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RESUMO

Introducé@o: As pessoas com hemofilia (PCH) apresentam graves sequelas, devido a
repetidos episodios hemorrdgicos nas articulacBes. A avaliacdo da qualidade de vida
relacionada a satde (QVRS) tenta mensurar como os diversos aspectos da QVRS séo afetados
e ajuda a orientar futuras tomadas de decisdo. A adesao a profilaxia é um fator que cada vez
mais vem ganhando importéncia para o aumento da QVRS. Objetivo: O objetivo foi
implementar protocolos de consultas Farmacéuticas voltadas a pessoas com hemofilia para
avaliacdo da adesdo a profilaxia e da qualidade de vida. Metodologia: Trata-se de um estudo
prospectivo, transversal de carater observacional, composto pela aplicacdo dos questionarios:
semiestruturado, VERITAS - Pro e Haem—A-Qol relacionados aos dados socio econdmicos,
Adeséo e Qualidade de Vida respectivamente. Resultados e discussdes: Foram entrevistados
58 individuos no periodo de novembro de 2018 a junho de 2019. A mediana de idade foi de
29 anos (aderentes) e 32 anos (ndo aderentes); 12% (7) das pessoas foram classificadas como
ndo aderentes e 88% (51) foram classificadas como aderentes. No questionario Haem-A-Qol o
dominio “Relacionamento e Sexualidade” apresentou o melhor resultado (mediana 0,00), e o
pior no dominio “Esporte e Lazer” (mediana 60). A analise entre os dominios de qualidade de
vida entre as PCH aderentes e ndo aderentes ao tratamento, observou-se resultados com
significancia estatistica nos dominios “Futuro e Planejamento familiar”. Conclusdes: Este
estudo evidéncia uma relacéo positiva entre os resultados de adesdo auto-relatada VERITAS-
Pro e osresultados de QVRS.

Palavras-Chave: Hemofilia A. Hemofilia B. Adesdo a profilaxia. Qualidade de Vida.

Agradecimentos: HEMOPA e UFPA.



ABSTRACT

Introduction: People with Hemophilia (PWH) have severe damages, due to repeated
bleeding episodes in the joints.The Health-Related Quality Of Life assessment (HRQoL)
attempts to measure how the various aspects of HRQoL are affected and helps to guide future
decision-making.Prophylaxis and adherence to prophylaxis are factors that are increasingly
gaining importance for increasing HRQoL.Objective: The objective was to implement
protocols for Pharmaceutical consultations aimed at people with hemophilia to assess
adherence to prophylaxis and quality of life. Methodology: This is a prospective, cross-
sectional, observational study, comprising the application of the questionnaires: semi-
structured, VERITAS - Pro and Haem-A-Qol related to socio-economic data, Adherence and
Quality of Life respectively. Results and discussion: 58 individuals were interviewed from
November 2018 to June 2019.The median age was 29 years (adherent) and 32 years (non
adherent); 12% (7) of the people were classified as non-adherent and 88% (51) were classified
as adherent. In the Haem-A-Qol questionnaire, the “Partnership and Sexuality” domain
presented the best result (median 0.00), and the worst result in the “Sport and Leisure”
domain (median 60).The analysis between the domains of quality of life among people with
hemophilia adherent and non-adherent to the treatment, observed results with statistical
significance in the domains “Future and Family planning”.Conclusions: The results of this
study show a positive relationship between VERITAS - Pro self-reported adherence results in

hemophilia prophylaxis and HRQoL results.

Keywords: hemophilia A, hemophilia B, adherence to prophylaxis, quality of life, hemophilic
arthropathy, On demand.

Acknowledgment: HEMOPA e UFPA.
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1. INTRODUCAO

A hemofilia é uma doenca hemorrégica hereditéria recessiva ligada ao cromossomo X,
caracterizada pela deficiéncia ou anormalidade da atividade coagulante do fator VIII
(hemofilia A) ou do fator I1X (hemofilia B).A quantificacdo da concentracdo dos fatores de
coagulagdo ativos no sangue permite classificar a hemofilia em severa (¢« 1% da atividade
normal), em moderada (1-4%) ou leve (5-25%). Esta classificacdo permite presumir qual a
frequéncia de episodios hemorragicos que é esperada. Comumente o tempo de tromboplastina
parcialmente ativada pode ser normal. Visto a isso para ter uma maior precisdo diagnostica,
quando existe a suspeita de um doente ser hemofilico, os niveis de fatores de coagulacéo
deveréo ser determinados(BRASIL, 2015; SOUSA, 2010) (Figura 1).

Figura 1 — Hereditariedade na hemofilia

- = ) - Legenda
P w Homem
XY XX XY XX XY XX xy Normal
[ ] ] » »
T P P P Mulher
XY XX XY XX || Xy xx  xy xx || xy xx  xyxx || *Ne™
D | E [ F | rﬁ' Homem
w 'F oy Hemofilico
XY XX XY XX XY XX B Muiher
] ® b e © xx Portadora
XY XX XY XX || XY XX XY XX || XY XX XY XX * e e

Fonte: (BRASIL, 2015).

No Brasil em 2016 estima-se que o numero de pacientes com coagulopatias
hereditarias era de 24.228, dos quais 10.123 (41,78%) correspondem a hemofilia A; 1.996
(8,24%) a hemofilia B; 7.811 (32,24%) a doenga de Von Willebrand; 1.828 (7,54%) as
coagulopatias raras; e 2.470 (10,19%) a outras coagulopatias hereditarias e aos demais

transtornos hemorragicos. Estima-se ainda que a prevaléncia de hemofilia A seja de 1:5.000 a
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1:10.000 nascimentos masculinos e de 1:35.000 a 1:50.000 para hemofilia B. Considerou-se
os dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), o qual o Brasil possuia
populacdo masculina de 101.726.102 individuos em 2016 (BRASIL, 2018).

A apresentacdo clinica da hemofilia, dependendo da concentragdo destes fatores ativos
numa pessoa, cursa com diversas manifestacdes hemorragicas, que podem ocorrer
espontaneamente ou apds um ligeiro trauma, como: hematomas, equimoses, hemorragias da
mucosa, hemorragias intracranianas, articulares, musculares, retroperitoneais, poés-cirirgicas e
as hemorragias ap0s extracdo dentaria. Dentre elas as mais comuns e incapacitantes sdo as
hemartroses (hemorragias intra-articulares) que causam dor, edema e imobilidade. Com a
reincidéncia, desenvolve-se a artropatia hemofilica, caracterizada por perda da mobilidade
articular, contraturas em flexdo e atrofia muscular. Esta maior susceptibilidade do
hemofilico a hemorragias musculo esqueléticas € uma causa conhecida para o
desenvolvimento de “articulagdes-alvo” (FRIEDMAN, RODGERS, 2008; SOUSA, 2010).

Antes do desenvolvimento de produtos biologicos seguros, com o surgimento da
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida(SIDA) nos anos 80 a mortalidade das pessoas com
hemofilia (PCH) aumentou novamente. O primeiro relato de SIDA em uma PCH ocorreu em
1982 e desde entdo diversos outros casos foram relatados em todo o mundo. Além do Virus
da Imunodeficiéncia Humana, cerca de 80% das pessoas tratadas com fator de coagulacéo
antes de 1992 foram infectadas com o virus da Hepatite C (HCV) (CHORBA, 1994; RAGNI,
1986; MAKRIS, 1993).

Dentre as complicacbes na hemofilia, uma das mais temiveis pelas PCH é o
desenvolvimento de inibidores, que sdo anticorpos policlonais da classe 1gG direcionados
contra os fatores VIII ou IX infundidos (aloanticorpos). Com o desenvolvimento de inibidores
as pessoas acometidas passam a ndo responder a infusdo do fator deficiente e apresentam
episodios hemorragicos de dificil controle. A Imunotolerancia (IT) é o Unico tratamento capaz
de erradicar inibidores em PCH congénita. A Imunotolerancia é eficaz em até 80% dos casos
e é realizado por meio da infusdo freqliente (diaria ou 02 a 03 vezes por semana) do fator
deficiente, por semanas ou anos (BRASIL, 2008).

A presenca de dor persistente, devido ao processo inflamatorio decorrente das
hemorragias intra-articulares continuas, € comum nas PCH podendo variar de intensidades
moderada a intensa. E comum a ocorréncia de complicacbes musculoesqueléticas nessas
pessoas, devido ao quadro algico crénico, como: restricdo dos movimentos articulares, fibrose
articular, contraturas, alteracfes da marcha e da for¢ca muscular, hemartroses, hemorragias

tissulares e artrite hemofilica. As hemartroses de repeti¢do sdo as principais manifestacdes nas
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PCH da forma grave e podem ocasionar a perda funcional do membro. Desta maneira seu
pronto tratamento e a sua prevengdo sdo medidas fundamentais no processo de cuidado da
PCH (BRASIL, 2012; SRIVASTAVA et al., 2013).

As modalidades de tratamento de reposi¢do com concentrado de fatores de coagulacéo
sdo: tratamento sob demanda e tratamento profilatico. O tratamento sob demanda compreende
a infusdo do concentrado do fator de coagulacdo ap6s o episodio hemorréagico ter se
estabelecido. O tratamento profilatico no Brasil teve inicio a partir de 2011 e visa a
manutencdo da concentracdo do concentrado de fator de coagulagdo no organismo, a fim de
prevenir sangramentos. A profilaxia deve ser a terapia padrdo de tratamento para todas as
PCH grave e sangramento clinico, independente da idade e dano articular prévio
(SRIVASTAVA et al., 2013; BRASIL, 2015) (Figura 2).

Figura 2 — Defini¢des das modalidades de tratamento de reposic¢do de fator

Epissdico {sob demanda) gratamentcr de reposigdo de fator no momento de evidéncia clinica

e sangramento
Profilaxia continua

Reposicdo regular continua® com inicio antes de evidéncias de

Profilaxia primaria alteragio osteocondral * e iniciada antes da segunda hemartrose e
idade até 3 anos
Reposigio regular continua® com inicio apds 2 ou mais
hemartroses e antes da evidéncia de alteragio osteocondral®
Reposicdo regular continua® com inicio apds evidéncia de
alteracio osteoccondral™

Profilaxia secundéria

Profilaxia tercidria

Profilaxia intermitente

Periddica ou de curta Tratamento utilizado com o objetivo de prevenir sangramentos.
duracdo Realizado com periodo inferior a 45 sermanas ao ano

Fonte: Srivastava & al. (2013) e Blanchette et al. (2014).

® Reposicio regular continua é definida como reposicio com inteng3o de tratar por 52 semanas a0 ano e tendo sido tratado
por pelo menos 45 semanas ao ano (85% da intencdo de tratar]

4 Determinada por meio de exame fisico efou testes de imagem

® Determinada por meio de exame fisico e radiografia simples da(s) ardculacio|tes) afetada(s)

Fonte: (BRASIL, 2015).

Com o advento da profilaxia houve uma grande mudanca na vida das PCH, pois a
terapia profilatica permite prevenir as hemorragias beneficiando as pessoas com hemofilia
grave, cuja concentracdo de fator é inferior a 1%, possibilitando assim uma melhor qualidade
de vida relacionada a satde (QVRS) (FISCHER et al., 2002 ).

E uma doenca que acarreta importantes prejuizos fisicos e psicossociais ao seu
portador, e influéncia de maneira negativa em sua QVRS. Nas Ultimas décadas observou-se
um importante aumento de interesse cientifico sobre o tema QVRS, principalmente

relacionada a satde. A QV é pardmetro importante para avaliar a efetividade e os resultados
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dos cuidados de saude em pacientes com transtornos cronicos (MOONS, BUDTS, DE
GEEST, 2006; VAN OS et al., 2017).

A QV é considerada um fator chave de saude pela OMS. Para esta organizacgdo, a
medida de saude deve incluir ndo apenas uma indicacdo de mudancas na frequéncia e
gravidade dos distarbios, mas também uma estimativa de bem-estar. Isso pode ser feito
medindo a melhoria da QVRS (OMS, 2003).

Neste contexto, a Hemofilia se destaca como doenga que requer acompanhamento
continuo dos profissionais de salde, uma vez que sua evolucdo clinica é influenciada
diretamente pela adesdo a terapia. A Adesdo ao tratamento em hemofilia é influenciada pela
aceitacdo da patologia e sintomas apresentados. O sucesso da terapéutica na hemofilia é
direcionado por critérios clinicos bem definidos e fundamentados na reposicdo do
concentrado de fator de coagulacdo. Os paises em desenvolvimento vém criando varias
estratégias para adequar o cuidado com a saude dessas pessoas e lhes proporcionar uma
melhor QVRS(ANTUNES, 2002; SCHRIJVERS et al., 2015; TRAN et al., 2017).

Quantificar a real adesdo do paciente e relacionar ao desfecho clinico é de
fundamental importéncia para acompanhar os beneficios advindos com o tratamento. Neste
contexto, o estudo multicéntrico realizado com 200 pacientes, em regime de profilaxia, nos
paises baixos (Utrecht, Amsterda e Roterdd) objetivou avaliar a ades@o da PCH a este regime
de tratamento e sua associacdo com a idade, eventos hemorragicos e consumo de fator de
coagulacdo. O mesmo concluiu que a manutencdo de altos niveis de adesdo a profilaxia é
crucial para prevenir o sangramento e sustentar o bem-estar (SCHRIJVERS, 2016 ).

A atuacdo clinica do farmacéutico, devido a importancia no sistema de salde, tem
papel fundamental no processo de gerenciamento da terapia do paciente e cuidado em saude.
Em que por meio de suas consultas ele atua buscando a melhoria do processo de uso de
medicamentos, educacdo do paciente, exames de salde em atraso. Diversas sdo as atividades
a serem trabalhadas durante o processo de educacdo em salde, como: mudancas de habito e
estilo de vida; adesdo ao tratamento; uso e descarte correto de medicamentos; objetivos do
tratamento; informacGes sobre doencas, fatores de risco e condi¢cdes de salde. Por meio dos
encaminhamentos realizados a equipe multiprofissional o farmacéutico contribui diretamente
para 0 aumento da procura de novas consultas a equipe de saide (CORRER et al., 2011; CFF,
2016).

Desta maneira optou-se por elaborar protocolos de consultas farmacéuticas de analise
de adesdo a profilaxia e de analise de QVRS, visando a sistematizacdo da consulta. Estes

protocolos permitem avaliar fatores socioecondmicos, clinicos, conhecimento da PCH sobre a
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doenca, dificuldades de adesdo, presenca de comorbidades, dentre outros fatores que
influenciam no processo de adeséo e/ou QVRS dessas pessoas.

O perfil socioecondmico das PCH e seus habitos de vida decorrentes desse perfil
também estdo relacionados a gravidade das consequéncias da doenca. Os adultos submetidos
a atividades laborais que requer um maior esforco fisico, como: longas caminhadas diarias,
trabalhos bracais e uso de forca fisica, sdo propensos a evoluir com uma pior QVRS
(SAYAGO, LORENZO, 2020).

