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RESUMO 

 
Introdução: As pessoas com hemofilia (PCH) apresentam graves sequelas, devido a 

repetidos episódios hemorrágicos nas articulações. A avaliação da qualidade de vida 

relacionada à saúde (QVRS) tenta mensurar como os diversos aspectos da QVRS são afetados 

e ajuda a orientar futuras tomadas de decisão. A adesão à profilaxia é um fator que cada vez 

mais vem ganhando importância para o aumento da QVRS. Objetivo: O objetivo foi 

implementar protocolos de consultas Farmacêuticas voltadas a pessoas com hemofilia para 

avaliação da adesão à profilaxia e da qualidade de vida. Metodologia: Trata-se de um estudo 

prospectivo, transversal de caráter observacional, composto pela aplicação dos questionários: 

semiestruturado, VERITAS - Pro e Haem–A–Qol relacionados aos dados sócio econômicos, 

Adesão e Qualidade de Vida respectivamente. Resultados e discussões: Foram entrevistados 

58 indivíduos no período de novembro de 2018 a junho de 2019. A mediana de idade foi de 

29 anos (aderentes) e 32 anos (não aderentes); 12% (7) das pessoas foram classificadas como 

não aderentes e 88% (51) foram classificadas como aderentes. No questionário Haem-A-Qol o 

domínio “Relacionamento e Sexualidade” apresentou o melhor resultado (mediana 0,00), e o 

pior no domínio “Esporte e Lazer” (mediana 60). A análise entre os domínios de qualidade de 

vida entre as PCH aderentes e não aderentes ao tratamento, observou-se resultados com 

significância estatística nos domínios “Futuro e Planejamento familiar”. Conclusões: Este 

estudo evidência uma relação positiva entre os resultados de adesão auto-relatada VERITAS-

Pro e os resultados de QVRS. 

 

Palavras-Chave: Hemofilia A. Hemofilia B. Adesão à 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. 
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1. INTRODUÇÃO 

A hemofilia é uma doença hemorrágica hereditária recessiva ligada ao cromossomo X, 

caracterizada pela deficiência ou anormalidade da atividade coagulante do fator VIII 

(hemofilia A) ou do fator IX (hemofilia B).A quantificação da concentração dos fatores de 

coagulação ativos no sangue permite classificar a hemofilia em severa (‹ 1% da atividade 

normal), em moderada (1-4%) ou leve (5-25%). Esta classificação permite presumir qual a 

frequência de episódios hemorrágicos que é esperada. Comumente o tempo de tromboplastina 

parcialmente ativada pode ser normal. Visto a isso para ter uma maior precisão diagnóstica, 

quando existe a suspeita de um doente ser hemofílico, os níveis de fatores de coagulação 

deverão ser determinados(BRASIL, 2015; SOUSA, 2010) (Figura 1). 

 

Figura 1 – Hereditariedade na hemofilia 

 

Fonte: (BRASIL, 2015). 

 

No Brasil em 2016 estima-se que o número de pacientes com coagulopatias 

hereditárias era de 24.228, dos quais 10.123 (41,78%) correspondem a hemofilia A; 1.996 

(8,24%) à hemofilia B; 7.811 (32,24%) à doença de Von Willebrand; 1.828 (7,54%) às 

coagulopatias raras; e 2.470 (10,19%) a outras coagulopatias hereditárias e aos demais 

transtornos hemorrágicos. Estima-se ainda que a prevalência 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 Estatística (IBGE), o qual o Brasil possuía 

população masculina de  101.726.102 indivíduos em 2016 (BRASIL, 2018). 

A apresentação clínica da hemofilia, dependendo da concentração destes fatores ativos 

numa pessoa, cursa com diversas manifestações hemorrágicas, que podem ocorrer 

espontaneamente ou após um ligeiro trauma, como: hematomas, equimoses, hemorragias da 

mucosa, hemorragias intracranianas, articulares, musculares, retroperitoneais, pós-cirúrgicas e 

as hemorragias após extração dentária. Dentre elas as mais comuns e incapacitantes são as 

hemartroses (hemorragias intra-articulares) que causam dor, edema e imobilidade. Com a 

reincidência, desenvolve-se a artropatia hemofílica, caracterizada por perda da mobilidade 

articular,  contraturas em  flexão  e  atrofia  muscular. Esta maior susceptibilidade do 

hemofílico a hemorragias músculo esqueléticas é uma causa conhecida para o 

desenvolvimento de “articulações-alvo” (FRIEDMAN, RODGERS, 2008; SOUSA, 2010). 

Antes do desenvolvimento de produtos biológicos seguros, com o surgimento da 

Síndrome da Imunodeficiência 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 então diversos outros casos foram relatados em todo o mundo. Além do Vírus 

da Imunodeficiência Humana, cerca de 80% das pessoas tratadas com fator de coagulação 

antes de 1992 foram infectadas com o vírus da Hepatite C (HCV) (CHORBA, 1994; RAGNI, 

1986; MAKRIS, 1993). 

Dentre as complicações na hemofilia, uma das mais temíveis pelas PCH é o 

desenvolvimento de inibidores, que são anticorpos policlonais da classe IgG direcionados 

contra os fatores VIII ou IX infundidos (aloanticorpos). Com o desenvolvimento de inibidores 

as pessoas acometidas passam a não responder a infusão do fator deficiente e apresentam 

episódios hemorrágicos de difícil controle. A Imunotolerância (IT) é o único tratamento capaz 

de erradicar inibidores em PCH congênita. A Imunotolerância é eficaz em até 80% dos casos 

e é realizado por meio da infusão freqüente (diária ou 02 a 03 vezes por semana) do fator 

deficiente, por semanas ou anos (BRASIL, 2008). 

A presença de dor persistente, devido ao processo inflamatório decorrente das 

hemorragias intra-articulares continuas, é comum nas PCH podendo variar de intensidades 

moderada a intensa. É comum a ocorrência de complicações musculoesqueléticas nessas 

pessoas, devido ao quadro álgico crônico, como: restrição dos movimentos articulares, fibrose 

articular, contraturas, alterações da marcha e da força muscular, hemartroses, hemorragias 

tissulares e artrite hemofílica. As hemartroses de repetição são as principais manifestações 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 prevenção são medidas fundamentais no processo de cuidado da 

PCH (BRASIL, 2012; SRIVASTAVA et al., 2013). 

As modalidades de tratamento de reposição com concentrado de fatores de coagulação 

são: tratamento sob demanda e tratamento profilático. O tratamento sob demanda compreende 

a infusão do concentrado do fator de coagulação após o episódio hemorrágico ter se 

estabelecido. O tratamento profilático no Brasil teve início a partir de 2011 e visa à 

manutenção da concentração do concentrado de fator de coagulação no organismo, a fim de 

prevenir sangramentos. A profilaxia deve ser a terapia padrão de tratamento para todas as 

PCH grave e sangramento clínico, independente da idade e dano articular prévio 

(SRIVASTAVA et al., 2013; BRASIL, 2015) (Figura 2). 

 

Figura 2 – Definições das modalidades de tratamento de reposição de fator 

 

Fonte: (BRASIL, 2015). 

 

Com o advento da profilaxia houve uma grande mudança na vida das PCH, pois a 

terapia profilática permite prevenir as hemorragias beneficiando as pessoas com hemofilia 

grave, cuja concentração de fator é inferior a 1%, possibilitando assim uma melhor qualidade 

de vida relacionada a saúde (QVRS) (FISCHER et al., 2002 ). 

É uma doença que acarreta importantes prejuízos físicos e psicossociais ao seu 

portador, e influência de maneira negativa em sua QVRS. Nas últimas décadas observou-se 

um importante aumento de interesse científico sobre o tema QVRS, principalmente 

relacionada à saúde. A QV é parâmetro importante para avaliar a efetividade e os resultados 
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dos cuidados de saúde em pacientes com transtornos crônicos (MOONS, BUDTS, DE 

GEEST, 2006; VAN OS et al., 2017). 

A QV é considerada um fator chave de saúde pela OMS. Para esta organização, a 

medida de saúde deve incluir não apenas uma indicação de mudanças na frequência e 

gravidade dos distúrbios, 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 doença que requer acompanhamento 

contínuo dos profissionais de saúde, uma vez que sua evolução clínica é influenciada 

diretamente pela adesão à terapia. A Adesão ao tratamento em hemofilia é influenciada pela 

aceitação da patologia e sintomas apresentados. O sucesso da terapêutica na hemofilia é 

direcionado por critérios clínicos bem definidos e fundamentados na reposição do 

concentrado de fator de coagulação. Os países em desenvolvimento vêm criando várias 

estratégias para adequar o cuidado com a saúde dessas pessoas e lhes proporcionar uma 

melhor QVRS(ANTUNES, 2002; SCHRIJVERS et al., 2015; TRAN et al., 2017). 

Quantificar a real adesão do paciente e relacionar ao desfecho clínico é de 

fundamental importância para acompanhar os benefícios advindos com o tratamento. Neste 

contexto, o estudo multicêntrico realizado com 200 pacientes, em regime de profilaxia, nos 

países baixos (Utrecht, Amsterdã e Roterdã) objetivou avaliar a adesão da PCH a este regime 

de tratamento e sua associação com a idade, eventos hemorrágicos e consumo de fator de 

coagulação. O mesmo concluiu que a manutenção de altos níveis de adesão à profilaxia é 

crucial para prevenir o sangramento e sustentar o bem-estar (SCHRIJVERS, 2016 ). 

