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Condicoes clinicas de pacientes com hemofilia assistidos
em um hemocentro regional: um estudo transversal

RESUMO | O objetivo do estudo foi caracterizar o perfil sociodemografico e clinico de pacientes com hemofilia acompanhados
em um Hemocentro Regional. Estudo epidemiolégico de delineamento transversal com coleta de dados por analise documental
com 30 prontudrios de um Hemocentro Regional da regido Centro-Sul do Ceard. Realizou-se analise estatistica através do
software Microsoft Office Excel® 2016. O trabalho foi aprovado pelo Comité de Etica de Pesquisa. Predominou o sexo masculino
(27), com idade de 20 a 59 anos, estado civil solteiro, ensino fundamental incompleto, residéncia em zona rural e renda inferior
a 01 saldrio minimo. Quanto ao perfil clinico, a hemofilia A na forma grave, apresentam sedentarismo, com histérico de
procedimentos transfusionais. A maioria com duas ou mais manifestacdes clinicas associadas. Com a prevaléncia apontada entre
os participantes, evidencia-se a necessidade de uma assisténcia integral e equanime, com énfase nas acdes de enfermagem.
Palavras-chaves: Hemofilia; Hemorragia; Epidemiologia.

ABSTRACT | The aim of the study was to characterize the sociodemographic and clinical profile of patients with hemophilia
followed at a Regional Blood Center. Epidemiological cross-sectional study with data collection by document analysis with 30
records from a Regional Blood Center in the Center-South region of Ceara. Statistical analysis was performed using Microsoft
Office Excel® 2016 software. The work was approved by the Research Ethics Committee. There was a predominance of males
(27), aged 20 to 59 years, single marital status, incomplete elementary education, residing in rural areas and income below 01
minimum wage. As for the clinical profile, hemophilia A in severe form, has a sedentary lifestyle, with a history of transfusion
procedures. Most have two or more associated clinical manifestations. With the prevalence pointed out among the participants,
the need for comprehensive and equitable assistance is evident, with an emphasis on nursing actions.

Keywords: Hemophilia; Bleeding; Epidemiology.

RESUMEN | El objetivo del estudio fue caracterizar el perfil sociodemogréafico y clinico de los pacientes con hemofilia seguidos en
un Centro Regional de Sangre. Estudio epidemioldgico de disefio transversal con recoleccién de datos por analisis documental con
30 registros de un Centro Regional de Sangre de la regién Centro-Sur de Ceara. El andlisis estadistico se realizd con el software
Microsoft Office Excel® 2016. El trabajo fue aprobado por el Comité de Etica en Investigacion. Predominé el sexo masculino
(27), de 20 a 59 anfos, estado civil soltero, educaciéon primaria incompleta, residente en &rea rural e ingresos por debajo de 01
salario minimo. En cuanto al perfil clinico, la hemofilia A en forma severa, tiene un estilo de vida sedentario, con antecedentes
de procedimientos transfusionales. La mayoria tiene dos o mas manifestaciones clinicas asociadas. Con la prevalencia sefialada
entre los participantes, se evidencia la necesidad de una atencién integral y equitativa, con énfasis en las acciones de enfermeria.
Palavras claves: Hemofilia; Sangrado; Epidemiologia.
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INTRODUCAO

hemofilia é uma patologia

hereditiria de coagulagao

sanguinea, decorre do defei-
to de fatores de coagulagdo (FC), causa
incapacidade de conter um sangramen-
to. E considerada uma doenca crénica
com consequéncias fisicas e psicoldgi-
cas, até mesmo incapacitantes, confor-
me a gravidade da lesdo e do nivel de
deficiéncia do FC'.

Os sintomas mais comuns da hemo-
filia sdo as hemorragias. Estas podem ser
classificadas como leves, moderadas e
graves e ocorrem principalmente nas ar-
ticulagdes, musculos, boca e nariz. Rela-
cionam-se a mortalidade quando acome-
tem o Sistema Nervoso Central, o sistema
gastrointestinal, a garganta ou quando
sdo secundarias a traumas graves?.



A disposicao geografica a nivel mun-
dial da hemofilia corresponde a aproxi-
madamente um caso para cada 7.500
pessoas com hemofilia tipo A (HA), e
um caso para cada 35 mil pessoas com
hemofilia tipo B (HB), sendo ambas pro-
porcdes voltadas para nascimentos de
individuos do sexo masculino. No Brasil,
a HA é estimada em cerca de 80% dos
casos, sendo mais frequente que a HB.
De acordo com o Perfil de Coagulopatias
Hereditarias de 2016, o Ceara possuia
4,82% (488) casos de HA e 2,56% (51)
casos de HB °.

