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O PERFIL CLINICO-EPIDEMIOLOGICO DOS HEMOFILICOS DO
ESTADO DE ALAGOAS

Resumo: Descrever o perfil sociodemografico e clinico dos hemofilicos de Alagoas e
analisar a relacdo entre os dois. E um estudo descritivo, horizontal, quantitativo e
analitico. Foi aplicado um questiondrio em um total de 36 pacientes hemofilicos
cadastrados no Hemocentro de Alagoas. Os dados foram tabulados e analisados
através do programa Bioestat 5.0, e aplicados os testes Exato de Fisher e G. Todos os
pacientes foram homens, em sua maioria portadores de hemofilia do tipo A, numa
faixa etaria entre 5 a 59 anos, com baixo nivel de escolaridade e limitada insergdo
social, encontramos relagdo estatistica entre a presenca de sequelas, faixa etaria e
escolaridade, além de a presenca de sorologia positiva e faixa etaria do diagndstico
da hemofilia e o conhecimento sobre a hemofilia e a pratica de atividade fisica.
Observa-se relagdo direta entre as caracteristicas sociodemograficas e o perfil clinico
desta populagdo.

Descritores: Hemofilia, Epidemiologia, Perfil Epidemioldgico.

The clinical-epidemiological profile of hemophiliacs in the State of Alagoas

Abstract: To describe the socio-demographic and clinical profile of hemophiliacs in
Alagoas and analyze the relationship between the two. It is a descriptive, horizontal,
guantitative and analytical study. A questionnaire was administered to a total of 36
hemophiliac patients registered at the Hemocentro de Alagoas. The data were
tabulated and detailed using the Bioestat 5.0 program, and the Fisher's Exact and G
tests were applied. All patients were men, mostly with type A hemophilia, aged
between 5 and 59 years, with low level of education and limited social inclusion, we
found a statistical relationship between the presence of sequelae, age group and
education, in addition to the presence of positive serology and age group of
hemophilia diagnosis and knowledge about hemophilia and the practice of physical
activity. Note the direct relationship between sociodemographic characteristics and
the clinical profile of this population.

Descriptors: Hemophilia, Epidemiology, Epidemiological Profile.

El perfil clinico-epidemioldgico de los hemofilicos en el Estado de Alagoas

Resumen: Describir el perfil sociodemografico y clinico de los hemofilicos en
Alagoas y analizar la relacién entre ambos. Es un estudio descriptivo, horizontal,
cuantitativo y analitico. Se aplicé un cuestionario a un total de 36 pacientes
hemofilicos registrados en el Hemocentro de Alagoas. Los datos fueron tabulados y
detallados mediante el programa Bioestat 5.0 y se aplicaron las pruebas Exacta de
Fisher y G. Todos los pacientes fueron hombres, en su mayoria con hemofilia tipo A,
con edades entre 5 y 59 afios, con bajo nivel educativo y social limitado. Al incluirlos,
encontramos relacion estadistica entre la presencia de secuelas, el grupo etario y la
escolaridad, ademas de la presencia de serologia positiva y el grupo etario del
diagnéstico de hemofilia y el conocimiento sobre la hemofilia y la practica de
actividad fisica. Notese la relacidon directa entre las caracteristicas sociodemograficas
y el perfil clinico de esta poblacion.

Descriptores: Hemofilia, Epidemiologia, Perfil Epidemioldgico.
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Introducao

A formagdo completa do codgulo envolve
complexas interagdes entre enzimas plasmaticas e
seus 14 cofatores, que culminam na génese da enzima
trombina, que, por protedlise, converte o fibrinogénio
solivel em fibrina insoldvel, responsavel pela
estabilizacdo do codgulo e contencdo definitiva da
hemorragia®.

Para que isto ocorra é preciso a interacao total
dos fatores de coagulacdo, que sdo proteinas
interdependentes. Assim, se alguma delas estd em
falta ou em quantidade reduzida o processo de
producdo de trombina é prejudicado e o fibrinogénio
nao consegue ser convertido em fibrina. Desta forma,
o codgulo ndo é estabilizado e, por conseguinte, a
hemorragia n3o é contida'®.