A atuação clínica do farmacêutico, devido à importância no sistema de saúde, tem 

papel fundamental no processo de gerenciamento da terapia do paciente e cuidado em saúde. 

Em que por meio de suas consultas ele atua buscando a melhoria do processo de uso de 

medicamentos, educação do paciente, exames de saúde em atraso. Diversas são as atividades 

a serem trabalhadas durante o processo de educação em saúde, como: mudanças de hábito e 

estilo de vida; adesão ao tratamento; uso e descarte correto de medicamentos; objetivos do 

tratamento; informações sobre doenças, fatores de risco e condições de saúde. Por meio dos 

encaminhamentos realizados à equipe multiprofissional o farmacêutico contribui diretamente 

para o aumento da procura de novas consultas a equipe de saúde (CORRER et al., 2011; CFF, 

2016). 

Desta maneira optou-se por elaborar protocolos de consultas farmacêuticas de análise 

de adesão à profilaxia e de análise de QVRS, visando a sistematização da consulta. Estes 

protocolos permitem avaliar fatores socioeconômicos, clínicos, conhecimento da PCH sobre a 
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doença, dificuldades de adesão, presença de comorbidades, dentre outros fatores que 

influenciam no processo de adesão e/ou QVRS dessas pessoas. 

O perfil socioeconômico das PCH e seus hábitos de vida decorrentes desse perfil 

também estão relacionados a gravidade das conseqüências da doença. Os adultos submetidos 

a atividades laborais que requer um maior esforço físico, como: longas caminhadas diárias, 

trabalhos braçais e uso de força física, são propensos a evoluir com uma pior QVRS 

(SAYAGO, LORENZO, 2020). 

Na região da Amazônia não há relatos de estudos que abordaram o nível de adesão à 

profilaxia e a correlação com a QVRS. Neste contexto, o presente estudo teve como objetivo 

Identificar e analisar fatores demográficos e socioeconômicos associados à adesão e/ou 

QVRS; avaliar: a adesão ao tratamento; QVRS, e as relações entre adesão ao tratamento e 

QVRS em PCH acompanhadas em um centro tratador de hemofilia – CTH no estado do Pará. 
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2. REFERENCIAL TEÓRICO 

 

2.1 Histórico da Hemofilia 

 O Antigo Testamento há mais de dois mil anos, já relacionava hemorragia com 

consangüinidade e proibia a circuncisão de familiares com histórico de sangramento. No 

século II d.C. o Talmud, escrito judaico, determinava não submeter à circuncisão o terceiro 

filho de uma mulher se dois irmãos mais velhos tivessem morrido de sangramento, após 

procedimento similar (FRANCHINI, 2014). 

Em 1803, na Filadélfia, Estados Unidos da América (EUA), após séculos, John 

Conrad Otto caracterizou a entidade na qual apenas os homens apresentavam os sintomas 

hemorrágicos, entretanto a doença era transmitida pelas mulheres a uma proporção variável de 

seus filhos (FRANCHINI, 2014; INGRAM GIC, 1976). 

Com o trabalho de Hopff da Universidade de Zurich, Alemanha, em 1828, para 

descrever um distúrbio hemorrágico congênito que afetava os homens, o termo hemofilia foi 

introduzido na comunidade científica (FRANCHINI, 2014; INGRAM GIC, 1976).  

No século XIX a hemofilia tornou-se popularmente conhecida, como “enfermidade 

real”, devido a Rainha Vitória da Inglaterra (1837-1901) ter disseminado o gene às famílias 

reais da Alemanha, Rússia e Espanha, por meio de seus descendentes. 

Bulloch e Fildes, em 1911, catalogaram mais de 200 famílias com hemofilia, 

descrevendo o padrão de herança genético envolvendo o cromossomo X. Os homens 

apresentam as manifestações clínicas por possuírem único cromossomo X e transmitem 

obrigatoriamente o X hemofílico para suas filhas. As mulheres como portadoras terão 25% de 

probabilidade de gerar um filho hemofílico. Caracterizando este trabalho como primeira 

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

 

2.2 Coagulação sanguínea 

Diversas são as funções do sangue no organismo, dentre elas tem a de manter 

constantes e normais as condições internas do corpo, de forma a possibilitar que os processos 

fisiológicos ocorram normalmente. No entanto, caso haja um extravasamento de sangue ou do 

sangue não permanecer fluido, surgem algumas modificações fisiológicas que interrompem o 

sangramento ou atuam na fluidez sanguínea. Segundo Tuddenham e Cooper, 1994, esse 

conjunto de alterações fisiológicas é conhecido como hemostasia. 
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Hemostasia envolve um mecanismo complexo e altamente regulado, que está 

diretamente relacionado, entre outras funções, com o controle da perda excessiva de sangue, 

denominada de coagulação. A coagulação sanguínea consiste em uma série de reações 

bioquímicas em cadeia que envolve a interação de proteínas, comumente denominadas como 

fatores de coagulação, além de células e íons (AGOSTINI, 2011; LEIRIA, 2008; PIOI, PIO et 

al., 2009). 

Macfarlane e Davie & Ratnoff, em 1964, propuseram a hipótese da “cascata” para 

explicar a fisiologia da coagulação do sangue. Segundo eles a coagulação ocorre por meio de 

ativação proteolítica, seqüencial de zimógenos, por proteases do plasma, resultando na 

formação de trombina que,então, converte a molécula de fibrinogênio em fibrina. 

Este esquema divide a coagulação em uma via extrínseca (envolvendo componentes 

do sangue, e também, elementos que usualmente não estão presentes no espaço intravascular) 

e uma via intrínseca (iniciada por elementos presentes no intravascular), que convergem no 

ponto de ativação do fator X.  

Alterações conceituais importantes ocorreram desde a descrição do modelo da cascata 

no que diz respeito à siguinificância relativa das duas vias de ativação da coagulação. Por 

exemplo, a julgar pela importância clínica da gravidade das manifestações hemorrágicas, 

decorrentes das deficiências dos “fatores intrínsecos” VIII e IX (Hemofilia A e B, 

respectivamente), cogitou-se, no passado, que a via intrínseca teria maior relevância na 

fisiologia da coagulação (FRANCO, 2001) (Figura 3). 

 

Figura 3 – Esquema da cascata de coagulação, proposto na década de 60, com a divisão em 

duas vias 

 

Fonte: (FRANCO, 2001). 
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2.3 Hemofilia A 

Consiste em um distúrbio recessivo ligado ao cromossomo X, que culmina com a 

anormalidade ou deficiência do Fator VIII da coagulação,é o segundo distúrbio da coagulação 

mais comum, com uma prevalência estimada de aproximadamente um caso em cada 5.000 a 

10.000 nascimentos do sexo masculino. Em todo o mundo existem aproximadamente 178.500 

indivíduos 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 Hemofilia B 

Consiste em um distúrbio recessivo ligado ao cromossomo X que resulta na 

deficiência do fator IX de coagulação do plasma. A mutação espontânea e os processos 

imunológicos adquiridos também podem resultar nesse transtorno. A hemofilia B constitui 

cerca de 20% dos casos de hemofilia e cerca de 50% desses casos apresentam níveis de fator 

IX superiores a 1%. A prevalência estimada é de aproximadamente um caso em cada30.000 a 

40.000 nascimentos do sexo masculino(BRASIL, 2015; KONKLE, 2017). 

 

2.5 Aspectos clínicos 

 

2.5.1 Artropatia Hemofílica 

Dentre as complicações secundárias aos sangramentos a artropatia hemofílica hoje é a 

principal complicação;Noventa por cento das hemorragias ocorrem no nível de articulações, 

oitenta por cento das quais com hemartrose nos tornozelos, joelhos e cotovelos. Decorre do 

acúmulo de sangue na cavidade articular e ferro na membrana sinovial, induzindo o aumento 

da resposta inflamatória, culminando com sinovite crônica, hemartrose recorrente podendo 

ocasionar dano irreversível da cartilagem e dano articular (MELCHIORRE, 2017; SIMPSON; 

VALENTINO, 2012). 

Com a evolução da perda cartilaginosa, provém a artrite progressiva, contratura 

secundária 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 são mais 

frequentes nas articulações dos joelhos, cotovelos e tornozelos. Também podem ocorrer nas 

articulações 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 produção de anticorpos é uma estratégia pela qual o nosso sistema imunológico 

utiliza para proteger nosso organismo contra coisas estranhas. O mesmo pode reconhecer os 

fatores de coagulação como uma proteína estranha e desenvolver neutralizantes aloanticorpos 

chamados “inibidores” contra isso. O que torna a reposição do concentrado de fator ineficaz 

para o tratamento ou prevenção de sangramentos (WFH, 2018; MEEKS, 2016). 