Constitui o tipo de coagulopatia
em maior prevaléncia, configurando-se
como um problema importante de satde
publica, pois além de demandar um alto
custo por conta do tratamento e profila-
xia, também afeta o hemofilico de manei-
ra global. A doenca compromete nao so-
mente seus aspectos fisicos, mas também
sociais e psicolégicos em virtude de suas
complicagdes a longo prazo, afetando a
familia e os demais sujeitos envolvidos
em seu cotidiano. Tal condigao pode ser
melhor assistida conhecendo o perfil dos
pacientes para melhor direcionar estraté-
gias de assisténcia a satde*.

Estudos que caracterizam o perfil so-
ciodemografico de pessoas com hemofi-
lia sdo necessarios pois visam conhecé-
-los em seu processo de adoecimento. De
tal modo é possivel estabelecer um plano
de cuidado integral com as devidas orien-
tacdes e tratamentos adequados, ameni-
zando a carga que a doenga exerce sobre
o hemofilico e sua familia’.

Dessa forma, o objetivo do estudo
caracterizar o perfil sociodemografico
e clinico de pacientes com hemofilia
acompanhados em um Hemocentro com
abrangéncia regional de atendimento.

METODO

Trata-se de um estudo epidemiolégico
de delineamento transversal, sobre base
de dados primarios. O local de realiza-
¢do do estudo foi no departamento de co-
agulopatias do Hemocentro Regional de
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O hemocentro
regional possui
30 prontudrios
de pacientes
cadastrados,
configurando
assim a populacdo
do estudo. A
amostra da
pesquisa é do tipo
censitdria, ou sejq,
constituida pelos
30 prontudrios
de pacientes
com diagnéstico
de hemofilia.

O diagnéstico
foi confirmado
através de exame
laboratorial
especifico para essa
condicdio genética.
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Iguatu, localizado na Regido Centro Sul
do Estado do Ceard. A escolha do campo
de pesquisa justifica-se pelo fato da insti-
tuicdo acima mencionada ser referéncia
no servico de Hematologia e Hemotera-
pia na regido, respondendo pela politica
de sangue e pelo atendimento médico
das doencgas hematolégicas em 28 muni-
cipios, abrangendo a 17* e 18® Regionais
de Sadde e, pois, prestando assisténcia
a uma populagdo de aproximadamente
643.686 habitantes, o que sugere uma
ampliacao do campo de pesquisa®.

O hemocentro regional possui 30
prontudrios de pacientes cadastrados,
configurando assim a populagdo do es-
tudo. A amostra da pesquisa é do tipo
censitdria, ou seja, constituida pelos 30
prontudrios de pacientes com diagndsti-
co de hemofilia. O diagnéstico foi con-
firmado através de exame laboratorial
especifico para essa condigao genética. A
amostragem ocorreu mediante aplicagao
dos critérios de inclusdo: prontuarios de
hemofilicos cadastrados no Hemocentro
regional de lguatu-CE e prontudrios de
pacientes em acompanhamento clinico,
tendo realizado no minimo uma consulta
média no Hemocentro Regional de Igua-
tu-CE. Foram excluidos da amostra os
prontudrios de pacientes que possuiam
outras coagulopatias e de pacientes que
foram a 6bito.

As informagdes epidemiolégicas fo-
ram levantadas mediante utilizagcdo de
técnica de andlise documental, através
dos prontuarios de pacientes hemofilicos,
obtendo os seguintes dados: sociodemo-
graficos e clinicos.

A coleta de dados ocorreu através
da busca nos dossiés dos pacientes he-
mofilicos cadastrados em novembro de
2016, os dossiés possuem nomes dife-
rentes no Hemocentro. A populacao em
estudo agrupa documentos com infor-
magdes sobre dados sociodemograficos
e triagem clinica. Para a coleta, utilizou-
-se um formuldrio com perguntas dico-
tomicas e de miiltipla escolha referentes
ao perfil sociodemografico e clinico de
cada paciente.
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TABELA 1- Perfil sociodemografico de paciente hemofilicos atendidos no Hemocentro de

Iguatu-CE em 2016

Variavel N %
Sexo

Feminino 3 10
Masculino 27 90
Idade

02-19 12 40
20-59 14 47
60-77 4 13
Estado civil

Solteiro 16 53,3
Casado 14 46,6
Escoralidade

Analfabeto 9 30
Infantil 1 3
Fundamental Completo 2 7
Fundamental Incompleto 13 43
Médio Completo 2 7
Médio Incompleto 3 10
Moradia

Zona urbana 10 33
Zona rural 20 67
Renda familiar

Menos de um salario 14 47
Salario minimo 13 43
Mais de um salario 3 10
Total 30 100%