Na hemofilia, ocorre a deficiéncia de produgdo
dos fatores VIII ou IX da coagulagdo que pode ser
causada por uma variedade de anormalidades
genéticas, incluindo rearranjos génicos, insercdes e
dele¢bes de sequéncias genéticas de variados
tamanhos e mutagGes pontuais dentro dos genes do
FVIII ou FIX. Sabe-se que o fator VIII é uma
glicoproteina plasmatica complexa, que é sintetizada
em grande quantidade pelos hepatdcitos, mas que
também rins, células endoteliais e tecidos linfaticos
podem sintetiza-lo, porém em pequenas quantidades,
e que este é um dos maiores e menos estdveis fatores
de coagulag¢do, com vida média de aproximadamente
12 horas em adultos (tempo ainda menor em
criangas). Ja o fator IX também é sintetizado pelo
figado, possui uma vida média de aproximadamente
24 horas e esta envolvido também nas atividades da
vitamina K que forma dominios Gla, que se tornam

precursores de outros fatores de coagulacdo®?.
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Tal patologia se caracteriza de duas formas:
hemofilia A (80% dos casos), em que ocorre a falta do
fator VIII da coagulacdo; e hemofilia B (20% dos
casos), que é caracterizada pela falta do fator IX da
coagulacdo. Esses dois tipos sdo clinicamente
semelhantes. A prevaléncia da hemofilia A varia de
1/10.000 a 1/20.000 individuos, e da hemofilia B entre
1/30.000 e 1/50.000°.

Os primeiros relatos dessa doenca surgiram a
cerca de 1700 anos em uma determinada populacdo
de judeus, quando algumas criancas, geralmente da
mesma familia, sangravam em excesso apds serem
circuncisadas. Também foi bem descrita em familias
reais da Europa, fazendo com que a mesma se
tornasse conhecida por muito tempo como a "doenca
do sangue azul”. Ficou atrelada a histdria de muitos
paises, sendo um dos grandes exemplos a sua
influéncia no curso da queda do império de Nicolau
Romanov, Czar da Russia, ponta pé inicial da guerra
civil no ano de 1917, conhecida como revolugdo
Bolchevique. Portanto, indicando o seu cardter
hereditario®.

No entanto, a hemofilia pode ser hereditdria ou
adquirida. A forma hereditaria € mais comum - 70%
dos casos - ocasionada através da transmissdao de um
gene recessivo do cromossomo X defeituoso, assim
sendo afeta mais comumente o sexo masculino. A
hemofilia adquirida é ocasionada por mutacgdes
génicas, relatada em até 30% dos casos, como
descrito abaixo®®.

As hemofilias sdo as coagulopatias hereditarias
mais importantes e frequentes, afetando mais de
400.000 pessoas em todo o mundo. Dados do ultimo
levantamento ocorrido em 2020, revelam que o

ndimero de pacientes com coagulopatias hereditdrias
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no Brasil atingiu o nimero de 28.771 pacientes, dos
quais 10.984 (38,18%) correspondem a hemofilia A,
2.165 (7,52%), a hemofilia B; 9.768 (33,95%), a doenca
de von Willebrand; e 2.793 (9,71%), a outras
coagulopatias hereditarias e aos demais transtornos
hemorragicos>’.

A Regido Sudeste concentra 45,31% dos casos de
coagulopatias, acompanhada pela Regido Nordeste
(22,46%), Sul (18,35%), Centro-Oeste (6,88%) e Norte
(7,0 %). O Estado de Sdo Paulo concentra 19,53% de
todas as coagulopatias do Brasil. Alagoas possui 360,
sendo 208 casos de hemofilia A e 44 de hemofilia B>,

A doenca pode se manifestar sob as formas leve,
moderada e grave. Tal classificacdo baseia-se na
atividade residual dos fatores VIl ou IX, ou seja: forma
grave = <1% de atividade do fator; moderada = 1% a
5% e leve = 5 a 40%°. A forma grave de hemofilia (50%
dos  casos)

caracteriza-se ~ por  hemorragias

espontdaneas  ou causadas por pequenos
traumatismos. A hemofilia moderada (30% dos casos)
caracteriza-se por sangramentos apds pequenos
traumas, com alguns episddios de hemorragias
espontaneas e com menos intercorréncias. A
hemofilia leve (20% dos casos), ndo apresenta
sangramentos espontaneos, geralmente sangra apos
um traumatismo intenso, cirurgia, bidpsia etc?.

Estado de Alagoas possui, no que diz respeito ao
tipo A da doenga, 66 (31,7%) pacientes com a forma
leve; 41 (19,7%) pacientes com forma moderada e 80
(38,4%) com a forma grave, tendo 21 casos (10,1%)
sem definicdo do percentual de fator. Quanto a
hemofilia B o Estado possui, 14 (31,8%) pacientes com
a forma leve, 15 (34,0%) pacientes com forma

moderada e 5 (11,3%) pacientes com a forma grave,

tendo casos (11,3%) sem definicdo do percentual do
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fator’.