Na regido da Amazonia ndo ha relatos de estudos que abordaram o nivel de adeséo a
profilaxia e a correlacdo com a QVRS. Neste contexto, o presente estudo teve como objetivo
Identificar e analisar fatores demograficos e socioecondmicos associados a adesdo e/ou
QVRS; avaliar: a adeséo ao tratamento; QVRS, e as relacfes entre adesdo ao tratamento e
QVRS em PCH acompanhadas em um centro tratador de hemofilia — CTH no estado do Para.
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2. REFERENCIAL TEORICO

2.1  Histérico da Hemofilia

O Antigo Testamento ha mais de dois mil anos, ja relacionava hemorragia com
consangiinidade e proibia a circuncisdo de familiares com histérico de sangramento. No
século Il d.C. o Talmud, escrito judaico, determinava ndo submeter a circuncisao o terceiro
filho de uma mulher se dois irmdos mais velhos tivessem morrido de sangramento, ap6s
procedimento similar (FRANCHINI, 2014).

Em 1803, na Filadélfia, Estados Unidos da América (EUA), apds séculos, John
Conrad Otto caracterizou a entidade na qual apenas os homens apresentavam 0s sintomas
hemorrégicos, entretanto a doenca era transmitida pelas mulheres a uma proporcao variavel de
seus filhos (FRANCHINI, 2014; INGRAM GIC, 1976).

Com o trabalho de Hopff da Universidade de Zurich, Alemanha, em 1828, para
descrever um disturbio hemorréagico congénito que afetava os homens, o termo hemofilia foi
introduzido na comunidade cientifica (FRANCHINI, 2014; INGRAM GIC, 1976).

No século XIX a hemofilia tornou-se popularmente conhecida, como “enfermidade
real”, devido a Rainha Vitoria da Inglaterra (1837-1901) ter disseminado o gene as familias
reais da Alemanha, Russia e Espanha, por meio de seus descendentes.

Bulloch e Fildes, em 1911, catalogaram mais de 200 familias com hemofilia,
descrevendo o padrdo de heranca genético envolvendo o cromossomo X. Os homens
apresentam as manifestagdes clinicas por possuirem Unico cromossomo X e transmitem
obrigatoriamente o X hemofilico para suas filhas. As mulheres como portadoras terdo 25% de
probabilidade de gerar um filho hemofilico. Caracterizando este trabalho como primeira

analise completa a respeito da hereditariedade (BICK RL, 2002).

2.2  Coagulacdo sanguinea

Diversas sdo as funcbes do sangue no organismo, dentre elas tem a de manter
constantes e normais as condicdes internas do corpo, de forma a possibilitar que 0s processos
fisioldgicos ocorram normalmente. No entanto, caso haja um extravasamento de sangue ou do
sangue ndo permanecer fluido, surgem algumas modificac@es fisioldgicas que interrompem o
sangramento ou atuam na fluidez sanguinea. Segundo Tuddenham e Cooper, 1994, esse

conjunto de alteragdes fisioldgicas é conhecido como hemostasia.
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Hemostasia envolve um mecanismo complexo e altamente regulado, que esta
diretamente relacionado, entre outras funcfes, com o controle da perda excessiva de sangue,
denominada de coagulagdo. A coagulacdo sanguinea consiste em uma série de reacOes
bioquimicas em cadeia que envolve a interagdo de proteinas, comumente denominadas como
fatores de coagulacdo, além de células e ions (AGOSTINI, 2011; LEIRIA, 2008; PIOI, PIO et
al., 2009).

Macfarlane e Davie & Ratnoff, em 1964, propuseram a hipétese da “cascata” para
explicar a fisiologia da coagulagdo do sangue. Segundo eles a coagulagdo ocorre por meio de
ativacdo proteolitica, sequencial de zimodgenos, por proteases do plasma, resultando na
formacdo de trombina que,entdo, converte a molécula de fibrinogénio em fibrina.

Este esquema divide a coagulacdo em uma via extrinseca (envolvendo componentes
do sangue, e também, elementos que usualmente ndo estdo presentes no espaco intravascular)
e uma via intrinseca (iniciada por elementos presentes no intravascular), que convergem no
ponto de ativacédo do fator X.

Alteracdes conceituais importantes ocorreram desde a descricdo do modelo da cascata
no que diz respeito a siguinificancia relativa das duas vias de ativacdo da coagulagdo. Por
exemplo, a julgar pela importancia clinica da gravidade das manifestacdes hemorrégicas,
decorrentes das deficiéncias dos “fatores intrinsecos” VIII e IX (Hemofilia A e B,
respectivamente), cogitou-se, no passado, que a via intrinseca teria maior relevancia na
fisiologia da coagulacdo (FRANCO, 2001) (Figura 3).

Figura 3 — Esquema da cascata de coagulacao, proposto na década de 60, com a divisdao em

duas vias
VIA INTRINSECA
Ativacao
por contato
XIT o Xila
& - VIA EXTRINSECA
X1 XIa
- T > ¢ Vila
a ) ;
Viiia I:;l Fator tecidual
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II II
a
& D
Fibrinogeénio Fibrina

Figura 1. Esquema da cascata da coagulacdo, proposto na década de 1960, com a divisdo do sistema de coagulacdo em duas
vias. CAPM: cininogénio de alto peso molecular; PK: pré-calicreina.

Fonte: (FRANCO, 2001).
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2.3  Hemofilia A

Consiste em um distdrbio recessivo ligado ao cromossomo X, que culmina com a
anormalidade ou deficiéncia do Fator VIII da coagulacédo,é o segundo disturbio da coagulacéo
mais comum, com uma prevaléncia estimada de aproximadamente um caso em cada 5.000 a
10.000 nascimentos do sexo masculino. Em todo o mundo existem aproximadamente 178.500
individuos com hemofilia A. A hemofilia A é mais comum que a hemofilia B e representa
cerca de 80% dos casos(BRASIL, 2015; SAVAGE, 2014).

2.4  HemofiliaB

Consiste em um distarbio recessivo ligado ao cromossomo X que resulta na
deficiéncia do fator IX de coagulacdo do plasma. A mutacdo espontanea e 0S processos
imunoldgicos adquiridos também podem resultar nesse transtorno. A hemofilia B constitui
cerca de 20% dos casos de hemofilia e cerca de 50% desses casos apresentam niveis de fator
IX superiores a 1%. A prevaléncia estimada é de aproximadamente um caso em cada30.000 a
40.000 nascimentos do sexo masculino(BRASIL, 2015; KONKLE, 2017).

2.5  Aspectos clinicos

2.5.1 Artropatia Hemofilica

Dentre as complicacdes secundarias aos sangramentos a artropatia hemofilica hoje ¢ a
principal complicacdo;Noventa por cento das hemorragias ocorrem no nivel de articulagdes,
oitenta por cento das quais com hemartrose nos tornozelos, joelhos e cotovelos. Decorre do
acumulo de sangue na cavidade articular e ferro na membrana sinovial, induzindo o aumento
da resposta inflamatoria, culminando com sinovite cronica, hemartrose recorrente podendo
ocasionar dano irreversivel da cartilagem e dano articular (MELCHIORRE, 2017; SIMPSON;
VALENTINO, 2012).

Com a evolucdo da perda cartilaginosa, provém a artrite progressiva, contratura
secundaria dos tecidos moles, atrofia muscular e deformidade angular. Comumente pode
ocorrer a perda de movimentos, com contratura do membro afetado, que além de dor intensa
pode evoluir com perda funcional significativa deste membro. As artropatias sdo mais
frequentes nas articulacdes dos joelhos, cotovelos e tornozelos. Também podem ocorrer nas
articulagdes dos quadris e ombros, sendo mais comum nas PCH na forma grave (BRASIL,
2011; LOBET, 2014).

2.5.2 Desenvolvimento de inibidores na hemofilia
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A producdo de anticorpos é uma estratégia pela qual o nosso sistema imunoldgico
utiliza para proteger nosso organismo contra coisas estranhas. O mesmo pode reconhecer 0s
fatores de coagulagdo como uma proteina estranha e desenvolver neutralizantes aloanticorpos
chamados “inibidores” contra isso. O que torna a reposi¢do do concentrado de fator ineficaz
para o tratamento ou prevengdo de sangramentos (WFH, 2018; MEEKS, 2016).

Hoje o desenvolvimento de inibidores representa a complicagdo mais comum e um
grande desafio para 0 manejo das PCH. O desenvolvimento de inibidores € mais comum em
pessoas com hemofilia A do que nas com hemofilia B. Os inibidores estdo relacionados ao
aumento da mortalidade, da morbidade e no custo do tratamento, uma vez que a pessoa
necessitara de doses maiores de concentrado de fator de coagulacdo ou uso de outros agentes
de controle de sangramento que apresentam um custo mais elevado.Os custos do tratamento
de uma pessoa com inibidor é 3,3 vezes maiores que em PCH sem inibidores (WFH, 2018;
ROCHA, 2015).

2.5.3 Infeccdo por Hepatites B e C em PCH

Antes da introducdo de métodos de inativacdo viral e testes de rastreamento para anti —
HCV em bancos de sangue, a maioria das PCH que receberam concentrados de fator de
coagulacdo foram infectados com o HCV. Barbosa e colaboradores (2002) demonstraram, por
meio de teste sorologico para 0 RNA do HCV, uma prevaléncia de 63,3% de pessoas
infectadas entre 90 PCH que receberam transfusdes antes da implementacdo de testes de
triagem para HCV

As PCH infectadas com HCV apresentam risco de mortalidade 10 vezes maior que a
populacdo em geral, tendo como causa principalmente a cirrose hepética e carcinoma
hepatocelular. A farmacoterapia antiviral do HCV em pessoas com coagulopatias ndo é
diferente do de qualquer outro paciente infectado (PAPADOPOULOS, 2017).

O Virus da Hepatite B (HBV) ¢ a infeccdo mais recorrente transmitida pela transfusao
de sangue e hemoderivados. Algumas pessoas evoluem com a forma de infeccdo oculta por
hepatite B, que consiste e uma forma da doenca em que o0s antigenos de superficie de hepatite
B (HbsAg) ndo sdo apresentados no soro da pessoa. Esta forma de infeccdo se torna
importante por poder induzir a hepatite pos transfusional, cirrose, carcinoma hepatocelular e
reativacdo do HBV (KAZEMI, 2012).

2.5.4 Infecgdo por Virus da Imunodeficiéncia Humana — HIV em PCH
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A prética de infusdo de concentrados de fator tornou-se popular na década de 70. J& no
inicio dos anos 80, no Japdo, 1.432 PCH foram contaminadas com o virus do HIV, devido ao
uso de produtos sanguineos ndo tratados contaminados com o virus do HIV. A Sindrome da
imunodeficiéncia Adquirida - SIDA, provocada pelo HIV j& foi uma patologia incuravel e
letal. No entanto com a evolucdo da terapia antiretroviral, desde o inicio da terapia baseada
em inibidores da protease em 1996, a expectativa de vida das pessoas com HIV aumentou de
forma expressiva. A adesdo a terapia antiretroviral por parte das PCH (66% a 84%) é menor
do que a de pessoas com HIV (98%) (OMURA, 2012).

2.6 O tratamento da hemofilia no Brasil

Ainda que a descoberta da hemofilia, e a sua associagdo como um distdrbio da
coagulacdo de forma hereditaria, tenha ocorrido ha séculos, os avangos no tratamento séo
bastante recentes. Nas décadas de 60 e 70 foram realizadas as transfusdes de plasma e téo
logo surgiram também os crioprecipitados. Sendo ambos 0s componentes derivados de sangue
dos doadores. Esta oferta inicial de terapias derivadas do plasma possibilitou melhorias
significativas na morbidade e mortalidade, mas a transmissdao de virus rapidamente negou o
beneficio dos produtos de reposicédo precoce de fatores (WFH, 2007; GUELCHER, 2016)

Com o desenvolvimento dos primeiros concentrados comerciais liofilizados, no final
dos anos 70 e inicio dos anos 80, houve-se a possibilidade de fazer intervenc@es cirurgicas,
profilaxia e autocuidado. Ja na década de 80 e 90 com o desenvolvimento de métodos de
inativacao virais bem-sucedidos e tecnologia recombinante, a fabricacdo de concentrados de
fator tornou-se muito mais segura. A oferta de concentrados de fator mais seguros permitiu
uma mudanca do regime de tratamento de sangramentos para a prevencdo destes, chamada
profilaxia. Assim a prevencdo da doenca articular é agora o principal objetivo (GUELCHER,
2016).

A Lei 8080, de 19 de setembro de 1990, institui dentre os objetivos do Sistema Unico
de Saude a formulacdo e execucdo da politica nacional de sangue e seus derivados, assim
como a defini como atribui¢cbes comuns entre a unido, estados e municipios a implementacao
do sistema nacional de sangue, componentes e derivados (BRASIL, 1990).

A garantia do acesso aos hemoderivados pelos portadores de coagulopatias é prevista
no inciso X do artigo 4° do decreto n° 3.990, de 30 de outubro de 2001. Decreto esse que
regulamenta o art. 26 da Lei n° 10.205, de 21 de margco de 2001 — Politica Nacional de
Sangue, Componentes e Derivados, que dispdes sobre a coleta, processamento, estocagem,

distribuicdo e aplicagdo do sangue, seus componentes e derivados, e estabelece o
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ordenamento institucional indispensavel a execucdo adequada dessas atividades (BRASIL,
2001a).

Entretanto, a atencdo a assisténcia aos hemofilicos vai além da oferta de concentrados
de fator de coagulagdo. Também se faz necessario o envolvimento da equipe multidisciplinar
e da familia; promover a educacdo em salde e estimular o autocuidado também sdo fatores
que contribuem para melhoria da QVRS dessas pessoas (VANDENBERG et al., 2015; WFH,
2019).

O Programa Nacional de Coagulopatias Hereditarias (PNCH) compreende as acgdes
desenvolvidas pelo poder publico para a atencdo a salde e tratamento das pessoas com
doencas hemorragicas, hereditarias e/ou congénitas, encontra-se no ambito da Politica
Nacional de Sangue, Componentes e Derivados e apresentam como finalidades harmonizar as
acbes do poder publico em todos nos niveis de governo, relacionados a assisténcia
hemoterapica (BRASIL, 2001a).

A Hemorrede Nacional € coordenada, no nivel federal, pela Geréncia Geral de Sangue,
outros Tecidos e Orgéos da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria do Ministério da Saude,
e nos Estados e Distrito Federal pelo gestor do Sistema Unico de Saude (SUS). O PNCH é
executado no ambito da hemorrede publica por meio dos centros de tratamento vinculados as
hemorredes estaduais (BRASIL, 2001b).

2.7 Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRYS)

Nas ultimas décadas observou-se um importante aumento de interesse cientifico sobre
o tema “Qualidade de Vida”, principalmente relacionada a saude. AQVRS é parametro
importante para avaliar a efetividade e os resultados dos cuidados de satde em pacientes com
transtornos crénicos (MOONS, 2006).

O conceito de QVRS vem se destacando cada vez mais na sociedade atual, por sua
relacdo direta com a saude humana, tornando-se um tema de interesse coletivo. Contudo é
uma tematica complexa, subjetiva, que gera um leque ampliado de significados (CAMARGO-
BORGES, 2008; BRASIL, 2016).

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), Qualidade de Vida esta
relacionada a percepcdo do individuo acerca das influéncias culturais, sociais, politicas e
econbmicas no contexto de sua vida, que promove o alcance de seus objetivos, projetos e
expectativas (WHOQOL GROUP, 1995).

