexos, mayores de 18 afios, atendidas en el sector de rehabilitacion. Para la
recoleccion de datos se aplicaron tres instrumentos, el cuestionario WHOQOL-bref sobre Calidad de Vida, el
Score de Independencia Funcional en la Hemofilia para Capacidad Funcional y el Formulario de Perfil
Epidemiolégico. Los resultados obtenidos fueron analizados con estadistica descriptiva utilizando el software
BioEstat 5.0. Resultados: La muestra, con una edad media de 37,63 + 13,64 afios, estuvo compuesta en su
mayoria por hemofilicos masculinos (95,5%), quienes presentan Hemofilia A (72,7%). La Capacidad Funcional
presenté un promedio de 26,18 + 6,82, la Calidad de Vida de 13,87 * 2,36 y fueron proporcionales.
Conclusion: El estudio cumplié su objetivo principal, demostrando para la Capacidad Funcional las
actividades de sentadilla y carrera con mayor compromiso y Calidad de Vida regular, reafirmando una
correlacion positiva entre las variables.

Palabras clave: Estado funcional, Hemofilia A, Hemofilia B, Calidad de vida.

INTRODUCAO

As hemofilias s&o doencas raras, caracterizadas geneticamente por herangas recessivas ligadas ao sexo
(cromossomo X), afetam em sua parcela majoritaria individuos do sexo masculino; trata-se de uma deficiéncia
nos fatores de coagulacéo, os portadores tém sangramentos espontaneos ou devido a traumas, este Ultimo
pode ocasionar lesdes mais graves. Na maioria dos casos, sangramentos articulares (hemartroses) sdo mais
evidentes, porém, outros mais graves como hemorragia intracraniana e demais 6rgaos internos podem levar
a morte, se ndo manejados de forma adequada e célere (SAYAGO M e LORENZO S, 2020).

A classificagdo internacional distribui os pacientes hemofilicos em dois tipos da doencga: aqueles com
hemofilia A e os de hemofilia B, com deficiéncia de fator VIl e IX da coagulacéo, respectivamente. Além disso,
€ possivel acrescentar a este fato, o grau de severidade da doenca (leve com fator de 5% a 40% do normal;
moderado de 1% a 5% do normal; e grave menor 1%) — de acordo com os niveis de fator no organismo — e
que, geralmente, a depender desta Ultima classificacdo o paciente apresenta em maior ou menor proporgao
déficits funcionais devido as consequéncias advindas dos episédios hemorragicos (MARTINEZ-SANCHEZ
LM, et al., 2018).

Complementar ao abordado, discutir funcionalidade no paciente hemofilico € necessario, pois implica
conhecimento acerca dos efeitos que a referida patologia traz ao binbmio salide-doenca e independéncia dos
acometidos, considerando aspectos como mobilidade, realizacao de transferéncias e atividades de vida diaria.
Neste interim, um instrumento bastante utilizado e que se mostra eficaz para abordar o assunto, € o Escore
de Independéncia Funcional em Hemofilia (FISH), preconizado pela Federacdo Mundial de Hemofilia (WFH)
- (TIMMER MA, et al., 2017). A Escala engloba diversos dominios da funcionalidade e, também, associa-se
as inumeras apresentacdes clinicas dos pacientes, como sangramentos articulares, deformidade, atrofia
muscular, niveis de severidade e outras (CHOUDARY R, et al., 2019).
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Outro assunto de grande destaque € o impacto que a hemofilia traz para a Qualidade de Vida, por meio
do acometimento no dmbito do bem-estar biopsicossocial do hemofilico e seus pares. O conceito mais
amplamente divulgado sobre Qualidade de Vida diz que se trata de uma percepcéo do individuo acerca de
sua insercao na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores pessoais e sociais. Portanto, a presente
tematica considera determinantes de saulde psicolégicos, fisicos, de vida pessoal e social e os de relagédo
com o trabalho a despeito de um cuidado integral para a saiude dos pacientes e garantia de relacéo positiva
nos termos de salude-doenca (WILEY RE, et al., 2019). Desse modo, a pesquisa se mostra importante pois
as proposicdes abordadas estédo diretamente ligadas a hemofilia e refletem o cuidado em saulde ofertado ao
usuario inserido no contexto da reabilitagao.