Hoje o desenvolvimento de inibidores representa a complicação mais comum e um 

grande desafio para o manejo das PCH. O desenvolvimento de inibidores é mais comum em 

pessoas com hemofilia A do que nas com hemofilia B. Os inibidores estão relacionados ao 

aumento da mortalidade, da morbidade e no custo do tratamento, uma vez que a pessoa 

necessitará de doses maiores de concentrado de fator de coagulação 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 Infecção por Hepatites B e C em PCH 

Antes da introdução de métodos de inativação viral e testes de rastreamento para anti – 

HCV em bancos de sangue, a maioria das PCH que receberam concentrados de fator de 

coagulação foram infectados com o HCV. Barbosa e colaboradores (2002) demonstraram, por 

meio de teste sorológico para o RNA do HCV, uma prevalência de 63,3% de pessoas 

infectadas entre 90 PCH que receberam transfusões antes da implementação de testes de 

triagem para HCV 

As PCH infectadas com HCV apresentam risco de mortalidade 10 vezes maior que a 

população em geral, tendo como causa principalmente a cirrose hepática e carcinoma 

hepatocelular. A farmacoterapia antiviral do HCV em pessoas com coagulopatias não é 

diferente do de qualquer outro paciente infectado (PAPADOPOULOS, 2017). 

O Vírus da Hepatite B (HBV) é a infecção mais recorrente transmitida pela transfusão 

de sangue e hemoderivados. Algumas pessoas evoluem com a forma de infecção oculta por 

hepatite B, que consiste e uma forma da doença em que os antígenos de superfície de hepatite 

B (HbsAg) não são apresentados no soro da pessoa. Esta forma de infecção se torna 

importante por poder induzir a hepatite pós transfusional, cirrose, carcinoma hepatocelular e 

reativação do HBV (KAZEMI, 2012).  

 

2.5.4 Infecção por Vírus da Imunodeficiência Humana – HIV em PCH 
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A prática de infusão de concentrados de fator tornou-se popular na década de 70. Já no 

início dos anos 80, no Japão, 1.432 PCH foram contaminadas com o vírus do HIV, devido ao 

uso de produtos sanguíneos não tratados contaminados com o vírus do HIV. A Síndrome da 

imunodeficiência Adquirida - SIDA, provocada pelo HIV já foi uma patologia incurável e 

letal. No entanto com a evolução da terapia antiretroviral, desde o início da terapia baseada 

em inibidores da protease em 1996, a expectativa de vida das pessoas com HIV aumentou de 

forma expressiva. A adesão 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 associação como um distúrbio da 

coagulação de forma hereditária, tenha ocorrido há séculos, os avanços no tratamento são 

bastante recentes. Nas décadas de 60 e 70 foram realizadas as transfusões de plasma e tão 

logo surgiram também os crioprecipitados. Sendo ambos os componentes derivados de sangue 

dos doadores. Esta oferta inicial de terapias derivadas do plasma possibilitou melhorias 

significativas na morbidade e mortalidade, mas a transmissão de vírus rapidamente negou o 

benefício dos produtos de reposição precoce de fatores (WFH, 2007; GUELCHER, 2016)  

Com o desenvolvimento dos primeiros concentrados comerciais liofilizados, no final 

dos anos 70 e início dos anos 80, houve-se a possibilidade de fazer intervenções cirúrgicas, 

profilaxia e autocuidado. Já na década de 80 e 90 com o desenvolvimento de métodos de 

inativação virais bem-sucedidos e tecnologia recombinante, a fabricação de concentrados de 

fator tornou-se muito mais segura. A oferta de concentrados de fator mais seguros permitiu 

uma mudança do regime de tratamento de sangramentos para a prevenção destes, chamada 

profilaxia. Assim a prevenção da doença articular é agora o principal objetivo (GUELCHER, 

2016).  

A Lei 8080, de 19 de setembro de 1990, institui dentre os objetivos do Sistema Único 

de Saúde a formulação e execução da política nacional de sangue e seus derivados, assim 

como a defini como atribuições comuns entre a união, estados e municípios a implementação 

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 4º do decreto nº 3.990, de 30 de outubro de 2001. Decreto esse que 

regulamenta o art. 26 da Lei nº 10.205, de 21 de março de 2001 – Política Nacional de 

Sangue, Componentes e Derivados, que dispões sobre a coleta, processamento, estocagem, 

distribuição e aplicação do sangue, seus componentes e derivados, e estabelece o 
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ordenamento institucional indispensável à execução adequada dessas atividades (BRASIL, 

2001a). 

Entretanto, a atenção à assistência aos hemofílicos vai além da oferta de concentrados 

de fator de coagulação. Também se faz necessário o envolvimento da equipe multidisciplinar 

e da família; promover a educação em saúde e estimular o autocuidado também são fatores 

que contribuem para melhoria da QVRS dessas pessoas (VANDENBERG et al., 2015; WFH, 

2019). 

O Programa Nacional de Coagulopatias Hereditárias (PNCH) compreende as ações 

desenvolvidas pelo poder público para a atenção à saúde e tratamento das pessoas com 

doenças hemorrágicas, hereditárias e/ou congênitas, encontra-se no âmbito da Política 

Nacional de Sangue, Componentes e Derivados e apresentam como finalidades harmonizar as 

ações do poder público em todos nos níveis de governo, relacionados à assistência 

hemoterápica (BRASIL, 2001a). 

A Hemorrede Nacional é coordenada, no nível federal, pela Gerência Geral de Sangue, 

outros Tecidos e Órgãos da Agência Nacional de Vigilância Sanitária do Ministério da Saúde, 

e nos Estados e Distrito Federal pelo gestor do Sistema Único de Saúde (SUS). O PNCH é 

executado no âmbito da hemorrede pública por meio dos centros de tratamento vinculados às 

hemorredes estaduais (BRASIL, 2001b). 

 

2.7 Qualidade de Vida Relacionada à Saúde (QVRS) 

Nas últimas décadas observou-se um importante aumento de interesse científico sobre 

o tema “Qualidade de Vida”, principalmente relacionada à saúde. AQVRS é parâmetro 

importante para avaliar a efetividade e os resultados dos cuidados de saúde em pacientes com 

transtornos crônicos (MOONS, 2006). 

O conceito de QVRS vem se destacando cada vez mais na sociedade atual, por sua 

relação direta com a saúde humana, tornando-se um tema de interesse coletivo. Contudo é 

uma temática complexa, subjetiva, que gera um leque ampliado de significados (CAMARGO-

BORGES, 2008; BRASIL, 2016). 

De acordo com a Organização Mundial de Saúde (OMS), Qualidade de Vida está 

relacionada à percepção do indivíduo acerca das influências culturais, sociais, políticas e 

econômicas no contexto de sua vida, que promove o alcance de seus objetivos, projetos e 

expectativas (WHOQOL GROUP, 1995). 

A mensuração e avaliação da QVRS permitem aos profissionais de saúde 
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individualizar a atenção e considerar a subjetividade do sujeito atendido, sendo seus 

resultados tão importantes quanto à morbidade e mortalidade quando se quer analisar 

determinadas doenças crônicas (KASPER et al., 2017). 

Diversos instrumentos podem ser utilizados para avaliação da QVRS, há instrumentos 

genéricos e específicos direcionados a uma única patologia. Ambos os instrumentos envolvem 

uma abordagem multidimensional que engloba aspectos físicos, sociais, mentais, emocionais 

e ambientais de uma pessoa (BULLINGER; VON MACKENSEN, 2008). 

 

2.8 Adesão ao Tratamento 

A adesão terapêutica, segundo a Organização Mundial de Saúde - OMS , existe 

quando o comportamento de uma pessoa, na tomada da medicação, no cumprimento de uma 

dieta, e/ou nas mudanças do estilo de vida, coincide com as recomendações de um prestador 

de cuidados de saúde. Este conceito remete a uma relação de cooperação entre paciente e o 

profissional de saúde na tomada de decisões e conduções do tratamento. Neste contexto o 

paciente pode expressar participação voluntária e ativa no desenvolvimento e ajuste do plano 

de cuidados (SOUZA, 2010; LIBERATO, 2014). 

A adesão comporta-se como um processo complexo, que sofre influência do meio 

ambiente, dos profissionais de saúde e dos cuidados de assistência médica. O enfoque na 

adesão ao tratamento de longo prazo integra o investimento da atenção dispensada às doenças 

crônicas (OMS, 2003). Aderir ao tratamento é positivo, primordial e deveria ocorrer em todas 

as PCH. 

Diversas doenças crônicas não transmissíveis podem ser controladas pelo uso de 

medicamentos, tendo no acesso e no uso correto requisitos fundamentais para o sucesso 

terapêutico. Sabe-se que nos países desenvolvidos apenas cerca de 50% dos pacientes que 

sofrem de doenças crônicas aderem às recomendações de tratamento proposto, e nos em 

desenvolvimento, quando associado ao baixo acesso a cuidados de saúde, diagnóstico 

impróprio e limitação do acesso a medicamentos, os índices de adesão são ainda menores, o 

que compromete diretamente os esforços para lidar com doenças crônicas. Assim a adesão é 

considerada um evento multidimensional e determinado socioculturalmente, por isso 

manifesta-se de forma específica em diferentes grupos populacionais, conforme localização 

geográfica, hábitos, condições de saúde, organização dos serviços assistenciais, entre outras 

características (BRASIL, 2016b). 