A mensuracdo e avaliagio da QVRS permitem aos profissionais de saude
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individualizar a atencdo e considerar a subjetividade do sujeito atendido, sendo seus
resultados tdo importantes quanto & morbidade e mortalidade quando se quer analisar
determinadas doencas cronicas (KASPER et al., 2017).

Diversos instrumentos podem ser utilizados para avaliagdo da QVRS, ha instrumentos
genéricos e especificos direcionados a uma Unica patologia. Ambos 0s instrumentos envolvem
uma abordagem multidimensional que engloba aspectos fisicos, sociais, mentais, emocionais
e ambientais de uma pessoa (BULLINGER; VON MACKENSEN, 2008).

2.8 Adesdo ao Tratamento

A adesdo terapéutica, segundo a Organizagdo Mundial de Salde - OMS , existe
quando o comportamento de uma pessoa, na tomada da medicac¢do, no cumprimento de uma
dieta, e/ou nas mudancas do estilo de vida, coincide com as recomendacdes de um prestador
de cuidados de saude. Este conceito remete a uma relacdo de cooperacdo entre paciente e o
profissional de salde na tomada de decisGes e condugdes do tratamento. Neste contexto o
paciente pode expressar participacdo voluntaria e ativa no desenvolvimento e ajuste do plano
de cuidados (SOUZA, 2010; LIBERATO, 2014).

A adesdo comporta-se como um processo complexo, que sofre influéncia do meio
ambiente, dos profissionais de saude e dos cuidados de assisténcia médica. O enfoque na
adesd@o ao tratamento de longo prazo integra o investimento da atencéo dispensada as doencas
crénicas (OMS, 2003). Aderir ao tratamento € positivo, primordial e deveria ocorrer em todas
as PCH.

Diversas doengas crbnicas ndo transmissiveis podem ser controladas pelo uso de
medicamentos, tendo no acesso e no uso correto requisitos fundamentais para 0 sucesso
terapéutico. Sabe-se que nos paises desenvolvidos apenas cerca de 50% dos pacientes que
sofrem de doencas cronicas aderem as recomendacdes de tratamento proposto, e nos em
desenvolvimento, quando associado ao baixo acesso a cuidados de saude, diagnostico
improprio e limitacdo do acesso a medicamentos, os indices de adesdo sdo ainda menores, 0
que compromete diretamente os esforgos para lidar com doencas crénicas. Assim a adesdo é
considerada um evento multidimensional e determinado socioculturalmente, por isso
manifesta-se de forma especifica em diferentes grupos populacionais, conforme localizacédo
geografica, habitos, condi¢des de salde, organizacdo dos servigos assistenciais, entre outras
caracteristicas (BRASIL, 2016b).

O baixo indice de adesdo ao tratamento pode ser descrita em diversas condutas:
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dificuldades para seu inicio, suspensdo antecipada do tratamento, esquecimentos de tomadas
de medicamentos, irregularidade no comparecimento as consultas ou retornos agendados,
automedicacdo, auséncia de modificagdo no estilo de vida. No Brasil as diferencas regionais,
demograficas e aquelas relacionadas a atencdo a salde do paciente e a terapéutica requerem
acOes coordenadas entre profissionais de saude, pesquisadores, gestores e formuladores de
politicas para o seu enfrentamento (TELLES-CORREIA, 2008; CAMARGO-BORGES,
2008).

Ha& varios tipos de barreiras a adesdo relacionadas ao paciente, condigdo, tratamento,
sistema de salde e / ou variaveis socioecondmicas. Os profissionais de satde podem avaliar o
perfil de adesdo de cada paciente eletivo a profilaxia e ao perceber que este ndo sera aderente,
podera ndo prescrever a profilaxia. Estratégias de tratamento profilatico devem ser
desenvolvidas com o paciente e a familia, com foco em metas de tratamento individualizado.
A personalizagdo é necessaria para reforcar a importancia e incentivar a confianga na
administracdo das infusdes regulares necessarias para a terapia profilatica (THORNBURG;
DUNCAN, 2017; TORRES-ORTUNO et al., 2018).

Desta maneira a falta de adesdo € um dos principais problemas vivenciados pelas
equipes de saude, estando diretamente relacionada ao aumento da morbimortalidade dos
pacientes devido a complicacdes da falta de controle de doencas crénicas (BRASIL, 2016;
CFF, 2016).

2.9 Protocolos de Consultas Farmacéuticas

Os protocolos de consultas farmacéuticas de avaliacdo da adesdo a profilaxia na
hemofilia e o de avaliacdo da QVRS na hemofilia foram desenvolvidos pelo pesquisador.
Foram consultadas a legislacdo brasileira, manuais do ministério da salde e os Guidelines da
WFH para a sua elaboracdo (SRIVASTAVA,2013; BRASIL, 2012; BRASIL, 2015;
AMORIM et al., 2019).

Neles constam informacBGes sobre a hemofilia, orientacdes de como conduzir a
consulta, aléem de um questionario semiestruturado para registro de dados socioeconémicos,

demogréficos e de diagndstico.
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3. Objetivos

3.1 Objetivo Geral

Implementar protocolos de consultas Farmacéuticas voltadas a pessoas com hemofilia,
para avaliacdo da adesdo a profilaxia e da qualidade de vida.

3.2 Objetivos Especificos

Avaliar a adesdo das PCH ao regime de profilaxia por meio da ferramenta VERITAS -
Pro;

Avaliar a QVRS em PCH em regime de profilaxia por meio do questionario Haem-A-
Qol;

Avaliar a relagéo entre a adesdo e QVRS das PCH em regime de profilaxia;

Identificar e avaliar fatores demograficos e socioecondmicos associados a adesao e/ou

QVRS das PCH assistidos por um centro de hemoterapia e hematologia;
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4, Material e Métodos

4.1 Delineamento do estudo

Trata-se de um estudo prospectivo, transversal de carater observacional, sendo
composto pelas etapas de: a) levantamento das PCH em regime de profilaxia, por meio dos
formulérios de controle de dispensacdo de hemoderivados e sistema Hemovida Web
Coagulopatias; e b) aplicacdo do questionario semiestruturado para levantamento dos dados
socio econbmicos, e dos questionarios VERITAS - Pro e Haem-A-Qol relacionados a
Adeséo e QVRS respectivamente.

4.2 Local do estudo

O estudo foi desenvolvido em um centro tratador de hemofilia no municipio de Belém,
que representa 0 Hemocentro coordenador da Hemorrede do Estado do Para, no que tange a
gestdo de hemoderivados para todo o estado, dentre outras condigdes.

A Hemorrede do estado do Pard é composta por um hemocentro coordenador situado
na capital, Belém; trés hemocentros regionais, localizados nas cidades de Castanhal, Maraba e
Santarém; cinco hemonucleos, localizados nas cidades de Abaetetuba, Altamira, Capanema,
Redencdo e Tucurui; e agéncias transfusionais localizadas em hospitais de referéncias em

todo o estado (Figura 4).

Figura 4 — Hemorrede do estado do Para

FUNDAGAO HEMOPA
POLITICA ESTADUAL DO SANGUE
REGIONALIZAGAO DAS AGOES DE HEMATOLOGIA E HEMOTERAPIA NO ESTADO DO PARA

o4 HEMOCENTRO COORDENADOR EM FUNCIONAMENTO
® LEMOCENTRO REGIONAL EM FUNCIONAMENTO

® NUCLEO DE HEMOTERAPIA EM FUNCIONAMENTO

W AGENCIA TRANSFUSIONAL EM FUNCIONAMENTO

- AGENCIA TRANSFUSIONAL A SER IMPLANTADA

Fonte: (gespublica.gov.br).
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Apesar da capilaridade da hemorrede no estado do Pard, as consultas médicas ainda se
concentram, em sua grande maioria, no hemocentro coordenador. A dispensacdo dos
concentrados de fatores de coagulagdo ocorre de modo descentralizado na hemorrede.

A pesquisa foi realizada no periodo de novembro de 2018 a junho de 2019.

4.3 Populacéo Alvo

Pessoas com Hemofilia A ou B com idade maior que 18 anos cadastrados no Centro
de Hemoterapia e Hematologia e em tratamento farmacoterapeutico padronizado e
disponibilizado pelo SUS por meio do programa de coagulopatias hereditéarias.

Na data de 21 de junho de 2018 o hemocentro possuia 401 PCH congénita
cadastradas;Desses 300 sdo adultas e 70 estdo inclusas no programa de infusdo de
concentrado de fator em regime profilatico.

4.3.1  Critérios de Incluséo

Foram incluidas nessa pesquisa todas as PCH, com idade a partir de 18 anos, que
estavam inclusas no programa de profilaxia por no minimo seis meses até a data da entrevista,
cujo tratamento da coagulopatia esteja vinculado ao centro de hemoterapia e hematologia, que
aceitarem participar do estudo e assinarem o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido(TCLE).

4.3.2  Critérios de Excluséo
Foram excluidas do estudo as PCH congénita em regime de profilaxia que ndo

compareceram para a entrevista e PCH que ndo assinaram o TCLE.

4.4 Instrumentos de coleta de dados

441 Haem-A-Qol

As PCH envolvidas na pesquisa foram convidadas a responder o questionario Haem-
A-QoL (ANEXO A) traduzido para lingua portuguesa pelo Mapi Research Institute a fim de
avaliar a QVRS (CHEVALLET; WEATHERALL; VON MACKENSEN, 2008). Este
questionério é validado para aplicagdo em pessoas com idade igual ou superior a 18 anos,
contém 46 itens distribuidos em 10 dominios, e resulta em uma pontuagdo global para avaliar

a QVRS, além de uma pontuacdo para cada um dos dominios: satde fisica, sentimento em
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relacdo a doenga, maneira como se V&, esportes e lazer, trabalho e escola, maneiras de lidar
com a hemofilia, tratamento, futuro, planejamento familiar e relacionamento e sexualidade; ea
pontuacao global varia de 0 a 100, sendo que quanto maior esta pontuacdo, pior é a QVRS
(BULLINGER, VON MACKENSEN, 2008).

442 VERITAS -Pro

A adeséo da PCH ao tratamento médico proposto foi mensurada por meio da escala de
adesdo ao tratamento da hemofilia por regime profilatico — VERITAS - Pro (ANEXO B), que
é um breve questionario de auto-relato, desenvolvido para avaliar componentes especificos de
adesdo, bem como a aderéncia global para regimes profilaticos. Consiste numa escala que
possui 24 questdes, utilizando escala Likert de 5 pontos, divididas em seis subescalas: Rotina,
Dosagem, Planejar, Lembrar, Ignorar e Comunicar. As pontuagdes em cada subescala variam
de 4 a 20, e o escore total de 24 a 120 pontos, com pontua¢des mais altas indicando pior
adesdo. Foi utilizada a versdo do VERITAS - Pro traduzida e validada para a lingua
portuguesa (DUNCAN et al., 2010; FERREIRA, LEITE, DUNCAN, 2018).

4.4.3  Questionario Semiestruturado

Consistiu em um questionario composto por questdes relacionadas a pesquisa, como:
idade da PCH, diagndstico, cor/raca, escolaridade, renda individual e familiar.

Os dados referentes a articulacbes afetadas e doencas infecciosas foram levantados a
partir da coleta nos prontuarios das PCH.

As entrevistas com as PCH foram realizadas em consultorio do ambulatorio durante a

espera dos mesmos para atendimento médico e/ou da equipe multidisciplinar.

4.5 Analise e processamento de dados

As caracteristicas sociodemograficas, avaliacdo de adesdo e QVRS foram descritas
usando a estatistica descritiva (as variaveis categdricas foram apresentadas em frequéncias e
percentuais e as variaveis numéricas em mediana e desvio-interquartilico). Para relacionar as
caracteristicas sociodemograficas em relacdo a adesdo da PCH ao tratamento foi utilizado os
testes G e Exato de Fisher. E para associar a QVRS em relacdo a adesdo ao tratamento foi
utilizado o teste de Mann-Whitney. Em todo o trabalho foi utilizado o nivel de significancia

de 5%.As analises estatisticas foram realizadas no programa Bioestat 5.3.
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O teste Exato de Fisher e o teste G sdo utilizados para avaliar associa¢do entre duas
variaveis qualitativas. O teste Exato de Fisher € utilizado para pequenas amostras e para
tabelas 2x2. O teste G é semelhante ao qui-quadrado, porém sem a exigéncia de frequéncias

maiores que 5.

4.6 Aspectos éticos e Riscos e Beneficios

Foi garantida a confidencialidade dos dados obtidos. APCH voluntéaria da pesquisa
assinou o Termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) para permitir o acesso aos
registros médicos em prontuario. O mesmo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do
Instituto de Ciéncias da Salde da Universidade Federal do Pard, CAAE
97822818.3.0000.0018, parecer nimero: 3.817.261.

O risco considerado refere-se a possibilidade de ocorrer constrangimento / desconforto
ao participante durante a realizacdo da entrevista, ficando garantida a recusa em responder,

sem prejuizo na sua participacao.

Como beneficio espera-se que pela abordagem farmacéutica as PCH apresentem

melhora na qualidade de saude e de vida e maior adesao ao tratamento farmacolégico.
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5. Resultados

Do total de 70 PCH eletivas para participar da pesquisa foram entrevistados 58
(82,85%) delas.

Considerando a pontuacdo global de adesdo do VERITAS - Pro, ponto de corte 57
como marcador para ndo adesdo, 12% (07) participantes foram classificados como néo
aderentes e 88% (51) foram classificados como aderentes — Gréfico 1.

Gréafico 1 — Anélise adesdo.

88% (51)

= Aderente = N3o aderente

Fonte: Protocolo da pesquisa, 2018.

A idade dos entrevistados teve uma variacdo de 18 a 60 anos com media de

31,94 anos, Desvio padrao 10,94. A frequéncia da idade esta apresentada no Grafico 2.

Gréfico 2 — Frequéncia de idade das pessoas com hemofilia entrevistadas.
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Fonte: Protocolo da pesquisa, 2018.



Quanto ao diagndstico, 49 (84,48%) pessoas apresentam o diagndstico de
hemofilia A e 9 (15,52%) de hemofilia B. Com relagdo a gravidade, 3 (5%) séo

consideradas leve, 11 (19%) moderada e 44 (76%) s&o grave (Grafico 3).

Grafico 3 — Caracterizagdo das pessoas com hemofilia quanto a gravidade.
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Fonte: Protocolo da pesquisa, 2018.

Os resultados do questionario Semiestruturado — Tabela 1, para levantamento

dos dados socioecondmico e demogréafico, teve significancia nos dados de estado civil,

em que 18 pessoas (35,3%) dos aderentes sdo casados/unido estavel, 33 se declararam

solteiros (64,7%); Dentre os ndo-aderentes 06 se declaram casados/unido estavel e 01

declarou-se solteiro; Valor de p igual a 0,0322a .

O meio de deslocamento foi outra varidvel que apresentou significancia

estatistica quanto a adesdo ao tratamento; Dentre as pessoas aderentes 11 (21,6%)

utiliza transporte alternativo; 30 (58,8%) transporte publico e 10 (19,6%) veiculo

proprio; Ja entre os ndo-aderentes 1 (14,3%) utiliza transporte alternativo; 1 (14,3%)

transporte publico e 5 (71,4%) utiliza veiculo préprio; Valor de p igual a 0,0289a.