Nesta doenca, o sintoma mais comum é o
sangramento, que podem ocorrer em articulagdes
(hemartroses), e musculos (hematomas), podendo
também ocorrer em outros locais do corpo e, em
casos mais graves, hemorragias internas e do sistema
nervoso central>®.

O diagndstico da hemofilia se da através da
histéria familiar e da ocorréncia de episddios
hemorragicos, porém, 20-30% dos pacientes nao
apresentam historico familiar para a doenca. A
confirmacdo diagndstica é feita pelo exame
laboratorial para avaliar a atividade do FVIII e FIX da
coagulagdo?.

A hemofilia é uma doenca crénica e ainda sem
cura. A modalidade mais comum de tratamento no
Brasil é a por demanda, ou seja, infusdo de fator na
vigéncia de hemorragia. Existe também a Terapia
Domiciliar, definida como a injegao intravenosa de
fator coagulante fora de ambiente hospitalar e sem a
supervisao médica direta. O tratamento das
coagulopatias, de um modo geral, é muito
dispendioso. Por ano, sdo gastos em nosso pais, em
torno de USS 150 milhdes com a importacdo de
hemoderivados, incluindo os fatores VIl e IX da
coagulacdo, destinados ao tratamento da hemofilia®®.

O programa Dose Domiciliar de Urgéncia - DDU -
do Ministério da Saude visa oferecer aos hemofilicos
elegiveis doses unitarias de concentrado do fator de
coagulacdo, que eleve o nivel plasmatico no minimo
40% de atividade, para auto infusdo domiciliar,
permitindo a terapia medicamentosa na fase inicial da
lesdo, reduzindo o estresse da necessidade de
locomogcdo ao servico especifico para uso da

medicacdo e permitindo que o paciente participe
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ativamente de seu tratamento®.

Segundo o ministério da saude a proporcdo de
pacientes com hemofilias A e B que participam do
Programa de Dose Domiciliar no Brasil esta na média
de 66,5% e 58,8%, respectivamente. Quando se trata
de Hemofilia A Alagoas possui 79,8% dos hemofilicos
participantes do programa e no que diz respeito a
hemofilia B o estado possui 81,8% de pacientes
inscritos no programa’.

Ha também a profilaxia primaria, na qual ha
reposicdo do fator deficiente de duas a trés vezes por
semana - desde o inicio da infancia, antes dos
primeiros episédios hemorrdgicos - sendo bastante
eficaz, porém de alto custo?®. Esta modalidade n3o era
oferecida amplamente no Brasil, entretanto através
da portaria N2 364, de 6 de maio de 2014, o ministério
da salde instituiu este tipo de tratamento de forma
ampla para os hemofilicos graves’.

Como agravante do tratamento ainda existe o
fato de que cerca de 10% dos pacientes com hemofilia
A grave desenvolvem anticorpos para o fator VIlI, e
um percentual menor que 5% dos pacientes com
hemofilia B desenvolvem anticorpos para o fator IX.
Esses anticorpos, chamados inibidores da coagulacdo,
sdo substancias que destroem o fator transfundido
agravando os episédios hemorragicos e reduzindo a
resposta ao tratamento’.

O Brasil tem realizado avancos significativos no
tratamento dos hemofilicos, principalmente na ultima
década; porém, como na grande maioria das doencas
cronicas, ndo basta que o paciente tenha apenas o
tratamento especifico, é necessaria uma assisténcia
ampla, em todos os aspectos de sua vida®.

O cuidado integral com o paciente demanda

reconhecer as muitas caracteristicas do individuo

Sdo Paulo: Rev Recien. 2024; 14(42):185-197.

hemofilico. Para tanto, deve-se ter a confirmacdo
diagndstica e de suas complicacGes, conhecer os
problemas musculoesqueléticos, os cuidados que
devem ser recebidos em casa, as dificuldades para
chegar ao servico médico, os seus determinantes
sociais (condicbes de moradia, ocupacio e
escolaridade); os seus antecedentes familiares e o seu
conhecimento sobre a doenca a qual convive, entre
outros®.

A importancia de ver o individuo como um todo é
corroborada pela Organizacdo Mundial de Saude
(OMS) quando a mesma define que ao se tratar de
saude é necessario analisar todos os aspectos fisicos,
mentais e sociais do individuo e comunidade, e que
ter o melhor estado de saude é um dos direitos
fundamentais de todo o ser humano®.

