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RESUMO

AMARAL, Artur Portuguez Cardoso Cuidados a pacientes com hemofilia: um estudo de
revisdo narrativa. 38p. Trabalho de Conclusdo de Curso — (Graduacdo em Enfermagem) —
Escola de Ciéncias Sociais e da Salde, Pontificia Universidade Catdlica de Goiés, Goiania,
Goiés, 2023.

Introducdo: as hemofilias ocorrem a partir de fatores hereditarios ou adquiridos que podem
ser do tipo A ou B, sendo que a do tipo A é decorrente da escassez do fator VIII, e a do tipo B,
insuficiéncia do fator IX. Quando os genes responsaveis por codificar os fatores VIII ou IX da
coagulacdo sofrem alguma alteracdo genética caracteriza-se como a hemofilia hereditéria,
sendo que a doenca se apresenta como recessiva. No entanto, a adquirida € desenvolvida por
autoanticorpos que sao associados a doencas autoimunes. Objetivos: identificar publicacdes
nacionais sobre a assisténcia a pacientes com hemofilia, caracterizando-as em termos de titulo,
autores, local e data de publicacdo. Apresentar as ferramentas de cuidados utilizadas pelos
profissionais de salde aos pacientes hemofilicos e descrever boas praticas na prevengdo de
complicacBes associadas a hemofilia, contribuindo para a melhoria da qualidade do
atendimento a essa populacdo. Metodologia: estudo de reviséo narrativa que busca identificar
as publicacBes nacionais sobre a prestacdo de cuidados dos profissionais de saude para a
prevencdo de complicagOes a pacientes acometidos pela hemofilia. As buscas ocorreram de
agosto de 2022 até novembro de 2023. Resultados: neste estudo foram identificadas 10
publicacGes obtidas em diferentes bases de dados, todas focalizando a assisténcia oferecida por
profissionais de saude a pacientes com hemofilia. A analise revelou que as publicacdes
abrangem o periodo de 2019 a 2023, com destaque para a Regido Nordeste do Brasil, que
concentrou 50% dos artigos, seguida pela Regido Sul com 30% e pela Regido Sudeste, com
20%. Quanto a distribuicdo temporal, observou-se um artigo publicado em 2023, trés em 2022,
quatro em 2021 e dois em 2019, totalizando os 10 artigos avaliados nesta pesquisa. Discussao:
estudos evidenciam a necessidade de formacdo educacional qualificada para profissionais da
salde abordarem a hemofilia, destacando desafios como a invisibilidade da doenca e a
estigmatizacdo. Os estudos enfatizaram desafios enfrentados por pacientes hemofilicos,
ressaltando a importancia de abordagens holisticas e personalizadas. Competéncias em
promoc¢do da salde por enfermeiros, experiéncias de homens com hemofilia, criacdo de
instrumentos e tecnologias educativas, atuacdo essencial de enfermeiras no cuidado domiciliar
e analise do risco cardiovascular em pessoas com hemofilia foram éareas exploradas. Cada
estudo contribui para a compreensdo e melhoria da qualidade de vida dos pacientes, destacando
desafios a serem superados e lacunas de pesquisa a serem abordadas. Concluséo: a pesquisa
destaca a necessidade critica de uma abordagem multidisciplinar e educacional na salde.
Revelou desafios desde profissionais pelo desconhecimento da doenca até a estigmatizacdo
social. Este estudo contribui significativamente para a area de salde, ressaltando a importancia
de tratamentos personalizados, educacdo continua e diretrizes especificas para atender as
necessidades da populacdo com hemofilia, inspirando a esperanca e o0 progresso no cuidado
abrangente e compassivo a esses individuos.

Palavras-chave: Hemofilia;, Hemofilia A; Hemofilia B; Cuidados; Assisténcia;
profissional de saude.



ABSTRACT

AMARAL, Artur Portuguez Cardoso Care for patients with hemophilia: a narrative review
study. 35p. Course Completion Work (Nursing Course) — School of Social and Health Sciences,
Pontifical Catholic University of Goias, Goiania, Goias, 2023.

Introduction: hemophilia occurs from hereditary or acquired factors that can be type A or B,
with type A resulting from a lack of factor V111, and type B, an insufficiency of factor IX. When
the genes responsible for encoding coagulation factors V111 or 1X undergo some genetic change,
it is characterized as hereditary hemophilia, with the disease appearing as recessive. However,
acquired is developed by autoantibodies that are associated with autoimmune diseases.
Obijectives: to identify national publications on care for patients with hemophilia, characterizing
them in terms of title, authors, place and date of publication. Present the care tools used by
healthcare professionals for hemophiliac patients and describe good practices in preventing
complications associated with hemophilia, contributing to improving the quality of care for this
population. Methodology: narrative review study that seeks to identify national publications on
the provision of care by health professionals to prevent complications in patients affected by
hemophilia. The searches took place from August 2022 to November 2023. Results: in this
study, 10 publications obtained from different databases were identified, all focusing on the
assistance offered by health professionals to patients with hemophilia. The analysis revealed
that the publications cover the period from 2019 to 2023, with emphasis on the Northeast
Region of Brazil, which concentrated 50% of the articles, followed by the South Region with
30% and the Southeast Region, with 20%. Regarding temporal distribution, one article was
published in 2023, three in 2022, four in 2021 and two in 2019, totaling the 10 articles evaluated
in this research. Discussion: studies highlight the need for qualified educational training for
health professionals to address hemophilia, highlighting challenges such as the invisibility of
the disease and stigmatization. The studies highlighted challenges faced by hemophilia patients,
highlighting the importance of holistic and personalized approaches. Skills in health promotion
by nurses, experiences of men with hemophilia, creation of educational instruments and
technologies, essential role of nurses in home care and analysis of cardiovascular risk in people
with hemophilia were areas explored. Each study contributes to understanding and improving
patients' quality of life, highlighting challenges to be overcome and research gaps to be
addressed. Conclusion: The research highlights the critical need for a multidisciplinary and
educational approach to healthcare. It revealed challenges from professionals due to lack of
knowledge about the disease to social stigmatization. This study contributes significantly to the
healthcare field, highlighting the importance of personalized treatments, ongoing education and
specific guidelines to meet the needs of the hemophilia population, inspiring hope and progress
in comprehensive and compassionate care for these individuals.

