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RESUMO

Objetivou-se descrever as caracteristicas sociodemogréficas de homens com hemofilia em acompanhamento por um
Hemocentro Regional situado no Sul do Rio Grande do Sul, Brasil. Trata-se de um estudo qualitativo e descritivo, cuja
coleta de dados ocorreu entre junho de 2014 e novembro de 2015. Aplicou-se a técnica de entrevista intensiva e notas de
campo e a analise dos dados foi do tipo descritiva. Participaram 12 homens com a forma grave da hemofilia e idade entre
19 e 55 anos, a maioria com hemofilia A, séo casados, residentes em municipios da zona Sul do Rio Grande do Sul, com
doencas infectocontagiosas, sequelas articulares e histérico de antecedentes familiares de hemofilia que evoluiram para o
obito, e metade deles com filhos e aposentados por invalidez. Conclui-se que descrever as caracteristicas
sociodemogréficas dos homens com hemofilia pode aproximar os profissionais de salude, sociedade e familia acerca de
gquem eles sdo, além de promover o conhecimento sobre a doenca e suas consequéncias sociais e fomentar uma pratica

de cuidados voltada para as necessidades de salude e promogao da qualidade de vida.
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INTRODUCAO

A hemofilia € uma doenca hemorrégica hereditéria
ligada ao cromossomo X, em que a pessoa apresenta
deficiéncia ou atividade coagulante anormal dos fatores
VIII ou IX da coagulagdo sanguinea, denominada
hemofilia A ou hemofilia B, respectivamente. Em
aproximadamente 70% dos casos € transmitida somente
a0 sexo masculino pela mée portadora, mas em cerca de
30% ndo ocorre manifestagdo em outros familiares, o que
se da pelo fenbmeno da mutacdo de novo. Estima-se a
prevaléncia da hemofilia A em um caso a cada 5.000 a
10.000 nascimentos do sexo masculino e da hemofilia B
em um caso a cada 30.000 a 40.000 nascimentos do sexo
masculino®.

Em 2016 eram 184.726 pessoas com hemofilia no
mundo. Os paises com populacdo entre 185 e 324
milhdes de pessoas, dentre estes o Brasil, a Nigéria, o
Paquistdo, a Indonésia e os Estados Unidos, possuiam,
nessa ordem, 12.119, 308, 1.343, 1.954 e 16.949 pessoas
com hemofilia®. De acordo com o Ministério da Satide,
em 2015 o Brasil e o Estado do Rio Grande do Sul
apresentavam, respectivamente, 11.856 e 674 pessoas
com hemofilia, sendo 9.908 e 587 com hemofilia A e

1.948 e 87 com hemofilia B®.

Reconhece-se que a hemofilia € uma doenca cronica
sem cura, e a infusdo intravenosa de fator V11l ou IX é
fundamental para os usuarios gque apresentam um destes
fatores deficientes ou com anormalidade em sua atividade
coagulante. Estes fatores podem ser derivados do plasma
humano ou recombinantes, o qual é produzido por
técnicas de biologia molecular e altamente purificado®.

Ademais, a hemofilia gera complicagbes fisicas,
ComMo 0s sangramentos musculares e articulares, que sdo
0s mais frequentes. No entanto, outras hemorragias
menos recorrentes podem ser extremamente graves e até
fatais, como no sisterma nervoso central. Estudo sueco que
avaliou a qualidade de vida de usuarios com hemofilia A
e B concluiu que estes apresentam menor qualidade de
vida e tém a satide mental mais prejudicada que a satide
fisica®. Tendo em vista que esses eventos hemorragicos
ocasionam alta morbidade e trazem implicagdes para a
qualidade de vida dos usuérios com hemofilia®.

Diante disso, cabe destacar os custos envolvidos no
tratamento da doenca. Um estudo italiano assinalou que o
custo médio anual por usuério foi de 117.732,00 euros em
2012, Nos Estados Unidos, um estudo apontou que o
tratamento da hemofilia custou 17. 277 dolares por ano
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por pessoa e estima-se que o valor total gasto com os
planos de salide no tratamento dos usudrios americanos
com hemofilia pode chegar a meio milhdo de dolares®.