Isto é, os temas nivel de Independéncia Funcional e Qualidade de Vida convergem para a abordagem dos
modelos reabilitagdo eficazes e geradores de efeitos positivos na vida/salude psicoldgica, fisica, relagao
interpessoal, e profissional dos hemofilicos. Além de tudo, evidencia a busca por esclarecer os profissionais
e a instituicdo sobre como podem cooperar para a melhoria do servigo de reabilitagdo. Com isso, o efeito
positivo é o bem-estar e a prestacéo de cuidado satisfatério, bem como, formagé&o de conhecimento a respeito
das limitagbes e particularidades inerentes a patologia (O’HARA J, et al., 2018; BEZERRA JRP, et al., 2022).
A partir dessas abordagens, afirma-se que o objetivo da pesquisa foi avaliar a Independéncia Funcional,
Qualidade de Vida e tracar perfil epidemiolégico dos pacientes hemofilicos atendidos no ambulatério de
fisioterapia da Fundagéo Centro de Hemoterapia e Hematologia do Para (HEMOPA).

METODOS

O estudo é do tipo observacional, transversal ou seccional, quantitativo, de centro Unico. Foi alicer¢ado
por meio do aceite da orientadora, assim como pela instituicdo coparticipante, Fundacdo HEMOPA — onde
funciona o ambulatério de fisioterapia - por meio do aceite da coordenadora do Nicleo de Ensino e Pesquisa
(NEPES). Em respeito aos preceitos éticos o estudo foi realizado, somente, apds a aprovagédo do Comité de
ética em Pesquisa (CEP) da Universidade do Estado do Para (UEPA) sob nimero de parecer 6.025.381 e
Certificado de Apresentacdo de Apreciacdo Etica (CAAE) 67365323.6.0000.51.74, de acordo com a
Resolugdo n°® 466/2012 do Conselho Nacional de Saude (CNS).

Realizou-se a coleta de dados presencialmente, com aplicacéo dos instrumentos de pesquisa, respondidos
no formato impresso. Os pesquisadores coletaram em ambiente reservado (consultério 2 - de Fisioterapia),
um paciente por vez, com a presenca apenas do pesquisador responsavel pela coleta de dados no momento,
a fim de garantir privacidade ao participante da pesquisa. O periodo de coleta compreendeu os meses de
maio, junho e julho de 2023, nos turnos da manha e tarde, excluindo-se sabados, domingos e feriados. Para
esse proposito, solicitou-se leitura (a fim de garantir compreenséo da pesquisa) e preenchimento/assinatura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), totalizando amostra por conveniéncia de 22
pacientes hemofilicos.

Os critérios de sele¢do dos voluntarios que compuseram a amostra seguiram O exposto: pacientes
hemofilicos, ambos o0s sexos, com idade acima de 18 anos, frequentadores do servico de
reabilitagdo/ambulatorio de fisioterapia da Fundacdo HEMOPA, sem sangramento ativo e que aceitassem
participar por meio do TCLE durante o periodo supracitado. Por outro lado, foram excluidos: individuos
afastados dos atendimentos fisioterapéuticos por qualquer motivo pertinente a rotina do servi¢co, com queixa
algica importante capaz de dificultar seu comparecimento no servico, se fazendo profilaxia, em discordancia
com esquema proposto pelo médico (esquema de profilaxia “desregulado”).

Como etapa inicial da coleta de dados referente, aplicou-se a Ficha de Perfil Epidemiolégico elaborada e
estruturada pelos pesquisadores envolvidos, composta de perguntas/itens sobre dados pessoais e da
patologia estudada nos pacientes atendidos no servico de reabilitagdo. Apos isso, deu-se a aplicagao do FISH
como medida de incapacidade preconizada pela WFH; o instrumento de pesquisa abordou 8 atividades,
distribuidas em 3 seg¢6es. Primeiramente, ressalta-se a se¢éo de autocuidados, contendo em seus critérios
alimentar-se e arrumar-se, tomar banho e vestir-se. Posteriormente, as transferéncias sdo abordadas na
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segunda secéo, abrangendo transferéncia de sentar e levantar de uma cadeira e agachamento. Por fim, a
Ultima secéo contempla atividades de locomocgdo, ou seja, caminhar, subir escadas (12-14 degraus) e correr.

Por fim, ocorreu durante a coleta de dados a aplicagéo do Questionario de Qualidade de Vida (WHOQOL-
bref) que é constituido de 26 perguntas. Dentre elas, a pergunta nUmero 1 e 2 sdo sobre a qualidade de vida
geral, suas respostas seguem uma escala de Likert (de 1 a 5, em que quanto maior a pontuacéo melhor a
gualidade de vida). Além dessas duas questdes (1 e 2), o instrumento tem 24 facetas as quais compdem 4
dominios que sao: fisico, psicoldgico, relacbes sociais e meio ambiente.