Keywords: Hemophilia; Hemophilia A; Hemophilia B; Care.
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1 INTRODUCAO

As hemofilias ocorrem a partir de fatores hereditarios ou adquiridos que podem
ser do tipo A ou B, sendo que a do tipo A é decorrente da escassez do fator VIl e a do
tipo B, insuficiencia do fator IX. Quando os genes responsaveis por codificar os fatores
VIII ou IX da coagulacdo sofrem alguma alteracdo genética caracteriza-se como a
hemofilia hereditéria, sendo que a doenca se apresenta como recessiva. No entanto, a
adquirida é desenvolvida por autoanticorpos que sdo associados a doencas autoimunes
(Oliveira; Pio; Rezende, 2009).

Estima-se que paises em que as ferramentas de diagndstico estdo mais disponiveis,
a média geral da doenca ocorre em aproximadamente 400.000 pessoas no mundo, sendo
a hemofilia do tipo A a mais comum. Em relacdo ao sexo, aproximadamente 97% dos
pacientes sdo do sexo masculino e cerca de 3% sdo do sexo feminino (Pinheiro et al.,
2017).

No Brasil, a hemofilia possui prevaléncia em torno de um caso em cada 5.000 a
10.000 nascimentos do sexo masculino para hemofilia do tipo A e um caso em cada
30.000 a 40.000 nascimentos do sexo masculino para hemofilia do tipo B (Brasil, 2015).

No diagndstico de hemofilia deve se estar atento para a sintomatologia do
paciente, observando que ap6s pequenos traumas ha sempre presenca de sangramentos
ou até mesmo, sangramentos excessivos, 0 que confere também apds procedimentos
cirurgicos. Diante disso, o profissional de saude deve solicitar o coagulograma, que pode
auxiliar na identificacdo do motivo do sangramento (Brasil, 2015).

No tratamento de pacientes com hemofilia A e inibidores persistentes que nao
respondem a inducdo de tolerancia imunolégica (ITI) ou nunca foram submetidos a ITl,
a World Federation of Hemophilia (WFH) recomenda a profilaxia com emicizumabe,
preferencialmente, a profilaxia com agente de bypass (rFVIla ou aPCC), uma vez que
emicizumabe é mais eficaz na prevencdo de sangramentos e mais simples de administrar,
por ser administrado semanalmente e por via subcutanea (WFH, 2021a).

Um estudo realizado por Fletcher et al. (2020) analisou o contetido de cursos de
Enfermagem em quatro paises europeus e concluiu que havia uma falta de informagéo
sobre hemofilia em todos eles. Outro estudo conduzido por Ballmann e Ewers (2022)
investigou a percepgéo dos estudantes de Enfermagem sobre o treinamento em hemofilia

e encontrou que eles se sentiam pouco preparados para lidar com pacientes com a doenca.
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O cuidado de Enfermagem com pacientes com hemofilia deve ser multidisciplinar
e abrangente. E necessario avaliar regularmente o estado da hemofilia do paciente, educar
sobre sua condicdo, incluindo medidas preventivas e administracdo adequada do
tratamento. O cuidado deve incluir tratamento adequado para Sangramentos e
monitoramento de possiveis efeitos colaterais. Além disso, é importante coordenar com
outros membros da equipe de salde para garantir um cuidado integrado e prevenir lesdes
e procedimentos invasivos desnecessarios (Villela, 2019).

Ruiz-Séez (2012) destaca em seu estudo a importancia de um gerenciamento
multidisciplinar e dos cuidados oferecidos pelos profissionais de salde ao paciente
hemofilico. Dentre os cuidados destacam-se a avaliagdo e gerenciamento de
complicacgdes articulares e hepéticas, gerenciamento adequado da dor, fornecimento de
apoio psicoldgico e emocional, ensino sobre o uso adequado de produtos de fator de
coagulacdo e aconselhamento genético para prevenir a transmissao da doenca para as
geracOes futuras.

De acordo com a World Federation of Hemophilia (2021a), se houver suspeita de
hemofilia, o profissional de satde deve obter a histéria de sangramentos do paciente e
uma historia familiar de sangramentos anormais ou inexplicados apresentados por
qualquer irm&o ou parentes do sexo masculino pelo lado materno (tio ou av6 do lado
materno) para determinar os padrfes de heranca e auxiliar no diagnostico.