Estudos que caracterizam os usuarios com hemofilia
apontam para a importancia de conhecé-los, bem como a
sua doenca, em busca de um atendimento integral, com
informacBes, orientagBes e tratamentos adequados,
gjudando a reduzir a carga da doenga sobre eles e sua
familia®9, assim como os custos dos sistemas de satide®.

Ainda, a hemofilia é uma doenca que se manifesta
nos homens, sendo as mulheres portadoras e na maioria
das vezes assintométicas, ndo sofrendo com os sintomas e
0 tratamento. Diante do exposto, justifica-se este estudo
por acreditarse na importincia de descrever as
caracteristicas  sociodemogréficas dos homens com
hemofilia, como forma de auxiliar os profissionais da
saude a conhecé-los, compreender suas agBes e contribuir
na qualidade do tratamento e de suas vidas. Assim como
no ambito social e familiar, para auxiliar no entendimento
da doenca e nos cuidados. Nesse sentido, objetivou-se
descrever as caracteristicas sociodemogréficas de homens
com hemofilia em acompanhamento em um
Hemocentro Regional situado no Sul do Rio Grande do
Sul, Brasil.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo qualitativo e descritivo,
porque visa estudar as caracteristicas de determinado
grupo: distribuicdo por idade, sexo, procedéncia, nivel
de escolaridade, nivel de renda, estado de salde fisica e
mental, dentre outras®®. Os 12 homens participantes
atenderam aos critérios de inclusdo: ser do sexo
masculino, ter hemofilia A ou B, possuir idade igual ou
superior a 18 anos e ser usuario acompanhado por
equipe multidisciplinar no Hemocentro Regional de
Pelotas (HEMOPEL); e aos critérios de exclusdo:
apresentar limitagbes cognitivas, como de fala, atengéo
elou raciocinio, e ndo falar o idioma portugués. A
abordagem inicial aos homens foi feita pessoalmente ou
por telefone e 0s encontros para as entrevistas acordados
previamente, no local indicado por eles, portanto
ocorreram no HEMOPEL ou no seu domicilio.

O HEMORPEL é um servico de referéncia para as
pessoas com coagulopatias residentes na regido de
abrangéncia da 3* e 7* Coordenadorias Regionais de
Saude (CRS) do Estado do Rio Grande do Sul. Os
usuarios  recebem  atendimento  multidisciplinar
ambulatorial por médico, equipe de enfermagem,
fisioterapia e odontologia. O acompanhamento envolve
consultas, exames, infuséo e distribuicio de fatores da
coagulacdo sanguinea.

A coleta de dados ocorreu de junho de 2014 a
novembro de 2015, por meio de entrevista intensiva e
notas de campo que contribuiram para 0 corpus da
andlise dos dados e para a construgdo dessa
caracterizacdo, e a andlise dos dados foi do tipo
descritiva®®.

O estudo respeitou os principios éticos para
pesquisas que envolvem seres humanos, conforme a
Resolucéo do Conselho Nacional de Satide n. 466/12%,
Seu desenvolvimento foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Fundagdo Estadual de Producdo e
Pesquisa em Salde, sob parecer n. 671.719, em 3 de
junho de 2014. O Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) foi assinado em duas vias, ficando
uma com o participante e outra com a pesquisadora. No
TCLE foram apresentados os objetivos do estudo, a
garantia do anonimato, do livre acesso aos dados e aos
resultados e da liberdade de desistir da participagdo em
qualquer momento e sem qualquer prejuizo. Os
participantes foram identificados pela letra “H”, de
homem hemofilico, sequida de algarismo arabico que
correspondeu a ordem cronoldgica das entrevistas,
acrescido da idade.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram do estudo 12 homens com hemofilia.
Constatou-se que 0s participantes estavam na faixa
etaria de 19 a 55 anos de idade, com média de idade de
38,6 anos. A maioria (9 — 75%) apresentava histérico de
antecedentes familiares com hemofilia que evoluiram
para o 6bito (apenas o familiar de H8 ndo evoluiu para
Obito). Além da maioria ter hemofilia A e todos a forma
grave da doenga, havia o predominio de doencas
infectocontagiosas, principalmente hepatite C (7 —
58,3%), e sequelas articulares (10— 83,3%) (Quadro 1).