Tabela 1 — Dados Socioeconémico e demogréafico das pessoas com hemofilia aderentes / ndo

aderentes atendidas no CTH.

Aderente

n=51

Nao aderente

Valor de p

Idade



18 a 30 27 52.9 2 28.6 0.0831%
31a50 21 41.2 5 714
> 50 3 5.9 0 0.0
Escolaridade
Fundamental 12 23.5 2 28.6 0.71942
Médio 23 45.1 2 28.6
Superior 16 31.4 3 42.9
Estado civil
Casado/Unido estavel 18 35.3 6 85.7 0.03222
Solteiro 33 64.7 1 14.3
Renda familiar
Até 1 SM 13 25.5 0 0.0 0.5155%
Dela3SM 27 52.9 4 57.1
De3a5SM 4 7.8 1 14.3
De5a 10 SM 6 11.8 2 28.6
>10 SM 1 2.0 0 0.0
Municipio de residéncia
Belém 22 43.1 5 71.4 0.2332°
Interior 29 56.9 2 28.6
Tempo de deslocamento
(em minutos)
<=30 13 25.5 3 42.9 0.6472%
40a60 12 23.5 2 28.6
> 60 22 43.1 2 28.6
Meio de deslocamento
Transporte alternativo 11 21.6 1 14.3 0.0289?
Transporte pablico 30 58.8 1 14.3
Veiculo préprio 10 19.6 5 71.4
Dificuldade de
armazenamento
Sim 9 17.6 3 42.9 0.1473°
Nao 42 82.4 4 57.1
Plano de saude
Sim 11 21.6 2 28.6 0.6433°
Nao 40 78.4 5 71.4
a Teste G ® Teste Exato de Fisher

Fonte: Protocolo da pesquisa, 2018.
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Quanto aos resultados dos dados clinico epidemioldgicos observou-se que dentre os
aderentes 37 (72,54%) dos entrevistados tem hemofilia grave, 11 (21,56%) Moderada e 03

(5,88%) leve; ja dentre os ndo aderentes e 07 (100%) tem hemofilia grave. Quanto as
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quantidades de articulagdes afetadas nos Gltimos 12 meses, dentre os aderentes 15 (29,41%)
ndo apresentaram articulagdes afetadas, 35 (68,62%) apresentaram de 01 a 03 articulagdes
afetadas e 01 (1,96%) apresentaram 04 ou mais articulacdes afetadas.

Tabela 2 — Caracteristicas clinicas epidemioldgicas das pessoas com hemofilia A e B
atendidas no CTH.

Aderente N&o aderente
n=51 % n=7 % Valor de p
Art. Afetadas 12 meses
0 15 29.4 0 0.0 0.249?
l1a3 35 68.6 7 100.0
4 ou mais 1 2.0 0 0.0
Sorologia positiva
HBV 3 5.9 1 14.3 0.07352
HBV E HCV 8 15.7 0 0.0
HCV 7 13.7 5 71.4
HIV E HCV 1 2.0 0 0.0
N&o Reagente 32 62.7 1 14.3
Gravidade
Leve 3 5.9 0 0.0 0.2022
Moderado 11 21.6 0 0.0
Grave 37 72.5 7 100.0
Diagnostico
Hemofilia A 43 84.3 7 100.0 0.5772°
Hemofilia B 8 15.7 0 0.0

a Teste GP Teste Exato de Fisher

Fonte: Protocolo da pesquisa, 2018.

Os resultados do questionario VERITAS - Pro para mensuracdo da adesdo ao
tratamento estdo descritos na Tabela 3, em que sdo demonstrados 0 minimo, mMAaximo,
mediana e desvio interquartilico de cada subescala desta ferramenta. A mediana total foi de 37
(variacdo de 24 a 83). As meédias das subescalas variaram de 4,0 (Dosagem) a 8,0
(Comunicacdo). Observou-se o melhor resultado na subescala “dosagem” e uma pior
pontuagdo na subescala ‘“comunica¢do” indicando que os participantes relataram maior
aderéncia em administrar a dose correta e menos adesdo no processo de comunicacdo com a

equipe do CTH.
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Tabela 3 — Escore total e subescala VERITAS - Pro.

Referéncia Minimo Méximo Mediana Desvio Interquartilico

Rotina 4a20 4 14 6.0 3.8
Dosagem 4220 4 14 4.0 1.8
Planejamento 4220 4 19 6.0 5.0
Lembranca 4220 4 12 6.0 4.0
Omisso 4a20 4 14 5.5 3.8
Comunicagio 4220 4 18 8.0 7.5
Total 242120 4 83 37.0 20.3

Fonte: Protocolo da pesquisa, 2018.

A figura Ob5apresenta o histograma da subescala “Dosagem” a qual apresentou o
melhor resultado do questionario VERITAS — Pro.

Figura 5 — Histograma da subescala Dosagem
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Fonte: Protocolo da pesquisa, 2018.

A figura 06 apresenta o histograma da subescala “Comunicagdo” a qual apresentou o

pior resultado do questionario VERITAS — Pro.
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Figura 6 — Histograma da subescala Comunicagao
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Fonte: Protocolo da pesquisa, 2018.

Quanto aos resultados do questionario Haem—A-Qol, a pontuacdo mediana obtida foi
de 28.0 pontos. Na Tabela 4 sdo demonstrados o minimo, maximo, mediana e desvio
interquartilico de cada dominio deste questionario de analise de QVRS. O melhor resultado
foi observado no dominio “relacionamento e sexualidade” com mediana de 0.0. O pior

resultado foi observado no dominio “Esporte e Lazer” com mediana de 60.0.

Tabela 4 — Escore subescala Haem-A-Qol / Qualidade de vida.

Desvio Inter
Referéncia  Minimo Méaximo  Mediana quartilico

Saude Fisica 0a100 0 100.0 375 45.0
Sentimento 0a 100 0 100.0 21.9 40.6
Como se vé 0a 100 0 90.0 25.0 42.5
Esporte e lazer 0a100 0 100.0 60.0 47.5
Trabalho e escola 0a 100 0 87.5 12.5 43.8
Maneira de lidar com a

hemofilia 0al00 0 75.0 8.3 16.7
Tratamento 0a100 0 87.5 37.5 23.5
Futuro 0a100 0 100.0 375 38.8
Planejamento Familiar 0a100 0 75.0 12.5 25.0
Relacionamento e

Sexualidade 0a 100 0 100.0 0.0 8.3
Total 0a100 1.6 69.6 28.0 23.1

Fonte: Protocolo da pesquisa, 2018.
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A figura 07 apresenta o histograma do dominio “relacionamento e sexualidade” a qual

apresentou o melhor resultado do questionario Haem-A-Qol.

Figura 7 — Histograma do dominio Relacionamento e Sexualidade
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Fonte: Protocolo da pesquisa, 2018.

A figura 08 apresenta o histograma do dominio “Esporte e Lazer” a qual apresentou o

pior resultado do questionario Haem-A-Qol.

Figura 8 — Histograma do dominio Esporte e Lazer
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Fonte: Protocolo da pesquisa, 2018.
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Na Tabela 5 é apresentado um comparativo entre os dominios de qualidade de vida
entre as PCH aderentes e ndo aderentes ao tratamento. Observou-se resultados com

significancia estatistica nos dominios “futuro e planejamento familiar”.

Tabela 5 — Escore dominio - Haem-A-Qol / Qualidade de vida - Aderente versus nao

aderente.
Aderente N4o aderente
Valor de p
Referéncia Mediana Desvio Interquartilico Mediana  Desvio Interquartilico
Saude Fisica 0a100 30.0 475 50.0 175 0.2936
Sentimento 0a 100 18.8 46.85 25.0 15.65 0.7654
Como se vé 0a100 25.0 50 30.0 15 0.8767
Esporte e lazer 0al00 65.0 45 60.0 475 0.6937
Trabalho e escola 0a100 6.3 43.8 25.0 28.15 0.527
Maneira de lidar com a hemofilia 0a100 8.3 16.7 16.7 41.65 0.527
Tratamento 0a100 375 23.45 40.6 17.2 0.5193
Futuro 0a100 35.0 35 75.0 275 0.0054
Planejamento Familiar 0a100 6.3 21.9 375 28.1 0.0476
Relacionamento 0a100 0.0 8.3 0.0 4.15 0.7473

Teste de Mann-Whitney *Significancia: futuro e planejamento familiar

Fonte: Protocolo da pesquisa, 2018.
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6. Discusséo

O presente estudo teve como objetivo Identificar e analisar fatores demogréficos e
socioecondmicos associados a adesdo e/ou QVRS; avaliar: a adesdo ao tratamento; a QVRS, e
as relagdes entre adeséo ao tratamento e QVRS em PCH acompanhadas em um CTH no
estado do Pard localizado na regido da Amazbdnia - Brasil. por meio da aplicagdo dos
questionarios semiestruturado, VERITAS — Pro e Haem-A-Qol respectivamente.

De acordo com os resultados deste estudo as PCH entrevistadas sdo principalmente
adultos jovens, comparaveis com os dados do Ministério da Saude (BRASIL, 2018) e o
observado no estado de Minas Gerais (TRINDADE et al., 2019). A maioria dos entrevistados
41 (70,68%) declarou ndo receber ajuda financeira do governo, resultado semelhante também
ao encontrado em Minas Gerais (TRINDADE et al., 2019).

As variaveis de transporte, como tipo e tempo, contribuiram negativamente nos
resultados da ades@o. Alguns entrevistados residem nas regides de ilhas, como as situadas no
arquipelago do Marajo e levam até 12 horas de viagem de barco para chegar ao CTH; Outros
que residem no interior do estado relataram dificuldades em receber, da prefeitura de suas
cidades, o valor do beneficio para custeio do transporte e hospedagem, recebendo as vezes o
valor somente em forma de reembolso no retorno ao seu municipio de residéncia. Ressalta-se
que a presenca de deficiéncias fisicas incapacitantes, a falta de mobilidade urbana e o precario
sistema de transporte publico na capital e regido metropolitana, sdo fatores que tambem
colaboram para a falta de adeséo (SAXENA, 2013; ZHOU et al., 2011).

A hepatite C foi a doenca infecciosa transmitida pelo sangue e hemoderivados que
apresentou 0 maior numero de sorologia positiva, com 12 casos (20,68%) no total dentre
aderentes e ndo aderentes, fato que pode ser atribuido as transfusGes sanguineas realizadas em
alguns desses pacientes. Essa frequéncia de HCV é considerada elevada, dada a prevaléncia
da mesma no Brasil na populacdo geral ser considerada intermediaria, variando entre 1 e 2%
(POSTHOUWER et al., 2005; CARMO et al., 2019; MARTINS, NARCISO-SCHIAVON,
SCHIAVON, 2011).

Na analise do processo de adesdo, a pontuacdo mediana obtida pelo questionario
especifico, VERITAS - Pro, foi de 37,0, resultado que corrobora com o estudo de validacédo
da versdo brasileira da escala VERITAS — Pro, de 35,51 pontos, que foi realizado na cidade
de Juiz de Fora localizada na regido sudeste do Brasil (FERREIRA, LEITE, DUNCAN,
2018).

A subescala Dose apresentou a menor mediana, indicando que os participantes

relataram melhor adesdo na administragdo da dose correta. Dados esses que sdo semelhantes
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aos evidenciados no estudo original de criacdo do questionario VERITAS — Pro, assim como
no de validacdo do mesmo para a lingua portuguesa (DUNCAN et al., 2010; FERREIRA,
LEITE, DUNCAN, 2018).

A subescala de comunicagdo foi a que apresentou a pontuacdo mais elevada
(indicando baixa adesdo); No entanto, pode-se argumentar que alguns itens incluidos nesta
escala podem ndo ser apropriados para algumas PCH. Por exemplo, nas perguntas
relacionadas a comunicacdo, por meio de telefone, para 0 CTH quando se tem alguma davida
sobre a doenca ou ao tratamento, alguns participantes responderam dificuldades em fazer a
ligacdo, preferindo comparecer pessoalmente (VAN Os et al., 2017).

Dentre as PCH ndo aderentes observou-se que 71,42% (05) encontram-se na faixa
etaria de 31 a 50 anos. Esse resultado pode ter sofrido influéncia de alguns fatores como a
dificuldade de mobilidade da PCH em comparecer ao hemocentro, devido a
comprometimento articular, pois ao iniciar o regime de profilaxia 0s mesmos ja estavam na
fase adulta e apresentavam articulacdes alvo e deformidades de membros o que comprometia
a sua locomocdo. Adiciona-se a isso as dificuldades em justificar suas faltas nos seus
empregos, dentre outros fatores sociais, apesar deste resultado ndo ter apresentado
significancia estatistica vale o seu relato (THORBURG, DUNCAN, 2017).

Na andlise do processo de QVRS a pontuacdo mediana obtida pelo questionario
especifico, Haem-A-QoL, foi de 28.0 pontos, resultado abaixo dos obtidos no primeiro estudo
(35,33 pontos), utilizando a versdo brasileira deste questionario, realizado no Brasil e do
realizado na cidade de Divinopolis (36,15 pontos) no estado de Minas Gerais (TRINDADE et
al., 2019; FERREIRA et al., 2013).

O dominio “Esporte e Lazer” atingiu a maior mediana, 60.0 pontos, assim como no
estudo realizado na cidade brasileira de Juiz de Fora no estado de Minas Gerais e do estudo
realizado na Turquia; fato esse provavelmente relacionado a alta prevaléncia de
comprometimento articular encontrada nessa populacdo. No entanto com o advento de novas
abordagens terapéuticas, como o advento do inicio da profilaxia mais precocemente esses
danos tendem a diminuir (MERCAN et al., 2010; FERREIRA et al., 2013).

Observou-se resultados com significancia estatistica nos dominios “futuro” e
“planejamento familiar” na andlise comparativa entre os dominios de QVRS entre as PCH
aderentes e ndo aderentes ao tratamento. Tais fatos podem estar relacionados a menor faixa
etaria (18 a 30 anos) da maioria dos aderentes. A menor faixa etaria encontrada esta associada
ao inicio mais precoce da profilaxia e também a uma melhor compreensdo por parte dessas

pessoas sobre o contexto geral da hemofilia e dos beneficios do seguimento da profilaxia,
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mostrando aos mesmos que é possivel pensar no futuro e constituir uma familia com
diagndstico precoce e seguimento farmacoterapeutico acompanhado de um profissional
especializado (TRINDADE et al., 2019; FERREIRA et al., 2013).

O receio de ser atendido por profissionais de salde em outros servi¢cos como hospitais
e unidades de urgéncia e emergéncia que desconhecem o manejo de uma PCH foi uma
questdo considerada e que corrobora com outros estudos como o desenvolvido por
Allmhaidan et al, 2018.
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7. Conclusodes
As doengas infecciosas, sangramentos continuos nas articulagdes e desenvolvimento
de artropatia hemofilica foram fatores observados que causam um impacto negativo direto na

populacédo abordada neste estudo.

