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RESUMO

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

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

lServit;o de farmacia do Centro de Hemoterapia e Hematologia do Para — Fundacdo Hemopa. 23 Programa de
Pds-graduacdo em Assisténcia Farmacéutica . Instituto de Ciéncias da Saude. Universidade Federal do Para.

RESUMO

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

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

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

também a qualidade de vida.

A apresentacédo clinica da hemofilia, dependendo da concentracdo destes fatores ativos
numa pessoa, cursa com diversas manifestacbes hemorragicas, que podem ocorrer
espontaneamente ou apds um ligeiro trauma, como: hematomas, equimoses, hemorragias da
mucosa, hemorragias intracranianas, articulares, musculares, retroperitoneais, pos-cirurgicas
e as hemorragias apds extracdo dentaria. Dentre elas as mais comuns e incapacitantes sao
as hemartroses (hemorragias intra-articulares) que causam dor, edema e imobilidade. Com a
reincidéncia, desenvolve-se a artropatia hemofilica, caracterizada por perda da mobilidade
articular, contraturas em flexdo e atrofia muscular. Esta maior susceptibilidade do
hemofilico a hemorragias musculoesqueléticas € uma causa conhecida para o

desenvolvimento de “articulagbes-alvo”.

A presenca de dor persistente, devido ao processo inflamatério decorrente das
hemorragias intra-articulares continuas, € comum em pessoas com hemofilia - PCH podendo
variar de intensidades moderada a intensa. E comum a ocorréncia de complicacdes
musculoesqueléticas nessas pessoas, devido ao quadro algico crénico, como: restricdo dos
movimentos articulares, fibrose articular, contraturas, alteracdes da marcha e da forca
muscular, hemartroses, hemorragias tissulares e artrite hemofilica. As hemartroses de
repeticdo sao as principais manifestacdes nas pessoas com hemofilia da forma grave e
podem ocasionar a perda funcional do membro. Desta maneira seu pronto tratamento e a sua
prevencado sao medidas fundamentais no processo de cuidado da PCH.
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E uma doenca que acarreta importantes prejuizos fisicos e psicossociais ao seu
portador, e influéncia de maneira negativa em sua qualidade de vida (QV). Nas ultimas
décadas observou-se um importante aumento de interesse cientifico sobre o tema “Qualidade
de Vida”, principalmente relacionada a saude. A QV é parametro importante para avaliar a

efetividade e os resultados dos cuidados de saude. Em pacientes com transtornos cronicos.

A qualidade de vida é considerada um fator chave de saude pela OMS. Para esta
organizacdo, a medida de saude deve incluir ndo apenas uma indicacdo de mudancas na
frequéncia e gravidade dos disturbios, mas também uma estimativa de bem-estar. Isso pode

ser feito medindo a melhoria da qualidade de vida.

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

de vida.

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

diretamente para o0 aumento da procura de novas consultas a equipe de saude.
Objetivos

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

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

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

Servigo de farmacia do hemocentro coordenador, hemonucleos e hemocentros regionais da

fundacdo Hemopa.
Profissionais envolvidos

O presente protocolo devera ser aplicado pelos farmacéuticos e estagiarios, atuantes no

servico de Farmécia da fundagédo Hemopa.
Materiais

Formulario semiestruturado (Anexo 1): Trata-se de um formulario criado para coletar as

informacdes sobre o perfil socioeconémico da PCH, histéria clinica e farmacoterapia;

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

guanto maior esta pontuacao, pior é a qualidade de vida relacionada.
Ficha de Andlise de Consulta Farmacéutica Qualidade de Vida (Anexo Il);
Prontuéario do paciente, Prancheta, Papel e Caneta.