Com relacdo a analise dos resultados, o software Excel 2010 foi adotado para entrada dos dados, bem
como para a confeccdo das tabelas. A andlise estatistica foi realizada por meio do software BioEstat 5.0. As
variaveis categoricas foram apresentadas como frequéncias e as numéricas por meio de medidas de
tendéncia central e dispersao. Na correlacéo das variaveis foi usado o teste de correlagdo de Spearman. Os
resultados foram considerados estatisticamente significativos no nivel de significancia de 5% (p<0,05).

RESULTADOS

De acordo com a Tabela 1 dos aspectos sociodemograficos da amostra, aponta-se que a média de idade
dos 22 individuos hemofilicos que a participantes do estudo é de 37,63 + 13,64 anos e tempo de reabilitacdo
15,40 + 9,46 anos. Destes, 21 (95,5%) foram sdo do sexo masculino e apenas uma (4,5%) do feminino.
Observa-se, ainda, a ocorréncia de solteiros num percentual de 68,2%, aqueles com renda corresponde de 1
a 3 salarios minimos totalizaram 81,8%, a maioria tem como grau de escolaridade maximo o ensino médio,
resultando em 59,1% dos participantes.

Tabela 1 — Distribuicdo dos aspectos sociodemogréaficos de individuos hemofilicos.

Variaveis | N | %
Sexo
Masculino 21 95,5%
Feminino 1 4,5%
Estado civil

Casado 2 9,1%

Solteiro 15 68,2%
Divorciado -

Uni&o estavel 4 | 18,2%
Viavo -

Renda

1 a 3 salarios 18 81,8%

3 a 5 salarios 1 4.5%

5 a 8 salarios 3 13,6%
8 ou mais -

Escolaridade

Ensino fundamental 7 31,8%

Ensino médio 13 59,1%

Ensino superior 2 9,1%
Pés-graduacéo -
Analfabeto -

Nota: (-) Dados numéricos igual a zero.
Fonte: Almeida CP, et al., 2024.

A Tabela 2, que demonstra os aspectos clinicos dos hemofilicos, apresenta a Hemofilia A como mais
prevalente nesta populagéo (72,7%), para o grau de severidade os classificados como grave foram a maior
parcela, isto significa 50% da amostra. Dentre as articula¢cdes mais comprometidas o joelho esteve em 18,2%
do total, porém aqueles com nenhuma articulagédo afetada foram 40,9%. Sobre o regime de profilaxia, 19
(86,4%) relataram que faziam e apenas quatro (18,2%) deixaram de fazer por algum motivo néo especificado.
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Tabela 2 - Distribuigdo dos aspectos clinicos de individuos hemofilicos.

Variaveis | N | %
Tipo de hemofilia
Hemofilia a 16 72,7%
Hemofilia b 6 27,3%
Grau de severidade
Leve 2 9,1%
Moderado 9 40,9%
Grave 11 50,0%
Episddio de sangramento nos ultimos 6 meses
Sim 14 63,6%
Nao 8 36,4%
Articulacdo acometida
Joelho 4 18,2%
Cotovelo 3 13,6%
Tornozelo 3 13,6%
Outra 3 13,6%
Nenhuma 9 40,9%
Realiza profilaxia
Sim 19 86,4%
Nao 3 13,6%
Deixou de fazer profilaxia

Sim 4 18,2%
Nao 18 81,8%

Nota: (-) Dados numéricos igual a zero.
Fonte: Almeida CP, et al., 2024.

Conforme os achados, indica-se uma média para o FISH em torno de 26,18 + 6,82 para este estudo e, ao
analisar a Tabela 3 por atividade revelou-se total de 50% ou mais dos individuos aptos a desempenhar as
atividades de vestir-se, tomar banho e alimentar-se sem qualquer dificuldade. Porém, negativamente, seis
hemofilicos (27,3%) ndo conseguem se agachar e 11 (50%) ndo conseguem correr, ou seja, hdo se encontram
aptos a realizar a atividade avaliada ou necessitam de assisténcia total.

Tabela 3 - Escore de Independéncia Funcional (FISH) de individuos hemofilicos.