Os resultados deste estudo mostram uma relagéo positiva entre os resultados de adesao
auto-relatada VERITAS-Pro na profilaxia da hemofilia e os resultados de QVRS. Estudos
futuros devem ser realizados para corroborar a ligacdo entre a adesdo e QVRS, e resultados
usando medidas objetivas de saude articular em PCH (KRISHNAN, 2015). Conclui-se
também a importancia dos profissionais especializados levarem em consideracdo a percepcao,
comportamento e atitude do paciente em relacdo a doenca para alcangar melhores resultados
no processo de adesdo (DU TREIL, 2007). Isto ressalta a necessidade continua do
engajamento da equipe multiprofissional, a fim de trabalhar as diversas variaveis relacionadas
com a adesdo a profilaxia, como: os aspectos relacionados ao servico de saude, aspectos
socioecondmicos, aspectos do medicamento, fatores do paciente; Assim como educacao

continua do paciente e de seus familiares a respeito da propria patologia.
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ANEXO A — Questionario de Qualidade de Vida — Haem — A — Qol

Page 1/6
Centre ID/No.: LI_IJ
Subject No.: ]
Visit Date: |D|D|M| I

HAEM-A-QOL

Questiondrio para adultos

Prezado paciente:

Queremos saber como vocé se sentiu nas Ultimas semanas. Por gentileza, responda ds
perguntas que se seguem neste questiondrio, que foi elaborado especificamente para
pessoas com hemofilia.
Para responder ds perguntas que se seguem, pedimos que vocé siga as instrugdes
abaixo:
= Por favor, leia cada uma das perguntas com atengdo.
= Pense em como foram as coisas para vocé nas (ltimas semanas.
= Marque um "x" no quadrado correspondente d resposta mais adequada ao seu
caso.
= Marque somente um "x" por pergunta.
= Ndo hd respostas certas ou erradas.
= O importante & o que vocé acha.
= E possivel que alguns aspectos abordados ndo se relacionem a vocé (tempo
dedicado a Esportes e Lazer, Plane jamento Familiar, Trabalho e Escolaq, se,

por exemplo, vocé ndo trabalha ou ndo estuda). Nesses casos, marque a

resposta "ndo se aplica".
Todas as suas respostas serdo tratadas de forma estritamente confidenciall

Data de preenchimento: __ /__ / ___ (dia / mé&s / ano)
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VISIT X

Subject No.: Lo |

1. Aqui, goestariamos de obter informagdes socbre a hemofilia e a sua SAUDE FisIcA

- . quase R muitas
No ditimo més... nunca nunca as vezes veres sempre
1. ... meus inchagos doeram a a O a a
2. ... tive dores nas juntas a a O O a
3. ... tive dores ao me mexer a a O a O
4. ... tive dificuldade de
caminhar tanto quanto eu a O O O O
queria
5. ... precisei de mais tempo
para me arrumar por | | O | |
causa do meu estado
2. ... e, agora, informagdes sobre como vocé SE SENTIU por causa da hemofilia
No dltimo més... nunca quase as vezes s sempre
nunca vezes
1. ...a hemo_ﬂlla foi um peso o - o o -
para mim
2. ...fiquei com raiva por causa = = 0 - =
da hemofilia
3. ... fiquei preocupado por
causa da hemofilia - - = = -
4. ... eu me senti excluido a a O a O

MNao pode ser reproduzido sem autorizagéo, Copyright @ Haem-A-QoL Group. Todos os direitos reservados.
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VISIT X

Subject No.: I

3. Como a hemofilia afeta a MANEIRA COMO VOCE SE VE?

- . quase . muitas
No difimo més... nunca nunca as vezes vezes sempre
1. ... senti inveja das pessoas
da minha idade que séo O O O ] O
saudaveis
2. ... eu me senti satisfeito com O O - - O
meu corpo
3. .. a_hemoﬂlla Itc};r[mu a minha O o o - O
vida mais dificil
4. ... eu me senti diferente dos
outros por causa da O O O O O
hemofilia
5. ... consegui ndo pensar na
hemofilia o tempo todo = = = - =

4. Estas perguntas sdo sobre ESPORTES E LAZER

i N quase |. muitas nao se
No dltimo més... nunca as vezes sempre .
nunca vezes aplica
1. ... ndo pude praticar esportes
de que gosto por causa da O | O O O |
hemofilia
2. ... tive que evitar esportes o - - o o -
como futebol
3. ... pratiguei tanto esporte O O - O O O
quanto os outros
4. ... nao tive ||berdagie de viajar o o - o o o
para onde queria
5. ... precisei E)Iar_we]ar tudo com - - = 0 - -
antecedéncia
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Trial ID: Page 4/6
VISIT X
Subject No.: I
5. As préximas perguntas sde sobre TRABALHO E ESCOLA
No dltimo més nunca QUAasEe | a5 vezes e sempre néq S€
nunca vezes aplica
1. ... conseguiir parao
trabalho/a escola o - - O o o
regularmente, apesar da
hemofilia
2. ... consegui frabalhar/estudar,
como meus colegas O a a O O O
saudaveis
3. .. min.has atividades do dia-
a-dia no trabalho/na 0 0 0 O O 0
escola foram afetadas
pela hemofilia
4. ... tive dificuldade de prestar
atencéo no frabalho/nas - - - O O o
aulas porgue estava com
dor
6. As perguntas abaixe tratam de MANEIRAS DE LIDAR COM A HEMOFILIA
- . quase \ muitas
No ultimo més... nunca nunca | S Vvezes | oo sempre
1. .. lenl:eudentlhcar imediatamente O 0 O O O
0 inicio dos sangramentos
2. ... consegui diferenciar se estava O 0 O O O
tendo um sangramento ou ndo
3. ... consegui controlar meus O 0 O O O
sangramentos
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Trial 1D:

VISIT X

Subject No.:

Page 5/6

7. E 0 seu TRATAMENTO?

- u guase | muitas
No dltimo més... nunca nunca | asvezes | - o sempre
1. ... fiquei dependente do fator por
causa da hemofilia = = = = O
2. ... fiquei dependente dos médicos
para o tratamento da hemofilia = = = = =
3. ...fiquei aborrecido com a
guantidade de tempo gasto nas O O a O O
aplicagbes de fator
4. ... senti que as aplicagbes de fator
atrapalharam minhas atividades m O m O m]
do dia-a-dia
5. ... tive medo de ter complicagdes | O a O |
6. ... tive problemas com o modo de
administragido do meu a O a O a
tratamento
7. ...tive medo de que, em caso de
emergéncia, outros médicos nao | O a O o
soubessem tratar a hemofilia
8. ... fiquei satisfeito com o centro de
tratamento de hemofilia = = = = =
8. O que veocé penza sobre o FUTURO?
quase : muitas
Recentemente... nunca nunca | @svezes | oo oe sempre
1. ... tenho achado que vou ter
dificuldade de levar uma vida O i | O i
normal
2. ... tenho tido esperanca de que as
coisas fiqguem melhores no O | | m| |
futuro
3. ... tenho me preocupado com a
possibilidade de que minha O a O O a
doenca esteja piorando
4. ... meus planos de vida séo
influenciados pela hemofilia = = - = =
5. ... tenho medo de precisar de uma = O O = -

cadeira de rodas

N&o pode ser reproduzido sem autorizagéo, Copyright @ Haem-A-QoL Group. Todos os direitos reservados.
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Trial 1D:

Page 6/6

VISIT X

Subject No.:

9. As préximas perguntas sdo sobre a hemefilia @ o seu PLANETAMENTO FAMILIAR

quase | . muitas nao se
Recentemente... nunca nunca |asvezes| | .. | sempre aplica
1. ... tenho enfrentado _ O O o O
problemas para ter filhos
2. ... tenho tido medo de ndo
poder ter filhos - - = =
3. ... tenho tido medo de néo
conseguir cuidar dos meus a a O a
filhos
4. ... tenho tido medo de nao
conseguir construir uma O O O d
familia
10. E no que diz respeito a RELACIONAMENTOS E SEXUALIDADE?
quase \ muitas
Recentemente... nunca nunca asvezes veres sempre
1. ... tenho tido dificuldade para N o O - O O
namorar por causa da hemofilia
2. ... tenho me sentido inseguro em
meus relacionamentos intimos O O O a a
por causa da hemofilia
3. ... nao posso ter um
relacionamento normal por O O | m| O
causa da hemofilia

Obrigado pela sua colaboragao!

N&o pode ser reproduzido sem autorizagdo, Copyright @ Haem-A-QoL Group. Todos os direitos reservados.

Haem-A-Col - Brazil Portuguese - Version of 31 Oct 2017 - Mapi.

10058896 / Haem-A-Col_AL3.0_par-BR.doc



ANEXO B - Questionario de Adesdo ao Tratamento — VERITAS - Pro.

VERITAS - Pro

O manejo da hemofilia € uma tarefa desafiadora. As perguntas abaix«
sdo sobre como vocé lida com a hemofilia e a profilaxia. Nos gostariamos de ter um:
idéia de quantas vezes vocé fez cada uma dessas coisas nos ultimos trés meses. Nac
existem respostas certas ou erradas. O mais importante € que vocé responda a cad:
pergunta da forma mais sincera possivel. Por favor, responda a cada questao

utilizando a seguinte escala:

SEMPRE: toda hora, 100% das vezes.

FREQUENTEMENTE: na maioria das vezes; pelo menos em 75% das vezes.
AS VEZES: de vez em quando; pelo menos metade das vezes.
RARAMENTE: quase nunca; 25% das vezes.

NUNCA: de modo nenhum.
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ROTINA

1 - Eu fago as infusdes da profilaxia nos dias programados.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

2 - Eu faco as infusdes de fator o nimero de vezes recomendado por semana.
( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

3 - Eu faco as infusdes da profilaxia pela manha, como recomendado.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

4 - Eu fago as infusdes de acordo com a programacao fornecida pelo centro de
tratamento.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

DOSAGEM

5 — Eu uso nas infusdes a dose recomendada pelo medico.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

6 — Eu aplico uma dose menor do que a prescrita.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

7 — Eu aumento ou diminuo a dose sem telefonar para o centro de tratamento.
( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

8 — Eu uso o numero correto de frascos de fator para a dose total recomendada para
mim.
( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca
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PLANEJAMENTO

9 — Eu planejo com antecedéncia. Entao, eu tenho fator suficiente em casa.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

10 — Eu acompanho de perto o quanto de fator e suprimentos (seringas, agulhas e
curativos) eu tenho em casa.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

11 — Eu fico sem fator e sem suprimentos antes de pedir mais.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

12 — Eu tenho um sistema para manter o controle da quantidade de fator e suprimentos
em casa.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

LEMBRANCA

13 — Eu me esqueco de fazer as infusdes da profilaxia.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

14 — Lembrar de fazer a profilaxia é dificil.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

15 — Eu me lembro de fazer a infusao conforme o esquema prescrito pelo centro de
tratamento.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

16 — Eu perco infusbes recomendadas porgue me esqueco delas.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca



OMISSAO

17 — Eu deixo de aplicar doses da profilaxia.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

18 — Eu escolho fazer as infusdes com menos frequéncia que o prescrito.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

19 — Se for inconveniente, eu deixo de fazer a infusao naquele dia.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

20 — Eu perco doses recomendadas porque eu deixo de aplica-las.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

COMUNICACAO

21 — Eu telefono para o centro de tratamento quando eu tenho dividas sobre a
hemofilia ou sobre o tratamento.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

22 — Eu telefono para o centro de tratamento quanto tenho problemas de saude
relacionados a hemofilia ou quando ocorrem alteracées.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

23 — Eu mesmo tomo as decisées sobre o tratamento em vez de telefonar para o
centro de tratamento.
( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

24 — Eu telefono para o centro de tratamento antes de intervencées médicas como
extracoes dentérias, colonoscopias, consultas de emergéncia ou internacdes
hospitalares.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca
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ANEXO C - AUTORIZACAO DO HAEMO-QOL GROUP PARA UTILIZAGCAO DO
QUESTIONARIO HAEM-A-QOL

&= 20 de jun de 2018 07:16

e

Sylvia v. Mackensen s.mackenzsn@uke. uni-hamburg.de por uke.de
para eu -

Dear Jose,

pleass find attached the PortiuguesaBrazil version of the Hasm-A-Col.
Please provide the purpose of your request.

Beast regards

Sylvia

EE

PD Dr. Sylvia von Mackensen
Senior Scientist

UK

58

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf | University Medical Centre Hamburg-Eppendorf

Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie | Department of Medical Psychology
Martinistraa 52, W25 | D-20245 Hamburg | Germany

Tel: +48 (0) 172 /88 22 759

Fam: +48 {0)40 /' 7410-581 70

Msail: s.mackensen@uke. uni-hamburg.de

Web: wwwuke de

Srrevs-@ol  BERC)

hifp:hasmoqal.os hiphep-iest-q.o0g
HAEM-A-QOL
Grtonir e sl .

@] Haem-A-Qol _AU3... '

Robson Paixdo <jrpbezerra@gmail coms=
para Sylvia =

Dear, Sylvial

The purpose of this study was to conduct a quality of life study in patients with hemophilia at the hemocenter of the state of Para - Brazil.

will be used for the development of a master's thesis.
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ANEXO D —AUTORIZAQAO DO INDIANA HEMOPHILIA & TROMBOSIS CENTER,
INC. PARA UTILIZACAO DO QUESTIONARIO VERITAS — PRO.

INDIANA HEMOPHILIA & THROMBOSIS CENTER, INC.
8326 Naab Road, Indianapolis, IN 46260 Tel: 317-871-0000 Toll Free: 1-877-256-8837 Fax:317-871-0010 www.ihtc.org

Indiana’s only federally recognized comprehensive hemophilia center

July 13,2019

Indiana Hemophilia 8 Thrombosis Center
8326 Naab Rd.

Indianapolis, IN, USA 46260

11 February 2016

José Robson Paixdo Bezerra

Farmacéutico - Bioquimico CRF 2431

Mestrando em Assisténcia Farmacéutica - UFPA
Esp. em Gestdo da Assisténcia Farmacéutica - UFSC
Esp. em Toxicologia - UFPA

Hospital Ophir Loyola

Fundacao HEMOPA

Dear Dr. Robson Paixdo,

Please accept this letter as a provision of permission from the Indiana Hemophilia & Thrombosis Center,
Inc,, to utilize the Portuguese (Brazil) translated version of the Validated Hemophilia Regimen Treatment

Adherence Scale — Prophylaxis (VERITAS-Pro) for a master's project addressing adherence in hemophilia.

Kind regards,

ANIF thvete Tio)

Nancy Hoard, MS, MBA

Executive Director

Indiana Hemophilia & Thrombosis Center
NHoard@IHTC.org
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ANEXO E — TERMO DE APROVACAO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA ICS —
UFPA

UFPA - INSTITUTO DE
CIENCIAS DA SAUDE DA gwﬂlﬁ
UNIVERSIDADE FEDERAL DO asil
PARA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: AVALIACAO DA ADESAO E QUALIDADE DE VIDA EM PORTADORES DE
HEMOFILIA, EM REGIME DE PROFILAXIA ASSISTIDOS POR UM CENTRO DE
HEMOTERAPIA E HEMATOLOGIA NO ESTADO DO PARA.

