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Resumo

A hemofilia é uma doença hemorrágica caracterizada pela deficiência dos 
fatores da coagulação VIII ou IX. Os avanços tecnológicos e a introdução de equi-
pes multidisciplinares geraram modificações no prognóstico e acompanhamento 
dessa enfermidade, na qual a percepção de qualidade de vida (QV) do paciente 
passou a ser observada, analisada e mensurada. O objetivo deste trabalho é tradu-
zir e adequar o questionário HAEMO-QoL-A para o português, verificar através 
de questionários padronizados (SF-36 e HAEMO-QoL-A) os indicadores de qua-
lidade de vida de indivíduos com hemofilia e fazer sua correlação com os aspectos 
clínicos desses pacientes. Foram avaliados 33 pacientes com hemofilia, recrutados 
de um centro de referência do serviço público de saúde de Brasília. Os resultados 
obtidos mostraram que infecção, gravidade da doença, artropatias, próteses orto-
pédicas, dias de internação e sangramentos apresentam relação inversa com a qua-
lidade de vida, representada por índices mais baixos nos escores dos questionários.
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1 Introdução

A hemofilia é uma doença hemorrágica associada a um quadro de hipocoa-
gulabilidade, caracterizada pela deficiência dos fatores da coagulação VIII (hemo-
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filia A) ou IX (hemofilia B). A forma congênita apresenta herança recessiva devido 
a mutações no braço longo do cromossomo X que resultam em defeitos na síntese 
dos fatores de coagulação específicos de cada doença (MANNO, 2005; BERMEO 
et al., 2007). Cerca de 30% das hemofilias ocorrem devido a novas mutações (MA; 
CARRIZOSA, 2006). Mais raramente, a hemofilia pode ocorrer de forma adqui-
rida pela presença de anticorpos antifosfolipídeos, anticorpo antifator VIII e IX, 
câncer, doenças et al.autoimunes, gravidez e colagenoses, entre outras.

A incidência da hemofilia é de, aproximadamente, 1:10.000 nascimentos 
sem distinção étnica, sendo, a hemofilia a responsável por 75 a 80% dos casos 
(MANNO, 2005). Ambas cursam com a mesma apresentação clínica, tornando in-
dispensável a dosagem da atividade dos fatores específicos da coagulação, FVIII e 
FIX, para a diferenciação entre elas (REZENDE, 2005). Podem ser classificadas de 
acordo com a atividade coagulante do fator deficiente em grave (menor que 1%), 
moderada (entre 1% e 5%) e leve (de 6% a 40%) (RODEGHIERO; TOSETTO; 
CASTAMAN, 2007).

Os quadros hemorrágicos podem ser pós-traumáticos ou espontâneos e sua 
gravidade varia de acordo com o local da lesão e classificação da doença. Pacientes 
com manifestação da doença grave apresentam as primeiras hemorragias antes do 
segundo ano de vida (FLORES; BAGATINI; SANTOS, 2004). As hemorragias po-
dem ocorrer sob forma de hematúria, melena, hematêmese, epistaxe, hematomas, 
sangramentos retroperitoneais, intracranianos e intra-articulares (hemartroses), 
sendo a última uma das manifestações mais características da doença grave, po-
dendo levar a disfunção articular grave, sequelas motoras, contraturas e deficiência 
física (RIZZATTI; FRANCO, 2001).

Uma complicação pouco comum, entretanto, muito grave, é o aparecimen-
to de inibidor. Inibidores são aloanticorpos que se desenvolvem contra o fator exó-
geno e estão presentes em aproximadamente 10-15% dos pacientes com hemofilia. 
A maior incidência de inibidor ocorre em pacientes com hemofilia A severa (20-
30%), sendo menor em pacientes com hemofilia B severa (5%). Não se sabe ao 
certo a causa dessa diferença e nem o porquê do seu aparecimento; entretanto, 
acredita-se estar relacionado à severidade da mutação e ao número de exposições 
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ao fator exógeno (KRUSE-JARRES; HADI; LEISSINGER, 2007; ASTERMARK et 
al., 2006).