Fonte: Iguatu-CE, 2020. HEMOCE/IGUATU-CE, 2016

TABELA 2- Condicdes clinicas e funcionais dos pacientes atendidos do Hemocentro

Regional de Iguatu-CE em 2016, Iguatu-CE, 2020.
Variavel N %

Tipo de hemofilia

Tipo A 2 73
Tipo B 8 27
Gravidade da hemofilia

Leve 7 23
Moderada 7 23
Grave 16 53
Faz parte do Programa de Dose Domiciliar

Sim 27 90
Nao 3 10
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As variaveis inclusas no estudo foram:
ambos sexos, estado civil (todos), faixa
etaria (2-77 anos), residentes em zonas
urbanas e rurais, escolaridade até o ensi-
no médio, todos os tipos de gravidade da
hemofilia e que ja receberam transfusao
sanguinea.

Na fase da andlise foi recorrido a
estatistica descritiva por meio do Excel
2016. Os dados foram apresentados atra-
vés de tabelas com frequéncias absoluta
e relativa.

Os procedimentos e condutas ado-
tados no presente estudo seguiram as
recomendagdes éticas e legais da Re-
solugdo n° 466, de 12 de dezembro de
2012. O estudo foi aprovado pelo Comi-
té de Ftica e Pesquisa da Universidade
Regional do Cariri — URCA, obtendo o
parecer de nimero: 1.827.856 e CAAE:
58595116.0.0000.5055.

RESULTADOS

Considerando o nimero de prontué-
rios cadastrados de pacientes com hemo-
filia no l6cus estudado, obteve-se em pre-
dominancia: homens 27 (90%), adultos
de 20 a 59 anos (47%), solteiros (54,3 %),
que cursaram o fundamental incompleto
(43%), residem em zona rural (67%) e so-
brevivem com uma renda familiar inferior
a um saldrio minimo (47%).

A tabela 2 apresenta as caracteristi-
cas clinicas e funcionais dos pacientes.
O hemofilico atendido no hemocentro
de Iguatu-CE possui hemofilia A (73%),
sendo de magnitude grave (53%), rece-
be dose domiciliar (90%), ja foi trans-
fundido (70%), apresenta duas ou mais
manifestagdes clinicas (83%), possui
complicagdes osteoarticulares (67%) e é
sedentario (83%).

DISCUSSAO

A maioria dos pacientes hemofili-
cos do estudo eram do sexo masculino
27 (90%). Este achado é explicado pela
prépria fisiopatologia da doenca ao tra-



Ja foi submetido a transfusoes clinicas
Sim

Nao

Ocorrécia das manifestacdes clinicas
Nenhuma

1 manisfestacdo

2 ou mais manifestacoes

Presenca de Complicacdes Osteoarticulares

Sim

Nao

Pratica de Atividade Fisica
Sim

Nao

Fonte: HEMOCE/IGUATU, 2016.

zer que as hemofilias sdo transmitidas
de mae para filho, como heranga gené-
tica®’. A faixa etdria prevalente no estu-
do compreendeu o intervalo de 20-59
anos (47%), corroborando com estudos
que trazem que a populagdo com esta
faixa etaria tende a ser a mais acometi-
da pela doenga”’.

A pesquisa apontou que a maioria
dos hemofilicos eram solteiros, pode-
-se inferir que este achado decorre da
faixa etdria ainda jovem dos pacientes,
de modo que muitos acabam passando
um maior tempo com os pais median-
te a dependéncia em relagdo aos seus
cuidados®.

Revelou-se uma baixa escolari-
dade, tendo em vista que recebem o
diagndstico precocemente e até mes-
mo antes de comecarem a frequentar a
escola. Em virtude do carater severo da
doenga os hemofilicos tendem a iso-
lar-se do convivio social por estarem
limitados a praticar atividades vigoro-
sas e brincadeiras. Entretanto a doen-
¢a ndo ocasiona nenhuma deficiéncia
intelectual, tornando-se indispensavel
que ndo s6 a equipe de sadde, mas
também a familia o estimule ao convi-
vio com os demais individuos, princi-
palmente em ambito escolar®.

Em relagdo a procedéncia geogra-
fica dos pacientes acompanhados, a
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21 70
9 30
3 10

7

25 83

20 67
10 33
5 17

25 83

maioria esta localizada em zona rural,
ocasionando dificuldade no proces-
so de locomocdo até a cidade para as
consultas e a realizacdo do tratamento.
Um estudo realizado em Pelotas obteve
que 41,7% residia no municipio onde
encontrava-se o hemocentro regional,
os demais 58,3% residiam em outros
municipios’.