Pesquisador: Jose Robson Paixao Bezerra

Area Tematica:

Versao: 5

CAAE: 97822818.3.0000.0018

Instituigdo Proponente: Programa de Pos-Graduac&o em Assisténcia Farmacéutica - PPGAF

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.817.261

Situacdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdao da CONEP:
Néao

BELEM, 31 de Janeiro de 2020

Assinado por:

Wallace Raimundo Araujo dos Santos
(Coordenador(a))
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ANEXO F - EMENDA DE ALTERACAO DO TiTULO DA PESQUISA SUBMETIDA AO
COMITE DE ETICA EM PESQUISA ICS — UFPA

= DADOS DA VERSAO DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: IMPLEMENTA(;.K.O DE PROTOCOLOS DE CONSULTAS FARMACEUTICAS WOLTADAS A& PESSOAS COM HEMOFILIA PARA AVALIAQ.&O D& ADESAD A PROFILAXIA E
D& QUALIDADE DE WIDA.

Pesquisador Responsdvel; Joze Robzon Paixan Bezerra

Area Temndtica:

Versdo: 7 f;ﬁ%"&
CAAE: 97522818.3.0000.0018 :_'?/
Submetido em: 16/ 02020

Ingtituigdo Proponente: Programa de Pds-Graduago em Assisténcia Farmacéution - PPGAF

Situagdo da Versdo do Projeto: Em Recepgéo & Yalidagio Documentsl

Localizagdo atual da Versédo do Projeto: UFFA - Institut de Ciéncias da Salde da Universidade Federal oo Pard
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

&
A
R
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ANEXO G — COMPROVANTE DE APROVAGAO DOS PROTOCOLOS NO CENTRO
TRATADOR DE HEMOFILIA.

Doc-Web Gestao de Documentos

gogeee
82w

Data Valisade

Doc-Web Gestao de Documentos

B CadastrarRevisarD
Nome Documento.  GEHEC-DOC-010 Protocolo de Consulta Farmacéutica Adesao a profilaxia na Hemofilia, Revisdo: 0
Sduacdo Documento:  asivo
Tipo Documento. | DOC -]
Unidade Responsvel | GEHEC - FARMACIA - GEHEC-FARMACIA :|
Data de Elaboragdo. 1410772020
Aprovador  Saide Mania Sarmento Trindade :| Aprovado em: 14/07/2020
Aprovador Final.  Luciana Maria Cunha Marade! Pereira :| Aprovado em: 16/07/2020

geegeceee
(Y0 T Yoy G et - RO TR g

B  CadastracRevisar Documento
Nome Documentd.  GeHEC-DOC-010 Consulta Farmacéutica Qualidade de Vida Hemofilia - Adulto Revisdo: 0
Situagdio Documento  ATVO
Tipo Documento.  DOC -
Unidade Responsivel | GEHEC - FARMACIA - GEHEC-FARMACIA -
Data de Elaboraglo. | 14/07/2020
Aprovador  Saide Maria Sarmento Trindade :| Aprovado em’ 14/07/2020
Aprovador Final.  Luciana Maria Cunha Maradel Pereira E|Mfovmem: 1600772020
1610712021
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ANEXO H - COMPROVANTE DE APROVACAO DOS PROTOCOLOS NO eduCAPES.

SOBRE O EDUCAPES

== AdICIcnar Tire

‘ Idioma

Hokkkk (0)

Resultado 1-10 de 5758.

Bz ]] -

Protocolo de Consulta Farmacéutica Qualidade de Vida na Hemofilia -
Adultos.

Universidade Federal do Para: Bezerra, Jose Robson: Silva, Marcos; Azevedo, Carolina
14-Jul-2020

Protocolo de Consulta Farmacéutica Adeséo a profilaxia na Hemofilia
Universidade Federal do Para; Bezerra, Jose Robson; Silva, Marcos; Azevedo, Carolina
14-Jul-2020



APENDICE A — Questionéario Semiestruturado
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LOCAL DA CONSULTA: DATA: INICIO (h): FINAL (h):
Questionario Semiestruturado

Nome do paciente: DN: SEXO:

Prontuario: [ IM [ ]F

Raca / Cor

[ 1Branca[ ] Preta[ ] Amarela [ ] Parda[ ] Indigena[ ] Sem informacdo

Alfabetizado? [ ]Nio[ ]Sim. Qcupacio:

Escolaridade: [ ]* Renda mensal prépria:

Estado civil: [ ] Selteiro[ ]Casado [ ]Umio estavel Renda mensal familiar:

[ IDivorciado [ ] Outros Com quantas pessoas vocé mora?

Telefone: { )

Endereco: Cidade:

Hemocentro mais proximo:

Qual o tempo de deslocamento de casa ao hemocentro que voceé recebe o fator?

Qual o meio de deslocamento? [ ] Veiculo proprio [ ] Transporte piblico [ ] Transporte altemativo
Possui TFD? [ ]Sim [ ]Nio

Possui refrigerador? [ ]Smm [ ]Nio Quantos?

Tem dificuldade de espaco para armazenar o fator em casa? [ ]Sim [ ]Nio

Recebeu na sua residéncia a visita da equipe de profissionais do hemopa? [ [Sim [ ]Nie

Possui casa propria?[ ]Sm [ ]Nio Quantos compartimentos tem a casa em que reside?
Situacao familiar? [ ]*
Estado civil:

Tem Cuidador? [ ]Smm [ ]Nio Parentesco:
Nome:

Tem filhos[ ]Sim . Quantos? ( Nio

Pretende ter filhos? [ ] Smm [ ]Nio

Tem plano de saude? [ ] Sim [ ]Nio . Qual?

Realiza autoinfusio de fator? [ [Nio [ ]Smn Senio, Quem realiza a infusio?

BEBIDAS ALCOOLICAS: [ [Nio [ ]Sim. Qual

Quant. ingerida: Frequéncia de uso: Tempo de uso:
TABAGISMO:[ [Nio [ ]Fumava, masparouha [ ]Sim

Quantidade / dia Tempo de uso

HISTORICO FAMILIAR DE HEMOFILIA? [ Nio [ ]Sim Quem? _

HISTORICO FAMILIAR DE DOENCAS? [ JNio [ ]Sim Quem?

ATIV.FISICA:[ ][Nio[ ]Sim Tipo de atividade:

Duragio: Frequéncia: OBS:

Quantas refeicoes faz por dia?

Consumo de dgua: Litros/dia
Acorda(h): Dorme(h): M édia N° de h sono/dia:
Consultar no prontuario do paciente
Apresenta ou apresentou hemartrose nos ultimos 12 meses? : [ |Nio [ ]Sim Quantas?

Apresenta sorologia positiva para ( )HCV ( )HBV ( )HIV. Esti em tratamento? [ [Nio [ ]Sim

06 - VIVE 50
&4 - SFM TNENEMACEN

SITUACAD FAMILIAR ! ESCOLARIDADE
01 - CONVIVE COM COMPANHEIRA {O) E FILHOS (S] ! . ~ )
. 3 | 01 - NAQ SABE LER/ESCREVER OF - SUPERIOR THCOMPLETD
02 - CON COM COMPANHEIRA (O} COM LACOS COMIUGAIS E SEM FILHO (£) H FARETIZADD 08 - SUDERIOR © e
03- ¢ TROS (5] F (&s) ! - e —
i oz U INCOMPLETO 05 - ESPECIALIZACAO/RES IDENCIA
o4 SPANHEIRA .
H . | 02 - 10 GRAU COMBLETD 10- MESTRADD
05 - CONVIVE COM OUTRA (S) PESSOA (A) SEM LACOS CONSANGUINEQS E/OU LACOS CONIUGATS |
| 05 - 29 GRAU INCOMPLETO 11 - DOUTORADO
1

06 — 20 GRAU COMPLETD
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RESUMO

Protocolo de Consulta Farmacéutica
Adesao a profilaxia na Hemofilia.

Bezerra, J.R.P.%: Silva, M.V.S.%; Azevedo, C.H.M.2

1Servico de farmécia do Centro de Hemoterapia e Hematologia do Par4 — Fundagdo Hemopa. 23

Programa de Poés-graduacdo em Assisténcia Farmacéutica . Instituto de Ciéncias da Saude.
Universidade Federal do Para.

RESUMO

A atuacgéo clinica do farmacéutico, devido a importéancia no sistema de saude, tem
importancia no processo de gerenciamento da terapia do paciente e cuidado em saude.
Em que por meio de suas consultas ele atua buscando a melhoria do processo de uso
de medicamentos, educacdo do paciente, exames de saude em atraso. Diversas sdo as
atividades a serem trabalhadas durante o processo de educagdo em saude, como:
mudancas de habito e estilo de vida; adesédo ao tratamento; uso e descarte correto de
medicamentos; objetivos do tratamento; informacgdes sobre doencas, fatores de risco e
condicbes de saude. ApOs a andlise da atuacdo clinica do Farmacéutico viu-se a
necessidade de informacdes basicas nesta area, e buscando atender com qualidade, foi
elaborado e estabelecido Protocolo. Este instrumento de orientagcfes técnicas tem como
objetivo aperfeicoar e direcionar a consulta do farmacéutico e contribuir para a
qualificacdo das acOes da Assisténcia Farmacéutica na fundacdo Hemopa.

Palavras-chave: Adesdo ao tratamento. Hemofilia. Assisténcia Farmacéutica. Consulta

Farmacéutica.



68

Introducéo

A hemofilia € um distarbio de sangramento hereditario causado pela
deficiéncia de fator de coagulacdo do sangue VIII ou IX, sendo denominada de
hemofilia A ou B respectivamente. Na condicdo de hemofilia grave — dosagem de
fator menor que 1% de atividade normal - a deficiéncia pode causar sangramento
interno espontaneo. A profilaxia consiste em varias injecdes intravenosas de
concentrado de fator de coagulacado de forma freqiiente e programadas. Ha boas
evidéncias de que a profilaxia reduz a hemorragia, melhorando também a qualidade
de vida.

A apresentacdo clinica da hemofilia, dependendo da concentragdo destes
fatores ativos numa pessoa, cursa com diversas manifestagcbes hemorragicas, que
podem ocorrer espontaneamente ou apos um ligeiro trauma, como: hematomas,
equimoses, hemorragias da mucosa, hemorragias intracranianas, articulares,
musculares, retroperitoneais, poés-cirdrgicas e as hemorragias apdés extracao
dentaria. Dentre elas as mais comuns e incapacitantes sdo as hemartroses
(hemorragias intra-articulares) que causam dor, edema e imobilidade. Com a
reincidéncia, desenvolve-se a artropatia hemofilica, caracterizada por perda da
mobilidade articular, contraturas em flexdo e atrofia muscular. Esta maior
susceptibilidade do hemofilico a hemorragias musculoesqueléticas é uma causa

conhecida para o desenvolvimento de “articulagdes-alvo”.

As modalidades de tratamento de reposicdo com concentrado de fatores de
coagulacao sao: tratamento sob demanda e tratamento profilatico. O tratamento sob
demanda compreende a infusdo do concentrado do fator de coagulacdo apos o
episédio hemorragico ter se estabelecido. O tratamento profilatico visa a
manutencao da concentracdo do concentrado de fator de coagulacdo no organismo,
a fim de prevenir sangramentos. A profilaxia deve ser a terapia padrao de tratamento
para todas as pessoas com hemofilia grave e sangramento clinico, independente da

idade e dano articular prévio.

Com o advento da profilaxia houve uma grande mudanca na vida das
pessoas portadoras de hemofilia, pois a terapia profilatica permite prevenir as
hemorragias beneficiando as pessoas com hemofiia — PCH - grave, cuja
concentragdo de fator é inferior a 1%, possibilitando assim uma melhor qualidade de

vida.
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Quantificar a real adesdo do paciente e relacionar ao desfecho clinico é de
fundamental importancia para acompanhar os beneficios advindos com o

tratamento.

A atuacao clinica do farmacéutico, devido a importancia no sistema de saude,
tem importancia no processo de gerenciamento da terapia do paciente e cuidado em
saude. Em que por meio de suas consultas ele atua buscando a melhoria do
processo de uso de medicamentos, educacdo do paciente, exames de saude em
atraso. Diversas séo as atividades a serem trabalhadas durante o processo de
educacdo em saude, como: mudancas de habito e estilo de vida; adesdo ao
tratamento; uso e descarte correto de medicamentos; objetivos do tratamento;
informacdes sobre doencas, fatores de risco e condicbes de saude. Por meio dos
encaminhamentos realizados a equipe multiprofissional o farmacéutico contribui

diretamente para o aumento da procura de novas consultas a equipe de saude.

Objetivos

Promover por meio da consulta farmacéutica a orientacdo e maior adesdo ao
protocolo de profilaxia pela PCH;

Assegurar que as PCH sigam as recomendacOes prescritas de uso de

medicamentos;

Contribuir por meio do aumento da adesdo com a melhoria da qualidade de vida das
PCH.

Abrangéncia
Servico de farmacia do hemocentro coordenador, hemonucleos e hemocentros

regionais da fundacdo Hemopa.

Profissionais envolvidos
O presente protocolo devera ser aplicado pelos farmacéuticos e estagiarios,

atuantes no servi¢co de Farmacia da fundacdo Hemopa.

Materiais
Formulério semiestruturado (Anexo |): Trata-se de um formulario criado para coletar

as informagbes sobre o perfil socioeconébmico da PCH, histéria clinica e
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farmacoterapia,

Questionarios - Pro (Anexo Il): Trata - se de um breve questionario de auto - relato,
desenvolvido para avaliar componentes especificos de adesdo, bem como a
aderéncia global para regimes profilaticos. Consiste numa escala que possui 24
guestdes, utilizando escala Likert de 5 pontos, divididas em seis subescalas: Rotina,
Dosagem, Planejar, Lembrar, Ignorar e Comunicar. As pontuacbes em cada
subescala variam de 4 a 20, e o escore total de 24 a 120 pontos, com pontuacdes
mais altas indicando pior adesao. A menor pontuacdo deve ser dada a resposta que
representa a melhor adeséao;

Ficha de Andlise de Consulta Farmacéutica Adesédo a Profilaxia Hemofilia (Anexo

11);
Prontuario do paciente, Prancheta, Papel e Caneta.
Descricdo do procedimento

Acolhimento

O profissional farmacéutico devera receber a pessoa com hemofilia, apresentar o
proposito da consulta farmacéutica, apresentar a estrutura da consulta, Informar
sobre o sigilo das informacdes e privacidade do paciente, criar uma relacdo de
confiangca com a PCH e conduzir a consulta em forma de dialogo com 0 mesmo.

Coleta de dados

O farmacéutico devera aplicar de forma clara e objetiva o formulario semiestruturado

e 0 questionario VERITAS - Pro;

Anélise situacional

Realizar andlise aprofundada do formulario semiestruturado e identificar possiveis
problemas socioecondmicos, clinicos e farmacoterapéuticos;

Realizar levantamento das pontuacdes por subescalas e total do questionario
VERITAS - Pro;

Analisar as pontuacdes de cada subescala e identificar as que comprometem para

um baixo resultado da adeséao a profilaxia da PCH,;

Analisar a potuacao global do questionario VERITAS - Pro (O ponto de corte € 57
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para uma boa ades&o);

Registrar os resultados das andlises na ficha de andlise de adeséo a profilixia na
hemofilia.