Assim, visando garantir este direito, é importante
conhecer estas caracteristicas, pois é através delas
gue agdes podem ser desenvolvidas para oferecer
assisténcia de saude ao

uma melhor

individuo/comunidade.
Material e Método

Trata-se de um estudo descritivo, vertical,
guantitativo e analitico. Realizado com os pacientes
cadastrados no Hemocentro de Alagoas (Hemoal), que
é o centro de referéncia para o atendimento destes
pacientes no Estado.

Em consenso com as normas legais e éticas o
estudo s6 teve inicio apds a analise e aprovagao do
Comité de Etica em Pesquisa - CEP da Universidade
Estadual de Ciéncias da Saude de Alagoas - Uncisal.

Para o calculo do tamanho da amostra, levou-se
em consideragao os dados do ultimo levantamento
realizado pelo Ministério da Saude, referente a

prevaléncia de coagulopatias no Brasil e ainda a
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populacdo atual do Estado através dos dados do
ultimo censo do IBGE, obtivesse assim uma
prevaléncia de 0,66% hemofilicos em Alagoas.

Utilizando a determina¢cdo de tamanho minimo
da amostra para o calculo da proporcao de 0,66% de
uma populagdo, com o nivel de confianga de 95% e
erro maximo desejado de 5%, o nimero minimo que
corresponde a amostra foi de 11 pacientes. No
periodo destinado a coleta de dados conseguimos
entrevistar 36 pacientes.

Foram incluidos todos os pacientes portadores de
hemofilia cadastrados no Hemoal e excluidos: aqueles
que ndao comparecerem ao hemocentro no tempo
destinado para a coleta de dados; aqueles que
estiveram em condi¢des clinicas inadequadas para
participar e aqueles que solicitaram a sua exclusdo
apos seu consentimento.

Os individuos foram convidados a participar da
pesquisa sendo-lhes apresentados os objetivos, os
riscos, os beneficios e os procedimentos aos quais
foram submetidos. Apds a confirmagdo do desejo de
participarem voluntariamente transcorreu a entrega
das duas cépias do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido - TCLE. Apds leitura do conteudo, as
duvidas foram esclarecidas e entdo assinados pelo
paciente ou por seu responsavel, ficando uma cépia
com o pesquisador e outra com o sujeito pesquisado.

Para o levantamento dos dados foi utilizado um
guestionario, previamente elaborado e identificado
com o numero do cadastro. O preenchimento foi feito
pelo pesquisador através de uma entrevista face a
face com o paciente, num local conveniente para
ambos, e as informag¢des foram completadas através
dos registros dos prontudrios dos mesmos.

Ao final da coleta de dados os mesmos foram

Sdo Paulo: Rev Recien. 2024; 14(42):185-197.

tabulados e analisados através do programa Biostat
Versdo 5.0, onde foram relacionadas as caracteristicas
sociodemograficas com as caracteristicas clinicas dos
portadores de hemofilia. Para tal foram empregados
os testes exatos de Fisher e G para verificar a
aderéncia aos padrdes de normalidade e
homogeneidade, respectivamente. Quanto ao valor de

P, consideramos como p<0,05.
Resultados e Discussao

Foram entrevistados 36 hemofilicos, com média
de idade de 23 anos, variando de 5 a 59 anos. No que
diz respeito aos dados sociodemograficos (Tabela 1).
Segundo os dados obtidos todos os entrevistados sdo
do sexo masculino, o que ja era esperado, tendo em
vista que hemofilia é uma doenca ligada ao
cromossomo X. Quanto a idade 80.8% estdao com
idade abaixo de 30 anos revelando assim uma
populagdo jovem, o que corrobora com a literatura e
com a realidade vivida pelos portadores de hemofilia,
onde faltava informag¢des e um tratamento adequado
para a doenga e, agravando a situa¢do de saude
destes, uma grande parte foi contaminada com o virus
da AIDS na década de 1980 o que levou muitos destes
pacientes a dbito’.

A evolucdao dos centros de tratamento de
hemofilia é uma das histdrias de maior sucesso da
saude no Brasil. Nos ultimos trinta anos os centros de
tratamento tém oferecido cuidado continuo a saude
das pessoas com disturbios hemorragicos, através de
equipes multiprofissionais compostas por: médicos,
enfermeiros, odontdlogos, fisioterapeutas, psicélogos,
assistente social, dentre outros profissionais. Além
disto, é fornecida a terapia de reposicdio com
concentrado de fatores, tudo em um mesmo lugar2.