A WFH (2021a), traz que o aconselhamento genético para hemofilicos e suas
familias é uma exigéncia essencial antes do teste genético. Isso inclui a obtencdo do
consentimento livre e esclarecido do paciente, pai/mée ou guardido legal, solicitando
permissdo, tanto para a realizacdo do teste, quanto para educacdo, para garantir que
compreendam por completo o procedimento de teste, os beneficios e as limitacdes do
teste e as possiveis consequéncias dos resultados do teste.

Estudo e discussdes sobre a hemofilia s&o importantes para entender as
complicacOes acarretadas pela doenca, podendo, assim, melhorar a qualidade do
antendimento multidisciplinar dos profissionais da saude, fazendo com que o tratamento
seja mais coeso para todos e para que a assisténcia a esses pacientes seja de forma mais
adequada, pois falta informagdes para a equipe de salde e para o paciente sobre os
cuidados que se deve ter com essa patologia (Sayago; Lorenzo, 2020).

Diante do exposto e com o intencdo de fortalecer as praticas e o conhecimento dos
profissionais de salde sobre o atendimento ao paciente hemofilico, bem como melhorar

a compreencao dos pacientes e dos familiares a respeito dos cuidados com a doenca, foi
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realizada a seguinte questdo de pesquisa: quais as principais estratégias utilizadas pelos
profissionais de salde para a prestacdo do cuidado ao paciente com hemofilia?

Este trabalho de conclusdo curso tem por objetivo principal identificar nas
publicacBes sobre a assisténcia prestada aos pacientes com hemofilia pelos profissionais
de salde, abordando as principais ferramentas do cuidado utilizadas por eles para a
assistencia na prevencdo e tratamento de complica¢fes, uma vez que a doencga é pouco
compreendida pela populagdo em geral e tem grande potencial para complicagfes graves.

Espera-se que os resultados deste estudo possam aprimorar o atendimento aos
pacientes com hemofilia e fortalecer o conhecimento dos profissionais de salde para
promover cuidados seguros e eficazes.

Ressalta-se, ainda, que este trabalho tem o alcance de fortalecer as agdes no
sistema de saide como um todo, servindo como importante instrumento de consulta e
orientacdo para a formulacdo de protocolos e medidas assertivas para a promocéao da

salde dos pacientes com hemofilia, bem como suporte aos seus familiares.
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2 OBJETIVOS

2.1 Geral

Descrever sobre a assisténcia prestada pelos profissionais de salde aos pacientes

com hemofilia, encontrada na literatura cientiifca.

2.2 Especificos:

— Caracterizar as publicacGes sobre o tema, quanto ao titulo, autores, local e data da
publicacao.

— Apresentar as ferramentas do cuidado utilizadas pelos profissionais de salde para
a assisténcia do paciente com hemofilia.

— Descrever as boas praticas dos profissionais de salde na prevencdo de

complicacGes em pacientes com hemofilia.
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3 REVISAO DA LITERATURA

3.1 Conceito, epidemiologia e fisiopatologia da hemofilia

A hemofilia é uma doenga rara, hereditaria e caracterizada pela falta de fatores de
coagulacdo, 0 que provoca sangramentos espontaneos e artropatias incapacitantes
(Sayago; Lorenzo, 2020).

De acordo com o site Unidos pela Hemofilia (2019), estima-se que existem cerca
de 350.000 casos de hemofilicos no mundo (Figura 1). Enquanto que, no Brasil, de acordo
com o Ministeiro da Saude, em 2022, calcula-se cerca de 13.000 casos existentes (Brasil,
2022).

Figura 1: Imagem ilustrativa do quantitativo de pacientes com hemofilia no mundo
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Fonte: Disponivel em: https://www.unidospelahemofilia.pt/. Acesso em: abr. 2023

Essa doenga é causada pela deficiéncia da atividade coagulante do fator VIII
(hemofilia A) ou IX (hemofilia B), decorrente de alteragfes nos genes codificantes desses
fatores localizados no brago longo do cromossomo sexual X. Sua ocorréncia no sexo

masculino é quase que exclusiva, devido ao homem apresentar somente um cromossomo


https://www.unidospelahemofilia.pt/
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X, como ilustrado na Figura 2 abaixo. A gravidade da doenca pode variar em severa,
moderadamente severa e leve, ap6s dosagem dos fatores V11 e 1X da coagulagdo (Miller
et al., 2015; Oliveira et al., 2022).

O tratamento desses pacientes é feito pela infusdo do fator deficiente e o uso
profilatico de fator, que tem sido decisivo na melhoria da qualidade de vida dos individuos
com essa doenca. Contudo, uma das complicagcBes mais temiveis para 0s pacientes, com
essa doenca, especialmente na hemofilia A e em pacientes com forma grave, refere-se ao
desenvolvimento de inibidores, que sdo anticorpos direcionados contra os fatores
infundidos (Jimenez, 2020; Batorova et al., 2012).

Figura 2: Imagem ilustrativa da Doenga com Padréo de Heranga recessiva ligada ao

cromossomo X.
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Fonte: Disponivel em: https://testedabochechinha.com.br/hemofilia-o-que-e-genetica-triagem-
neonatal/ (2021).