O baixo índice de adesão ao tratamento pode ser descrita em diversas condutas: 
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dificuldades para seu início, suspensão antecipada do tratamento, esquecimentos de tomadas 

de medicamentos, irregularidade no comparecimento às consultas ou retornos agendados, 

automedicação, ausência de modificação no estilo de vida. No Brasil as diferenças regionais, 

demográficas e aquelas relacionadas à atenção à saúde do paciente e a terapêutica requerem 

ações coordenadas entre profissionais de saúde, pesquisadores, gestores e formuladores de 

políticas para o seu enfrentamento (TELLES-CORREIA, 2008; CAMARGO-BORGES, 

2008). 

Há vários tipos de barreiras à adesão relacionadas ao paciente, condição, tratamento, 

sistema de saúde e / ou variáveis socioeconômicas. Os profissionais de saúde podem avaliar o 

perfil de adesão de cada paciente eletivo a profilaxia e ao perceber que este não será aderente, 

poderá não prescrever a profilaxia. Estratégias de tratamento profilático devem ser 

desenvolvidas com o paciente e a família, com foco em metas de tratamento individualizado. 

A personalização é necessária para reforçar a importância e incentivar a confiança na 

administração das infusões regulares necessárias para a terapia profilática (THORNBURG; 

DUNCAN, 2017; TORRES-ORTUÑO et al., 2018). 

Desta maneira a falta de adesão é um dos principais problemas vivenciados pelas 

equipes de saúde, estando diretamente relacionada ao aumento da morbimortalidade dos 

pacientes devido a complicações da falta de controle de doenças crônicas (BRASIL, 2016; 

CFF, 2016). 

 

2.9 Protocolos de Consultas Farmacêuticas 

Os protocolos de consultas farmacêuticas de avaliação da adesão à profilaxia na 

hemofilia e o de avaliação da QVRS na hemofilia foram desenvolvidos pelo pesquisador. 

Foram consultadas a legislação brasileira, manuais do ministério da saúde e os Guidelines da 

WFH para a sua elaboração (SRIVASTAVA,2013; BRASIL, 2012; BRASIL, 2015; 

AMORIM et al., 2019).  

Neles constam informações sobre a hemofilia, orientações de como conduzir a 

consulta, além de um questionário semiestruturado para registro de dados socioeconômicos, 

demográficos e de diagnóstico. 
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3. Objetivos 

 

3.1 Objetivo Geral 

Implementar protocolos de consultas Farmacêuticas voltadas a pessoas com hemofilia, 

para avaliação da adesão à profilaxia e da qualidade de vida. 

 

3.2 Objetivos Específicos 

Avaliar a adesão das PCH ao regime de profilaxia por meio da ferramenta VERITAS - 

Pro; 

Avaliar a QVRS em PCH em regime de profilaxia por meio do questionário Haem-A-

Qol; 

Avaliar a relação entre a adesão e QVRS das PCH em regime de profilaxia; 

Identificar e avaliar fatores demográficos e socioeconômicos associados à adesão 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 caráter observacional, sendo 

composto pelas etapas de: a) levantamento das PCH em regime de profilaxia, por meio dos 

formulários de controle de dispensação de hemoderivados e sistema Hemovida Web 

Coagulopatias; e b) aplicação do questionário semiestruturado para levantamento dos dados 

sócio econômicos, e dos questionários VERITAS - Pro e Haem–A–Qol relacionados a 

Adesão e QVRS respectivamente. 

 

4.2 Local do estudo 

O estudo foi desenvolvido em um centro tratador de hemofilia no município de Belém, 

que representa o Hemocentro coordenador da Hemorrede do Estado do Pará, no que tange à 

gestão de hemoderivados para todo o estado, dentre outras condições. 

A Hemorrede do estado do Pará é composta por um hemocentro coordenador situado 

na capital, Belém; três hemocentros regionais, localizados nas cidades de Castanhal, Marabá e 

Santarém; cinco hemonúcleos, localizados nas cidades de Abaetetuba, Altamira, Capanema, 

Redenção e Tucuruí; e agências transfusionais localizadas em hospitais de referências em 

todo o estado (Figura 4). 
 

Figura 4 – Hemorrede do estado do Pará 

 

Fonte: (gespublica.gov.br). 
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Apesar da capilaridade da hemorrede no estado do Pará, as consultas médicas ainda se 

concentram, em sua grande maioria, no hemocentro coordenador. A dispensação dos 

concentrados de fatores de coagulação ocorre de modo descentralizado na hemorrede.  

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

 

4.3 População 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 hereditárias. 

 Na data de 21 de junho de 2018 o hemocentro possuía 401 PCH congênita 

cadastradas;Desses 300 são adultas e 70 estão inclusas no programa de infusão de 

concentrado de fator em regime profilático. 

 

4.3.1 Critérios de Inclusão 

Foram incluídas nessa pesquisa todas as PCH, com idade a partir de 18 anos, que 

estavam inclusas no programa de profilaxia por no mínimo 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 Exclusão 

Foram excluídas do estudo as PCH congênita em regime de profilaxia que não 

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

 

4.4 Instrumentos de coleta de dados 

 

4.4.1 Haem-A-Qol 

As PCH envolvidas na pesquisa foram convidadas a responder o questionário Haem-

A-QoL (ANEXO A) traduzido para língua portuguesa pelo Mapi Research Institute a fim de 

avaliar a QVRS (CHEVALLET; WEATHERALL; VON MACKENSEN, 2008).  Este 

questionário é validado para aplicação em pessoas com idade igual ou superior a 18 anos, 

contém 46 itens distribuídos em 10 domínios, e resulta em uma pontuação global para avaliar 

a QVRS, além de uma pontuação para cada um dos domínios: saúde física, sentimento em 
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relação à doença, maneira como se vê, esportes e lazer, trabalho e escola, maneiras de lidar 

com a hemofilia, tratamento, futuro, planejamento familiar e relacionamento e sexualidade; ea 

pontuação global varia de 0 a 100, sendo que quanto maior esta pontuação, pior é a QVRS 

(BULLINGER, VON MACKENSEN, 2008). 

 

4.4.2 VERITAS – Pro 

A adesão da PCH ao tratamento médico proposto foi mensurada por meio da escala de 

adesão ao tratamento da hemofilia por regime profilático – VERITAS - Pro (ANEXO B), que 

é um breve questionário de auto-relato, desenvolvido para avaliar componentes específicos de 

adesão, bem como a aderência global para regimes profiláticos. Consiste numa escala que 

possui 24 questões, utilizando escala Likert de 5 pontos, divididas em seis subescalas: Rotina, 

Dosagem, Planejar, Lembrar, Ignorar e Comunicar. As pontuações em cada subescala variam 

de 4 a 20, e o escore total de 24 a 120 pontos, com pontuações mais altas indicando pior 

adesão. Foi utilizada a versão do VERITAS - Pro traduzida e validada para a língua 

portuguesa (DUNCAN et al., 2010; FERREIRA, LEITE, DUNCAN, 2018). 

 

4.4.3 Questionário Semiestruturado 

Consistiu em um questionário composto por questões relacionadas a pesquisa, como: 

idade da PCH, diagnóstico, cor/raça, escolaridade, renda individual e familiar. 

Os dados referentes a articulações afetadas e doenças infecciosas foram levantados a 

partir da coleta nos prontuários das PCH. 

As entrevistas com as PCH foram realizadas em consultório do ambulatório durante a 

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

 

4.5 Análise e processamento de dados 

As características sociodemográficas, avaliação de adesão e QVRS foram descritas 

usando a estatística descritiva (as variáveis categóricas foram apresentadas em frequências e 

percentuais e as variáveis numéricas em mediana e desvio-interquartílico). Para relacionar as 

características sociodemográficas em relação à adesão da PCH ao tratamento foi utilizado os 

testes G e Exato de Fisher. E para associar a QVRS em relação à adesão ao tratamento foi 

utilizado o teste de Mann-Whitney. Em todo o trabalho foi utilizado o nível de significância 

de 5%.As análises estatísticas foram realizadas no programa Bioestat 5.3. 
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O teste Exato de Fisher e o teste G são utilizados para avaliar associação entre duas 

variáveis qualitativas. O teste Exato de Fisher é utilizado para pequenas amostras e para 

tabelas 2x2. O teste G é semelhante ao qui-quadrado, porém sem a exigência de frequências 

maiores que 5. 

 

4.6 Aspectos éticos e Riscos e Benefícios 

Foi garantida a confidencialidade dos dados obtidos. APCH voluntária da pesquisa 

assinou o Termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) para permitir o acesso aos 

registros médicos em prontuário. O mesmo foi aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa do 

Instituto de Ciências da Saúde da Universidade Federal do Pará, CAAE 

97822818.3.0000.0018, parecer número: 3.817.261. 

O risco considerado refere-se à possibilidade de ocorrer constrangimento / desconforto 

ao participante durante a realização da entrevista, ficando garantida a recusa em responder, 

sem prejuízo na sua participação.  

Como benefício espera-se que pela abordagem farmacêutica as PCH apresentem 

melhora na qualidade de saúde e de vida e maior adesão ao tratamento farmacológico.  
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5. Resultados 

Do total de 70 PCH eletivas para participar da pesquisa foram entrevistados 58 

(82,85%) delas. 