Quanto ao nivel de escolaridade, cinco (41,7%)
possuiam ensino fundamental incompleto e o demais
ensino médio completo (2 — 16,7%) ou superior
completo (2 — 16,7%) ou em andamento (3 —25%). Em
relacdo a profissdo/ocupacdo, a metade (6 — 50%)
recebia aposentadoria em razdo da doenca. Um total de
sete  (58,3%) participantes residiam em outros
municipios, que ndo a cidade de Pelotas onde esta
localizado o centro de referéncia para o tratamento, e
eram casados, e seis (50%) tinham de um a quatro filhos
(Quadro 2).

A hemofilia A ocorre com mais frequéncia que a
hemofilia B e representa em tomo de 80% dos casos®.
Outros estudos®®9219 também apontam o predominio
da hemofilia A. Ambas séo classificadas de acordo com
o nivel de atividade coagulante dos fatores VIl e IX. E
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considerada grave quando o nivel plasmético desses
fatores for inferior a 1%, moderada entre 1 a 5% e leve
de 5 a 40%®. Na forma grave 0s sangramentos mais
comuns sdo as hemartroses e 0s hematomas musculares

ligados a traumas ou, comumente, espontaneos®®.
Quanto a gravidade, outros estudos corroboram com 0s
resultados encontrados nesse trabalho, com maior
ocorréncia da forma grave®2%4),

PARTICIPANTE | IDADE ANTECEDENTES MORBIDADES SEQUELAS
FAMILIARES DE HEMOFILIA
H1 24 anos Irmé&o e familiares distantes Hemofilia A grave e hepatite |  Sinovite crnica em membros inferiores
C
H2 49anos Irmé&o e familiares distantes Hemofilia A grave, Artropatia hemofilica em membros
hepatite C e hipertensdo superiores e inferiores
H3 55anos Irmé&os e sobrinho-neto Hemofilia A grave, Artropatia hemofilica em membro
hepatite C e problema superior e inferior
cardiaco
H4 28anos Irméo e familiares distantes Hemofilia A grave Néo
H5 52 anos Irmé&os e neto Hemofilia A grave Artropatia hemofilica em membros
superiores e inferiores
H6 51anos Sobrinho e sobrinho-neto Hemofilia B grave, Artropatia hemofilica em membros
Hepatite C, Doenca de superiores e inferiores
Chagas, hipertensdo e
diabetes
H7 19anos N&o tem historia na familia Hemofilia A grave Sinovite crbnica em membro inferior
H8 45anos Sobrinho Hemofilia A grave Artropatia hemofilica em membro
superior e inferior
H9 22 anos N&o tem histdria na familia Hemofilia A grave Néo
H10 39anos Tio Hemofilia A grave, Avrtropatia hemofilica em membros
hepatite C, colelitiase, superiores e inferiores e sequela apos
hipertensdo, ansiedade e hematoma muscular
depressdo
H11 39anos Tios Hemofilia A grave e Avrtropatia hemofilica em membros
hepatite C superiores e inferiores
H12 40anos Tio, sobrinhos e primo Hemofilia B grave e Artropatia hemofilica em membros
hepatite C inferiores e atrofia muscular grave
secundaria a artropatia

Quadro 1: Caracteristicas dos participantes segundo idade e variaveis familiares e clinicas. Pelotas, RS, Brasil,

2015 (n=12).

Em relacdo a idade, o tratamento profilatico melhora
significativamente a qualidade de vida dos usuédrios e
minimiza as hemorragias que oferecem risco de vida®?,
com impacto positivo na expectativa de vida. Nos Gltimos
anos, obsenvou-se um aumento consideravel da expectativa
de vida dos usuarios, e decorrente disso, 0 surgimento de
morbidades advindas com a idade, como as doencas
cardiovasculares e renais, diabetes mellitus e osteoporose®.
Qutro estudo também apontou como morbidades doencas
cardiacas, depressdo, hipertensdo arterial e hepatite C,
dentre outras®.