Isso faz com que atualmente, a expectativa de
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vida dos individuos nascidos com hemofilia, e que tém
acesso ao tratamento adequado, aproxima-se da dos
individuos sem a doenca, esperando-se assim que a
faixa etaria desta populacdo cresca com o passar dos
anos®.

Um estudo demonstrou que muitos hemofilicos
(67%) nao consideravam ter filhos visto que preferiam
ndo correr o risco de este também ser portador da
doenca e uma grande parte dos mesmos (87%)
consideravam que a populacdo como um todo
mostram ignorancia, medo e rejei¢cdo face a hemofilia,
0 que justifica o fato de nesta pesquisa 66,7% dos
entrevistados sdo solteiros e 63,9% ndo possuem
filhos™3.

Isto se da pela frequente falta de conhecimento a
respeito da hemofilia da populacdo e devido a
associacdo desta patologia com a AIDS num passado
proximo, levando algumas pessoas a acreditarem que
o hemofilico é um individuo potencialmente
contaminado e que se transformard em um agente
contaminante, o que provavelmente leve muitos
portadores a sofrerem discriminagdes e preconceitos,
fato que se agrava entre os individuos de baixo nivel
socioecondmico. Vale ressaltar que 2 pacientes se

encontram na faixa etdria menor que 10 anos, ou seja,
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nao possuem idade para ter relagbes conjugais e
possuir filhos.

Segundo dados do IBGE, 20% da populagdo de
Alagoas possuem ensino fundamental incompleto, na
nossa pesquisa 44,4% dos entrevistados possuem este
mesmo grau de escolaridade, sendo assim esta
populacdo encontra-se abaixo da média do Estado, o
que pode ser justificado pela superprotecao familiar
relacionada com o medo de acidentes e ainda através
do absenteismo escolar devido ao quadro clinico da
doenga, como comprovado por um estudo aponta que
a doenga dificulta as atividades de vida diaria de 67%
de seus portadores bem como atrapalha na vida
escolar de 50% deles®®.

O mesmo estudo supracitado aponta que 80%
dos portadores da doencga relataram que a hemofilia
interfere no ambiente de trabalho. Este fato,
associado aos citados anteriormente, justificam o
porqué de encontrarmos em nosso estudo 77,7% dos
pacientes que nao trabalham. Fato é que, por falta de
conhecimento dos empregadores ou pela
interferéncia da doeng¢a no dia a dia, esta populagdo
possui menos chances de acesso ao emprego regular e

grande parte deles estdo aposentados por invalidez.

Tabela 1. Dados sociodemograficos dos hemofilicos do Estado de Alagoas.

Variavel Ne (%)

Idade

5a10anos 2 56

10a 20 anos 10 27.9

20 a 30 anos 17 47.3

30 a 40 anos 5 11.2

40 a 50 anos 1 2.8

Acima de 50 anos 1 2.8
Estado civil

Casado 12 33,3

Solteiro 24 66,7
Escolaridade

Ensino Fundamental 19 51,4

Ensino Médio 14 32,4
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Ensino Superior
Possui filhos
Sim
Ndéo
Ocupagao
Aposentado
Estudante
Empregado
Desempregado
Ndo se aplica
Renda familiar
Menos de 1 saldrio
De 1 a 2 saldrios
De 3 a 5 saldrios
Mais de 5 saldrios
Ndo sabe/quis responder
Renda per capita
De 50 a 100 Reais
100 a 300 Reais
300 a 500 Reais
500 a 1000 Reais
Mais de 1000 Reais
Ndo sabe/quis responder
Tipo de Residéncia
Pau a pique
Alvendria
Destino do lixo
Coleta
Queimado/Enterrado
Céu aberto
Destino dos dejetos humanos
Sistema de esgoto
Fossa
Céu aberto

Sdo Paulo: Rev Recien. 2024; 14(42):185-197.

3 7,0
13 36,1
23 63,9
15 41,6
10 27,8
7 19,5
3 83
1 2,8
2 5,6
18 50
12 33,3
3 83
1 2,8
3 83
18 50,0
9 25,0
3 83
2 56
1 2,8
1 2,8
35 97,2
30 83,4
5 13,9
1 2,8
19 52,8
12 33,3
5 11,6

Quanto aos dados clinicos e complementares dos
hemofilicos de Alagoas obteve-se o0s resultados
descritos na Tabela 2. Estudos apontam que quanto a
gravidade da hemofilia a prevaléncia maior estd nos
casos graves e moderados, em média 50% e 30 %, ja
em nosso estudo encontramos a maior prevaléncia
nos portadores de hemofilia leve 36,1%"%.