Considerando a pontuação global de adesão do VERITAS - Pro, ponto de corte 57 

como marcador para não adesão, 12% (07) participantes foram classificados como não 

aderentes e 88% (51) foram classificados como aderentes – Gráfico 1. 

 

Gráfico 1 – Análise adesão. 

 

     Fonte: Protocolo da pesquisa, 2018. 
 

A idade dos entrevistados teve uma variação de 18 a 60 anos com média de 

31,94 anos, Desvio padrão 10,94. A frequência da idade está apresentada no Gráfico 2. 

 

Gráfico 2 – Frequência de idade das pessoas com hemofilia entrevistadas. 

 

Fonte: Protocolo da pesquisa, 2018. 
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Quanto ao diagnóstico, 49 (84,48%) pessoas apresentam o diagnóstico de 

hemofilia A e 9 (15,52%) de hemofilia B. Com relação a gravidade, 3 (5%) são 

consideradas leve, 11 (19%) moderada e 44 (76%) são grave (Gráfico 3). 

 

Gráfico 3 – Caracterização das pessoas com hemofilia quanto a gravidade. 

 
   Grave: concentração de fator < 1%; Moderada: 1 - 5%; Leve: 5-25% 

Fonte: Protocolo da pesquisa, 2018. 

Os resultados do questionário Semiestruturado – Tabela 1, para levantamento 

dos dados socioeconômico e demográfico, teve significância nos dados de estado civil, 

em que 18 pessoas (35,3%) dos aderentes são casados/união estável, 33 se declararam 

solteiros (64,7%); Dentre os não-aderentes 06 se declaram casados/união estável e 01 

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

O meio de deslocamento foi outra variável que apresentou significância 

estatística quanto à adesão ao tratamento; Dentre as pessoas aderentes 11 (21,6%) 

utiliza transporte alternativo; 30 (58,8%) transporte público e 10 (19,6%) veículo 

próprio; Já entre os não-aderentes 1 (14,3%) utiliza transporte alternativo; 1 (14,3%) 

transporte público e 5 (71,4%) utiliza veículo próprio; Valor de p igual à 0,0289a. 

 

Tabela 1 – Dados Socioeconômico e demográfico das pessoas com hemofilia aderentes / não 

aderentes atendidas no CTH. 

  
Aderente 

% 
Não aderente 

% Valor de p 
n=51 n=7 

Idade 

     

3 (5%)

11 (19%)

44 (76%)

Leve

Moderado

Grave
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18 a 30 27 52.9 2 28.6 0.0831a 

31 a 50 21 41.2 5 71.4 

 > 50 3 5.9 0 0.0 

 Escolaridade 

     Fundamental  12 23.5 2 28.6 0.7194a 

Médio  23 45.1 2 28.6 

 Superior  16 31.4 3 42.9 

 Estado civil 

     Casado/União estável 18 35.3 6 85.7 0.0322a 

Solteiro 33 64.7 1 14.3 

 Renda familiar 

     Até 1 SM 13 25.5 0 0.0 0.5155a 

De 1 a 3 SM 27 52.9 4 57.1 

 De 3 a 5 SM 4 7.8 1 14.3 

 De 5 a 10 SM 6 11.8 2 28.6 

 >10 SM 1 2.0 0 0.0 

 Município de residência 

     Belém 22 43.1 5 71.4 0.2332b 

Interior 29 56.9 2 28.6 

 Tempo de deslocamento 

(em minutos) 

     <= 30 13 25.5 3 42.9 0.6472a 

40 a 60 12 23.5 2 28.6 

 > 60 22 43.1 2 28.6 

 Meio de deslocamento 

     Transporte alternativo 11 21.6 1 14.3 0.0289a 

Transporte público 30 58.8 1 14.3 

 Veículo próprio 10 19.6 5 71.4 

 Dificuldade de 

armazenamento 

     Sim 9 17.6 3 42.9 0.1473b 

Não 42 82.4 4 57.1 

 Plano de saúde 

     Sim 11 21.6 2 28.6 0.6433b 

Não 40 78.4 5 71.4 

 a Teste G                                                        b Teste Exato de Fisher 

Fonte: Protocolo da pesquisa, 2018. 

 

Quanto aos resultados dos dados clinico epidemiológicos observou-se que dentre os 

aderentes 37 (72,54%) dos entrevistados tem hemofilia grave, 11 (21,56%) Moderada e 03 

(5,88%) leve; já dentre os não aderentes e 07 (100%) tem hemofilia grave. Quanto às 
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quantidades de articulações afetadas nos últimos 12 meses, dentre os aderentes 15 (29,41%) 

não apresentaram articulações afetadas, 35 (68,62%) apresentaram de 01 a 03 articulações 

afetadas e 01 (1,96%) apresentaram 04 ou mais articulações afetadas. 

 

Tabela 2 – Características clínicas epidemiológicas das pessoas com hemofilia A e B 

atendidas no CTH. 

  

Aderente  

n=51 % 

Não aderente  

n=7 % Valor de p 

Art. Afetadas 12 meses 

     0 15 29.4 0 0.0 0.249a 

1 a 3 35 68.6 7 100.0 

 4 ou mais 1 2.0 0 0.0 

 Sorologia positiva 

     HBV 3 5.9 1 14.3 0.0735a 

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 

 Não Reagente 32 62.7 1 14.3 

 Gravidade 

     Leve 3 5.9 0 0.0 0.202a 

Moderado 11 21.6 0 0.0 

 Grave 37 72.5 7 100.0 

 Diagnóstico 

     Hemofilia A 43 84.3 7 100.0 0.5772b 

Hemofilia B 8 15.7 0 0.0   
a Teste Gb Teste Exato de Fisher 

Fonte: Protocolo da pesquisa, 2018. 

 

Os resultados do questionário VERITAS - Pro para mensuração da adesão ao 

tratamento estão descritos na Tabela 3, em que são demonstrados o mínimo, máximo, 

mediana e desvio interquartílico de cada subescala desta ferramenta. A mediana total foi de 37 

(variação de 24 a 83). As médias das subescalas variaram de 4,0 (Dosagem) a 8,0 

(Comunicação). Observou-se o melhor resultado na subescala “dosagem” e uma pior 

pontuação na subescala “comunicação” indicando que os participantes relataram maior 

aderência em administrar a dose correta e menos adesão no processo de comunicação com a 

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

 
Referência Mínimo Máximo Mediana Desvio Interquartílico 

Rotina 4 a 20 4 14 6.0 3.8 

Dosagem 4 a 20 4 14 4.0 1.8 

Planejamento 4 a 20 4 19 6.0 5.0 

Lembrança 4 a 20 4 12 6.0 4.0 

Omissão 4 a 20 4 14 5.5 3.8 

Comunicação 4 a 20 4 18 8.0 7.5 

Total 24 a 120 24 83 37.0 20.3 

 

Fonte: Protocolo da pesquisa, 2018. 

 

A figura 05apresenta o histograma da subescala “Dosagem” a qual apresentou o 

melhor resultado do questionário VERITAS – Pro. 

 

Figura 5 – Histograma da subescala Dosagem 

 

Fonte: Protocolo da pesquisa, 2018. 

 

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

pior resultado do questionário VERITAS – Pro. 

 

 

 

 

Dosagem

Fr
e

q
u

e
n

ci
a

14121086420

40

30

20

10

0

Histograma de Dosagem



34 

 

Figura 6 – Histograma da subescala Comunicação 

 

Fonte: Protocolo da pesquisa, 2018. 

 

Quanto aos resultados do questionário  Haem–A–Qol, a pontuação mediana obtida foi 

de 28.0 pontos. Na Tabela 4 são demonstrados o mínimo, máximo, mediana e desvio 

interquartílico de cada domínio deste questionário de análise de QVRS. O melhor resultado 

foi observado no domínio “relacionamento e sexualidade” com mediana de 0.0. O pior 

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

 

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

  Referência Mínimo Máximo Mediana 

Desvio Inter 

quartílico 

Saúde Física 0 a 100 0 100.0 37.5 45.0 

Sentimento 0 a 100 0 100.0 21.9 40.6 

Como se vê 0 a 100 0 90.0 25.0 42.5 

Esporte e lazer 0 a 100 0 100.0 60.0 47.5 

Trabalho e escola 0 a 100 0 87.5 12.5 43.8 

Maneira de lidar com a 

hemofilia 0 a 100 0 75.0 8.3 16.7 

Tratamento 0 a 100 0 87.5 37.5 23.5 

Futuro 0 a 100 0 100.0 37.5 38.8 

Planejamento Familiar 0 a 100 0 75.0 12.5 25.0 

Relacionamento e 

Sexualidade 0 a 100 0 100.0 0.0 8.3 

Total 0 a 100 1.6 69.6 28.0 23.1 

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

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

Figura 7 – Histograma do domínio Relacionamento e Sexualidade 

 

Fonte: Protocolo da pesquisa, 2018. 

 

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

pior resultado do questionário Haem-A-Qol. 

Figura 8 – Histograma do domínio Esporte e Lazer 

 

Fonte: Protocolo da pesquisa, 2018. 
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Na Tabela 5 é apresentado um comparativo entre os domínios de qualidade de vida 

entre as PCH aderentes e não aderentes ao tratamento. Observou-se resultados com 

significância estatística nos domínios “futuro e planejamento familiar”. 