Quanto as doencas infectocontagiosas, em sua
maioria, a hepatite C estava presente tanto nos jovens
quanto nos mais idosos. Essa complicagdo, quase sempre,
em decorréncia de hemocomponentes efou hemoderivados
contaminados, de acordo com estudos realizados™®*. Na
década de 1980 e inicio da década de 1990, os produtos
sem inativacao viral, hemocomponentes e hemoderivados
de primeira geracao, ocasionaram alta taxa de mortalidade
devido a transmissao aos usuarios com hemdfilia dos virus
da hepatitt B (HBV) e C (HCV) e do virus da
imunodeficiéncia humana (HIV)*. E importante destacar

que ao longo dos anos foram desenvolvidas e adotadas
condicdes de rastreamento para evitar a transmissao dessas
doengas.

Os resultados encontrados nesse estudo mostraram
Que, a maioria dos entrevistados apresentava sequelas,
como a artropatia hemofilica em membraos inferiores, mais
comumente em joelhos e tomozelos, corroborando com os
resultados obtidos em outro estudo, 0 gual mostrou elevada
prevaléncia de artropatia, influenciando na qualidade de
vida dos usuérios®. Ainda, com respeito a presenca de
comprometimento articular, pesquisadores observaram que
43% dos usudrios ndo apresentava alteracdo articular, 25%
apresentava em trés ou mais articulagdes e 16% em uma e
duas articulages®.

As hemartroses afetam com mais frequéncia as
articulagbes do joelho, tomozelo, cotovelo, ombro e
coxofemoral, e quando se repetem em uma mesma
articulagdo  podem causar degeneracdo  articular,
denominada de artropatia hemofilica. Esta em decorréncia
de um processo inflamatério progressivo e irreversivel do
tecido sinovial (sinovite), assim como de lesGes
degenerativas da cartilagem, devido a presenca de sangue
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intra-articular. Apresenta como principais caracteristicas a
perda do movimento articular, a contratura fixa em flexdo e

aatrofia muscular secundaria ao desuso, bem como dor®.

PROFISSAQ/ MUNICIPIO DE RELACAO
PARTICIPANTE ESCOLARIDADE OCUPAC. A0 RESIDENCIA AFETIVA TEM FILHO(A)
H1 Ensino superior em Estudante Pelotas Solteiro com Néo
andamento namorada
H2 Ensino fundamental Aposentado por doenca Pelotas Solteiro com Néo
incompleto (trabalhava com servigos namorada
gerais)
H3 Ensino fundamental Aposentado por doenca Cangugu Casado Duas filhas
incompleto (trabalhava na agricultura)
H4 Ensino superior Estudante Pelotas Casado Néo
completo
H5 Ensino fundamental Aposentado por doenca Cangugu Casado Duas filhas
incompleto (trabalhava na agricultura)
H6 Ensino fundamental Aposentado por doenca S&o Lourenco do Casado Uma filhaeum
incompleto (trabalhava em acabamento Sul filho (natimorto)
de couro e na agricultura)
H7 Ensino superior em Estudante Rio Grande Solteiro com Né&o
andamento namorada
H8 Ensino médio completo Aposentado por doenga Pelotas Casado Uma filha
(trabalha como autbnomo)
H9 Ensino superior em Estudante Pelotas Solteiro Néo
andamento
H10 Ensino médio completo Aposentado por doenga Rio Grande Divorciado Uma filha
(trabalhava com servigos
gerais)
H11 Ensino fundamental Recebe beneficio por doenca | S&o José do Norte Casado Néo
incompleto (trabalhava na agricultura)
H12 Ensino superior Trabalha no setor publico Piratini Casado Uma filha e trés
completo filhos

Quadro 2. Caracteristicas dos participantes segundo idade e varidveis familiares e clinicas. Pelotas, RS, Brasil,

2015 (n=12).