Moake (2021) afirma que, de acordo com a hemostasia normal, os fatores VIII e
IX requerem niveis normais maiores que 30%. Porém, a grande maioria dos pacientes
com hemofilia tem niveis inferiores a 5%, enquanto pacientes gravemente conprometidos
tem niveis mais baixos, menos que 1%. As evidéncias mostram que a gravidade do
sangramento tende a variar de acordo com a mutagéo especifica no gene do fator VII ou
IX.
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Os pacientes hemofilicos sangram dentro dos tecidos. A exemplo disso tem-se a
hemartrose, que é um tipo de sangramento que pode ocorrer de forma imediata ou de
forma bem lenta, dependendo da extensao do trauma e do nivel do fator VII na hemofilia
A ou do fator IX na hemofilia B do plasma. A dor é frequentemente experimentada
quando o sangramento se inicia, na grande maioria das vezes, antes de qualquer outro
sinal se manifestar (Moake, 2021).

Ha trés niveis de hemofilia, sendo eles: a hemofilia leve, onde ocorre sangramento
excessivo apos cirurgia ou extracdo de dente; a hemofilia moderada, que praticamente em
todas situacbes ocorre sangramento apds um pequeno trauma; e a hemofilia grave, em
que ocorre sangramentos mais intensos durante a vida da pessoa, a qual tende a comegar

logo apos o nascimento (Moake, 2021).

3.2 Normas, diretrizes e politicas publicas voltadas aos pacientes com hemofilia

O manual de hemofilia do Ministério da Saude (2015) descreve as modalidades
de tratamento da hemofilia, que sdo definidas pela periodicidade com que € realizada a
reposicdo dos fatores de coagulacédo, podendo ser sob demanda (episédico) ou profilatico.

O tratamento profilatico (Tabela 1), consiste no uso regular de concentrados de
fator de coagulacdo a fim de manter os niveis de fator suficientemente elevados, mesmo
na auséncia de hemorragias, para prevenir os episddios de sangramentos. A profilaxia
continua pode ser classificada em: primaria, secundaria e terciaria. A profilaxia
intermitente, ou seja, periddica ou de curta duracdo, tem o objetivo de prevenir

sangramentos e é realizada com periodo inferior a 45 semanas.



Tabela 1: Defini¢cdes das modalidades de tratamento de reposicéo de fator

Modalidade de tratamento Definicdo
Episddico (sob demanda) Tratamento de reposicdo de fator no momento de evidéncia
clinica de sangramento.

Profilaxia continua
Profilaxia primaria Reposic¢do regular continua* com inicio antes de evidéncias de
alteracéo osteocondral” e iniciada antes da segunda hemartrose
e idade até 3 anos.

Profilaxia secundéria Reposicdo regular continua* com inicio ap6s 2 ou mais
hemartroses e antes da evidéncia de alteracdo osteocondral*
Profilaxia terciaria Reposicdo regular continua* com inicio ap6s evidéncia de

alteracdo osteocondral®.

Profilaxia intermitente

Periddica ou de curta duracdo Tratamento utilizado com o objetivo de prevenir
sangramentos. Realizado com periodo inferior a 45 semanas ao
ano.

Fonte: Adaptado de Srivastava et al. (2013) e Blanchette et al. (2014).
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Legenda: *Reposicao regular continua € definida como reposi¢do com intencédo de tratar por 52 semanas ao ano

e tendo sido tratado por pelo menos 45 semanas ao ano (85% da intencéo de tratar).
# Determinada por meio de exame fisico e/ou testes de imagem.
* Determinada por meio de exame fisico e radiografia simples da(s) articulagdo(des) afetada(s).

O Ministério da Saude (2015) recomenda que, na profilaxia primaria, deve ser
feita reposicdo de fator regular continua, com inicio antes de evidéncias de alteragdo
osteocondral (dano ou lesdo na cartilagem e no 0sso subjacente) e antes da segunda
hemartrose e idade até trés anos. Na profilaxia secundaria deve ser feita reposicao regular
continua de fator, com inicio ap6s dois ou mais hemartroses e antes da evidéncia de
alteracdo osteocondral. E na profilaxia terciaria, reposi¢cdo regular continua de fator, com
inicio apds evidéncia de alteragcdo osteocondral. Enquanto que a periddica ou de curta
duracdo, com o objetivo de prevenir sangramentos, deve ser realizada com periodo
infeiror a 45 semanas ao ano.

O tratamento da hemofilia consiste, basicamente, na reposi¢do do fator anti-
hemofilico. Os paciente com hemofilia A recebem a molécula de Fator VIII e aqueles
com hemofilia B recebem a molécula do fator 1X. Os medicamentos sdo fornecidos pelo
Ministério da Saude e distribuidos gratuitamente pelos hemocentros do pais (Secretaria
da Saude do Estado da Bahia, 2022).

De acordo com a Associagéo Brasileira de Pessoas com Hemofilia (ABRAPHEM,
2019), as pessoas que nascem com hemofilia ou com outra coagulopatia hereditaria, além
do direito ao tratamento pelo Sistema Unico de Saude (SUS), tém direito a alguns
beneficios sociais, assegurados pela legislacdo brasileira. Esses beneficios visam

melhorar a qualidade de vida dessas pessoas, cujo transtorno hemorragico, alem de



crénico, afeta sua habilidade fisica em funcéo das lesdes no sistema musculo esquelético,

trazendo impactos em sua vida emocional, familiar e social.

A ABRAPHEM destaca algumas leis/normas, as quais os pacientes brasileiros

com hemofilia tem direitos a elas, que séo:

Tratamento Fora do Domicilio (TFD): beneficio do Sistema Unico de Satde (SUS)
instituido pela Portaria SAS/MS n° 055, de 24 de fevereiro de 1999, garante o
transporte intermunicipal ou ajuda financeira para o transporte de pacientes que
necessitem de tratamento de satde, ndo disponivel em seu préprio municipio.
Beneficio de Auxilio-doenca: regido pela Lei n° 8.213, de 24 de julho de 1991, garante
aos contribuites do INSS requerer o beneficio de forma autbnoma ou empresarial.