 

Tabela 5 – Escore domínio - Haem-A-Qol / Qualidade de vida - Aderente versus não 

aderente. 

  
Aderente  Não aderente 

Valor de p 

 
Referência Mediana Desvio Interquartílico  Mediana Desvio Interquartílico 

Saúde Física 0 a 100 30.0 47.5  50.0 17.5 0.2936 

Sentimento 0 a 100 18.8 46.85  25.0 15.65 0.7654 

Como se vê 0 a 100 25.0 50  30.0 15 0.8767 

Esporte e lazer 0 a 100 65.0 45  60.0 47.5 0.6937 

Trabalho e escola 0 a 100 6.3 43.8  25.0 28.15 0.527 

Maneira de lidar com a hemofilia 0 a 100 8.3 16.7  16.7 41.65 0.527 

Tratamento 0 a 100 37.5 23.45  40.6 17.2 0.5193 

Futuro 0 a 100 35.0 35  75.0 27.5 0.0054 

Planejamento Familiar 0 a 100 6.3 21.9  37.5 28.1 0.0476 

Relacionamento 0 a 100 0.0 8.3  0.0 4.15 0.7473 

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

Fonte: Protocolo da pesquisa, 2018. 
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6. Discussão 

O presente estudo teve como objetivo Identificar e analisar fatores demográficos e 

socioeconômicos associados à adesão e/ou QVRS; avaliar: a adesão ao tratamento; a QVRS, e 

as relações entre adesão ao tratamento e QVRS em PCH acompanhadas em um CTH no 

estado do Pará localizado na região da Amazônia - Brasil. por meio da aplicação dos 

questionários semiestruturado, VERITAS – Pro e Haem-A–Qol respectivamente. 

De acordo com os resultados deste estudo as PCH entrevistadas são principalmente 

adultos jovens, comparáveis com os dados do Ministério da Saúde (BRASIL, 2018) e o 

observado no estado de Minas Gerais (TRINDADE et al., 2019). A maioria dos entrevistados 

41 (70,68%) declarou não receber ajuda financeira do governo, resultado semelhante também 

ao encontrado em Minas Gerais (TRINDADE et al., 2019). 

As variáveis de transporte, como tipo e tempo, contribuíram negativamente nos 

resultados da adesão. Alguns entrevistados residem nas regiões de ilhas, como as situadas no 

arquipélago do Marajó 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 benefício para custeio do transporte e hospedagem, recebendo às vezes o 

valor somente em forma de reembolso no retorno ao seu município de residência. Ressalta-se 

que a presença de deficiências físicas incapacitantes, a falta de mobilidade urbana e o precário 

sistema de transporte público na capital e região metropolitana, são fatores que também 

colaboram para a falta de adesão (SAXENA, 2013; ZHOU et al., 2011). 

A hepatite C foi a doença infecciosa transmitida pelo sangue e hemoderivados que 

apresentou o maior número de sorologia positiva, com 12 casos (20,68%) no total dentre 

aderentes e não aderentes, fato que pode ser atribuído as transfusões sanguíneas realizadas em 

alguns desses pacientes. Essa frequência de HCV é considerada elevada, dada a prevalência 

da mesma no Brasil na população geral ser considerada intermediária, variando entre 1 e 2% 

(POSTHOUWER et al., 2005; CARMO et al., 2019; MARTINS, NARCISO-SCHIAVON, 

SCHIAVON, 2011). 

Na análise do processo de adesão, a pontuação mediana obtida pelo questionário 

específico, VERITAS – Pro, foi de 37,0, resultado que corrobora com o estudo de validação 

da versão brasileira da escala VERITAS – Pro, de 35,51 pontos, que foi realizado na cidade 

de Juiz de Fora localizada na região sudeste do Brasil (FERREIRA, LEITE, DUNCAN, 

2018).  

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

relataram melhor adesão na administração da dose correta. Dados esses que são semelhantes 
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aos evidenciados no estudo original de criação do questionário VERITAS – Pro, assim como 

no de validação do mesmo para a língua portuguesa (DUNCAN et al., 2010; FERREIRA, 

LEITE, DUNCAN, 2018). 

A subescala de comunicação foi a que apresentou a pontuação mais elevada 

(indicando baixa adesão); No entanto, pode-se argumentar que alguns itens incluídos nesta 

escala podem não ser apropriados para algumas PCH. Por exemplo, nas perguntas 

relacionadas à comunicação, por meio de telefone, para o CTH quando se tem alguma dúvida 

sobre a doença ou ao tratamento, alguns participantes responderam dificuldades em fazer a 

ligação, preferindo comparecer pessoalmente (VAN Os et al., 2017). 

Dentre as PCH não aderentes observou-se que 71,42% (05) encontram-se na faixa 

etária de 31 a 50 anos. Esse resultado pode ter sofrido influência 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 os mesmos já estavam na 

fase adulta e apresentavam articulações alvo e deformidades de membros o que comprometia 

a sua locomoção. Adiciona-se a isso as dificuldades em justificar suas faltas nos seus 

empregos, dentre outros fatores sociais, apesar deste resultado não ter apresentado 

significância estatística vale o seu relato (THORBURG, DUNCAN, 2017). 

Na análise do processo de QVRS a pontuação mediana obtida pelo questionário 

específico, Haem-A-QoL, foi de 28.0 pontos, resultado abaixo dos obtidos no primeiro estudo 

(35,33 pontos), utilizando a versão brasileira deste questionário, realizado no Brasil e do 

realizado na cidade de Divinópolis (36,15 pontos) no estado de Minas Gerais (TRINDADE et 

al., 2019; FERREIRA et al., 2013).  

O domínio “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 prevalência de 

comprometimento articular encontrada nessa população. No entanto com o advento de novas 

abordagens terapêuticas, como o advento do início da profilaxia mais precocemente esses 

danos tendem a diminuir (MERCAN et al., 2010; FERREIRA et al., 2013). 

Observou-se resultados com significância estatística nos domínios “futuro” e 

“planejamento familiar” na análise comparativa entre os domínios de QVRS entre as PCH 

aderentes e não aderentes ao tratamento. Tais fatos podem estar relacionados à menor faixa 

etária (18 a 30 anos) da maioria dos aderentes. A menor faixa etária encontrada está associada 

ao início mais precoce da profilaxia e também a uma melhor compreensão por parte dessas 

pessoas sobre o contexto geral da hemofilia e dos benefícios do seguimento da profilaxia, 
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mostrando aos mesmos que é possível pensar no futuro e constituir uma família com 

diagnóstico 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 saúde em outros serviços como hospitais 

e unidades de urgência e emergência que desconhecem o manejo de uma PCH foi uma 

questão considerada e que corrobora com outros estudos como o desenvolvido por 

Allmhaidan et al, 2018. 
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7. Conclusões 

As doenças infecciosas, sangramentos contínuos nas articulações e desenvolvimento 

de artropatia hemofílica foram fatores observados que causam um impacto negativo direto na 

população abordada neste estudo. 

Os resultados deste estudo mostram uma relação positiva entre os resultados de adesão 

auto-relatada VERITAS-Pro na profilaxia da hemofilia e os resultados de QVRS. Estudos 

futuros devem ser realizados para corroborar a ligação entre a adesão e QVRS, e resultados 

usando medidas objetivas de saúde articular em PCH (KRISHNAN, 2015). Conclui-se 

também a importância dos profissionais especializados levarem em consideração a percepção, 

comportamento e atitude do paciente em relação à doença para alcançar melhores resultados 

no processo de adesão (DU TREIL, 2007). Isto ressalta a necessidade contínua do 

engajamento da equipe multiprofissional, a fim de trabalhar as diversas variáveis relacionadas 

com a adesão a profilaxia, como: os aspectos relacionados ao serviço de saúde, aspectos 

socioeconômicos, aspectos do medicamento, fatores do paciente; Assim como educação 

contínua do paciente e de seus familiares a respeito da própria patologia. 
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APÊNDICE B –Protocolo de Consulta Farmacêutica Adesão à profilaxia na Hemofilia. 
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RESUMO 
 

Protocolo de Consulta Farmacêutica 
Adesão à profilaxia na Hemofilia. 

 
Bezerra, J.R.P.1; Silva, M.V.S.2; Azevedo, C.H.M.3 
 
1Serviço de farmácia do Centro de Hemoterapia e Hematologia do Pará – Fundação Hemopa. 2,3 

Programa de Pós-graduação em Assistência Farmacêutica . Instituto de Ciências da Saúde. 
Universidade Federal do Pará. 
 
 

RESUMO 
 
A atuação clínica do farmacêutico, devido à importância no sistema de saúde, tem 
importância no processo de gerenciamento da terapia do paciente e cuidado em saúde. 
Em que por meio de suas consultas ele atua buscando a melhoria do processo de uso 
de medicamentos, educação do paciente, exames de saúde em atraso. Diversas são as 
atividades a serem trabalhadas durante o processo de educação em saúde, como: 
mudanças de hábito e estilo de vida; adesão ao tratamento; uso e descarte correto de 
medicamentos; objetivos do tratamento; informações sobre doenças, fatores de risco e 
condições de saúde. Após a análise da atuação clínica do Farmacêutico viu-se a 
necessidade de informações básicas nesta área, e buscando atender com qualidade, foi 
elaborado e estabelecido Protocolo. Este instrumento de orientações técnicas tem como 
objetivo aperfeiçoar e direcionar a consulta do farmacêutico e contribuir para a 
qualificação das ações da Assistência Farmacêutica na fundação Hemopa.  
 