Os dados obtidos nesse estudo evidenciaram que
um total de cinco (41,7%) homens residia N0 municipio
de Pelotas e os demais (58,3%) em outros municipios da
3*e 7 CRS do Estado do Rio Grande do Sul, Brasil,
atendidas pelo HEMOPEL. Estudos verificaram que a
maioria dos usuérios com hemofilia também residia em

outras regides, que nao a do municipio sede do centro de
referéncia para o tratamento®. O fato dos usuérios se
deslocarem de outros municipios para a cidade sede
pode dificultar o recebimento do tratamento, ocasionar
danos, riscos e perda da qualidade da assisténcia,
diferentemente daqueles que residem proximos ou na
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mesma cidade do centro de referéncia®.

Além destes fatores, a distancia entre o domicilio e o
centro de referéncia, bem como dificuldades financeiras
e com o transporte, interferem na adesdo ao
tratamento®. Essas dificuldades, muitas vezes, podem
agravar a doenca e comprometer o estado de salde dos
usudrios com hemofilia,

Em virtude desses motivos, foi implantado no
Brasil em 1999 o Programa de Dose Domiciliar, em que
0 usudrio leva para a sua residéncia doses do
concentrado de fator da coagulagdo, para agilizar a
infusdo deste, que poderd ser realizada no proprio
domicilio ou em servico de salide e, por conseguinte,
diminuir a dor, a artropatia hemofilica e promover uma
assisténcia humanizada®. Isso evita o estresse devido a
necessidade de locomogéo até o servigo especializado,
falta ao trabalho e na escola, proporcionando maior
tempo para outras atividades e a responsabilidade e
adeséo ao tratamento.

Em Minas Gerais, estudo desenvolvido no centro
de referéncia para tratamento da hemofilia, verificou que
70% dos usuarios com a forma grave ou moderada da
doenca foram treinados para realizar o tratamento em
seu domicilio, o que representou uma boa cobertura pelo
programa que busca incluir novos usuérios e familiares
periodicamente®,

Quanto a escolaridade, observou-se que cinco
(41,7%) tinham ensino fundamental incompleto, dois
(16,7%) ensino médio completo, trés (25%) estavam
cursando o ensino superior e apenas dois (16,7%)
possuiam ensino superior completo. Dentre aqueles com
ensino superior completo, um (50%) estava realizando
pos-graduacdo. De acordo com alguns participantes,
principalmente os mais velhos, ndo foi possivel
continuar os estudos em consequéncia de diversos
sangramentos e sequelas da hemofilia que resultaram
em auséncias na escola. Isso devido ao diagnostico e
tratamento tardio. Nos casos de sangramentos,
limitagBes fisicas ou hospitalizagBes longas, acabam
ausentando-se ou abandonando os estudos e o trabalho,
podendo até serem demitidos do empregot®9,

Em relacdo a profissao/ocupacéo, quatro (33,3%)
eram estudantes de diversas areas, na faixa etaria de 19 a
28 anos. Um usuério com 40 anos trabalhava no setor
publico. Na faixa etéria de 39 a 55 anos, seis (50%)
estavam aposentados e um recebia beneficio por doenga.
Anteriormente, trabalharam na agricultura, com servigos
gerais e acabamento de couro, dentre esses, um
permanecia trabalhando como autbnomo. A renda
familiar variou de 1.100,00 a 15.000,00 reais.

Conforme os relatos  apresentados, as

aposentadorias e o beneficio ocorreram pelas artropatias
hemofilicas que ocasionaram deficiéncia fisica e dor,
impossibilitando a realizacdo de suas atividades e a
permanéncia no emprego?. Em estudo realizado com
33 usuérios com hemofilia atendidos em um centro de
referéncia, a maioria (72,7%) recebia algum tipo de
beneficio governamental, tais como: passe livre, isengdo
de impostos e/ou aposentaria por invalidez devido a
artropatias moderadas e/ou graves.