Quanto ao perfil sorolégico, 44,4% possuem
algum resultado positivo. Destes, 68,7% possuem
positividade para hepatite C. isto é justificado pelo
fato que até a poucas décadas, o tratamento da
hemofilia era feito com transfusdo de sangue total ou
plasma fresco, passando depois a ser tratada com o

crio precipitado, um derivado do sangue rico em

fatores, mas que apresentava um grande risco de
transmissdo de doengas virais, como as hepatites B e
C e o HIV. Além de que a hepatite C, devido ao fato de
ter deteccdo laboratorial recente, a triagem de
doadores nao incluia testes para o seu virus, o que
propiciou a transmissdao da doenca, sendo
confirmadas altas prevaléncias dessa doenca em
outros estudos®®.

Metade dos entrevistados nesta pesquisa faz
algum tipo de atividade fisica, percentagem alta, que
discorda do achado em outro estudo, no qual apenas
9% relataram praticar exercicios fisicos'®. Contudo,

devido a importancia da atividade fisica para estes o

percentual de 50% ainda é pequeno, provavelmente
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por falta de informacgdes, estimulo e orientagcGes a
estes pacientes, que poderiam melhorar a qualidade
de vida por meio da pratica de atividades®®.

Um estudo aponta que o exercicio fisico é
importante pois promove a melhoria da resisténcia
muscular  com eficiente propriocepc¢ao, e
consequentemente diminui a possibilidade de lesao
articular em razao de episddios de sangramento, visto
gue a resisténcia muscular ajuda na absorcdo de
energia capaz de afetar a estrutura articular, além de
tornar as articulagGes mais estaveis, saudaveis e sem
limites de amplitude de movimento®®.

Mais da metade dos entrevistados (55,6%),
disseram possuir algum familiar hemofilico. Este
percentual é um pouco menor do que o descrito em
outros estudos que apontam que 79,8% dos pacientes
possuem familiares portadores da doenca®.

Quanto as sequelas estudos apontam que as
articulagées mais acometidas, sdo as do joelho (44%),
as do cotovelo (25%) e tornozelo (14%), em nosso

estudo encontramos 61,1% dos pacientes com

sequelas devido as hemartroses, tendo como locais

Sdo Paulo: Rev Recien. 2024; 14(42):185-197.

mais acometidos a articulacdo do cotovelo e joelho,
como previsto®®.

Dos pacientes estudados 86,1% afirmaram fazer
uso do DDU, garantindo-lhes a possibilidade de auto
tratamento em situacdo de emergéncia, o que de
acordo com a experiéncia de paises desenvolvidos,
altera positivamente a autopercepcao desses
individuos a respeito da hemofilia, com uma maior
sensacdo de otimismo, seguranca e liberdade e que
reduz muito a ida do hemofilico ao hospital,
tratamento

oferecendo-lhe  um precoce e

proporcionando-lhe uma grande independéncia®*®.
Por fim, com relagdo ao conhecimento sobre a
doenca 58,3% dos participantes da pesquisa
afirmaram  conhecé-la, numero pequeno se
comparado ao achado em outra pesquisa onde todos

os pacientes afirmaram o mesmo**,

Tabela 2. Dados clinicos e complementares dos hemofilicos do Estado de Alagoas.

Variavel N2 (%)

Tipo de Hemofilia

A 33 91,7

B 3 8,3
Grau da Hemofilia

Leve 13 36,1

Meédia 12 33,3

Grave 11 30,6
Idade do diagnéstico como hemofilico

0Oa 10 anos 20 57,3

10 a 20 anos 6 17,3

20 a 30 anos 7 20,2

30 a 40 anos 2 58
Presenca de Inibidor

Sim 1 2,8

Néo 26 72,2

Ndo possui no prontudrio 9 25,0
Sorologia positiva

Sim 16 44,4

Néo 18 50,0
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Néo possui exame