 
Palavras-chave: Adesão ao tratamento. Hemofilia. Assistência Farmacêutica. Consulta 

Farmacêutica. 
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Introdução 

A hemofilia é um distúrbio de sangramento hereditário causado pela 

deficiência de fator de coagulação do sangue VIII ou IX, sendo denominada de 

hemofilia A ou B respectivamente. Na condição de hemofilia grave – dosagem de 

fator menor que 1% de atividade normal - a deficiência pode causar sangramento 

interno espontâneo. A profilaxia consiste em várias injeções intravenosas de 

concentrado de fator de coagulação de forma freqüente e programadas. Há boas 

evidências de que a profilaxia reduz a hemorragia, melhorando também a qualidade 

de vida. 

A apresentação clínica da hemofilia, dependendo da concentração destes 

fatores ativos numa pessoa, cursa com diversas manifestações hemorrágicas, que 

podem ocorrer espontaneamente ou após um ligeiro trauma, como: hematomas, 

equimoses, hemorragias da mucosa, hemorragias intracranianas, articulares, 

musculares, retroperitoneais, pós-cirúrgicas e as hemorragias após extração 

dentária. Dentre elas as mais comuns e incapacitantes são as hemartroses 

(hemorragias intra-articulares) que causam dor, edema e imobilidade. Com a 

reincidência, desenvolve-se a artropatia hemofílica, caracterizada por perda da 

mobilidade articular,  contraturas em  flexão  e  atrofia  muscular. Esta maior 

susceptibilidade do hemofílico a hemorragias musculoesqueléticas é uma causa 

conhecida para o desenvolvimento de “articulações-alvo”. 

As modalidades de tratamento de reposição com concentrado de fatores de 

coagulação são: tratamento sob demanda e tratamento profilático. O tratamento sob 

demanda compreende a infusão do concentrado do fator de coagulação após o 

episódio hemorrágico ter se estabelecido. O tratamento profilático visa à 

manutenção da concentração do concentrado de fator de coagulação no organismo, 

a fim de prevenir sangramentos. A profilaxia deve ser a terapia padrão de tratamento 

para todas as pessoas com hemofilia grave e sangramento clínico, independente da 

idade e dano articular prévio.  

Com o advento da profilaxia houve uma grande mudança na vida das 

pessoas portadoras de hemofilia, pois a terapia profilática permite prevenir as 

hemorragias beneficiando as pessoas com hemofilia – PCH - grave, cuja 

concentração de fator é inferior a 1%, possibilitando assim uma melhor qualidade de 

vida. 
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Quantificar a real adesão do paciente e relacionar ao desfecho clínico é de 

fundamental importância para acompanhar os benefícios advindos com o 

tratamento.  

A atuação clínica do farmacêutico, devido à importância no sistema de saúde, 

tem importância no processo de gerenciamento da terapia do paciente e cuidado em 

saúde. Em que por meio de suas consultas ele atua buscando a melhoria do 

processo de uso de medicamentos, educação do paciente, exames de saúde em 

atraso. Diversas são as atividades a serem trabalhadas durante o processo de 

educação em saúde, como: mudanças de hábito e estilo de vida; adesão ao 

tratamento; uso e descarte correto de medicamentos; objetivos do tratamento; 

informações sobre doenças, fatores de risco e condições de saúde. Por meio dos 

encaminhamentos realizados à equipe multiprofissional o farmacêutico contribui 

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

Objetivos 

Promover por meio da consulta farmacêutica a orientação e maior adesão ao 

protocolo de profilaxia pela PCH; 

Assegurar que as PCH sigam as recomendações prescritas de uso de 

medicamentos; 

Contribuir por meio do aumento da adesão com a melhoria da qualidade de vida das 

PCH.  

Abrangência 

Serviço de farmácia do hemocentro coordenador, hemonúcleos e hemocentros 

regionais da fundação Hemopa. 

 

Profissionais envolvidos 

O presente protocolo deverá ser aplicado pelos farmacêuticos e estagiários, 

atuantes no serviço de Farmácia da fundação Hemopa. 

 

Materiais 

Formulário semiestruturado (Anexo I): Trata-se de um formulário criado para coletar 

as informações sobre o perfil socioeconômico da PCH, história clínica e 
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farmacoterapia; 

Questionários - Pro (Anexo II): Trata - se de um breve questionário de auto - relato, 

desenvolvido para avaliar componentes específicos de adesão, bem como a 

aderência global para regimes profiláticos. Consiste numa escala que possui 24 

questões, utilizando escala Likert de 5 pontos, divididas em seis subescalas: Rotina, 

Dosagem, Planejar, Lembrar, Ignorar e Comunicar. As pontuações em cada 

subescala variam de 4 a 20, e o escore total de 24 a 120 pontos, com pontuações 

mais altas indicando pior adesão. A menor pontuação deve ser dada a resposta que 

representa a melhor adesão;  

Ficha de Análise de Consulta Farmacêutica Adesão a Profilaxia Hemofilia (Anexo 

III); 

Prontuário do paciente, Prancheta, Papel e Caneta. 

Descrição do procedimento 

Acolhimento 

O profissional farmacêutico deverá receber a pessoa com hemofilia, apresentar o 

propósito da consulta farmacêutica, apresentar a estrutura da consulta, Informar 

sobre o sigilo das informações e privacidade do paciente, criar uma relação de 

confiança com a PCH e conduzir a consulta em forma de diálogo com o mesmo. 

Coleta de dados 

O farmacêutico deverá aplicar de forma clara e objetiva o formulário semiestruturado 

e o questionário VERITAS – Pro; 

Análise situacional 

Realizar análise aprofundada do formulário semiestruturado e identificar possíveis 

problemas socioeconômicos, clínicos e farmacoterapêuticos; 

Realizar levantamento das pontuações por subescalas e total do questionário 

VERITAS – Pro; 

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

um baixo resultado da adesão a profilaxia da PCH; 

Analisar a potuação global do questionário VERITAS - Pro (O ponto de corte é 57 
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para uma boa adesão); 

Registrar os resultados das análises na ficha de análise de adesão a profilixia na 

hemofilia. 

Elaboração do plano de cuidado 

O farmacêutico deverá identificar os problemas que podem ocasionar resultados 

negativos relacionados à adesão a profilaxia.  

Ao analisar suas causas, o farmacêutico deverá fazer intervenções diretamente com 

a PCH ou com outros profissionais de saúde, devendo as mesmas ser 

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

Após a realização da análise do formulário e questionário, as intervenções deverão 

ser realizadas, podendo estas ser acerca de assuntos relacionados a medicamentos 

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

multidisciplinar. 

Encaminhamentos a equipe multidisciplinar 

De acordo com cada problema identificado, o farmacêutico deverá encaminhar a 

PCH e/ou conversar com o profissional da equipe multidisciplinar o qual problema 

esteja relacionado. 

 

Acompanhamento do paciente 

O farmacêutico deverá realizar o acompanhamento das doses, de concentrado de 

fator de coagulação, dispensadas mensalmente ao paciente; 

O farmacêutico deverá agendar consultas farmacêuticas de retorno, conforme a 

necessidade de cada problema de adesão identificados da PCH; 

O farmacêutico poderá realizar ligações telefônicas a fim de obter relatos da 

situação atual da PCH. 

Registro em prontuário 

 O farmacêutico deverá registrar no prontuário da PCH: data, local, intervenções e 

encaminhamentos realizados oriundos da consulta farmacêutica. 
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ANEXO I – QuestionárioSemiestruturado. 
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ANEXO II – Questionário de Adesão ao Tratamento – VERITAS - PRO. 
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ANEXO III – Análise de Consulta Farmacêutica Adesão a Profilaxia Hemofilia 
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APÊNDICE C –Protocolo de Consulta Farmacêutica Qualidade de Vida na Hemofilia - 

Adultos. 
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RESUMO 
 

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

 
Bezerra, J.R.P.1; Silva, M.V.S.2; Azevedo, C.H.M.3 
 
1Serviço de farmácia do Centro de Hemoterapia e Hematologia do Pará – Fundação Hemopa. 2,3 

Programa de Pós-graduação em Assistência Farmacêutica . Instituto de Ciências da Saúde. 
Universidade Federal do Pará. 
 