Autores de Singapura concluiram por meio de um
estudo que um quinto das pessoas com hemofilia A
moderada e B grave estavam desempregadas, trés
quartos nao tinham qualquer cobertura de seguro salde
e cerca da metade recebiam assisténcia adicional do
governo para seu concentrado de fator de coagulagiot™.
Em Minas Gerais, outros autores afirmaram que mais da
metade (51,3%) dos participantes de uma pesquisa
receberam alguma forma de beneficio social, uma vez
que foram considerados incapazes de trabalhar®,

E fundamental destacar que o usuario com
hemofilia possui capacidade intelectual, fisica e de
relacionamentos como qualquer outra pessoa, portanto
se faz necessério inseri-lo socialmente, como na pratica
de atividades fisicas, na vida estudantil e no mercado de
trabalho, e oportunizar os meios adequados para tal®s1?,
Com a maior disponibilidade dos fatores da coagulagao,
tratamentos disponiveis, atividades fisicas e fisioterapia,
outras medidas de reabilitacdo devem ser encorajadas, a
fim de reduzir a morbidade imposta pela artropatia
hemofilica, melhorando, assim, a qualidade de vida
desses usuarios®3,

Quanto ao estado civil, dos 12 participantes, sete
(58,3%) eram casados, um (8,4%) separado e os demais
(33,3%) solteiros. Dentre 0s casados e 0 separado, seis
tinham filhos. Eles relataram o medo de transmitir a
hemofilia para seus descendentes, pois conhecem seu
sofrimento. Porém, a decisdo de ter filhos ndo sofreu
influéncia por sua histéria com a doenca e a
transmissibilidade para as proximas geragOes.
Participantes de outro estudo referiram que as
experiéncias com a hemofilia poderiam implicar na
decisdo de ter filhos, no intuito de preservar um proximo
filho do sofrimento causado pela doenca®.

Em relacdo aos antecedentes familiares de
hemofilia, dez (83,3%) tinham histdrico, inclusive duas
duplas de entrevistados eram irmdos e uma das duplas
era familiar de outro participante. Dos dez usuérios com
histdria familiar, nove (90,0%) relataram que familiares
faleceram por problemas relacionados a hemofilia. Para
a maioria, ter antecedente familiar ajudava no
conhecimento da doenca e nos cuidados, apesar das
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dificuldades e dos desafios em conviver com ela. Em
outro estudo, alguns entrevistados referiram que
aprenderam a lidar com a doenca com o exemplo de um
familiar também acometido®.

Quando se tem outros familiares com a mesma
doenca, 0 conhecimento pode ajudar no processo de
entendimento, conduta e adaptacdo, levando alguns a
considerar como algo “normal” a doenga na familia. No
entanto, isso ndo é tdo simples assim, porque em muitos
casos envolve angustias devido a historias frustrantes,
como familiares com Vérias artropatias hemofilicas,
sangramentos graves e mortes associadas a doenca.
Mais ainda quando sdo antecedentes, ja que as gerages
anteriores sofreram demasiadamente com o preconceito
da sociedade, dificuldade com o diagnéstico e o
tratamento. Estes fatores contribuem para a qualidade de
vida moderada devido, entre outros fatores, dificuldades
NO acesso ao servico de satide,

Ao mesmo tempo, ter auséncia de histéria familiar
também acarreta angustias, medos e incertezas, devido a
falta de conhecimento prévio e dificuldades em lidar
com situacBes e complicagBes impostas pela hemofilia,
além da falta da oferta de tratamento e profissionais
capacitados para tratar e fornecer orientages adequadas
e seguras. Por outro lado, pode estimular ainda mais na
busca de informacBes sobre a doenga e o tratamento.

E de fundamental importancia que os profissionais
da salde, ao diagnosticarem a pessoa com hemofilia,
sejam acolhedores e orientem o usudrio e sua familia de
forma clara e adequada visando sempre & compreensao
individual, com atitudes que formecam confianca e
seguranca Nno processo de reestruturagio familiar®.
Dentre estes profissionais, 0 enfermeiro tem papel
fundamental, pois constitui um elo entre o usudrio do
servico, sua familia e os demais profissionais da equipe®).