Atividades Nivel de Independéncia Funcional N (%)

1 | 2 3 4
Alimentar-se - 6 (27,3%) 16 (72,7%)
Tomar banho - 1 (4,5%) 4 (18,2%) 17 (77,3%)
Vestir-se - 1(4,5%) 10 (45,5%) 11 (50,0%)
Transferéncia (Cadeira) - 3 (13,6%) 13 (59,1%) 6 (27,3%)
Agachar 6 (27,3%) 2 (9,1%) 10 (45,5%) 4 (18,2%)
Subir escadas - 17 (77,3%) 5 (22,7%)
Caminhar - 2 (9,1%) 14 (63,6%) 6 (27,3%)
Correr 11 (50,0%) - 6 (27,3%) 5 (22,7%)

Nota: Pontuagdo em cada atividade= 1: O individuo é inapto a realizar a atividade ou necessita de
assisténcia total;2: O individuo necessita de assisténcia, ajuda, instrumentos modificados ou ambiente
adaptado para realizar a atividade: 3: O individuo € apto a realizar a atividade sem ajuda ou assisténcia,
mas apresenta desconforto; 4: O individuo € apto a desempenhar a atividade sem qualquer dificuldade.
Fonte: Almeida CP, et al., 2024.

A média geral dos dominios da Qualidade de Vida, segundo o WHOQOL-Bref ficou em 13,87 + 2,36,
enquanto a autoavaliagdo sobre a Qualidade de Vida teve média de 14,18 + 2,89. Ja para os dominios, o que
obteve maior média foi o das relagdes sociais (15,76 + 2,62) e o de menor média foi o fisico (12,29 + 2,94).
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Tabela 4 — Qualidade de vida de individuos hemofilicos em Belém, Para.

Dominios Média Desvio Padrdo Minimo Méaximo
Fisico 12,29 2,94 6,29 18,29
Psicoldgico 14,88 2,53 9,33 18,00
Relacdes sociais 15,76 2,62 9,33 20,00
Ambiente 13,70 3,08 6,00 20,00
Autoavaliacdo da Qualidade de Vida 14,18 2,89 10,00 20,00
Total 13,87 2,36 8,31 19,08

Fonte: Almeida CP, et al., 2024.

Por fim, ao analisar a correlacdo entre os resultados do FISH e do WHOQOL-bref, possibilitou-se afirmar
correlacao estatistica - diretamente proporcional - (r=0,5 e p=0,01), implicando dizer que quanto maior € a
Independéncia Funcional melhor é a percepcéo de Qualidade de Vida.

DISCUSSAO

A maior parte dos individuos acometidos por hemofilias pertencem ao sexo masculino devido a sua
caracteristica de patologia genética hematol6gica recessiva ligada ao sexo, independentemente de qual nivel
de atenc¢do a saude é tracado o perfil epidemiolégico (SINGH Y e VORA DK, 2018). Nesse cendrio, alguns
fatores como estado civil, idade, renda e escolaridade séo varidveis sociodemogréaficas de grande importancia
para o entendimento de questfes psicossociais da patologia e, muitas vezes, sdo negligenciadas nos estudos
ou, ainda que descritas, ndo sdo expostas concomitantemente para descricdo, andlise e discussao (SILVA
JCL, et al., 2022; TELES WS, et al., 2021), demonstrando-se diferencial para esta populagéo pesquisada.

Por outro prisma, apesar de a faixa etaria descrita ndo englobar menores de idade legais para o contexto
brasileiro, corroboram-se os achados de, na maioria dos estudos, a amostra ser de individuos com mais 18
anos (SOUZA CRS, et al., 2021; TELES WS, et al., 2021).

No estudo de Paredes C, et al. (2019) que, além das hemofilias, também estudaram a Doenga de Von
Willenbrand, a maior parte dos participantes tinha Hemofilia A (62%), enquanto Hemofilia B foi menor (6%)
do mesmo modo como nesta amostra 72,7% e 27,3% possuem Hemofilia A e Hemofilia B, por essa ordem.
Entre os 22 participantes da presente pesquisa somente uma era do sexo feminino (4,5%) - demonstrando
mais uma vez sua prevaléncia em pacientes so sexo masculino.