Lei de Diretrizes e Bases da Educacao, constituida pela Lei n°® 9394 de 20 de dezembro
de 1996, cap. V, Arts. 58 e 59: garante ao aluno com doenga cronica ou necessidades
especiais receber o conteudo relativo ao seu grau de formagao quando internado ou em
repouso domiciliar.

Saque do Fundo de Garantia por Tempo de Servi¢o (FGTS), Lei. n° 8.036, de 11 de
maio de 1990: para realizar o saque do beneficio é necessario que o paciente va
pessoalmente a uma agéncia da Caixa Economica Federal.

Saque do PIS/PASEP, amparado na Lei n° 8.036, de 11 de maio de 1990: o beneficio
é permitido ao trabalhador cadastrado como participante do Fundo PIS/PASEP até
04/10/1988, que ainda ndo tenham realizado o saque.

Beneficio da Prestacdo Continuada BPC, previsto na Lei Organica da Assisténcia
Social — LOAS, Lei n° 8.742 de 07 de dezembro de 1993: trata-se da garantia de um
salario minimo por més ao idoso com idade igual ou superior a 65 anos ou a pessoa
com deficiéncia de qualquer idade. Entretanto, no caso da pessoa com deficiéncia, essa
condicdo tem de ser capaz de Ihe causar impedimentos de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial de longo prazo (com efeitos por pelo menos 2 anos), que a
impossibilite de participar de forma plena e efetiva na sociedade, em igualdade de
condi¢cbes com as demais pessoas. A cada dois anos é realizada uma revisdo no
beneficio e sdo avaliadas novamente as condi¢des financeiras da familia. O beneficio
termina com a morte do beneficidrio ou com melhoria de suas condi¢des financeiras,
caso este possa retornar ao trabalho.

Central Nacional de Regulacdo de Alta Complexidade (CNRAC) regulamentado pela
Portaria MS/SAS n° 258, de 30 de julho de 2009: é um sistema que permite ao paciente
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do SUS ser atendido em estado diferente de seu estado de origem. Geralmente, em
casos de cirurgias, medicina nuclear e implantacdo de Orteses e préteses, quando é
necessario o deslocamento do paciente para realizacdo do procedimento.
No dia 17 de abril € comemorado o Dia Mundial da Hemofilia no Brasil. Nesse
dia, o Ministerio da Saude realiza campanhas no sentido de conscientizar sociedade e
pacientes sobre a importancia do tratamento do SUS, como ilustrado na Figura 3 abaixo.
Esclarece que, além do cuidado médico voltado para as hemorragias, € necessario o
acompanhamento de ortopedistas, dentistas, fisioterapeutas e psicélogos para cuidar das

sequelas.

Figura 3: Imagem ilustrativa da publicacdo do Ministério da Saude no Twitter para

promover o Dia Mundial da Hemofilia

17 DE ABRIL

DIA MUNDIAL DA

HEMOFILII-\

O tratamento das
hemofilias realizado pelo
SUS é considerado um
programa-modelo para
paises em desenvolvimento

Fonte: Disponivel em: https://twitter.com/minsaude/ (2021)

Em 2023, médicos e pacientes fizeram uma campanha no Dia Mundial da
Hemofilia publicando um video chamando atencdo da sociedade para a necessidade de
acesso a novos tratamentos da doenca pelo SUS, que atualmente somente € oferecido para

guem ndo responde ao tratamento convencional.
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3.3 Complicagdes frequentemente apresentadas pelos pacientes portadores de

hemofilia

As sequelas provenientes dos sangramentos articulares que ocorrem nos joelhos,
cotovelos e tornozelos sdo complicagdes comuns entre as pessoas com hemofilia,
especialmente os de mais idade, que ndo tiveram acesso aos tratamentos profilaticos
(Almeida, 2020; Srivastava et al., 2020).

Segundo Bolton-Maggs e Pasi (2003), as complicacdes decorrentes da hemofilia
podem ser divididas em dois grupos distintos. O primeiro inclui as complicagdes
relacionadas a doenca, tais como 0s sangramentos intra-articulares recorrentes que
evoluem com artropatia hemofilica, a dor e a perda total ou diminui¢do dos movimentos.
Essa condicdo torna a doenca extremamente dolorosa, debilitante e potencialmente
incapacitante (Srivastava et al., 2013). O segundo grupo inclui as complicacGes
relacionadas ao tratamento da hemofilia, a exemplo as doengas infecciosas, especialmente
as provenientes de transfussGes sanguineas. Todavia, devido ao desenvolvimento de
produtos recombinantes, o risco dessa transmisséo esta praticamente eliminado (Bolton-
Maggs; Pasi, 2003; lorio et al., 2017).