Qual sorologia
Hepatite B
Hepatite C
HIV, Hepatite B e HTLV
HIV e Hepatite C
Sifilis
Ndo se aplica
Faz uso do Programa DDU
Sim
Ndéo
Possui Familiar hemofilico
Sim
Néo
Ndo sei/ Néo quero responder
Qual grau de parentesco
Irméos
Primos
Irmdos e primos
Tios
Outros
Faz atividade fisica
Sim
Néo
Possui sequelas
Sim
Ndo
Localizagao da sequela
Joelhos
Cotovelo
Cotovelo e joelho
Outro
Frequéncia de procura por atendimento nos ultimos 3 anos
Ndo tinha consulta
Menos de 1,00 Vez
1-5 Vezes
5-10 Vezes
10— 20 Vezes
20 - 30 Vezes
30-40 Vezes
+40 Vezes
Faz tratamento em outro local além do Hemoal
Sim
Naéo
Percepgao de bom conhecimento da doenga
Sim
Ndo

11

~

20

31

20
10

AN D W

18

22

N O W o

Wk K

=

1

N AN DN

26

21
15
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56

2,8
30,6
2,8
5,6
2,8
55,6

86,1
13,9

55,6
27,8
16,7

35,0
15,0
20,0
10,0
20,0

50.0
50.0

61,1
389

40,90
13,63
27,27
18,18

2,8
2,8
83
30,6
22,2
11,1
11,1
11,1

27,8
72,2

58,3
41,7

Quanto a analise estatistica para avaliar a relagdo

Estatisticamente observamos que quanto maior a

existente entre as varidveis estudadas, obtivemos os faixa etdria maior a prevaléncia de sequelas, fato que
seguintes resultados: em uma primeira analise é justificado pela maior exposicdo aos fatores de risco
comparamos a prevaléncia de sequelas com a faixa para acidentes no dia a dia e ao longo da vida a
etaria, faixa etaria do diagndstico, escolaridade, renda ocorréncia de episédios hemorragicos repetitivos que
familiar e atividade fisica, como descrito na tabela 03. quando ndo tratados adequadamente levam a

/\

193
‘__—-_—_\




\/

Lima EB, Oliveira MA, Silva HAGB, Melo RLB, Costa PJMS, Silva LBG. O perfil clinico-epidemiolégico dos hemofilicos do Estado de Alagoas.

ocorréncia destas sequelas.

Também encontramos nesta pesquisa a maior
prevaléncia de sequelas naquelas pacientes que
possuem um menor grau de escolaridade, o que é
justificado um achado na literatura que sugere que as

pessoas de nivel educacional mais elevado tendem a

Sdo Paulo: Rev Recien. 2024; 14(42):185-197.

ter comportamentos mais saudaveis, assim como uma
pessoa com maior nivel educacional seria capaz de
utilizar mais eficientemente cada oportunidade em
funcdo da producdo de saude, evitando assim as

sequelas?’.

Tabela 3. Andlise estatistica das variaveis socioeconémicas na prevaléncia de sequelas em hemofilicos do Estado de

Alagoas.
Variavel Sim Ndo P Valor
Faixa Etaria” N % N %
5—-10anos 0 0 2 14.28 0.007
11-20anos 5 22.72 9 64.28
21-30anos 10 45.45 3 21.42
31 -40 anos 5 22.72 0 0
41 -50 anos 1 4.54 0 0
+51 anos 1 4.54 0 0
Total 22 100 14 100
Faixa Etaria do Diagnéstico”
0a 10 anos 10 45.45 11 78.57
10 a 20 anos 5 22.72 1 4.54
20 a 30 anos 5 22.72 1 4.54 0.209
30 a 40 anos 2 9.09 2 14.28
Total 22 100 14 100
Escolaridade”
Fundamental Incompleto 9 40.90 7 50.00 0.012
Fundamento completo 0 0 3 21.42
Meédio incompleto 7 31.81 2 14.28
Meédio completo 5 22.72 0 0
Superior incompleto 1 4.54 2 14.28
Total 22 100 14 100
Renda Familiar*
Ndo respondeu 0 0 1 7.14 0.701
Menos de 1 saldrio 1 4.54 1 7.14
De 1 a 2 saldrios 11 50 7 50
De 3 a 5 saldrios 8 36.36 4 18.18
Mais de 5 saldrios 2 9.09 1 7.14
Total 22 100 14 100
Atividade fisica®
Sim 13 59.09 5 35.71 0.195
Ndo 9 40.90 9 64.28
Total 22 100 14 100

# Teste G; &Teste exato de Fisher.

Analisamos também a presenca de sorologia positiva e a faixa etaria, faixa etaria do diagndstico, escolaridade

e renda familiar, como descrito na tabela 04. Onde encontramos relevancia estatistica s6 entre a presenca de

sorologia positiva e a faixa etaria do diagndstico da hemofilia.