 

RESUMO 

 
A presença de dor persistente, devido ao processo inflamatório decorrente das 
hemorragias intra-articulares continuas, é comum em pessoas com hemofilia - PCH 
podendo variar de intensidades moderada a intensa. É comum a ocorrência de 
complicações musculoesqueléticas nessas pessoas, devido ao quadro álgico crônico. 
As hemartroses de repetição são as principais manifestações nas pessoas com 
hemofilia da forma grave e podem ocasionar a perda funcional do membro. É uma 
doença que acarreta importantes prejuízos físicos e psicossociais ao seu portador, e 
influência de maneira negativa em sua qualidade de vida (QV). A QV é parâmetro 
importante para avaliar a efetividade e os resultados dos cuidados de saúde. O 
farmacêutico tem importância no processo de gerenciamento da terapia do paciente e 
cuidado em saúde. Em que por meio de suas consultas ele atua buscando a melhoria do 
processo de uso de medicamentos, educação do paciente, exames de saúde em atraso. 
Dentre as atividades a serem trabalhadas durante o processo de educação em saúde, 
temos: mudanças de hábito e estilo de vida, fatores de risco e condições de saúde. 
Após a análise da atuação clínica do Farmacêutico viu-se a necessidade de informações 
básicas nesta área, e buscando atender com qualidade, foi elaborado e estabelecido 
este instrumento de orientações técnicas, que tem como objetivo aperfeiçoar e 
direcionar a consulta do farmacêutico e contribuir para a qualificação das ações da 
Assistência Farmacêutica na fundação Hemopa.  
 
 
Palavras-chave: Qualidade de Vida. Hemofilia. Assistência Farmacêutica. Consulta 

Farmacêutica. 
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Introdução 

A hemofilia é um distúrbio de sangramento hereditário causado pela 

deficiência de fator de coagulação do sangue VIII ou IX, sendo denominada de 

hemofilia A ou B respectivamente. Na condição de hemofilia grave – dosagem de 

fator menor que 1% de atividade normal - a deficiência pode causar sangramento 

interno espontâneo. A profilaxia consiste em várias injeções intravenosas de 

concentrado de fator de coagulação de forma freqüente e programadas. Há boas 

evidências de que a profilaxia reduz a hemorragia, melhorando também a qualidade 

de vida. 

A apresentação clínica da hemofilia, dependendo da concentração destes 

fatores ativos numa pessoa, cursa com diversas manifestações hemorrágicas, que 

podem ocorrer espontaneamente ou após um ligeiro trauma, como: hematomas, 

equimoses, hemorragias da mucosa, hemorragias intracranianas, articulares, 

musculares, retroperitoneais, pós-cirúrgicas e as hemorragias após extração 

dentária. Dentre elas as mais comuns e incapacitantes são as hemartroses 

(hemorragias intra-articulares) que causam dor, edema e imobilidade. Com a 

reincidência, desenvolve-se a artropatia hemofílica, caracterizada por perda da 

mobilidade articular,  contraturas em  flexão  e  atrofia  muscular. Esta maior 

susceptibilidade do hemofílico a hemorragias musculoesqueléticas é uma causa 

conhecida para o desenvolvimento de “articulações-alvo”. 

A presença de dor persistente, devido ao processo inflamatório decorrente 

das hemorragias intra-articulares continuas, é comum em pessoas com hemofilia - 

PCH podendo variar de intensidades moderada a intensa. É comum a ocorrência de 

complicações musculoesqueléticas nessas pessoas, devido ao quadro álgico 

crônico, como: restrição dos movimentos articulares, fibrose articular, contraturas, 

alterações da marcha e da força muscular, hemartroses, hemorragias tissulares e 

artrite hemofílica. As hemartroses de repetição são as principais manifestações nas 

pessoas com hemofilia da forma grave e podem ocasionar a perda funcional do 

membro. Desta maneira seu pronto tratamento e a sua prevenção são medidas 

fundamentais no processo de cuidado da PCH. 

É uma doença que acarreta importantes prejuízos físicos e psicossociais ao 
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seu portador, e influência de maneira negativa em sua qualidade de vida (QV). Nas 

últimas décadas observou-se um importante aumento de interesse científico sobre o 

tema “Qualidade de Vida”, principalmente relacionada à saúde. A QV é parâmetro 

importante para avaliar a efetividade e os resultados dos cuidados de saúde. Em 

pacientes com transtornos crônicos. 

A qualidade de vida é considerada um fator chave de saúde pela OMS. Para 

esta organização, a medida de saúde deve incluir não apenas uma indicação de 

mudanças na frequência e gravidade dos distúrbios, 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 doença que requer 

acompanhamento contínuo dos profissionais de saúde, uma vez que sua evolução 

clínica é influenciada diretamente pela adesão à terapia. A Adesão ao tratamento em 

hemofilia é influenciada pela aceitação da patologia e sintomas apresentados. O 

sucesso da terapêutica na hemofilia é direcionado por critérios clínicos bem 

definidos e fundamentados na reposição do concentrado de fator de coagulação. Os 

países em desenvolvimento vêm criando várias estratégias para adequar o cuidado 

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

A atuação clínica do farmacêutico, devido à importância no sistema de saúde, 

tem importância no processo de gerenciamento da terapia do paciente e cuidado em 

saúde. Em que por meio de suas consultas ele atua buscando a melhoria do 

processo de uso de medicamentos, educação do paciente, exames de saúde em 

atraso. Diversas são as atividades a serem trabalhadas durante o processo de 

educação em saúde, como: mudanças de hábito e estilo de vida; adesão ao 

tratamento; uso e descarte correto de medicamentos; objetivos do tratamento; 

informações sobre doenças, fatores de risco e condições de saúde. Por meio dos 

encaminhamentos realizados à equipe multiprofissional o farmacêutico contribui 

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

Objetivos 

Identificar os fatores que influenciam negativamente na qualidade de vida das 

pessoas com hemofilia; 

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

Contribuir por meio do aumento da adesão com a melhoria da qualidade de vida das 

PCH.  

Abrangência 

Serviço de farmácia do hemocentro coordenador, hemonúcleos e hemocentros 

regionais da fundação Hemopa. 

Profissionais envolvidos 

O presente protocolo deverá ser aplicado pelos farmacêuticos e estagiários, 

atuantes no serviço de Farmácia da fundação Hemopa. 

Materiais 

Formulário semiestruturado (Anexo I): Trata-se de um formulário criado para coletar 

as informações sobre o perfil socioeconômico da PCH, história clínica e 

farmacoterapia; 

Questionário Haem-A-QoL traduzido para língua portuguesa pelo 

MapiResearchInstitute a fim de avaliar a qualidade de vida.  Este questionário é 

validado para aplicação em pessoas com idade igual ou superior a 18 anos, contém 

46 itens distribuídos em 10 domínios, e resulta em uma pontuação global para 

avaliar a QVRS, além de uma pontuação para cada um dos domínios: saúde física, 

sentimento em relação à doença, maneira como se vê, esportes e lazer, trabalho e 

escola, maneiras de lidar com a hemofilia, tratamento, futuro, planejamento familiar e 

relacionamento e sexualidade. A pontuação global varia de 0 a 100, sendo que 

quanto maior esta pontuação, pior é a qualidade de vida relacionada. 

Ficha de Análise de Consulta Farmacêutica Qualidade de Vida (Anexo III); 

Prontuário do paciente, Prancheta, Papel e Caneta. 

Descrição do procedimento 

Acolhimento 

O profissional farmacêutico deverá receber a PCH, apresentar o propósito da 

consulta farmacêutica, apresentar a estrutura da consulta, Informar sobre o sigilo 

das informações e privacidade do paciente, criar uma relação de confiança com a 
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PCH e conduzir a consulta em forma de diálogo com o mesmo. 

 

Coleta de dados 

O farmacêutico deverá aplicar de forma clara e objetiva o formulário semiestruturado 

e o questionário Haem-A-QoL; 

 

Análise situacional 

Realizar análise aprofundada do formulário semiestruturado e identificar possíveis 

problemas socioeconômicos e clínicos; 

Realizar levantamento das pontuações por domínio e total do questionário Haem-A-

QoL; 

Analisar as pontuações de cada domínio e identificar as que comprometem para um 

baixo resultado da qualidade de vida da PCH; 

Analisar a potuação global do questionário Haem-A-QoL; 

Registrar os resultados das análises na ficha de análise de QV na hemofilia. 

Elaboração do plano de cuidado 

O farmacêutico deverá identificar os problemas que podem ocasionar resultados 

negativos relacionados à QV.  

Ao analisar suas causas, o farmacêutico deverá fazer intervenções diretamente com 

a PCH ou com outros profissionais de saúde, devendo as mesmas ser 

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

Após a realização da análise do formulário e questionário, as intervenções deverão 

ser realizadas, podendo estas ser acerca de assuntos relacionados à farmácia e/ou 

a equipe multidisciplinar. 

Encaminhamentos a equipe multidisciplinar 

De acordo com cada problema identificado, o farmacêutico deverá 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 farmacêutico deverá agendar consultas farmacêuticas de retorno, conforme a 

necessidade de cada problema identificados da PCH; 

O farmacêutico poderá realizar ligações telefônicas a fim de obter relatos da 

situação atual da PCH. 

Registro em prontuário 

 O farmacêutico deverá registrar no prontuário da PCH: data, local, intervenções e 

encaminhamentos realizados oriundos da consulta farmacêutica. 
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ANEXO I – Questionário Semiestruturado. 
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ANEXO II – Questionário de Qualidade de Vida – Haem – A - Qol. 
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ANEXO III – Análise de Consulta Farmacêutica Qualidade de Vida Hemofilia - Adulto 

 

 
 

 