No que se refere ao grau de severidade, o total de 50% se apresentarem como grave sinalizando dado
importante para a descricdo posterior acerca da Capacidade Funcional e da Qualidade de Vida, pois sédo
variaveis proporcionais e diretamente ligadas ao grau de severidade apresentado da patologia (OLIVEIRA
ABT, et al., 2022). Portanto, segundo recomendacdes do Ministério da Saude do Brasil, € extremamente
indispenséavel a observacao de episddios de sangramento recente, que foi identificado num total de 63,6%
dos participantes e,ndo obstante, o registro para acompanhamento de qual articulacéo é/foi mais acometida
— epidemiologicamente destacaveis joelho, cotovelo e tornozelo (BRASIL, 2011; BRASIL, 2015; BRASIL,
2021).

A partir da abordagem sobre os dados clinicos e sociodemogréficos das hemofilias estudadas torna-se
mais facil a compreenséo sobre as tematicas Capacidade Funcional e Qualidade de Vida. A primeira ténica
foi avaliada por meio do FISH (POONNOOSE PM, et al., 2005) que, relembrando, classifica o paciente
hemofilico em 4 niveis de funcdo de acordo com os dominios de autocuidados (alimentar-se, tomar banho,
vestir-se), transferéncias (de uma cadeira e agachamento) e locomocéao (subir escadas, caminhar e correr).

Dito isso, na contribuicdo realizada por Moraes LBL, et al. (2021) os quais estudaram adolescentes em
tratamento profilatico e sob demanda foi apresentada alta independéncia funcional em mais da metade dos
seus participantes, no montante de 30,4 £ 2,6. Similar ao citado, a amostra desta pesquisa apresentou média
de 26,18 + 6,82, também considerada alta. Do total pesquisado, 86,4% (19 participantes) realizavam profilaxia
no periodo da coleta de dados..
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Para uma analise complementar, afirma-se a realizagdo de um estudo clinico de caso-controle na China,
onde se associou a baixa densidade de minerais 6sseos, baixo indice de Massa Corporal (IMC) a consequente
diminuicdo da independéncia funcional, principalmente em individuos hemofilicos do tipo A graves. Nesta
populacdo, os individuos com quadris atingidos eram mais comprometidos em termos de funcionalidade
guando comparados com os saudaveis. Entretanto na investigacao realizada na Fundacdo HEMOPA, apesar
dos graves serem maioria, a funcionalidade foi totalmente deficitaria apenas nos dominios de agachar (27,3%)
e correr (50,0%) do instrumento FISH, demonstrando assim, ligacao direta com a funcionalidade de membros
inferiores para realizar - também - outras tarefas que exigem estes segmentos (WU D e SHEN S, 2023).

Semelhante ao delineamento desta observacao realizada na regido amazonica brasileira, outro estudo
realizado no continente asiatico (india) em um servico de atencéo terciaria a salde com pacientes menores
de 20 anos a maiores de 60 (hum total de 40 participantes) recrudesceu a importancia da descricdo de
variaveis como idade, sexo, tipo de hemdfilia, grau de severidade, local de sangramento para a avaliagao do
nivel de independéncia funcional a partir do FISH (SHASTRI M, et al., 2023).

E importante salientar que a anélise por atividade como foi observado neste estudo para descrever aptidao
dos individuos que compuseram a amostra ndo é realidade global na literatura, conquanto, evidencia-se
andlise diferencial principalmente para o territério nacional que, em maior proporcao, divulga resultados
somente a partir da analise dos dominios do Escore utilizado nesta pesquisa.

Para avaliar a Qualidade de Vida foi utilizado o questionario denominado WHOQOL-bref devido a sua
confiabilidade e praticidade testadas e comprovadas em territorio nacional desde o inicio do presente milénio
(FLECK MPA, et al., 2000). Em complemento diz-se que, para o célculo dos escores de cada dominio e
realizacdo da estatistica descritiva geral deste instrumento de coleta de dados, foi utilizado o0 modelo proposto
por Pedroso B, et al. (2010). Nao obstante, no estudo de Trindade GC, et al. (2019), que utilizou 0 mesmo
guestionario e o Haemo-A-QoL, os resultados destacaram como dominio mais afetado o de saude fisica.

E, contudo, a analise estatistica dos questionarios realizada pelos autores ndo revelou concordancia, por
este motivo afirmam que o Haemo-A-QoL é o mais indicado, afinal, aborda fatores mais diretamente ligados
a patologia. Para melhor esclarecimento, denota-se neste dominio a inclusdo/analise de aspectos como dor
e desconforto, energia e fadiga, sono e repouso, mobilidade, atividades da vida cotidiana, dependéncia de
medicacéo ou de tratamentos e capacidade de trabalho. Um cenério de déficit neste dominio, ademais, foi
identificado nos pacientes na Funda¢cdo HEMOPA.