Elaboracéo do plano de cuidado

O farmacéutico devera identificar os problemas que podem ocasionar resultados
negativos relacionados a adeséo a profilaxia.

Ao analisar suas causas, o farmacéutico deveré fazer intervencdes diretamente com
a PCH ou com outros profissionais de saude, devendo as mesmas ser

documentadas, com o objetivo de resolver ou prevenir a ocorréncia dos problemas.

ApoOs a realizacéo da analise do formulario e questionario, as intervencdes deverao
ser realizadas, podendo estas ser acerca de assuntos relacionados a medicamentos

prescritos, bem como outros temas relacionados a farmacia e/ou a equipe

multidisciplinar.

Encaminhamentos a equipe multidisciplinar
De acordo com cada problema identificado, o farmacéutico devera encaminhar a
PCH e/ou conversar com o profissional da equipe multidisciplinar o qual problema

esteja relacionado.

Acompanhamento do paciente
O farmacéutico devera realizar o acompanhamento das doses, de concentrado de

fator de coagulacao, dispensadas mensalmente ao paciente;

O farmacéutico devera agendar consultas farmacéuticas de retorno, conforme a

necessidade de cada problema de adeséo identificados da PCH;

O farmacéutico podera realizar ligacdes telefénicas a fim de obter relatos da

situacao atual da PCH.
Registro em prontuario

O farmacéutico devera registrar no prontuario da PCH: data, local, intervencdes e

encaminhamentos realizados oriundos da consulta farmacéutica.
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Fundaciao Hemopa

Questionario Semiestruturado
Consulta Farmacéutica Adesdo Profilaxia Hemofilia

LOCAL DA CONSULTA: DATA:

Nome do paciente:

Raca / Cor

[ 1Branca[ ]Preta[ ] Amarela [ ] Parda [ ] Indigena [ ] Sem informagéo
Alfabetizado? [ | Nao[ [Sim

Ocupacio:

Estado civil: [ ]Soltero[ ]Casado [ ]Divorciado [ ] Outros

Escolaridade:

Prontudrio: DN: SEXO:[ |M

Diagnostico:
Gravidade: ( )Leve ( )Moderada ( ) Grave

Tem plano de satide? [ ]Sim [ ]Nio Qual?

Medico de referéncia da Hemofilia:

Apresenta inibidor? [ ]Sim [ ]Nao Data ultimo inibidor: / /
Telefone: () Endereco:
Cidade: Hemocentro mais préoximo:

Apresenta dificuldades de comparecer ao hemocentro? [ ]Sim [ ]Nao
Qual dificuldade?

Possui TFD? [ ]Sim [ ]Nao Tem dificuldade de espaco para armazenar o fator em casa?

Realiza autoinfusao de fator? [ [Ndo [ ] Sim. Se nao, Quem realiza a infusio?

[ 1S [ ]Nao

Apresenta dificuldades em realizar a infusao? [ [Nao [ ] Sim, Qual?

Tem interesse em receber treinamento para auto infusio? [ ]Sim [ ]Nao
Apresenta articulacao alvo? [ ] Sim. Quantas? [ ]Nao

Quantas vezes compareceu i urgéncia nos tltimos 06 meses?

Apresenta sorologia positiva para ( )HCV ( YHBV ( )HIV. Esti em tratamento? [ JNao [ ]Sim
BEBIDAS ALCOOLICAS: [ [Ndo [ ] Sim. Qual Frequéncia de uso:
TABAGISMO:[ [Nao [ ] Fumava. masparou ha [ ]sim. Frequéncia de uso:
ATIV.FISICA: [ ]Nao[ ]Sim. Tipo de atividade: Duracéo: Frequéncia:
Apresenta alguma outra comorbidade?
[ IN&do[ ]Sim Qual?
Faz acompanhamento regular? [ ]JNao[ ]Sim Faz uso de outros medicamentos? [ ]Nao[ |Sim
Quais? 1. Para que?
2. Para que?

o

Para que?




ANEXO Il — Questionério de Adesao ao Tratamento — VERITAS - PRO.

VERITAS - Pro

O manejo da hemofilia € uma tarefa desafiadora. As perguntas abaix¢
sao sobre como vocé lida com a hemofilia e a profilaxia. Noés gostariamos de ter um:
idéia de quantas vezes vocé fez cada uma dessas coisas nos ultimos trés meses. Na«
existem respostas certas ou erradas. O mais importante & que vocé responda a cad:
pergunta da forma mais sincera possivel. Por favor, responda a cada questao

utilizando a seguinte escala:

SEMPRE: toda hora, 100% das vezes.

FREQUENTEMENTE: na maioria das vezes; pelo menos em 75% das vezes.
AS VEZES: de vez em quando; pelo menos metade das vezes.
RARAMENTE: quase nunca; 25% das vezes.

NUNCA: de modo nenhum.
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ROTINA

1 - Eu fago as infusdes da profilaxia nos dias programados.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

2 - Eu faco as infusdes de fator o nimero de vezes recomendado por semana.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

3 - Eu faco as infusdes da profilaxia pela manha, como recomendado.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

4 - Eu fago as infustes de acordo com a programacao fornecida pelo centro de
tratamento.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

DOSAGEM

5 — Eu uso nas infusdes a dose recomendada pelo medico.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

6 — Eu aplico uma dose menor do que a prescrita.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

7 — Eu aumento ou diminuo a dose sem telefonar para o centro de tratamento.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

8 — Eu uso o numero correto de frascos de fator para a dose total recomendada para
mim.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca
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PLANEJAMENTO

9 — Eu planejo com antecedéncia. Entéao, eu tenho fator suficiente em casa.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

10 — Eu acompanho de perto o quanto de fator e suprimentos (seringas, agulhas e
curativos) eu tenho em casa.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

11 — Eu fico sem fator e sem suprimentos antes de pedir mais.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

12 — Eu tenho um sistema para manter o controle da quantidade de fator e suprimentos
em casa.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

LEMBRANCA

13 — Eu me esqueco de fazer as infusdes da profilaxia.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

14 — Lembrar de fazer a profilaxia é dificil.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

15 — Eu me lembro de fazer a infusdo conforme o esquema prescrito pelo centro de
tratamento.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

16 — Eu perco infusées recomendadas porque me esqueco delas.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca



OMISSAO

17 — Eu deixo de aplicar doses da profilaxia.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

18 — Eu escolho fazer as infusdes com menos frequéncia que o prescrito.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

19 — Se for inconveniente, eu deixo de fazer a infusao naquele dia.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

20 — Eu perco doses recomendadas porque eu deixo de aplica-las.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

COMUNICACAO

21 — Eu telefono para o centro de tratamento quando eu tenho ddvidas sobre a
hemofilia ou sobre o tratamento.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

22 — Eu telefono para o centro de tratamento quanto tenho problemas de saude
relacionados a hemofilia ou quando ocorrem alteracoes.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

23 — Eu mesmo tomo as decisdes sobre o tratamento em vez de telefonar para o
centro de tratamento.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca

24 — Eu telefono para o centro de tratamento antes de intervencées médicas como
extracbes dentarias, colonoscopias, consultas de emergéncia ou internacdes
hospitalares.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )Nunca
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ANEXO lll = Anélise de Consulta Farmacéutica Adesé&o a Profilaxia Hemofilia

Fundacao Hemopa

78

ANALISE DE CONSULTA FARMACEUTICA ADESAO PROFILAXIA HEMOFILIA

FARMACEUTICO:

DADOS DO PACIENTE

NOME:

DATA NASCIMENTO: IDADE: PRONTUARIO:

Ha problema socioecondmico?

Qual?

PONTUACAO VERITAS — Pro

ROTINA Pts
DOSAGEM Pts
PLANEJAMENTO Pts
LEMBRANCA Pts
OMISSAO Pts
COMUNICACAQ Pts
TOTAL Pts

CLASSIFICACAO ADESAO: [ ]Boa [ JRumm

Apresentou problema em algum dominio?
[ INao [ ]Sim, Qual (is)?

Encaminhar a equipe multidisciplinar? [ ]JNao [ ]Sim, Qual?

Agendamento de consulta para:

Obs:




APENDICE C —Protocolo de Consulta Farmacéutica Qualidade de Vida na Hemofilia -
Adultos.

Protocolo de Consulta Farmacéutica
Qualidade de Vida na Hemofilia - Adultos.

Belém - 2020
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RESUMO

Protocolo de Consulta Farmacéutica
Qualidade de Vida na Hemofilia - Adultos.

Bezerra, J.R.P.%: Silva, M.V.S.%; Azevedo, C.H.M.?

1Servico de farmécia do Centro de Hemoterapia e Hematologia do Par4 — Fundagdo Hemopa. 23

Programa de Poés-graduagdo em Assisténcia Farmacéutica . Instituto de Ciéncias da Saude.
Universidade Federal do Para.

RESUMO

A presenca de dor persistente, devido ao processo inflamatério decorrente das
hemorragias intra-articulares continuas, € comum em pessoas com hemofilia - PCH
podendo variar de intensidades moderada a intensa. E comum a ocorréncia de
complicagbes musculoesqueléticas nessas pessoas, devido ao quadro algico cronico.
As hemartroses de repeticdo s&o as principais manifestagbes nas pessoas com
hemofilia da forma grave e podem ocasionar a perda funcional do membro. E uma
doenca que acarreta importantes prejuizos fisicos e psicossociais ao seu portador, e
influéncia de maneira negativa em sua qualidade de vida (QV). A QV é parametro
importante para avaliar a efetividade e os resultados dos cuidados de saude. O
farmacéutico tem importancia no processo de gerenciamento da terapia do paciente e
cuidado em saude. Em que por meio de suas consultas ele atua buscando a melhoria do
processo de uso de medicamentos, educacao do paciente, exames de saude em atraso.
Dentre as atividades a serem trabalhadas durante o processo de educacdo em saude,
temos: mudancas de habito e estilo de vida, fatores de risco e condi¢cdes de saude.
ApoOs a andlise da atuacao clinica do Farmacéutico viu-se a necessidade de informacdes
basicas nesta area, e buscando atender com qualidade, foi elaborado e estabelecido
este instrumento de orientacdes técnicas, que tem como objetivo aperfeicoar e
direcionar a consulta do farmacéutico e contribuir para a qualificacdo das acOes da
Assisténcia Farmacéutica na fundacao Hemopa.

Palavras-chave: Qualidade de Vida. Hemofilia. Assisténcia Farmacéutica. Consulta

Farmacéutica.
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Introducéo

A hemofilia € um distarbio de sangramento hereditario causado pela
deficiéncia de fator de coagulacdo do sangue VIl ou IX, sendo denominada de
hemofilia A ou B respectivamente. Na condicdo de hemofilia grave — dosagem de
fator menor que 1% de atividade normal - a deficiéncia pode causar sangramento
interno espontaneo. A profilaxia consiste em varias injecdes intravenosas de
concentrado de fator de coagulacado de forma freqiiente e programadas. Ha boas
evidéncias de que a profilaxia reduz a hemorragia, melhorando também a qualidade
de vida.

A apresentacdo clinica da hemofilia, dependendo da concentracdo destes
fatores ativos numa pessoa, cursa com diversas manifestacdes hemorragicas, que
podem ocorrer espontaneamente ou apés um ligeiro trauma, como: hematomas,
equimoses, hemorragias da mucosa, hemorragias intracranianas, articulares,
musculares, retroperitoneais, poés-cirdrgicas e as hemorragias apdés extracao
dentaria. Dentre elas as mais comuns e incapacitantes sdo as hemartroses
(hemorragias intra-articulares) que causam dor, edema e imobilidade. Com a
reincidéncia, desenvolve-se a artropatia hemofilica, caracterizada por perda da
mobilidade articular, contraturas em flexdo e atrofia muscular. Esta maior
susceptibilidade do hemofilico a hemorragias musculoesqueléticas é uma causa

conhecida para o desenvolvimento de “articulagdes-alvo”.

A presenca de dor persistente, devido ao processo inflamatério decorrente
das hemorragias intra-articulares continuas, € comum em pessoas com hemofilia -
PCH podendo variar de intensidades moderada a intensa. E comum a ocorréncia de
complicagbes musculoesqueléticas nessas pessoas, devido ao quadro algico
crbnico, como: restricdo dos movimentos articulares, fibrose articular, contraturas,
alteracdoes da marcha e da forca muscular, hemartroses, hemorragias tissulares e
artrite hemofilica. As hemartroses de repeticdo sédo as principais manifestacdes nas
pessoas com hemofilia da forma grave e podem ocasionar a perda funcional do
membro. Desta maneira seu pronto tratamento e a sua prevencdo sao medidas

fundamentais no processo de cuidado da PCH.

E uma doenca que acarreta importantes prejuizos fisicos e psicossociais ao
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seu portador, e influéncia de maneira negativa em sua qualidade de vida (QV). Nas
Ultimas décadas observou-se um importante aumento de interesse cientifico sobre o
tema “Qualidade de Vida”, principalmente relacionada a saude. A QV é parametro
importante para avaliar a efetividade e os resultados dos cuidados de saude. Em

pacientes com transtornos cronicos.

A qualidade de vida € considerada um fator chave de saude pela OMS. Para
esta organizacdo, a medida de saude deve incluir ndo apenas uma indicacdo de
mudancas na frequéncia e gravidade dos distarbios, mas também uma estimativa de

bem-estar. Isso pode ser feito medindo a melhoria da qualidade de vida.

Neste contexto, a Hemofilia se destaca como doenca que requer
acompanhamento continuo dos profissionais de saude, uma vez que sua evolucao
clinica é influenciada diretamente pela adeséo a terapia. A Adeséo ao tratamento em
hemofilia é influenciada pela aceitacdo da patologia e sintomas apresentados. O
sucesso da terapéutica na hemofilia é direcionado por critérios clinicos bem
definidos e fundamentados na reposi¢céo do concentrado de fator de coagulacéo. Os
paises em desenvolvimento vém criando varias estratégias para adequar o cuidado

com a saude dessas pessoas e lhes proporcionar uma melhor qualidade de vida.

A atuacdo clinica do farmacéutico, devido a importancia no sistema de saude,
tem importancia no processo de gerenciamento da terapia do paciente e cuidado em
saude. Em que por meio de suas consultas ele atua buscando a melhoria do
processo de uso de medicamentos, educacdo do paciente, exames de saude em
atraso. Diversas séo as atividades a serem trabalhadas durante o processo de
educacdo em saude, como: mudancas de habito e estilo de vida; adesdo ao
tratamento; uso e descarte correto de medicamentos; objetivos do tratamento;
informacfes sobre doencas, fatores de risco e condicbes de saude. Por meio dos
encaminhamentos realizados a equipe multiprofissional o farmacéutico contribui

diretamente para o aumento da procura de novas consultas a equipe de saude.

Objetivos
Identificar os fatores que influenciam negativamente na qualidade de vida das
pessoas com hemofilia,

Contribuir por meio da consulta farmacéutica na melhoria da Qualidade de Vida das
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pessoas com hemofilia;

Contribuir por meio do aumento da adeséo com a melhoria da qualidade de vida das
PCH.

Abrangéncia
Servico de farméacia do hemocentro coordenador, hemonucleos e hemocentros
regionais da fundacdo Hemopa.