3.4 Cuidados/assisténcia na prevencao e tratamento de complicacGes aos pacientes

com hemofilia

No tratamento da hemofilia, a reposicdo do fator deficiente é o principal pilar,
com niveis-alvo especificos conforme a situacdo clinica. Terapias avancadas, como
proteinas recombinantes e terapia génica, estdo em desenvolvimento para melhorar a
gestdo da hemofilia. Agentes antifibrinoliticos também podem ser usados para suprimir a
fibrindlise e prevenir sangramentos apds procedimentos odontoldgicos ou traumas na
mucosa orofaringea. Essas diretrizes refletem a importancia de uma abordagem
multidisciplinar para o cuidado dos pacientes com hemofilia, com foco na prevencéo,
tratamento adequado e inovacdes terapéuticas para minimizar complicacdes graves
relacionadas a doenca (Brasil, 2015; Srivastava et al., 2020; Secretaria de Saude do
Estado da Bahia, 2022).

De acordo com o Manual de Hemofilia do Ministério da Saude (2015), a
assisténcia aos pacientes com hemofilia e outras coagulopatias hereditarias é fundamental

para garantir sua qualidade de vida. Uma equipe multiprofissional composta por médicos
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hematologistas/hemoterapeutas, enfermeiros, fisioterapeutas, psicologos e outros
especialistas, desempenha um papel crucial nesse cuidado. No momento do diagnéstico
é essencial que os profissionais fornecam informacdes claras e compreensiveis sobre a
condicdo, acolhendo ndo apenas o paciente, mas também sua familia, e orientando sobre
a reorganizacdo necessaria da vida familiar (Brasil, 2015).

A prética de esportes é incentivada, especialmente na infancia e adolescéncia,
desde que sob orientagdo adequada para prevenir traumas. Além disso, o cadastramento
dos pacientes em um Centro de Tratamento de Hemofilia (CTH) e no registro nacional
das coagulopatias hereditarias é crucial para um acompanhamento eficaz. Esses registros
devem conter informacfes clinicas e laboratoriais atualizadas, permitindo o
monitoramento adequado da condicdo (Santos; De Paula, 2020).

Por fim, o controle da dor é um aspecto critico na assisténcia a pacientes com
hemofilia. O uso de medicamentos apropriados, como paracetamol/acetaminofeno,
inibidores Cox2 e analgésicos, deve ser feito com cautela. Além disso, medidas
preventivas, como evitar aspirina e aplicagdes intramusculares, sdo essenciais para
garantir 0 bem-estar desses pacientes. Um cuidado individualizado, uma equipe
comprometida e o acompanhamento continuo sdo elementos-chave na assisténcia aos

pacientes com hemofilia e coagulopatias hereditarias (Brasil, 2015).
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4 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo de revisdo narrativa que buscou identificar as publicacfes
nacionais sobre a prestacdo de cuidados dos profissionais de salde para a prevencdo de
complicacgOes a pacientes acometidos pela hemofilia. Segundo Cordeiro et al. (2007), a
revisao narrativa é mais aberta e ndo exige um protocolo rigido para sua elaboracao.

O levantamento dos artigos foi realizado nas seguintes bases de dados: Scientific
Electronic Library Online (SciELO), Biblioteca Virtual em Saude (BVS), Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) e Banco de Dados em
Enfermagem (BDENF). A busca ativa dos artigos foi feita utilizando os seguintes
descritores extraidos da plataforma on-line, Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS) ou
palavras-chave: “Profissionais de saude”; Assisténcia, cuidados; hemofilia. No sentido de
otimizar a busca foram utilizados os operadores booleanos AND e/ou OR.

Para a presente pesquisa foram incluidos artigos indexados no idioma portugués,
disponiveis na integra, no periodo de agosto a dezembro de 2023. Foram excluidos os
resumos de congressos, editoriais, disessertacdo de mestrado e teses.

O processo de leitura critica envolveu as etapas de leitura/compreenséo dos artigos
originais, selecionados para a presente pesquisa, buscando extrair informacdes relevantes,
sendo elas: a leitura preliminar que envolveu a leitura rapida e superficial do artigo para
familiarizacdo com o conteudo; a leitura compreensiva que facilitou a compreensao dos
termos em relagdo ao contexto do artigo; a leitura analitica a qual permitiu dividir o
conteudo em partes de modo que cada parte foi compreendida. Por fim, a leitura de
sintese, que combinou as partes do estudo formando um todo, discutindo a utilidade da
pesquisa para o tema estudado, conforme proposto por Lobiondo-Wood e Haber (2001).
Os dados foram apresentados em graficos e em eixos norteadores, para melhor

compreensé&o.
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5 RESULTADOS

A partir da busca nas diferentes bases de dados foram recrutadas 10 publica¢bes
para analise, 0s quais descreveram sobre a assisténcia prestada pelos profissionais de
salde aos pacientes com hemofilia.

Ao analisar as publicagdes foi possivel observar que elas transcorreram no periodo
entre 2019 a 2023. No entanto, destaca-se que a Regido Nordeste do pais foi a de maior
namero de publicacBes, com cinco artigos publicados, representando 50% dos artigos
analisados no presente estudo. A Regido Sul ficou com 30% das publicagdes com trés
artigos publicados e, por ultimo, a Regido Sudeste com duas (20%) publicacdes, conforme
apresentado na Figura 04 abaixo.

Quanto ao ano de publicacdo dos artigos selecionados para esta pesquisa,
observou-se que em 2023 foi publicado um artigo, no ano de 2022 foram publicados trés
artigos, no ano de 2021 publicados quatro artigos e em 2019 publicados dois artigos,

somando-se 0s 10 (100%) artigos analizados na presente pesquisa.