E importante ter um olhar integral, uma escuta sensivel,
ensinar e orientar, ajudando esses homens no processo de
viver com a hemofilia e suas decorrentes adaptacoes.

CONSIDERAGOES FINAIS

Entende-se que descrever as caracteristicas
sociodemogréficas dos homens com hemofilia pode
permitir aos profissionais da satide, sociedade e familia a
compreensdo de quem sdo essas pessoas. Em relagdo
aos profissionais da saude, o enfermeiro pode
possibilitar o planejamento de acfes que atendam as
necessidades do usuério com hemofilia, com o objetivo
de promover a melhora do atendimento, da adesdo ao
tratamento e de sua qualidade de vida. Além disso,
envolver e estimular a todos, pacientes, familiares e
segmentos  sociais, quanto ao conhecimento e
entendimento da doenca e suas consequéncias, bem
COMO a um comportamento e uma prética de cuidados
integrados.

O estudo apresenta como principal limitagdo o
nimero reduzido de participantes para uma melhor
caracterizagdo. Porém, ressalta-se que este estudo se
trata de uma pesquisa de abordagem qualitativa. Propde-
Se e espera-se que outros pesquisadores se sintam
instigados a desenvolver estudos com 0s USUrios
hemofilicos, buscando além de sua caracterizacdo
compreender os aspectos subjetivos de sua experiéncia.
Considera-se, ainda, que os resultados encontrados
podem contribuir para a identificacdo das necessidades
de cuidado dessas pessoas pelos profissionais da salide,
especialmente os enfermeiros que trabalham em centros
de referéncia para o tratamento da hemofilia, além de
oportunizar o entendimento sobre 0 manejo da doenca e
a melhora da qualidade de vida dessas pessoas.

SOCIODEMOGRAPHIC CHARACTERISTICS OF MEN WITH HEMOPHILIA IN THE SOUTH OF

BRAZIL
ABSTRACT

The objective was to describe the sociodemographic characteristics of men with hemophilia in monitoring by a Regional Blood
Center located in southern Rio Grande do Sul, Brazil. It is a qualitative and descriptive study, whose data collected between
June 2014 and November 2015. Intensive interview technique applied with field notes and data analysis was descriptive.
Participated 12 men with severe hemophilia and aged between 19 and 55 years, most with hemophilia A, are married, living in
municipalities in the south of the Rio Grande do Sul, with infectious diseases, joint sequels and history of family history of
hemophilia who evolved to death, and half of them children, and disability retirees.

Keywords: Hemophilia A. Hemophilia B. Chronic disease. Male. Nursing.

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE HOMBRES CON HEMOFILIA EN EL SUR DE
BRASIL

RESUMEN

el objetivo fue describir las caracteristicas sociodemograficas de hombres con hemofilia acompafiados por un Hemocentro
Regional ubicado en el sur de Rio Grande do Sul, Brasil. Se trata de un estudio cualitativo y descriptivo, cuya recoleccion de
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datos ocurrié entre junio de 2014 y noviembre de 2015. Se utilizé la técnica de entrevista intensiva y notas de campo y el
andlisis de los datos fue del tipo descriptivo. Participaron 12 hombres con el tipo grave de hemofilia y edad entre 19 y 55 afios,
la mayoria con hemofilia A, casados, viven en municipios de la regién sur de Rio Grande do Sul, con enfermedades
infectocontagiosas, secuelas articulares e histoérico de antecedentes familiares de hemofilia que evolucionaron para el ébito, la
mitad de ellos con hijos y jubilados por invalidez. Se concluye que describir las caracteristicas sociodemograficas de los
hombres con hemdfilia puede aproximar a los profesionales de salud, la sociedad y a la familia acerca de quiénes ellos son,
ademas de promover el conocimiento sobre la enfermedad y sus consecuencias sociales y fomentar una practica de

cuidados dirigida para las necesidades de salud y la promocion de la calidad de vida.

Palabras clave: Hemofilia A. Hemdfilia B. Enfermedad cronica. Masculino. Enfermeria.
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