Os avanços tecnológicos que refletiram em melhor conhecimento da his-
tória natural da hemofilia e a introdução de equipes multidisciplinares geraram 
modificações importantes no prognóstico e acompanhamento dessa enfermidade, 
na qual a percepção de qualidade de vida (QV) do paciente passou a ser observada, 
analisada e mensurada (SCALONE et al., 2006).

Saúde não é tão somente a ausência de enfermidades. Trata-se dos atributos 
valorizados pelos pacientes, evidenciados pela sensação de conforto, bem-estar e 
manutenção da função física, emocional, intelectual, social e laborativa (GARBIN 
et al., 2007; ROCHA et al., 2000; TALAULIKAR et al., 2006).

A melhora do bem-estar do paciente sempre foi o objetivo principal dos 
profissionais da saúde e a qualidade de vida tem-se tornado um dos pontos mais 
relevantes no prognóstico da saúde na medicina (GRINGERI; MANTOVANI; 
MACKENSEN, 2006). A evolução dos tratamentos sempre foi baseada em rela-
ção ao controle de sinais e sintomas, expectativa de vida, exames laboratoriais, 
morbidade e mortalidade. No entanto, a QV surge como uma nova dimensão 
a ser considerada na avaliação do bem-estar do paciente, incluindo o impacto 
psicossocial da enfermidade e a eficácia do tratamento (BAKEWELL; HIGGINS; 
EDMUNDS, 2002).

Dessa forma, diferentes instrumentos e questionários têm sido introduzi-
dos à prática clínica, dentre os quais se destacam o Medical Outcomes Study 36-
Item Short Form Health Survey (SF-36), questionário genérico de avaliação, e o 
questionário específico para pacientes adultos com hemofilia (HAEMO-QoL-A).

Os instrumentos genéricos permitem a comparação da QV entre diferentes 
populações e grupos de estudo; entretanto, eles não mostram um padrão claro de 
sintomas e alterações relacionadas a uma doença específica. Eles podem avaliar 
o estado geral de saúde entre diferentes populações, contudo, não são sensíveis o 
bastante para avaliar alterações num determinado tratamento. Dessa forma, ques-
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tionários específicos são criados e validados para avaliar problemas de um grupo 
selecionado de pacientes e mensurar a qualidade de vida deles.

A assistência multiprofissional se faz obrigatória para abordagem do pa-
ciente de maneira global tratando-se de enfermidade crônica, tendo como objetivo 
a busca da melhoria da qualidade de vida e inserção social. Desse modo, justifica-
-se a análise dos indicadores da qualidade de vida dos pacientes hemofílicos.

O objetivo deste trabalho é traduzir e adequar o questionário HAEMO-
-QoL-A para o português, verificar por meio de questionários padronizados (SF-
36 e HAEMO-QoL-A) os indicadores de qualidade de vida de indivíduos com he-
mofilia e fazer sua correlação com os aspectos clínicos desses pacientes.

2 Pacientes e métodos

Os pacientes foram recrutados a partir de um centro de referência em he-
mofilia do serviço público de saúde. Foram incluídos no presente estudo 33 pa-
cientes do sexo masculino com idade igual ou superior a 18 anos. A coleta de dados 
foi realizada no período de outubro a novembro de 2008, em atendimento ambu-
latorial ou regime de internação.

Os aspectos sociodemográficos foram obtidos por meio de entrevista indivi-
dual e os dados referentes ao quadro clínico mediante análise de prontuários dos pa-
cientes. Os parâmetros considerados foram: idade; estado conjugal; escolaridade; cor/
raça; recebimento de benefício governamental; tipo da doença; severidade; regime de 
tratamento; presença de inibidor; dias de internação; sangramentos no último ano; 
contaminações virais; próteses articulares; sequelas motoras (artropatias hemofílicas).