Ainda que seja feita essa consideracao sobre o instrumento mais adequado para avaliacdo da qualidade
de vida em pacientes hemofilicos, diversos estudos séo realizados com a aplicagdo do WHOQOL-bref.
Diversos destes, por exemplo, sdo realizados para avaliar a Qualidade de Vida a partir do nivel de
independéncia funcional/funcionalidade na populacdo destacada.

Conquanto, Ibrahiem OA, et al. (2022) relatam um declinio significativo na Capacidade Funcional nos
pacientes com esta doenca que afeta as articulagbes do joelho e do cotovelo e que, a perda funcional para
agachar foi significativa em paciente com maior gravidade - considerando a classificacdo internacional de
graus de severidade de acordo com a concentragao de fatores VIl e IX da coagulagdo aquém do normal no
organismo. Logo, Qualidade de Vida e Capacidade Funcional sdo, ou se apresentaram, proporcionais.

Outra consideracdo importante é feita sobre o dominio Ambiente, quando se analisa a disponibilidade de
cuidados em salde e reafirma o tratamento profilatico como essencial para melhora de sintomatologias, dai
porque a necessidade de observar o percentual de individuos que realizam ou ndo o tratamento e, se
deixaram de realizar alguma vez por qualquer motivo (ndo) especificado durante o periodo estabelecido pelo
médico que o acompanha (SILVA REA, et al., 2020).

Além disso, a Qualidade de Vida é atrelada a sintomas psicopatolégicos e, num estudo italiano de
observacdo multicéntrico, pesquisadores concluiram que hemofilicos com coinfec¢des sofrem influéncia de
sintomas depressivos, com diminuicdo do bem-estar geral (SCHIAVONI M, et al., 2023). No caso desta
pesquisa, embora as comorbidades ndo sejam o maior foco de investigacéo, o dominio psicolégico ficou na
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média de 14,88 + 2,53, delimitando algum déficit nas questdes abordadas referentes aos sentimentos
positivos, pensar, aprender, meméria e concentragdo, autoestima, imagem corporal e aparéncia, sentimentos
negativos, espiritualidade/religido/crencas pessoais e demais determinantes (KUPEYEV ER e
AIMAGANBETOVA OK, 2020).

De modo geral, a construcdo da Qualidade de Vida se da por intermédio, conjuntamente de outros
dominios como o das rela¢cdes sociais denominadas de relacdes pessoais, suporte/apoio social e atividade
sexual; em complemento,urge dominio de meio ambiente que retoma aspectos de seguranca fisica e
protecdo, ambiente no lar, recursos financeiros, cuidados de saude e sociais (disponibilidade e qualidade),
oportunidade de adquirir novas informa¢des e habilidades, participacdo e oportunidade de atividades de
recreacdo/lazer, ambiente fisico com seus fatores limitantes/de barreira e facilitadores (populacéo, ruidos,
clima e outros) e transporte.

Em outras palavras, por se tratar de um construto multifatorial, mesmo para hemofilicos, ela varia de
acordo com as condi¢des sociodemograficas e epidemioldgicas; sempre passivel de variacdo positiva ou
negativa (AGUIAR-PALACIOS LH, et al., 2022). O mais importante, entdo, é nesse intervalo, buscar o melhor
instrumento disponivel para avalia-la a fim entendé-la para garantir estratégias eficazes na promocao de
saude biopsicossocial aos hemofilicos (DU Z, et al., 2019).

CONCLUSAO

Diante das abordagens realizadas, diz-se que este estudo cumpriu seu papel ao avaliar a Independéncia
Funcional, Qualidade de Vida e tracar perfil epidemiolégico dos pacientes hemofilicos atendidos no
ambulatério de fisioterapia da Fundagdo HEMOPA, descrevendo de maneira objetiva as variaveis estudadas.
Desse modo, as atividades de agachar e correr foram as mais comprometidas e a Qualidade de Vida se
mostrou regular, recrudescendo a importancia das tematicas para a compreensdo e garantia da salde
integral, no contexto da reabilitagdo, aos individuos que tem hemofilia a partir do conhecimento das suas
caracteristicas epidemiol6gicas e sociodemograficas. Ademais, os resultados encontrados oportunizaram
novos achados que servirdo de base para estudos posteriores a partir de uma correlacéo positiva entre as
variaveis Capacidade Funcional e Qualidade de Vida.
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