Descricao do procedimento

Acolhimento
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O profissional farmacéutico devera receber a PCH, apresentar o proposito da consulta
farmacéutica, apresentar a estrutura da consulta, Informar sobre o sigilo das informacfes e
privacidade do paciente, criar uma relagdo de confianga com a PCH e conduzir a consulta em

forma de didlogo com o0 mesmo.
Coleta de dados

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

guestionario Haem-A-QoL;
Andlise situacional

Realizar analise aprofundada do formulério semiestruturado e identificar possiveis problemas

socioecon6émicos e clinicos;
Realizar levantamento das pontuacdes por dominio e total do questionario Haem-A-QoL;

Analisar as pontuacfes de cada dominio e identificar as que comprometem para um baixo

resultado da qualidade de vida da PCH;

Analisar a potuacao global do questionario Haem-A-QolL,;

Registrar os resultados das analises na ficha de anéalise de QV na hemofilia.
Elaboracé&o do plano de cuidado

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

Ao analisar suas causas, o farmacéutico devera fazer intervengdes diretamente com a PCH
ou com outros profissionais de salde, devendo as mesmas ser documentadas, com o objetivo

de resolver ou prevenir a ocorréncia dos problemas.

AplOs a realizagdo da analise do formuléario e questionéario, as intervencdes deverdo ser
realizadas, podendo estas ser acerca de assuntos relacionados a farméacia e/ou a equipe

multidisciplinar.
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Encaminhamentos a equipe multidisciplinar

De acordo com cada problema identificado, o farmacéutico devera encaminhar a PCH e/ou

conversar com o profissional da equipe multidisciplinar o qual problema esteja relacionado.
Acompanhamento do paciente

O farmacéutico devera agendar consultas farmacéuticas de retorno, conforme a necessidade

de cada problema identificados da PCH,;

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

Registro em prontuério

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

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

Fundacio Hemopa

LOCAL DA CONSULTA: DATA:

CQuestionario Semiestruturado
Consulta Farmaceutica Qualidade de Vida Hemofilia - Adulto

Nome do paciente:

Eaca / Cor

[ 1Branca[ ] Preta[ ] Amarela [ ] Parda[ ] Indigena[ ] Sem informacio
Alfabetizade” [ ]JNis[ ]Sm.

Oeupacio:

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

Prontuario: DX: SEXO:[ 1M [ ]F

Escolaridade:

Diagnastico:

Gravidade: { )Leve ( )Moderada ( ) Grave

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

Aedico de referéncia da Hemofilia:

Aprezenta inibider? [ ]5m [ ]HNieo Data ultime inihidor: f J
Telefome: [ ) Endereco:

Cidade: Hemocentro mais proximo:

Aprezenta dificuldades de comparecer ao hemocentre? [ ]5m [ ]Nae

Qual dificuldade?

Eealiza autoinfusio de fator? [ |Nie [ ] 5m. %e nio, Quem realiza a infusio?

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

Porsui TFDT [ ]15m [ ]Nis Tem dificuldade de espaco para armazenar o fator em cazsa? [ 15m [ ]Nas

Tem interesse em receber treinamento para auto infusde? [ ]5m [ ]Nio
Aprezenta articulacio alve?T [ ] Sim. Cruantas? [ 1N&Eo
Quantas vezes comparecen a urgéncia nos nltimos 06 meses?

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

BEBIDAS ALCOOLICAS: [ Mio [ ]5m. Cual Frequéncia de uso:
TABAGISMO:[ IMNic [ ]Fumava, masparouba [ ]15m. Frequéncia de uso:
ATIV. FISICA: [ 1Hae[ ] 5m Tipo deatrvidade: Druragdo: Frequéncia:

Apresenta alguma outra comorbidade”

[ 1Mio[ ]Smm Qual?

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

2. Para que?

3. Para que?
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ANEXO Il = Questionario de Qualidade de Vida — Haem — A - Qol.

Page 1/6

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

» . Lol b
Visit Date: D DOMM MY vV Vv

HAEM-A-QOL

Questiondrio para adultos

Prezado paciente:

Queremos saber como vocé se sentiu nas Ultimas semanas. Por gentileza, responda as
perguntas que se seguem heste questiondrio, que foi elaborade especificamente para
pessoas com hemofilia.
Para responder ds perguntas que se seguem, pedimos que vocé siga as instrugdes
abaixo:
= Por favor, leia cada uma das perguntas com atengdo.
= Pense em como foram as coisas para vocé nas tltimas semanas.
= Marque um "x" no quadrade correspondente d resposta mais adequada aoc seu
caso.
= Marque somente um "x" por pergunta.
= Ndo hé respostas certas ou erradas.
= O importante é o que vocé acha.
= E possivel que alguns aspectos abordados ndo se relacionem a vocé (tempo
dedicado a Esportes e Lazer, Plane jamento Familiar, Trabalho e Escola, se,
por exemplo, vocé ndo trabalha ou nde estuda). Nesses casos, marque a

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

Data de preenchimento: __ /__ / (dia / més / ano)

N&o pode ser reproduzido sem autorizag8o, Copyright @ Haem-A-CoL Group. Todos os direitos reservados.

Haem-A-Qol - Brazil' Poriuguese - Version of 31 Oct 2017 - Mapi.
ID058896 / Haem-A-Ool._ALI3.0_por-BA.doc
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(

Trial ID:

VISIT X

Subject No.:

Page 2/6

1. Aqui, gostariames de obter informagdes sobre a hemofilia ¢ a sua SAUDE FISICA

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

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

10058896 / Haem-A-Qol._AL3.0_por-BR doc
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Trial ID: Page 3/6
VISIT X
Subject No.: Lo
3. Como a hemofilia afeta a MANEIRA COMO VOCE SE VE?
No dltimo més nunca quase as vezes Tes sempre
nunca vezes
1. ... sentiinveja das pessoas
da minha idade que sdo O O O O |
saudaveis
2. ... eu me senti satisfeito com O o o - O
meu corpo
3. .. a_hemoﬂlla Ilc}:rfmu a minha O o o - O
vida mais dificil
4. ... eu me senti diferente dos
outros por causa da O O O O O
hemofilia
5. ... consegui ndo pensar na
hemofilia o tempo todo = - - - O
4.  Estas perguntas sdo sobre ESPORTES E LAZER
i n quase |. muitas nao se
No ultimo més... nunca as vezes sempre .
nunca vezes aplica
1. ... ndo pude praticar esportes
de que gosto por causa da O | O O O O
hemofilia
2. ... 1ve que evitar esportes - O = = = O
como futebol
3. ... pratiquel tanto esporte - O = = = O
guanto os outros
4. ... nao tive ||berda5:le de viajar o o - O O O
para onde queria
5. ... precisei EJIarje]ar tudo com o o - O O O
antecedéncia

N&o pode ser reproduzido sem autorizagdo, Copyright @ Haem-A-QoL Group. Todos os direitos reservados.
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Trial ID: Page 4/6
VISIT X
Subject No.: NI
5. Az préximas perguntas sdo sebre TRABALHO E ESCOLA
No dltimo més nunca QUASe | 15 vezes e sempre LD
nunca vezes aplica
1. ... conseguiir parao
trabalho/a escola - - - - - O
regularmente, apesar da
hemofilia
2. ... consegui trabalhar/estudar,
como meus colegas O O O O O O
saudaveis
3. ... minhas atividades do dia-
a-dia no trabalho/na - - = = = O
escola foram afetadas
pela hemofilia
4, ... tive dificuldade de prestar
atengdo no frabalho/nas - - - - - O
aulas porque estava com
dor

6. As perguntas abaixe tratam de MANEIRAS DE LIDAR COM A HEMOFILIA

No ultimo més nunca quase as vezes muitas sempre
nunca vezes P
1. ... lentgllldentlflcar imediatamente o O O O o
o inicio dos sangramentos
2. ... consequi diferenciar se estava
9 v O m| m| O O
tendo um sangramento ou nao
3. ... consequi controlar meus
9 O m| m| O O
sangramentos
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7. E 0 seu TRATAMENTO?
- . quase | . muitas
No dltimo més... nunca nunca | @svezes | | ooo sempre
1. ... fiquei dependente do fator por
causa da hemofilia O = O = O
2. ... fiquei dependente dos médicos
para o tratamento da hemofilia = = = = =
3. ...fiquei aborrecido com a
guantidade de tempo gasto nas a O O m| O
aplicagdes de fator
4. ... senti que as aplicagdes de fator
atrapalharam minhas atividades m O m] O m
do dia-a-dia
5. ... tive medo de ter complicagbes a O | O |
6. ...tive problemas com o modo de
administracdo do meu a O a O a
tratamento
7. ...tive medo de que, em caso de
emergéncia, outros médicos nédo O O O a O
soubessem tratar a hemofilia
8. ... fiquei satisfeito com o centro de
tratamento de hemofilia O = O O D
8. O que vocé pensa sobre o FUTURO?
quase . muitas
Recentemente... nunca nunca | asvezes | oSS sempre
1. ... tenho achado que vou ter
dificuldade de levar uma vida O a | a |
normal
2. ...tenhotido esperanca de que as
coisas figuem melhores no O | O O O
futuro
3. ... tenho me preocupado com a
possibilidade de que minha O a O O O
doenca esteja piorando
4. ... meus planos de vida séo
influenciados pela hemofilia = = - = =
5. ... tenho medo de precisar de uma
cadeira de rodas = = - = =
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9. As préximas perguntas sdo sobre a hemofilia e o seu PLANETAMENTO FAMILIAR

quase | . muitas nao se
Recentemente... nunca nunca | asvezes| | .o | sempre aplica
1. ... tenho enfrentado _ O - - O O O
problemas para ter filhos
2. ...tenho tido medo de nao
poder ter filhos = - = = = =
3. ... tenho tido medo de nédo
conseguir cuidar dos meus | | a a O O
filhos
4, ... tenho tido medo de nao
conseguir construir uma O | a O O a
familia
10. E ne que diz respeite a RELACIONAMENTOS E SEXVALIDADE?
quase \ muitas
Recentemente... nunca nunca asvezes verzes sempre
1. ... tenho tido dificuldade para N O O O O O
namorar por causa da hemofilia
2. ... tenho me sentido inseguro em
meus relacionamentos intimos O O O O O
por causa da hemofilia
3. ... nao posso ter um
relacionamento normal por O O | O |
causa da hemofilia

Obrigado pela sua colaboragao!
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ANEXO Il = Analise de Consulta Farmacéutica Qualidade de Vida Hemofilia - Adulto

Fundacio Hemopa
ANALISE DE CONSULTA FARMACEUTICA QUALIDADE DE VIDA HEMOFILTA - ADULTO

FAEMACEUTICO:

DADOS DO PACTENTE
NOME:
DATA NASCIMENTO: [DADE: PRONTUARIO:
Ha problema sociceconémico?
Chrual?
PONTUACAQ HAEM - A - QOL
SAUDE FISICA Pts
SENTIMENTO Pis
MANEIRA COMO SE VE Pts
ESPORTE E LAYER Pis
TRABATHOEESCOLA Pts
COMO SE LIDA COM A HEMOFILIA Pts
TRATAMENTO Pis
FUTURO Pts
FLANEJAMENTO FAMITIAR Piz
RELACIONAMENTO E SEXUAILIDADE Pis
TOTAL Pts

CLASSIFICACAQ QUALIDADEDE VIDA: [ ]Boa [ ]FRuim
Apresentou problema em alzum dominie?
[ 1MEe [ ]Sim Qual(1s)?

Encaminhar 4 equipe mniltidiseiplinar? [ JNio [ ] Simy, Cual?

Agendamento de consulta para:

Ohs:
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