/\ 194




\/

Lima EB, Oliveira MA, Silva HAGB, Melo RLB, Costa PJMS, Silva LBG. O perfil clinico-epidemiolégico dos hemofilicos do Estado de Alagoas.
Sdo Paulo: Rev Recien. 2024; 14(42):185-197.

Tabela 4. Andlise estatistica das variaveis socioecondmicas na prevaléncia de sorologias positivas em hemofilicos
do Estado de Alagoas.

Variavel Sim Ndo Sem exames P Valor
Faixa Etaria” N % N % N %
5-10anos 0 0 1 5.55 1 50.00 0.096
11-20anos 3 18.75 10 55.55 1 50.00
21-30anos 8 50.00 5 27.77 0 0
31-40anos 4 25.00 1 5.55 0 0
41 -50 anos 0 0 1 5.55 0 0
+51 anos 1 6.25 0 0 0 0
Total 16 100 18 100 2 100
Faixa Etaria do Diagnéstico”
0a 10 anos 6 37.50 14 77.77 2 100 0.016
10 a 20 anos 5 31.20 0 0 0 0
20 a 30 anos 4 25.00 3 16.66 0 0
30 a 40 anos 1 6.25 1 5.55 0 0
Total 16 100 18 100 2 100
Escolaridade”
Fundamental Incompleto 6 37.50 8 44.44 2 100
Fundamental completo 1 6.25 2 11.11 0 0 0.516
Meédio incompleto 3 18.75 6 33.33 0] 0
Meédio completo 4 25.00 1 5.55 0] 0
Superior incompleto 2 12.50 1 5.55 0 0
Total 16 100 18 100 2 100
Renda Familiar®
Ndo respondeu 0 0 1 5.55 0 0
Menos de 1 saldrio 0 0 2 11.11 0 0 0.472
De 1 a 2 saldrios 8 50.00 8 44.44 2 100
De 3 a 5 saldrios 7 43.75 5 27.77 0 0
Mais de 5 saldrios 1 6.25 2 11.11 0 0
Total 16 100 18 100 2 100

# Teste G.

Ja quanto a varidvel que descrevia se na opinidao do paciente o mesmo achava que conhecia a doenga com que
convive, no caso a hemofilia, analisamos a relagdo desta com a presenca de sorologia positiva, presenca de inibidor
do fator de coagulagao, sequelas e atividade fisica, como descrito na tabela 5.

Assim encontrarmos associacao entre o fato do paciente achar que conhece a hemofilia e a pratica de
atividade fisica, onde aqueles que relatam conhecer a doenga praticam mais exercicios fisicos do que aquelas que
ndo conhecem, o que era esperado, visto que aqueles que buscam conhecer a hemofilia sabem da importéancia da

pratica de exercicios fisicos e dos ganhos a saude dos seus portadores que essas atividades trazem?®,
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Tabela 5. Andlise estatistica sobre a relagdo entre o conhecimento sobre a hemofilia e as variaveis clinicas dos

hemofilicos do Estado de Alagoas.

Variavel Sim Nao P Valor
Sorologia positiva® N % N %
Sim 11 52.38 5 33.33 0.116
Ndo 10 47.61 8 53.33
Sem exames 0 0 2 13.33
Total 21 100 15 100
Presenca de inibidor*
Sim 1 4.76 0 0 0.573
Ndo 15 71.42 11 73.33
Sem exames 5 23.80 4 26.66
Total 21 100 15 100
Sequelas®
Sim 15 71.42 7 46.66 0.175
Ndo 6 28.57 8 53.33
Total 21 100 15 100
Atividade fisica®
Sim 15 71.42 3 20.00 0.003
Ndo 6 28.57 12 80.00
Total 21 100 15 100

# Teste G; &Teste exato de Fisher.

Conclusao

O perfil sociodemografico dos pacientes
hemofilicos de Alagoas é caracterizado por 100%
serem do sexo masculino, e na sua maioria, ndo
trabalham, sdo menores de 30 anos, solteiros, sem
filhos e possuem baixo grau de escolaridade.

O perfil clinico desta populagdo é caracterizado
pelo fato de a imensa maioria possuir hemofilia A, do
tipo leve, ndo possuirem inibidor, fazerem uso do
DDU, possuirem alguma sorologia positiva e algum
tipo de sequela.

Observamos estatisticamente relagdo direta
existente entre as caracteristicas sociodemogréficas e
o perfil clinico desta populagdo, reforcando a
importancia dos fatores sociais e demograficos para a
prestacdo de uma assisténcia ampla em todos os

aspectos da vida desta populagao.
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