Figura 04: Distribuicdo da frequéncia dos artigos avaliados no presente estudo, quanto a
regido de publicacdo no pais (Goiania, 2023)
BRASIL - DIVISAO POR REGIOES

Total de publicacdes analisadas
N=10(100%)

|

5 (50%)

T

&

[[7] Regizo Norte
(=) Regiao Nordeste

[ ] Regido Centro-Oeste
- Regidao Sudeste

D Regido Sul

3 (30%)

2(20%)

Fonte: Autoria prépria.
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Diante das tematicas apresentadas nas publicacdes selecionadas para este estudo,
foi possivel perceber dois eixos centrais e norteadores, os quais foram organizados e

apresentados a seguir.

5.1 Ferramentas do cuidado utilizadas pelos profissionais de salde para assistencia ao

paciente hemofilico

Ao analisar os estudos com esse eixo norteador foi identificado que os profissionais
de salde empregaram uma variedade de ferramentas e abordagens para fornecer cuidados
aos pacientes hemofilicos. Em um contexto qualitativo, enfermeiros conduziram
entrevistas semiestruturadas, apoiando sua analise nos principios delineados no documento
“Competéncias em Promocdo da Saude” (Teixeira et al., 2022). Foi constatado, nesse
estudo, que os dominios de incentivo a mudanca, defesa da salde, colaboracéo,
comunicacéo, lideranca e implementacéo estiveram presentes nas acdes dos enfermeiros.

Outro estudo recorreu a técnica Delphi para construcdo e validacdo de um
instrumentos de consulta de Enfermagem para as pessoas com hemofilia. Os resultados
desse estudo revelaram que 89,6% nédo apresentaram dificuldade para compreender o
instrumento. Quanto ao grau de relevancia, as caracteristicas ‘credibilidade’ e
‘cientificidade’ apresentaram maiores percentuais extremamente relevantes (90%). Os
autores concluiram que a elaboracdo e validacdo de um instrumento de consulta de
Enfermagem especifico para atender o paciente com hemofilia representa um avanco
importante na préatica clinica e cientifica da Enfermagem (Andrade et al., 2021).

Pacheco et al. (2022) elaboraram e validaram tecnologias educativas para melhorar
0 cuidado domiciliar de pessoas com hemofilia em infusdo endovenosa do fator de
coagulacdo. A cartilha e o infografico foram avaliados quanto ao contetdo e aparéncia por
juizes e apreciacdo por pessoas com hemofilia. Quase todas as sugestdes feitas que
envolviam adi¢bes de informacdes, substituicdo de termos técnicos e correcbes na
sequéncia numérica dos topicos foram aceitas, uma vez que h& necessidade de
familiaridade do publico-alvo com os termos e informagdes contidas nos materiais, tanto
por individuos com hemofilia quanto por seus familiares.

Por fim, um estudo transversal conduzido por Camelo et al. (2023) empregou

formularios padronizados e ferramentas de estimativa de risco cardiovascular (Pooled
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Cohort Equations Risk (PCER) Calculator) e suas recomendacdes de tratamento para
avaliar pacientes hemofilicos. O estudo revelou que metade dos homens com hemofilia,
com 40 anos de idade ou mais, tiveram alto risco de desenvolver doenca cardiovascular em
10 anos, com fortes recomendacdes para melhorar o controle da dislipidemia e da pressédo
arterial. Os autores concluiram que o diagnostico precoce de risco de doenca cardiovascular
em pacientes hemofilicos é importante, uma vez que os hematologistas podem trata-lo e/ou
encaminhar para um especialista.

Os estudos analisados na presente pesquisa evidenciaram que a diversidade de
abordagens e ferramentas permitem uma abordagem completa e holistica na prestacdo de
cuidados ao paciente com hemofilia. Além disso, pode garantir a autonomia dos
profissionais de salde, as quais oferecem suporte técnico e respaldo ético sélido em seu

trabalho.

5.2 Boas praticas dos profissionais de salde para a prevencao de complicacdes em

pacientes com hemofilia

As boas praticas dos profissionais de salde na prevencdo de complicacdes em
pacientes com hemofilia sdo fundamentais para garantir o bem-estar desses individuos. 1sso
envolve a identificacdo precoce de portadores na familia, oferecendo aconselhamento
genético para evitar novos casos. Os pacientes devem ser instruidos a evitar substancias
que inibem a funcdo plaquetaria, como acido acetilsalicilico e a manter cuidados
odontolégicos regulares para evitar procedimentos cirdrgicos bucais que podem levar a
sangramentos. A vacinacdo contra hepatite B € uma medida preventiva essencial.

Em um estudo de caso, conduzido por Santos e De Paula (2019), utilizaram
entrevistas semiestruturadas para identificar as estratégias desenvolvidas pelos pais para o
enfrentamento das adversidades decorrentes do diagndstico de hemofilia e compreender o
impacto dessa condi¢cdo na vida dos pacientes e de seus familiares. Destacaram que a
invisibilidade da doenca, muitas vezes devido & negligéncia médica, contrastou com a
gravidade da situacdo. Além disso, a estigmatizacdo associada ao HIV/Aids foi
identificada como um fator adicional de desafio.