Os dados relativos a renda encon-
travam-se em desatualizacdo de acordo
com o valor de saldrio minimo que hoje
é fornecido, R$ 1045,0010. Registros
notificam que havia o recebimento de
beneficio para aqueles com comprome-
timento fisico, porém nao continha o
valor recebido.A HA ocorreu em maior
frequéncia no estudo, estando de acor-
do com outros estudos que trazem que
esta corresponde a 80-85% dos casos
no Brasil>7.

No perfil tracado por esse estudo,
a gravidade da hemofilia, mostrou-se
grave, corroborando com estudos reali-
zados em outras localidades, como no
Hemocentro Regional de Pelotas-HE-
MOPEL’.
na Colémbia obteve-se que em uma
amostra de 33 pacientes hemofilicos,
a severidade da doenga no nivel grave
representou 82%'2.

Em uma pesquisa realizada

O método principal e mais seguro
utilizado atualmente para o tratamen-
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to consiste na administragao de FC VIII
e IX sendo adequados aos tipos A e B
respectivamente. Estes funcionam como
uma forma de suprir a falta dos FC nao
produzidos pelo organismo do hemofi-
lico 4. Desde 1999, o Ministério da
Salde através do Programa de Dose
Domiciliar objetiva tornar o hemofilico
mais autbnomo e participativo quanto
a sua terapéutica. Também disponibili-
Za uma capacitagao aos pacientes ou
cuidadores para a infusdo do FC em
domicilio através de venéclises'*. O
estudo trouxe que 90% dos hemofilicos
participam do programa.

Outro método também utilizado
como forma de tratamento consiste na
transfusdo de hemoderivados. Os ris-
cos envolvidos consistem em efeitos
adversos ou reacdes transfusionais,
que podem ocorrer durante ou apds
a transfusdo. Configuram-se mais ra-
ras as reagdes transfusionais graves,
sendo as leves, os mais comuns e pre-
sentes durante a rotina de atuagdo da
enfermagem 151617

Os prontudrios analisados trou-
xeram como manifestacdes clinicas:
hemartroses, hematdria, melena, he-
matémese, menorragia, sangramentos
apés traumas e procedimentos odon-
tolégicos, sangramento pds-parto, san-
gramento oral e cutdneo e epistaxe. Em
estagios graves, os episédios de hemor-
ragias espontaneas predominantemente
em miusculos e articulagdes. Entretanto
ndo costumam sangrar, havendo casos
de pacientes que nunca relatam proble-
mas com sangramentos'®.

Referente as complicagbes osteoar-
ticulares, essas incluem atrofias e pro-
liferacdo dos ossos e irregularidades
da superficie articular com formacgao
ostedfita, desenvolvimento acelerado
e supercrescimento da epifise causadas
pelo excessivo fluxo sanguineo, necrose
Ossea e formacgao cistica, como também
impedimento do crescimento do osso
resultante da interferéncia da nutricdo
6ssea. As articulagbes frequentemente
sao acometidas sdo as do tornozelo,
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joelho, quadris, ombro, cotovelo e pu-
nho. A estas complicagbes afetam as
articulagdes que sdo utilizadas no de-
sempenho das atividades bdésicas, corre
o risco de sequelas irreversiveis no apa-
relho osteoarticular perda da movimen-
tacdo do membro 120

Atividades que envolvam correr e
pular podem desencadear varias com-
plicagoes podendo
levar a graves sequelas. Desta forma,

osteoarticulares,

resta ao hemofilico a adesdo ao trata-
mento permanente e obter melhora em
sua qualidade de vida. Os pacientes da
pesquisa sdo sedentarios, reforcando o
problema dos hemofilicos quanto ao
comprometimento de estruturas de sus-
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tentacdo e movimentacdao constantes,
como as articulagoes 2021,

Frente a esta problematica, é im-
portante ofertar orientagdes quanto a
pratica regular e adequada de exerci-
cios, pois estes serdo benéficos para
o funcionamento adequado do siste-
ma osteolocomotor, evitando que o
paciente se torne sedentdrio e conse-
quentemente venha a ter complicagdes
futuras 202",

CONCLUSAO

Os hemofilicos necessitam de uma
assisténcia integral e diferenciada me-
diante suas particularidades. Para isso,

é necessaria a produgao de estudos que
busquem conhecer o perfil do hemofi-
lico e de sua doenga, para subsidiar a
terapéutica por parte dos profissionais.
Dentre estes, destaca-se o enfermeiro
com sua capacidade de planejar agdes
de cuidado em sadde atendendo a indi-
vidualidade do sujeito e envolvendo a
familia, a equipe e os demais segmen-
tos sociais no conhecimento sobre a
doenca e as formas de lidar com ela. %
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