Para a análise da QV, foram utilizados dois questionários, o SF-36 (The Medi-
cal Outcomes Study 36 – Item Short Form Health Survey), em sua versão validada para 
o português e o HAEMO-QoL-A, que foi traduzido e adequado para o português. 
Ambos os questionários apresentam correlações moderadas e fortes entre suas pon-
tuações, indicando concordância entre os dois instrumentos (RENTZ et al., 2008).
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O SF-36 foi escolhido por se tratar de questionário multidimensional, com-
posto por 11 questões e 36 itens que englobam oito componentes: capacidade fun-
cional (dez itens); limitação por aspectos físicos (quatro itens); dor (dois itens); 
estado geral de saúde (cinco itens); vitalidade (quatro itens); aspectos sociais (dois 
itens); limitação por aspectos emocionais (três itens); saúde mental (cinco itens); e 
uma questão comparativa sobre a percepção atual da saúde e há um ano. A pontu-
ação final varia em uma escala de 0 a 100 para cada um dos componentes, sendo o 
zero correspondente ao pior estado geral e 100, ao melhor estado de saúde. O SF-
36 foi desenvolvido por Ware e Sherbourne, (1992) e traduzido para o português 
(CICONELLI, 1999) para aplicação em um grupo de pacientes portadores de ar-
trite reumatoide. É de fácil aplicação e compreensão e tem sido aplicado com êxito 
em pacientes com diferentes patologias e em populações de todo o mundo com 
dor crônica (BENTSEN, 2008), distúrbio bipolar (KONGSAKON, 2008), miaste-
nia grave (MULLINS, 2008), diabetes (MARTINEZ, 2008).

O HAEMO-QoL-A foi desenvolvido por um grupo multicêntrico na Es-
panha e elaborado especificamente para pacientes hemofílicos adultos. Sua versão 
final consiste de 41 itens entre seis subescalas: capacidade funcional; aspectos fí-
sicos; preocupações; sangramentos; impacto emocional e preocupação com o tra-
tamento; e mais quatro questões adicionais que não são incluídas na pontuação, 
entretanto, fornecem uma noção clínica do bem-estar do paciente. A faixa de pon-
tuação varia em uma escala de 0 a 100, sendo que, pontuações mais altas indicam 
melhor qualidade de vida (RENTZ et al., 2008; REMOR et al., 2005).

As análises estatísticas e os gráficos foram realizados utilizando-se o pro-
grama Prisma® 4.0. O nível de significância adotado foi o de 5% (p<0,05). Todos os 
pacientes deram seu consentimento por escrito e o presente estudo foi aprovado 
pelo Comitê de Ética em Pesquisa do Centro Universitário de Brasília.

3 Resultados e discussão

Foram entrevistados 34 indivíduos com hemofilia, sendo todos do sexo 
masculino. Estes dados estão de acordo com a literatura, que mostra a presença da 
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doença quase que exclusivamente em homens, devido ser a hemofilia uma doença 
recessiva ligada ao cromossomo X (ROSSI-FERREIRA et al., 2006). Apenas um 
indivíduo foi excluído do estudo devido a alterações neurológicas e consequente 
dificuldade de preenchimento dos questionários. Um dos pacientes estava sob re-
gime de profilaxia secundária e 32 em tratamento de demanda.

Os pacientes apresentaram uma idade média 29,6 anos, variando entre 18 
e 61, com predomínio na faixa etária de 20-40 (75,8%). O pequeno número de pa-
cientes de faixa etária mais elevada pode ter ocorrido devido à baixa expectativa de 
vida que se tinha até poucas décadas atrás (1970-1980), pela alta mortalidade ocor-
rida devido à ausência de tratamento adequado e/ou em decorrência do elevado 
número de infecções virais por hemocomponentes contaminados (RODRIGUES, 
2005; CARAPEBA, 2006).

A maioria dos indivíduos era de solteiros (69,7%). A variável situação 
conjugal (solteiro) difere do estudo realizado por Hartl e colaboradores (2008), 
na Áustria, que relatam um número maior de hemofílicos casados, justificado 
pelos próprios pacientes pela procura por proteção e estabilidade num ambiente 
familiar. Entretanto, o presente estudo corrobora com Garbin e colaboradores 
(2007), em um estudo realizado no Brasil, que mostrou a dificuldade do paciente 
em enfrentar a doença, suas consequências (infecções, limitações físicas) e inser-
ção no contexto social. Todos apresentavam algum grau de escolaridade, sendo 
divididos em três grupos: ensino fundamental (18,2%); médio (36,4%); e supe-
rior (45,4%).

Nessa amostra, 63,7% dos indivíduos eram brancos, 33,3% pardos e 3% 
negros, estando de acordo com o mesmo estudo de Garbin e colaboradores que 
obtiveram uma parcela maior de pacientes brancos (83%). No entanto, é preciso 
lembrar que no Brasil não há uma forte correlação entre a classificação fenotípica 
dos indivíduos em cor/raça e a ancestralidade genética. Cerca de um quinto a um 
terço, respectivamente, da ancestralidade genômica dos indivíduos classificados 
em prontuários médicos como brancos (“eurodescendentes”) e negros (“afrodes-
cendentes”) possuem ancestralidade genômica diversa do que sugere sua classifi-
cação fenotípica (FERREIRA et al., 2005; MUNIZ et al., 2008).
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A maioria (72,7%) recebia algum tipo de benefício governamental como 
passe livre, isenção de impostos e/ou aposentadoria por invalidez por apresenta-
rem artropatias moderadas e/ou graves. Esses pacientes são inseridos em progra-
mas governamentais como portadores de necessidades especiais e participam da 
lei que oferece benefícios, de acordo com as normas constitucionais de proteção ao 
portador de deficiência física (BRASIL, 1988). 

Trinta pacientes apresentavam hemofilia A (91%) e três hemofilia B (9%). 
Segundo o Ministério da Saúde (1994), 75-80% dos casos de hemofilia estão rela-
cionados ao tipo A e 20-25%, ao tipo B. A presença de inibidor nesses pacientes 
(12%) foi equivalente ao estudo realizado por Hoepers (2008) que obteve 11,8% 
de positividade de inibidor em sua amostra, mostrando coerência com a literatura 
(LAGUNA; KUKLOWSKA, 2005).

Dentre os pacientes, 60,6% apresentavam hemofilia severa, 33,4% modera-
da e 6% leve. Seguindo dados da literatura há maior quantidade de pacientes com 
hemofilia grave (50%) em relação à moderada e leve (CAIO, 2001).

No início da década de 1980, mais de 50% dos pacientes com hemofilia 
apresentavam contaminação por HIV e parte dos pacientes idosos, ainda hoje, 
apresenta infecção pelo vírus (PIPE, 2006). No entanto, entre os indivíduos ava-
liados neste estudo, não foi detectada contaminação por esse vírus, que pode ter 
ocorrido pelo pequeno número de pacientes idosos avaliados e pelas medidas de 
proteção desenvolvidas para evitar a transmissão dessa doença a partir do sangue e 
hemoderivados. A infecção por hepatite B foi de 24,2% e por hepatite C de 75,8%, 
sem sinais de doença ativa. Estudos demonstram que, no início dos anos 1990, a 
contaminação de pacientes hemofílicos por HCV alcançava 90%, devido à utiliza-
ção de concentrados de fatores e hemocomponentes contaminados. Atualmente, 
a prevalência dessa contaminação varia de 70-90% comprovando que o HCV é a 
maior causa de infecção de pacientes com hemofilia (MAOR et al., 2007). A co-
-infecção por hepatite B e C foi apresentada por 24,2% dos pacientes.

Todos os indivíduos apresentavam algum grau de artropatia hemofílica 
(leve, moderada ou grave). Dos 12 pacientes que apresentavam artropatia severa, 
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10 eram portadores de hemofilia grave. Esses resultados corroboram com o estudo 
de Barr e colaboradores (2002), que mostra relação direta entre a gravidade da do-
ença e o aumento da morbidade. Dentre os 33 pacientes, três apresentavam próte-
ses ortopédicas. Todos apresentavam a forma grave da enfermidade e escores mais 
baixos nos domínios referentes ao questionário SF-36. Sangramentos de repetição 
em articulações e músculos levam - quase que inevitavelmente - à dor, destrui-
ção da cartilagem, dano articular, artropatia, deficiência, necessidade de cirurgias 
ortopédicas e, em consequência, diminuição dos índices de avaliação de qualidade 
de vida (TALAULIKAR et al., 2006). Segundo Fromme e colaboradores (2007), 
esses são os fatores mais importantes na redução da QV das pessoas com hemofilia.

A quantidade de sangramentos em um ano foi maior em pacientes porta-
dores de hemofilia grave (28 ± 7), seguidos dos pacientes com hemofilia moderada 
(18 ± 3) e leve (9 ± 2). O mesmo padrão pode ser observado com relação ao nú-
mero de dias de internação nos pacientes com hemofilia grave (23 ± 18), hemofilia 
moderada (14 ± 10) e leve (0 ± 0).

Seguindo os dados apresentados na tabela 1, que compara o presente estudo 
com outros realizados no Brasil (GARBIN et al., 2007) e na Áustria (HARTL et al., 
2008), utilizando-se o questionário SF-36, observou-se que nos escores capacidade 
funcional, vitalidade, aspectos sociais e saúde mental, o presente estudo apresentou 
escores mais baixos quando comparados aos outros dois estudos. Quando com-
parados os dois estudos realizados no Brasil com o estudo de Hartl na Áustria, 
observou-se neste último maiores escores, com exceção dos domínios estado geral 
de saúde e vitalidade. Esse fato pode se dar pela diferença assistencial tanto em re-
lação ao tratamento quanto a assistência multiprofissional oferecida pelos centros 
de tratamento desses pacientes em ambos os países.

De acordo com a tabela 2, que relaciona os oito domínios do questionário 
SF-36 com a gravidade da hemofilia, observou-se, nos domínios capacidade fun-
cional e vitalidade, que os indivíduos portadores de hemofilia leve apresentaram 
menores escores que os graves e moderados.
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Tabela 1 - Escores do questionário SF-36. M: Média; DMP: Desvio padrão da média.

Questionário – SF36 Presente 
estudo

Garbin et al 
(2007)

Hartl et al 
(2008)

n M DPM n M DPM n M DPM
Capacidade funcional 33 56,4 4,86 eee 30 60,1 19,8 eee 53 63,5 27,4
Limitação / aspecto físico 33 53,0 7,44 30 40,0 41,3 53 68,1 37,7
Dor 33 54,0 3,82 30 47,9 26,8 53 56,1 23,2
Estado geral de saúde 33 54,1 5,09 30 63,4 18,2 53 53,6 23,7
Vitalidade 33 56,4 4,31 30 70,0 24,1 53 61,6 20,8
Aspectos sociais 33 68,8 4,95 30 73,7 25,2 53 80,6 24,4
Limitação / aspecto 
emocional 33 73,7 6,28 30 58,8 41,6 53 83,6 32,4

Saúde mental 33 66,4 4,02 30 66,8 23,6 53 73,7 18,4

Tabela 2 - Escores do questionário SF-36, segundo a gravidade da hemofilia. M: Média; 
DMP: Desvio padrão da média.

Questionário – SF36 Grave Moderada Leve
n M DPM n M DPM n M DPM

Capacidade funcional 20 54,0 7,03 11 63,6 6,54 2 40,0 10,00
Limitação / aspecto físico 20 55,0 10,20 11 47,7 12,8 2 62,5 12,50
Dor 20 48,5 5,50 11 63,5 4,51 2 57,0 5,00
Estado geral de saúde 20 48,1 7,45 11 63,6 5,99 2 61,3 14,70
Vitalidade 20 58,8 5,97 11 58,0 5,72 2 23,1 7,69
Aspectos sociais 20 64,3 6,84 11 72,7 7,57 2 92,9 7,15
Limitação / aspecto emocional 20 68,3 8,88 11 78,8 9,29 2 100,0 0,00
Saúde mental 20 63,5 6,01 11 71,8 4,68 2 65,0 15,00

Na tabela 3 que relaciona os 6 domínios do questionário HAEMO-QoL-A 
com a gravidade da hemofilia, os pacientes portadores de hemofilia leve obtiveram 
escores mais baixos nos domínios capacidade funcional, sangramentos, impacto 
emocional e preocupação com o tratamento. Esses resultados divergem dos resul-
tados encontrados na literatura que mostra, principalmente, nas dimensões capa-
cidade funcional, limitação por aspectos físicos, vitalidade e sangramentos escores 
mais baixos dos pacientes com a forma grave da doença. Esse fato pode ser devido 
ao número reduzido de pacientes com hemofilia leve estudado e por apresentarem 
média de idade superior aos pacientes com hemofilia grave e moderada (HARTL 
et al., 2008; RENTZ et al., 2008).
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Tabela 3 - Distribuição da média e erro-padrão dos escores dos 6 domínios do questionário 
HAEMO-QoL-A segundo a gravidade da hemofilia.

Grave Moderada Leve
HAEMO-QoL-A n M DPM n M DPM n M DPM

Capacidade funcional 20 59,64 4,252 11 69,11 4,401 2 54,3 3,3
Aspectos físicos 20 75,13 4,477 11 80,36 3,457 2 84,5 2,7
Preocupações 20 64 5,847 11 72,36 6,616 2 98 2
Sangramentos 20 60,07 5,49 11 64,13 5,815 2 41,3 15,7
Impacto emocional 20 83,37 5,369 11 88,89 2,494 2 81,6 18,4
Preocupação com o 
tratamento 20 48,15 6,67 11 52,05 7,067 2 33,2 0
Avaliação Total 20 65,13 4,246 11 71,2 2,616 2 65,48 5,02

Com relação aos domínios dor, estado geral de saúde, aspectos sociais, 
limitação por aspectos emocionais e saúde mental, do questionário SF-36, e os 
domínios aspectos físicos e preocupações, do questionário HAEMO-QoL-A, os 
hemofílicos graves apresentaram escores mais baixos em relação aos portadores de 
hemofilia moderada e leve, em concordância com um estudo realizado por Miners 
e colaboradores (1999). A morbidade dos pacientes com hemofilia grave é maior 
que os pacientes com hemofilia leve e moderada por necessitarem de maior e me-
lhor dedicação dos programas especializados de assistência (GARBIN et al., 2007).

Com relação às doenças concomitantes, verificou-se que todos os escores 
obtidos por meio do questionário SF-36 foram menores para os pacientes com he-
patite B e C do que para os pacientes sem esta coinfecção. O mesmo ocorreu quan-
do foram comparados todos os escores do questionário HAEMO-QoL-A com a 
presença ou não de infecção por hepatite B e C. As maiores diferenças foram obser-
vadas com relação à capacidade funcional (p < 0,05), estado geral de saúde, vitali-
dade, capacidade funcional, sangramento e impacto emocional. Esses resultados se 
repetiram, quando foi comparada uma única infecção à hemofilia grave, demons-
trando que essas comorbidades, ou mesmo uma delas, apresentam efeito negativo 
na qualidade de vida dos pacientes (RENTZ et al., 2008; HARTL et al., 2008).

Estudos conduzidos anteriormente mostram que determinadas caracterís-
ticas como severidade da doença, frequência dos sangramentos, terapia de escolha, 
presença de infecções virais e problemas ortopédicos influenciam negativamente 
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a qualidade de vida dos pacientes com hemofilia (SOLOVIEVA, 2001; AZNAR et 
al., 2000; MINERS, 1999). Além desses, outros problemas como a atitude familiar e 
as mudanças nas atividades diárias em decorrência de sangramentos, também são 
relevantes e podem resultar em grande estresse, piorando as relações interpessoais 
(TALAULIKAR et al., 2006).

Outros estudos mostram que, quando comparada à população normal, a qua-
lidade de vida desses pacientes sofre um decréscimo quando não assistidos adequada-
mente. Dessa forma, segundo a Organização Mundial de Saúde (OMS), o tratamento 
recomendado para garantir a integridade dos pacientes é a terapia de reposição do 
fator deficiente com tratamento domiciliar, denominada profilaxia primária, que visa 
à prevenção aos sangramentos; e tem como consequência o aumento da sobrevida do 
paciente, articulações funcionais e íntegras, menor grau de dor e redução das mor-
bidades (GARBIN et al., 2007). O paciente apresenta melhora na autoestima, não 
necessita de benefícios governamentais, é mais independente, participa ativamente 
das atividades domésticas, escolares e laborais, é capaz de compor família e inserir-se 
nas práticas de atividades físicas e de lazer (VAN DER NET et al., 2006).

4 Conclusões

O acompanhamento e tratamento da hemofilia podem ser feitos por meio 
de parâmetros como exames laboratoriais, avaliação física ou radiológica das arti-
culações e frequência e gravidade dos sangramentos. Entretanto, eles podem não 
refletir com exatidão o impacto da hemofilia na vida no paciente. Dessa forma, os 
questionários de qualidade de vida são úteis para avaliar os parâmetros; principal-
mente os sociais e os emocionais, a eficácia e a qualidade de tratamento - do ponto 
de vista do próprio paciente - verificando o impacto real que a patologia expressa 
na vida e no dia-a-dia desses indivíduos. Essas ferramentas ajudam a demonstrar 
aspectos mais amplos e gerais da vida do paciente, aspectos não verificados por 
meio de exames complementares.

Neste estudo, verificou-se que sangramentos no último ano e dias de inter-
nação apresentam relação direta com a gravidade da patologia e que a severidade da 
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hemofilia, a presença de infecção ou coinfecções, próteses ortopédicas e artropatias 
hemofílicas apresentam influência negativa na qualidade de vida desses pacientes.

A avaliação da QV está sendo introduzida, cada vez mais, à medicina como 
parâmetro relevante com o propósito de promover informações fiéis sobre a busca 
do bem-estar do paciente. A verificação dos parâmetros clínicos e laboratoriais, 
associados a outras metodologias que permitem avaliações amplas, faz com que os 
indivíduos que apresentem essa grave patologia tenham uma melhor qualidade de 
vida e melhor acompanhamento de sua enfermidade.

Quality of life in hemophilic patients

Abstract

Hemophilia is a bleeding disorder characterized by deficiency of coagula-
tion factors VIII or IX. Technological advances and the introduction of multidis-
ciplinary teams have generated changes in the prognosis and monitoring of the di-
sease, where the perceived quality of life (QOL) of patients started to be observed, 
analyzed and measured. The objective is to translate and adapt the questionnaire 
Haem-A-QoL into Portuguese, check through standardized questionnaires (SF-36 
and Haem-A-QoL) indicators of quality of life of individuals with hemophilia and 
to its correlation with clinical aspects of these patients. We evaluated 33 patients 
with hemophilia, recruited from a referral center for the public health service in 
Brasilia. The results showed that infection, disease severity, arthropathy, artificial 
limbs, hospital days and bleeding have an inverse relationship to quality of life, 
represented by lower rates in the scores of questionnaires.

Keywords: Hemophilia. Quality of life. SF-36. Haem-A-QoL.
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