Profissionais envolvidos

O presente protocolo devera ser aplicado pelos farmacéuticos e estagiarios,
atuantes no servi¢co de Farmacia da fundagéo Hemopa.

Materiais

Formulario semiestruturado (Anexo [): Trata-se de um formulario criado para coletar
as informagbes sobre o perfil socioecondbmico da PCH, historia clinica e
farmacoterapia;

Questionario  Haem-A-QoL  traduzido para lingua  portuguesa  pelo
MapiResearchinstitute a fim de avaliar a qualidade de vida. Este questionario &
validado para aplicacdo em pessoas com idade igual ou superior a 18 anos, contém
46 itens distribuidos em 10 dominios, e resulta em uma pontuacdo global para
avaliar a QVRS, além de uma pontuacao para cada um dos dominios: saude fisica,
sentimento em relacdo a doenca, maneira como se V€, esportes e lazer, trabalho e
escola, maneiras de lidar com a hemofilia, tratamento, futuro, planejamento familiar e
relacionamento e sexualidade. A pontuacdo global varia de 0 a 100, sendo que

guanto maior esta pontuacéo, pior é a qualidade de vida relacionada.
Ficha de Analise de Consulta Farmacéutica Qualidade de Vida (Anexo llI);
Prontuario do paciente, Prancheta, Papel e Caneta.

Descricdo do procedimento

Acolhimento
O profissional farmacéutico devera receber a PCH, apresentar o propésito da
consulta farmacéutica, apresentar a estrutura da consulta, Informar sobre o sigilo

das informagdes e privacidade do paciente, criar uma relagdo de confianga com a
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PCH e conduzir a consulta em forma de dialogo com 0 mesmo.

Coleta de dados
O farmacéutico devera aplicar de forma clara e objetiva o formulario semiestruturado

e 0 questionario Haem-A-QoL;

Analise situacional
Realizar andlise aprofundada do formulério semiestruturado e identificar possiveis
problemas socioeconémicos e clinicos;

Realizar levantamento das pontuacfes por dominio e total do questionario Haem-A-

QoL;

Analisar as pontuacoes de cada dominio e identificar as que comprometem para um

baixo resultado da qualidade de vida da PCH;
Analisar a potuacéao global do questionario Haem-A-QoL;
Registrar os resultados das andlises na ficha de analise de QV na hemofilia.

Elaboracéo do plano de cuidado

O farmacéutico devera identificar os problemas que podem ocasionar resultados
negativos relacionados a QV.

Ao analisar suas causas, o farmacéutico devera fazer intervencdes diretamente com
a PCH ou com outros profissionais de saude, devendo as mesmas ser

documentadas, com o objetivo de resolver ou prevenir a ocorréncia dos problemas.

ApoOs a realizacdo da analise do formulério e questionario, as intervencdes deverao
ser realizadas, podendo estas ser acerca de assuntos relacionados a farmacia e/ou

a equipe multidisciplinar.

Encaminhamentos a equipe multidisciplinar
De acordo com cada problema identificado, o farmacéutico devera encaminhar a
PCH e/ou conversar com o profissional da equipe multidisciplinar o qual problema

esteja relacionado.

Acompanhamento do paciente
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O farmacéutico devera agendar consultas farmacéuticas de retorno, conforme a

necessidade de cada problema identificados da PCH,;

O farmacéutico podera realizar ligacdes telefonicas a fim de obter relatos da
situacao atual da PCH.

Registro em prontuério
O farmacéutico devera registrar no prontuario da PCH: data, local, intervencdes e

encaminhamentos realizados oriundos da consulta farmacéutica.
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ANEXO | — Questionario Semiestruturado.

Fundacio Hemopa

LOCAL DA CONSULTA: DATA:

Questionario Semiestruturado
Consulta Farmacéutica Qualidade de Vida Hemofilia - Adulto

Nome do paciente:

Prontuario: DX: SEXO:[ M [ ]F
Eaca / Cor

[ 1Branca[ ]Preta[ ] Amarela [ ] Parda[ ] Indigena[ ] Sem informacio

Alfabetizada” [ ]MNis[ ]Smm.

Oeupacio:

Estado civil: [ ] Soltewo [ ]Casade [ ]Dworciade [ ] Oufros

Ezcolaridade:

Diagnastico:

Gravidade: { )Leve ( )Moderada ( ) Grave

Tem plano de saude? [ ] 5m [ ] Nio Qual?

Medico de referéncia da Hemofilia:

Apresenta inibider? [ ]5m [ ]HNie Data ultime inihidor: f J
Telefome: [ ) Endereco:

Cidade: Hemocentro mais proximo:

Aprezenta dificuldades de comparecer ao hemocentrs? [ ]5m [ ] Nie
Qual dificuldade”

Porzui TFDT [ ]15m [ ]Nis Tem dificuldade de espaco para armazenar o fator em casa? [ 15m [ ]Mie

Eealiza auteinfusio de fator? [ |Nae [ ] %dm. %e nio, Quem realiza a infusio?

Aprezenta dificuldades em realizar a infuzae? [ JMao [ ]5mn. Qual?

Tem interesse em receber treinamente para auto infusde? [ ]J5m [ ]Nio
Aprezenta articulacio alvo? [ ] Sim. Cuantas? [ 1N&Eo
Quantas vezes comparecen a urgéncia nos ultimos 06 meses?

Aprezenta sorelogia positiva para ( JHCV  ( JHBEV ( JHIV. Esta em tratamente? [ JMN3c [ ]5m

BEBIDAS ALCOOLICAS: [ MHio [ ]5m. Cual Frequéncia de uso:
TABAGISAIO:[ [W3c [ ]Fumava, masparouha ] S51m. Frequéncia de uso:
ATIV. FISICA: [ 1Hac[ ] 5m Tipo deatrvidade: Duragio: Frequéncia:

Apresenta alzuma outra comorbidade?

[ 1MH&Ee[ ]S Qual?

Faz acompaphamento regular? [ [Nio[ ]5m Faz uzo de outros medicamentos? [ ]Nio[ ] Sim
Quaiz? 1. Para que?
2. Para que?

3. Para que?




ANEXO Il — Questionario de Qualidade de Vida — Haem — A - Qol.

Page 1/6

Centre ID/No.: Ll_l_l
Subject No.: I_l_l_l_l_l_l

. . Lo b by
Visit Date: D OMMMY Y VYV

HAEM-A-QOL

Questiondrio para adultos

Prezado paciente:

Queremos saber como vocé se sentiu nas lltimas semanas. Por gentileza, responda ds
perguntas que se seguem neste questiondrio, que foi elaborado especificamente para
pessoas com hemofilia.
Para respender ds perguntas que se seguem, pedimos que vocé siga as instrugdes
abaixo:
= Por favor, leia cada uma das perguntas com atengéo.
= Pense em como foram as coisas para vecé nas (ltimas semanas.
= Marque um "x" no quadrado correspondente d resposta mais adequada ae seu
caso.
= Marque somente um "x" por pergunta.
= Ndo hd respostas certas ou erradas.
= O impertante € o que vocé acha.
= E possivel que alguns aspectos abordados ndo se relacionem a vocé (tempo
dedicado a Esportes e Lazer, Planejamento Familiar, Trabalho e Escola, se,
por exemplo, vocg ndo trabalha ou ndo estuda). Nesses casos, marque a

resposta "ndo se aplica".
Todas as suas respostas serdo tratadas de forma estritamente confidenciall

Data de preenchimento: __ /__ / __ (dia / mé&s / ane)

Nao pode ser reproduzido sem autorizagdo, Copyright @ Haem-A-QoL Group. Todos os direitos reservados.
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Trial 1D: Page 2/6

VISIT X

Subject No.: Lo |

1. Aqui, goestariamos de obter informagdes socbre a hemofilia e a sua SAUDE FisIcA

- . quase R muitas
No ditimo més... nunca nunca as vezes veres sempre
1. ... meus inchagos doeram a a O a a
2. ... tive dores nas juntas a a O O a
3. ... tive dores ao me mexer a a O a O
4. ... tive dificuldade de
caminhar tanto quanto eu a O O O O
queria
5. ... precisei de mais tempo
para me arrumar por | | O | |
causa do meu estado
2. ... e, agora, informagdes sobre como vocé SE SENTIU por causa da hemofilia
No dltimo més... nunca quase as vezes s sempre
nunca vezes
1. ...a hemo_ﬂlla foi um peso o - o o -
para mim
2. ...fiquei com raiva por causa = = 0 - =
da hemofilia
3. ... fiquei preocupado por
causa da hemofilia - - = = -
4. ... eu me senti excluido a a O a O

MNao pode ser reproduzido sem autorizagéo, Copyright @ Haem-A-QoL Group. Todos os direitos reservados.
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Trial ID: Page 3/6
VISIT X

Subject No.: I

3. Como a hemofilia afeta a MANEIRA COMO VOCE SE VE?

- . quase . muitas
No difimo més... nunca nunca as vezes vezes sempre
1. ... senti inveja das pessoas
da minha idade que séo O O O ] O
saudaveis
2. ... eu me senti satisfeito com O O - - O
meu corpo
3. .. a_hemoﬂlla Itc};r[mu a minha O o o - O
vida mais dificil
4. ... eu me senti diferente dos
outros por causa da O O O O O
hemofilia
5. ... consegui ndo pensar na
hemofilia o tempo todo = = = - =

4. Estas perguntas sdo sobre ESPORTES E LAZER

i N quase |. muitas nao se
No dltimo més... nunca as vezes sempre .
nunca vezes aplica
1. ... ndo pude praticar esportes
de que gosto por causa da O | O O O |
hemofilia
2. ... tive que evitar esportes o - - o o -
como futebol
3. ... pratiguei tanto esporte O O - O O O
quanto os outros
4. ... nao tive ||berdagie de viajar o o - o o o
para onde queria
5. ... precisei E)Iar_we]ar tudo com - - = 0 - -
antecedéncia

N&o pode ser reproduzido sem autorizagdo, Copyright @ Haem-A-QoL Group. Todos os direitos reservados.
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Trial ID: Page 4/6
VISIT X
Subject No.: I
5. As préximas perguntas sde sobre TRABALHO E ESCOLA
No dltimo més nunca QUAasEe | a5 vezes e sempre néq S€
nunca vezes aplica
1. ... conseguiir parao
trabalho/a escola o - - O o o
regularmente, apesar da
hemofilia
2. ... consegui frabalhar/estudar,
como meus colegas O a a O O O
saudaveis
3. .. min.has atividades do dia-
a-dia no trabalho/na 0 0 0 O O 0
escola foram afetadas
pela hemofilia
4. ... tive dificuldade de prestar
atencéo no frabalho/nas - - - O O o
aulas porgue estava com
dor
6. As perguntas abaixe tratam de MANEIRAS DE LIDAR COM A HEMOFILIA
- . quase \ muitas
No ultimo més... nunca nunca | S Vvezes | oo sempre
1. .. lenl:eudentlhcar imediatamente O 0 O O O
0 inicio dos sangramentos
2. ... consegui diferenciar se estava O 0 O O O
tendo um sangramento ou ndo
3. ... consegui controlar meus O 0 O O O
sangramentos

N&o pode ser reproduzido sem awtorizagio, Copyright © Haem-A-QoL Group. Todos os direitos reservados.
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Trial 1D:

VISIT X

Subject No.:

Page 5/6

7. E 0 seu TRATAMENTO?

- u guase | muitas
No dltimo més... nunca nunca | asvezes | - o sempre
1. ... fiquei dependente do fator por
causa da hemofilia = = = = O
2. ... fiquei dependente dos médicos
para o tratamento da hemofilia = = = = =
3. ...fiquei aborrecido com a
guantidade de tempo gasto nas O O a O O
aplicagbes de fator
4. ... senti que as aplicagbes de fator
atrapalharam minhas atividades m O m O m]
do dia-a-dia
5. ... tive medo de ter complicagdes | O a O |
6. ... tive problemas com o modo de
administragido do meu a O a O a
tratamento
7. ...tive medo de que, em caso de
emergéncia, outros médicos nao | O a O o
soubessem tratar a hemofilia
8. ... fiquei satisfeito com o centro de
tratamento de hemofilia = = = = =
8. O que veocé penza sobre o FUTURO?
quase : muitas
Recentemente... nunca nunca | @svezes | oo oe sempre
1. ... tenho achado que vou ter
dificuldade de levar uma vida O i | O i
normal
2. ... tenho tido esperanca de que as
coisas fiqguem melhores no O | | m| |
futuro
3. ... tenho me preocupado com a
possibilidade de que minha O a O O a
doenca esteja piorando
4. ... meus planos de vida séo
influenciados pela hemofilia = = - = =
5. ... tenho medo de precisar de uma = O O = -

cadeira de rodas

N&o pode ser reproduzido sem autorizagéo, Copyright @ Haem-A-QoL Group. Todos os direitos reservados.

Haem-A-Qol - Brazil'Poriuguese - Version of 31 Oct 2017 - Mapi.

ID0S8EDE / Haem-A-Ool._AU3.0_por-BR doc



94

Trial 1D:

Page 6/6

VISIT X

Subject No.:

9. As préximas perguntas sdo sobre a hemefilia @ o seu PLANETAMENTO FAMILIAR

quase | . muitas nao se
Recentemente... nunca nunca |asvezes| | .. | sempre aplica
1. ... tenho enfrentado _ O O o O
problemas para ter filhos
2. ... tenho tido medo de ndo
poder ter filhos - - = =
3. ... tenho tido medo de néo
conseguir cuidar dos meus a a O a
filhos
4. ... tenho tido medo de nao
conseguir construir uma O O O d
familia
10. E no que diz respeito a RELACIONAMENTOS E SEXUALIDADE?
quase \ muitas
Recentemente... nunca nunca asvezes veres sempre
1. ... tenho tido dificuldade para N o O - O O
namorar por causa da hemofilia
2. ... tenho me sentido inseguro em
meus relacionamentos intimos O O O a a
por causa da hemofilia
3. ... nao posso ter um
relacionamento normal por O O | m| O
causa da hemofilia

Obrigado pela sua colaboragao!
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Fundacio Hemopa

ANALISE DE CONSULTA FARMACEUTICA QUALIDADE DE VIDA HEMOFILLA - ADULTO

FARMACEUTICO:

DADOS DO PACIENTE
NOME:
DATA NASCIMENTO: IDADE: PRONTUARIO:
Hai problema sociceconémico?
Crual?
PONTUACAO HAEM - A - QOL
SAUDE FISICA Pts
SENTIMENTO Pis
MANEIRA COMO SE VE Pts
ESPORTE ELAZER Pts
TRABATHOEESCOLA Pis
COMO SE LIDA COM A HEMOFILIA Pts
TRATAMENTO Pts
FUTURO Pis
PLANEJAMENTO FAMILIAR. Pis
RELACIONAMENTO E SEXUAIIDADE Piz
TOTAL Pts

CLASSIFICACAQ QUALIDADEDE VIDA: [ ]Boa [ ]Ruim

Apresenton problemsa em algwm dominie?
[ IN&ae [ ]Sum, Qual (is)?

Encaminhar 3 equipe mndtidiseiplinar? [ JNio [ ] Sim Cual?

Agendamento de consulta para:

Ohs:




