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RESUMO: A hemofilia é um grave disturbio hereditério da coagulagdo sanguinea que pode resultar em
diversas deformidades e incapacidades no corpo, permanentes ou transitorias, além das consequiéncias
psicossociais nos individuos afetados. A proposi¢ao do presente estudo € identificar quais as principais
seqliel as eincapaci dades que acometem os portadores de hemofiliado Centro de Hemoterapiae Hematologia
do Espirito Santo (HEMOES). Além de discutir aimportanciadainser¢éo do servico deterapiaocupacional
como parteintegrante do atendimento integral a salide desses pacientes. Foram analisados 161 prontuérios
de pacientes atendidos no HEMOES de 2001 a 2004 anotando-se os acometimentos a hemofilia por um
roteiro de pesquisaestruturado. Os 161 prontudrios corresponderam a cercade 40% do total de hemofilicos
cadastrados no estado. A maioria era do sexo masculino 98% e o tipo de coagulopatia mais comum foi
hemoafiliaA (77%). Quanto aos niveisde severidade, predominaram dostipos de deficiénciagrave emoderada
gue somados totalizaram 43% dos casos, enquanto o tipo leve representou 16% dos casos. Asincapaci dades
e deformidades em regides articulares do corpo corresponderam a 89% de acometimentos, enquanto as
regides musculares 11%. Conclui-se que o perfil dos pacientes hemofilicos atendidos no HEM OES destaca
sepelo alto percentual de sequielas e incapaci dades, gerando a necessidade de atuac&o profissional desde o
nivel bioldgico até o nivel psicossocial. Isso ressalta a importancia da implantaggo, junto a equipe
multiprofissional, do servico de Terapia Ocupacional para atendimento integral a salide.

DESCRITORES: HemofiliaA/complicacdo. Servico de Hemoterapia. Terapiaocupacional.

' Terapeuta Ocupacional da PrefeituraMunicipal de Marechal Floriano - Secretariade A¢éo Social, Centro de ReferénciadaAssisténcia
Social. Graduagdo em Terapia Ocupacional e Pés-graduacdo em Reabilitagdo de Membro Superior pela FAESA e-mail:
elemsantos@hotmail.com
Técnico em Enfermagem do Centro de Hemoterapia e Hematologia do Espirito Santo. Graduagéo em Terapia Ocupacional e Pos-
graduag:ao em Reabilitacdo de Membro Superior pela FAESA e-mail: terportes@yahoo.com.br.
* Consultério particular em Servigos de Terapia Ocupacional - Vitéria- ES. Graduacdo em Terapia Ocupaciona pela UFMG e Pés-
Graduagao em Terapiada M&o pelaAssociacéo de Terapeutas Ocupacionais do Estado do Rio de Janeiro.
Gradua(;ao em Odontol ogiapela UFES e mestrando em Salide Col etiva pel o Programa de Pés-graduacéo em Atencao a Salide Coletivada
Universidade Federal do Espirito Santo - UFES e-mail: edson.neto@bol .com.br.

Enderego para cor respondéncia: Edson Theodoro dos Santos Neto. RuaGuilhermeBassini, 286. Sdo Pedro . Vitoria, ES. CEP: 29030-720.

86



SANTOS, E. G et a. Deformidades e incapacidades dos hemofilicos. Rev. Ter. Ocup. Univ. Sao Paulo, v. 18, n. 2, p. 86-94, maio/ago., 2007.

INTRODUCAO

Q hemcfiliaé classificadapelahematol ogiacomo

umacoagul opatiaou distirbio hereditério da

coagulacdo sanguinea causada pela
deficiénciadosfatores VIl e X dacoagulacéo (proteinas
plasméticas do sangue responsaveis pela ativacdo do
processo de coagul acdo sanguined). Existem doistiposde
hemofilia, adotipo A queindicaadeficiénciadofator VIII
e ahemofilia do tipo B, caracterizada pela deficiéncia do
fator I X. Estas hemofilias ndo sao distinguidasclinicamente,
pois ambas se manifestam sob as formas leve, moderada,
severa ou grave. Segundo Lorenzi et al. (2003), os genes
hemofilicos (A eB) resultam deumamutacéo que selocaliza
no cromossomo X (X", atuando como genes recessivos.
Por isso, é umadoencahereditériarecessivaligadaao sexo
gueraramente se manifestano sexo feminino.

Na hemofilia, o processo de coagulacdo sanguinea,
gue € um integrante basico do sistema de hemostasia, €
alterado caracterizando-se por repetidos sangramentos
espontaneos causados por traumas minimos que envolvem
quaisquer 6rgéos. A deficiéncia dos fatores de coagulacéo
do sangue causa modificacdo nesse sistemalevando aum
guadro hemorragico, tendo maior prevaléncia de
sangramentos no sistema osteoarticular (WILLIAM et al.
1990).

Quanto aos aspectos clinicos, ahemofiliase manifesta
também através de hemorragias que podem ocorrer no
sistema muscul o-esquel ético, gastrintestinal, genito-
urinario, sistemanervoso central, mucosas e pele, sendo a
maior prevaléncia de acometimento do sistema muscul o-
esquel ético. Nesse caso, a hemofilia se manifesta
principalmente através das hemartroses (sangramentos
intra-articulares) sendo a manifestacdo mais comum e
debilitante da hemofilia, que em passado mais recente
levava a invalidez permanente um grande nimero de
pacientes pelas |lesdes osteoarticulares irreversiveis
(WINTROBE;, 1998).

A hemofiliagrave e moderada sdo asque maiscausam
deformidades e limitactes as condic¢bes de vidado doente,
levando, por vezes, a incapacidades permanentes e
sequielasirreversiveis queinfluenciam no modo devidada
pessoa. ParaCaio et al. (2001), ahemofiliagrave éamais
dolorosa, incapacitante e deformante e segundo Lee et al.
(2000) levaalimitaces navida do paciente, tanto anivel
organico como pessoal. Por suas diversas limitacdes, os
portadores de hemofilia necessitam de cuidados especiais
como transfusdes de sangue e fatores de coagulacdo, sem
0s seriaimpossivel sua sobrevivéncia.

Depois de ser negligenciado por muitos anos, o
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governofederal brasileiro criou em 1980 o Pro-Sangue, um
programa especial voltado para area de hemoderivados
(BRASIL, 1980). O objetivo maior do programa foi a
implantacéo dos hemocentros, difundindo assim conceitos
sobre a doacdo de sangue voluntaria e gratuita, sobre o
sangue como um bem ndo mercantil, sobre os programas
de captacdo de doadores de sangue, sobre a
obrigatoriedade dos exames sorol 6gicos e o fracionamento
adequado do sangue (BRASIL, 2003). O Pro-Sangue
representou a primeira acdo direta e coordenada para o
setor de hemoterapia por parte do governo implantando
hemocentros nas capitais estaduai s, considerados unidades
de referéncia que atuariam no controle, processsamento e
distribuicéo do sangue paraumadeterminadaregido, além
de funcionar como centro de treinamento de pessoal,
pesquisa e tratamento das doencas ligadas ao sangue.

Entretanto, essetemaganhou mais notoriedade apartir
de 1985 em decorréncia do aparecimento de casos de
hepatite e A1DS (Sindrome dalmunodeficiénciaAdquirida)
transmitidas por transfusdes sanguineas, levando o
Ministério da Sallde a estabelecer medidas rigorosas no
sentido de oferecer maior seguranca aos doadores e
receptores de sangue e hemoderivados (BRASIL, 2003,
2004). Com a criagdo do Pr6-Sangue e a concomitante
proibicdo dadoacdo remunerada, amelhoriada qualidade
dahemoterapiabrasileiraficou evidentemente reconhecida
naciona mente einternaciona mente.

Atualmente, conforme a Word Federation of
Haemophilia (2002), ha cerca de 35 (trinta e cinco)
hemocentros distribuidos em todo o pais nasregides norte,
nordeste, sul, sudeste e centro-oeste. Por isso, no Brasil os
hemocentros assumem papel fundamental, pois é uma
“unidade de referéncia que controla, processa, distribui
0 sangue para pesquisas, tratamentos de doencas ligadas
ao sangue e € o 6rgao centralizador das estatisticas”
(BONFIM; CAMPOS, 2001, p. 69).

No caso especifico do Estado do Espirito Santo, a
histéria da implantacdo do Centro de Hemoterapia e
Hematologia do Espirito Santo (HEMOES) esteve
diretamenterelacionadaahistériadahemoterapiano Brasil.
Isto por que apresentava uma situacdo problematica: a
maioria dos bancos de sangue pertencia a rede privada
retardando a implantacéo do projeto durante 13 anos
(BONFIM; CAMPOS, 2001)

Depois de toda a estruturacdo historica, atualmente
os hemocentros se consolidam como o principal centro de
referéncia para atendimento dos portadores da hemofilia,
guando estes apresentam quadros hemorragi cos ou quando
necessitam de atendimento especializado reunindo
profissionais de diversas areas. Diante disso, a Terapia



SANTOS, E. G et a. Deformidades e incapacidades dos hemofilicos. Rev. Ter. Ocup. Univ. Sao Paulo, v. 18, n. 2, p. 86-94, maio/ago., 2007.

Ocupacional funciona como uma profissdo essencial,
inseridanumaequipe multidisciplinar paratratamento dos
portadores de hemofiliaque visadesenvolver autonomiae
independéncia no desempenho de suas atividades de vida
didria, devidapratica, devidaprodutivae delazer, através
dareabilitacdo fisica, mental esocia (DE CARLO; LUZO,
2004).

Diante das bases apresentadas o presente estudo se
propde identificar quais as principais seqielas e
incapacidades que acometem os portadores de hemofilia
do Centro de Hemoterapiae Hematol ogiado Espirito Santo.
Além de discutir aimportancia dainsercao do servico de
terapiaocupacional como parte integrante do atendimento
integral & salde desses pacientes.

METODOLOGIA

Trata-se deum estudo descritivo quantitativo realizado
no HEMOES através do levantamento de dados de
prontudrios dos pacientes portadores de hemofiliado setor
detransfusdo efarmécia.

O HEMOES foi inaugurado, no dia 1° de outubro de
1999 localiza-se nacidade de Vitéria, capital do estado do
Espirito Santo, sendo construido através de uma parceria
entre o governo federal e estadual. E um banco de sangue
publico, semfinslucrativos, quetem por objetivo “fornecer
sangue, hemocomponentes e hemoderivados, com
gualidade e quantidade necessaria a demanda dos
hospitais do estado” (BONFIM; CAMPOS, 2001, p.69) e
COmMo Missao “executar as politicas estaduais relativas a
hematologia e hemoterapia em consonancia com a
politica do Ministério da Salde, visando a prestacéo de
servicosdequalidade” (HEMOES, 2001, p. 4).

Na érea da hematologia, € o centro de referéncia no
atendimento aos paci entes hemofilicos desde 0 ano de 2001.
Dentro de suas finalidades de prestar assisténcia
hematol 6gi ca e hemoterapicaapopulacéo, o HEMOES éo
servico encarregado de centralizar a assisténcia
transfusional aos hemofilicos darede publicae privada. A
maioria dos casos atendidos s&o intercorréncias didrias
devido a sangramentos espontaneos ou causados por
algum trauma. No HEM OES o servico de atendimento aos
hemofilicos reline profissionais da area da enfermagem,
hematologia, ortopedia, servico social e fisioterapia.
Conforme dados do setor de farmécia e transfuséo do
HEMOES, em todo o estado estéo cadastrados cerca de
400 (quatrocentos) hemofilicos, destes, aproximadamente
170 (cento e setenta) se dirigem ao HEMOES para
atendimento ambulatorial e prescricdo dos fatores de
coagulacéo.
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A Amostrafoi constituida por 161(cento e sessenta e
um) prontudrios de pacientes portadores de hemofilia
assistidos pelo HEM OES no periodo de 2001 a2004. Para
isso, utilizou-se um instrumento de coleta de dados
composto por um roteiro de pesquisa com questdes
fechadas avaliando-se as seguintes variaveis: sexo, tipo
de hemofilia, otipo de deficiénciade fator coagulante eas
areas de acometimento das deformidades, coletadas no
periodo de 01 a31 dejulho de 2004.

A classificagdo das hemofilias A e B baseou-se na
atividade residual dos fatores VIII e IX, considerando o
nivel normal defator médioigual a100 Un/dl (unidade de
fator por decilitro) podendo variar de 50 a 180 Un/dl
circulantes no sangue. Jaos niveisde severidade dadoenca
guanto aos tipos de deficiéncia de fator coagulante, foram
considerados segundo Kasper (1996) Pacientes com
hemofiliaseveraou gravetém emtorno de 1% por Un/dl ou
menos e tendem ater hemorragias espontaneas frequientes;
pacientes com hemofilia moderada tém entre 2 a 4% de
fator por Un/dl e apresentam processos hemorrégicos por
ocasido de traumas moderados, pacientes com hemofilia
leve tém entre 5 a 30% de fator por Un/dl e apresentam
processos hemorragicos em casos de traumas severos ou
em operacBes cirlrgicas. Contudo, em casos de dificil
diagndstico o nivel de severidadefoi descrito no prontuario
como “indeterminado”. As regides de acometimento de
sequiel as e deformi dades estavam descritas literalmente, e
um mesmo paciente poderiapossuir umaou maisalteracdes
em locais diferentes do corpo.

As consideraces éticas foram obedecidas através da
obtencéo de autorizacdo formal junto a coordenacdo do
setor de farmécia e transfusao do servico de hematologia
do HEMOES de acordo com aportarial196/96 do Ministério
daSalde, pois setratade pesquisacom dados confidenciais
de seres humanos.

O tratamento estatistico dos dados foi realizado no
Sistema Operacional Windows XP Professional pelo
programa Microsoft Office Excel 2003 que permitiu a
realizac8o e a descricdo do percentual das variaveis
investigadas em gréficos.

RESULTADOS

Considerando o nimero de hemofilicos cadastrados
no Estado do Espirito Santo, em torno de 400, verifica-se
gque aamostrade 161 corresponde 40,25% do total. Apésa
andlise dos dados no setor de farmécia e transfuso do
HEMOES, constataram-se 0s percentuais da hemofiliade
acordo com 0 sexo, tipo de coagul opatia, tipo dedeficiéncia
do fator coagulante e de acordo com as éareas de
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acometimento das deformidades e incapacidades mais
freqlientes.

A maioria dos pacientes portadores de hemofilia
atendidos no HEM OES erado sexo masculino, totalizando
157 prontuéarios investigados, enquanto apenas 4
prontuarios era de pacientes do sexo feminino. Isso jaera
esperado devido as caracteristicas genéticas da
manifestacdo da doenca.

Quanto ao tipo de coagul opatia, conformeaGrafico 1,
o percentual dos portadores de hemofiliaA (deficiénciado
fator V111) foi maior em relacdo ao dehemofiliaB (deficiéncia
dofator I X).

Gréfico 1 — Percentua de hemofilicos segundo o tipo de
coagulopatia, HEM OES, 2001-2004.
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Quanto aos niveis de severidade, verificou-se a
predominéncia dos tipos de deficiéncia grave e moderada
gue somados totalizam 43% dos casos, enquanto o tipo
leve representou 16% dos casos atendidos, conforme a
Gréfico 2. Entretanto, deve-se ressaltar que dos 161
prontuarios investigados, 63 prontuarios (41%) ainda
possuiam indeterminagdo quanto do tipo de deficiéncia.

Gréfico 2 — Percentual de hemofilia quanto ao tipo de
deficiénciado fator, HEMOES, 2001-2005.
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Quanto as areas de acometimento da hemofilia,
totalizaram-se 248 alteracBes em regides diferentes.
Conforme a Gréfico 3, as &reas mais afetadas foram as
articulagdes do joelho (33%), cotovelo (17%), tornozelo
(15,5%), méos (9%), ombros (5%), punho (2,5%) e quadril
(2%) dos casos atendidos, sendo ainda freguiente os
acometimentos musculares (11%) e de mucosas (5%).

Grafico 3 — Acometimento das deformidades e
incapaci dades nos hemofilicosdo HEM OES, 2001-2004.
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DISCUSSAO

Osresultados apresentados mostram que amaioriados
pacientes hemofilicos atendidos no HEMOES possuli
incapacidades, dgumasjairreversivels, quedteram seu estilo
devidaesuainsercdo navidasocia. Também evidenciaram
anecess dade de um atendimento multidisciplinar queofereca
um tratamento especifico centrado nas dificuldades e
incapacidades mediante seu desempenho e modo de vida
didrio, restabelecendo suas capacidades e potencialidades
paraterem melhor qualidade devida.

Concordando com Lorenzi et al. (1999); Prado et a.
(1999); Caioet a. (2001), dequeahemofiliamanifesta-se
exclusivamente no sexo masculino devido & transmisséo
hereditariado cromossomo X (recessivo) damée portadora
aos seus descendentes, os dados comprovaram a essa
caracteristica de manifestacdo genética da doenca, pois
98% do prontuérios investigados no HEMOES eram de
paci entes do sexo masculino e apenas 2% do sexo feminino.
Jaem relacdo a ocorréncia dos tipos de coagul opatias, 0s
achados sdo semelhantes aos descritos por Lorenzi et al.
(2003), quando relata hemofilia A como a mais frequiente
prevalecendo em cerca de 85% dos casos enquanto a
hemofiliaB em 15%.
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Quanto aos niveis de severidade, Kasper (1997)
encontrou ahemofiliado tipo grave ou severaem 50% dos
casos, ahemofiliamoderadaem 30% eahemofilialeveem
20% dos pacientes estudados. Os resultados apresentados
no Gréfico 2 sdo muito diferenteserevelam um alto indice
deindeterminac&o de classificacdo (41%). | sso mostraque
algum problema pode estar ocorrendo no servico de
diagndstico desses pacientes que esta impossibilitando a
juncéo dos resultados laboratoriais com as manifestacoes
clinicas da doenca para a correta classificagdo. O
diagndstico preciso e precoce assume suaimportanciaem
criangas ou adolescente hemofilicos no que se refere a
orientacdo familiar minimizando errosde condutaquelevem
a repercussoes futuras desfavoraveis como situagdes de
riscos de traumatismos violentos desnecessarios e ou
extremasuperprotecdo. (Lorenzi et a ., 2003)

Nota-se que a demanda de pacientes com
incapaci dades e deformidades em regides do corpo égrande
(89% de acometimentos articulares e 11% musculares)
revelando a necessidade atendimento que englobe suas
necessidades fisicas, psicoldgicas e sociais. Resultados
semel hantes a estes foram encontrados por Matta e Silva
(2000) e por Beeton e Buzzard (2000) em seus estudos
mostrando que 90% dos processos hemorrégicos ocorreram
no sistema muscul o-esquel ético, destes 10% eram
muscul ares e 80% articul ares (hemartroses). 1 sso provaque
0 aparelho locomotor é o mais acometimento podendo
produzir seqelas altamente incapacitantes.

Para Falcéo et a. (2001) os hematomas musculares
constituem a segunda causa mais comum de sangramento
em pacientes hemofilicos, sendo mais frequente na
musculatura da panturrilha, coxas, glUteos e antebraco
(grupo flexor). Estes, quando afetados, podem resultar em
paralisias (nervo mediano e ulnar, no antebraco, nervo
fibular, na panturrilha) ou a contraturas isquémicas
(Sindrome de Volkman na méo) e deformidades fixas em
equinovaro do tornozelo. As alteracdes anatdémicas
acompanhadas de contraturas musculares e, por vezes
lesbes nervosas associadas ao quadro de instabilidade,
alteram definitivamente a biomecénica articular,
caracterizando a artropatia hemofilica. (MATTA; SILVA,
2000, p. 1). A artropatiahemofilicacronicareflete o estégio
final da hemartrose e é caracterizado por perda da
movimentago articul ar, aparecimento de contraturasfixas
em flex&o e atrofias musculares, secundarias a0 desuso.
Asarticulagbes mai sfreqlientemente acometidas envolvem
membros inferiores e superiores, sendo as articulagtes do
tornozelo, joelho, quadris, ombro, cotovel o e punho.

Essas incapacidades e deformidades geradas pela
doenca podem afetar ainda a imagem corporal, a
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autoconfianca, levar a perda da independéncia e da
seguranca na vida pessoal e profissional, a insatisfagcéo
com relagdo ao estilo de vida, a depressdo, ao medo e a
ansiedade, ao isolamento social e a motivagdo para o
desempenho nas atividades do cotidiano gerado por
sentimentos e rotulagens proprias da doenca. Por isso as
intervencOes em terapiaocupacional devem estar baseadas
numarelacdo de parceria, comunicagdo e cooperacao entre
0 paciente e os profissionais envolvidos, a fim de
proporcionar ao paciente a expressao de seus sentimentos
eangustias, paraque este encontre umaformade adequacdo
e enfrentamento dos problemas e das limitacfes
(BOSCHEINEN-MORRIN etd., 2002; DECARLO; LUZO,
2004).

O tratamento dahemofilia, geralmente érealizado nos
centros especializados (hemocentros) que possuem um
atendimento terapéutico de reposi¢cdo dos fatores de
coagul acdo, atendendo asintercorréncias diarias e servico
ambulatorial de acompanhamento das manifestacdes
clinicas da doenca. Entretanto, portador de hemofiliavive
em constante necessidade de cuidados especificos e certa
dependéncia quanto areposi¢ao de fatores de coagul agao,
eisso, causa uma situacgao psicossocial peculiar para esse
paciente queinterfere no ambiente familiar e social. Dados
da literatura internacional citados por Caio et al. (2001),
indicam que os individuos com hemofilia costumam ter
algumas caracteristicas psicossociais proprias, emborando
especificas, tais como o absenteismo escolar (WOOLF et
al., 1988), retraimento frente aosjogosinfantisque envolvem
atividades corporais (LOGAN et a., 1993), negacdo do risco
detraumatismo (OREMBAND, 1988), tragos masoqui stas
e relutancia a independéncia pessoal (GUTTON, 1976),
problemas sociais e abuso de medicamentos (WEISSet al.,
1991), compensacao da limitacdo fisica pelo
desenvolvimento intelectual (HANDFORD et al., 1986),
tendénciaadepressdo eaansiedade (MOLLEMAN; VAN
KNIPPENBERG, 1987), personalidade depressivae pouco
dominadora, com maior tendéncia a comportamentos
neurcticos (STEINHAUSEN, 1976). Por outro lado, alguns
estudos também demonstram que as caracteristicas
psicossociais dos portadores dahemofiliadependem muito
da sua dindmica familiar (HANDFORD et a., 1986), da
possi bilidade de conseguirem emprego regular (MARKOVA
etd., 1980), daexposicéo afatores estressantesdo ambiente
(BAIRD; WADDEN, 1985) edo atendimento recebido em
centro especializado (HERNANDEZ et al., 1989). Esses
sentimentos podem levar a repercussdes na auto-estima,
na adequac&o socia e qualidade de vida do portador de
hemofilia

A hemofiliaacarretaem incapacidades naesferafisica,
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psicoldgica e socia do individuo que véo interferir na
autonomia e independéncia pararealizar as atividades do
cotidiano (CREPEAU; NEISTALT, 2002). Entdo a
reabilitacdo, deve ser vista como um processo
interdisciplinar e como uma forma de integrar as terapias
fisicase psicossociais(MAGALHAES; PADUA, 2003).

Nesse contexto, areabilitacdo em Terapia Ocupacional
ao portador de hemofilia, baseado na intervencdo em
ortopediaetraumatol ogia, segundo De Carlo e L uzo (2004)
eTeixeraet a. (2003) visaaprevengdo de deformidades, ao
treino daindependéncia nas atividades de vida diariae do
cotidiano, a confeccao de oOrteses e/ou adaptacdes e a
estimul agdo das habilidades e potencialidades do individuo.
A partir dos dados apresentados, € possivel identificar que
0s métodos e recursos terapéuticos utilizados na terapia
ocupacional, podem contribuir de forma significativa na
vida dos pacientes portadores de hemofilia atendidos nos
Centros de Hemoterapia e Hematologia dos diversos
estados brasileiros, objetivando: melhorar o desempenho
ocupacional/funcional nasatividadesdevidadiéria, devida
prética, atividades delazer e/ou laborativas e reorganizacéo
do cotidiano; estimular a socializagdo e a auto-estima;
garantir a autonomia do individuo e sua inser¢ao social;
prevenir contraturas e deformidades; “auxiliar o paciente
a seadaptar com sucesso ao ambiente, asrupturasemseu
estilo de vida e as conseqliéncias da doenca, utilizando
para isto equipamentos de tecnologia assistiva, como as
orteseseasadaptacoes’ (MELVIN, 1989); promover bem
estar emelhoranaqualidade devidado individuo e de sua
familia

Para Lee et al. (2000) uma equipe especializada em
reabilitacdo de hemofilicos deve conter as seguintes
especialidades: Fisiatra, Ortopedista, Hematol ogista,
Enfermeira, Fisioterapeuta, Terapeuta Ocupacional,
Assistente Social, Psicdlogo e Cirurgido-dentista. Esses
profissionais devem trabalhar em equipe multidisciplinar
com foco no abjetivo de atingir o pleno desenvolvimento
desses pacientes melhorando suaqualidade de vida. Porque
apesar da doenca se manifestar exclusivamente nos
aspectos fisicos, ndo se podem desconsiderar os demais
aspectos desses pacientes.

A partir desse pressuposto, a Terapia Ocupacional
junto ao paciente hemofilico podera atuar através das
seguintes intervencoes:

1) Estimular as potencialidades e habilidades que o
individuo possui

E papel do Terapeuta Ocupacional incentivar o
individuo a continuar agindo sobre 0 mundo “mantendo
sua capacidade de criacéo, expressdo e producdo, de
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forma que possa conhecer, superar ou minimizar o impacto
de suas limitagBes no cotidiano e fazer surgir e
transparecer suas capacidades e potencialidades”
(TEIXEIRA etal. 2003, p. 408).

2) Prevenir oaparecimentoou progr essdodedefor midades
eincapacidades

O tratamento em terapia ocupacional na reabilitacdo
fisicacom pacienteshemofilicosdeveincluir procedimentos
como a manutencdo do posicionamento adequado do
membro acometido, o controle do edema, arealizagéo de
exercicios de movimentaco ativae passiva, prevencao das
deformidades e incapacidades, a manutencéo ou aumento
da mobilidade articular e forga muscular, a confecgéo de
Orteses e/ou adaptacdes e a restituicdo da funcado
(BARTALOTTI; DE CARLO, 2001; LEE et al., 2000;
TEIXEIRA etdl., 2003; DECARLO; LUZO, 2004).

Para controle do edema decorrente das hemorragias,
vérias técnicas sdo utilizadas, dentre elas a realizacdo de
exercicios ativos de amplitude de movimento articular,
elevacdo do membro e prescricdo de atividades em que
este tenha de se manter elevado, compresséo dos tecidos
por meio de massagem retrégrada, enfaixamento
compressivo e luvas de compresséo e a realizacdo de
atividade com objetos gel ados ou submersos em aguapara
favorecer avasoconstriccdo (BARTALOTTI; DE CARLO,
2001; BOSCHEINEN-MORRIN etd., 2002; LEE et d., 2000;
TEIXEIRA etdl., 2003; DECARLO; LUZO, 2004).

3) Intervir sobreaspectospsicossociais

Um programa de reeducac&o funcional fornecido ao
paciente deve ser tragado no sentido de seu contexto
individual, visando ser aceitével e apropriado para suas
motivagdes, interesses, capacidades e perspectivas, no
entanto cabe ao terapeuta ocupacional enfocar as
capacidades e habilidades do individuo propiciando, por
meio da atividade e do fazer, a restauracdo de suas
habilidades sociais (CREPEAU; NEISTALT, 2002; DE
CARLO; LUZO, 2004).

4) Promover aindependéncianasatividadesdevidadiéria,
detrabalhoedelazer utilizando adaptacdes, senecessaria

Cabe a0 Terapeuta Ocupacional orientar e plangjar
junto ao paciente e aos familiares as estratégias de
simplificagdo de tarefas e conservacao de energiaalém de
adaptacOes ambientais e de utensilios especificos
(BARTALOTTI; DE CARLO, 2001). E véido ressaltar que
na prescricdo de uma adaptacéo o terapeuta ocupacional
considere as necessidades do paciente, as questdes
emocionals, sociais, econdmicas e de espago fisico em que



SANTOS, E. G et a. Deformidades e incapacidades dos hemofilicos. Rev. Ter. Ocup. Univ. Sao Paulo, v. 18, n. 2, p. 86-94, maio/ago., 2007.

este se encontra, para que todos (paciente e familiares)
“estejam em consonancia quanto a adogdo dessas
modificactes e na forma como sistematiza-laseincorporé-
lasarotina” (TEIXEIRA etal., 2003, p. 415).

Todas essas reflexdes possibilitam entender porque
se torna essencial a implantagdo do servico de terapia
ocupaciona no HEM OESjunto aos portadores de hemofilia
para acomplementac&o da equipe multidisciplinar quanto
ao atendimento integral em salde, para restauragéo das
habilidades e potencialidades do portador de hemofilia.

CONCLUSAO

O presente trabalho permitiu identificar o perfil dos
pacientes hemofilicos atendidos no Centro de Hemoterapia
e Hematol ogiado Espirito Santo, destacando as principais
seguelas e incapacidades que acometem pacientes.
Somando-se a isso ressalta a necessidade de uma
abordagem terapéutica ocupacional como forma de
contribuicéo na reabilitacdo do portador de hemofilia,

utilizando atividadesterapéuticas como formade prevenir
deformidades, restabelecer a func&o, favorecer
independéncia e proporcionar melhora na qualidade de
vida. Isso através da estimulagdo a autonomia no
desempenho ocupacional das atividades do cotidiano
favorecendo o surgimento das potencialidades e
habilidades, ja que as incapacidades e deformidades da
doencaexistem e geram repercussdes navidado individuo.

Outros estudos também necessitam ser realizados a
fim destacar aspectos relevantes acerca daimplantacéo do
servico de terapia ocupacional na assisténcia ao portador
de hemofilia. Com o objetivo de despertar alguns aspectos
fundamentais como o apoio da institucional junto ao
Ministério da Saude, envolvimento da equipe
multidisciplinar, interesse de investimento, suporte e
condigdes necessarias paraaimplantacdo do servico. Além
disso, a preocupacéo final de ser a de oferecer condicdes
de acesso ao tratamento, assistido pela familia, 0 mais
precocemente possivel, proporcionando um atendimento

mai s humanizado com prevencéo e limitacéo dos danos.
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ABSTRACT: Hemophiliaisasevere hereditary disorder that affects blood clotting; it can cause severa

permanent or transitory deformities and disabilities as well as psychosocial disorders on those affected.
The proposition of this is study is not only to identify the main complications found on hemophilic
individuals served by Espirito Santo’s Hemotherapy and Hematology Centre (HEMOES), but also
discuss the necessity of insertion of a Occupational Therapy service as an everyday practice on the
integral treatment of those diagnosed with hemophilia. 161 medical recordsof patients served by HEMOES
from 2001 to 2004 were analyzed and complications related to hemophiliawere extracted according to a
previously defined protocol. The 161 medical records analyzed represent 40% of the total hemophiliacs
registered at Espirito Santo state. Most of them were male (98%) and the most common type of disorder
was TYPE A (77%). Asfor severeness levels, the highly and moderately severe prevailed, adding up to
43% of the cases, the |east severe cases represented 16%. Deformities and disabilities of the articul atory
system corresponded to 89% of the complicationswhilethe muscular system had 11%. It can be concluded
that the profile of hemophiliac patientstaken care by HEM OESis marked by high percents of deformities
and disabilities. Thissituation urgesfor professional follow up from the biological up to the psychosocial

levels and highlights the importance of insertion of the occupational therapist on the multiprofessional

staff that cares for hemophiliacs, so that they can be treated integrally.

KEYWORDS: HemophiliaA/complications. Hemotherapy service. Complications. Occupational therapy.
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