Aradjo et al. (2019), em um estudo qualitativo, identificaram os fatores que
interferem na qualidade de vida do trabalhador com hemofilia, a partir da perspectiva dos
proprios pacientes. A baixa escolaridade, auséncia de qualificagdo e adaptacdo para o

trabalho, superprotecdo dos familiares, exoneracdo no trabalho, dificuldade no exercicio

25



da funcéo, sofrimento psicologico, sensagdo de impoténcia, dificuldade para suprir as
necessidades individuais e familiares e adesdo ao tratamento prejudicada foram condigdes
apontadas pelos pacientes que influenciam para a ma qualidade de vida dos hemofilicos. O
estudo ressaltou a necessidade de intervengdes nos determinantes sociais, incluindo a
promocdo da educacao e formacéo profissional para facilitar a insercéo e a permanéncia no
mercado de trabalho.

Na mesma direcdo, Santos et al. (2021), analisaram os aspectos clinicos e
psicossociais da perspectiva dos portadores de hemofilia, a fim de compreender como essa
doenca afeta suas vidas e como é possivel melhorar sua qualidade de vida. Os resultados
mostraram que os portadores de hemofilia enfrentam diversos desafios em sua vida diéaria,
incluindo limitacdes fisicas, dificuldades financeiras, preconceito e falta de informacéo
sobre a doenca. E ainda, muitos portadores de hemofilia relataram problemas emocionais,
como ansiedade, depressdo e baixa autoestima.

Em paralelo, uma pesquisa qualitativa com pacientes hemofilicos envolvendo a
utilizacdo de um modelo tedrico baseado em uma categoria central denominada
"Adaptando para (con)viver com a hemofilia”, representa o cerne da experiéncia dos
individuos com hemofilia, refletindo a necessidade de se ajustar a condicdo de saude. Esse
modelo tedrico serve como estrutura conceitual para entender a experiéncia de viver com
hemofilia e as diferentes dimensdes envolvidas na adaptacdo a essa condicdo de salde
(Feijo et al., 2021).

Um importante estudo conduzido em Maringa, que problematizou a hemofilia no
contexto das aulas de Educacdo Fisica, apresentou possiveis intervencbes e praticas
pedagogicas para incluir alunos hemofilicos nas atividades fisicas escolares. Além disso, 0
estudo contribui para a promocao da salde e da qualidade de vida desses alunos, bem como
para a conscientizacdo dos professores e da sociedade em geral sobre a hemofilia e suas
implicagdes na vida escolar e social dos pacientes (Santos; De Paula, 2020).

Outro estudo conduzido em Recife/Pernambuco concentrou-se na anélise
abrangente da atuacdo do enfermeiro no cuidado & pessoa com hemofilia atendida no
ambulatorio de coagulopatias hereditarias do Hemope, coletando dados sobre o servico e
suas atividades especificas, como consultas de Enfermagem e analises farmacocinéticas.
Nesse servigo foram identificadas outras atividades, tais como: educag&o e treinamento de
pacientes, familiares e profissionais de satde, bem como pesquisa clinica e epidemiologica.
No geral, foi observado que esse programa de cuidados, liderado pelas enfermeiras,

desempenha papel crucial na melhoria da qualidade de vida dos pacientes com hemofilia.
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Elas ndo apenas fornecem cuidados diretos, mas também coletam dados valiosos sobre o
tratamento, complicacGes e resultados dos pacientes. Esse compromisso abrangente
demonstra o impacto significativo que os enfermeiros tém no cuidado e na adesdo ao

tratamento para pessoas com hemofilia (Costa; Costa; Guimaraes, 2022).
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6 DISCUSSAO

O estudo de Santos e De Paula (2019) aborda o desconhecimento da hemofilia por
médicos e professores, destacando a necessidade de formacao educacional qualificada. A
pesquisa envolveu nove participantes, incluindo os hemofilicos e seus familiares, que
utilizaram entrevistas semiestruturadas para compreender suas experiéncias. Ressaltaram,
no estudo, a invisibilidade da doenca devido a negligéncia médica e a estigmatizacdo
relacionada ao HIV/Aids como desafios adicionais. Além disso, a pesquisa enfatizou a
importancia de formacdo médica que abrange campanhas educacionais para apoiar familias
que lidam com a hemofilia, promovendo uma abordagem holistica no tratamento e
educacéo dos pacientes.

O estudo realizado por Aradjo et al. (2019) no Hemocentro Regional do Ceara
analisou a qualidade de vida dos trabalhadores com hemofilia, a partir da perspectiva dos
proprios pacientes. Os resultados apontaram desafios relacionados a escolaridade,
qualificacdo profissional, ambiente de trabalho, acesso ao tratamento e sentimentos
negativos associados a hemofilia. A pesquisa destacou a persisténcia de estigmas sociais,
afetando a capacidade desses individuos de manter o emprego devido as limitagdes fisicas
e as frequentes faltas no trabalho devido a sangramentos. Além disso, enfatizou a
importancia de projetos terapéuticos personalizados, intervengGes nos determinantes
sociais e uma abordagem interprofissional para melhorar a qualidade de vida dos pacientes.
Essas conclusdes ressaltam a necessidade de politicas e programas que promovam a
educacéo, a formacéo profissional e a inclusdo social para pessoas com hemofilia.

O estudo de Santos e De Paula (2020) abordou a questdo da hemofilia no ambito
das aulas de educacdo fisica escolar, identificando desafios enfrentados por estudantes
hemofilicos e propondo intervencgdes e praticas pedagdgicas. Os resultados destacaram a
potencial limitacdo da participacdo dos alunos hemofilicos nas aulas devido ao risco de
sangramentos e lesdes, juntamente com questdes de incluséo e invisibilidade social. Esses
achados enfatizaram a importancia da preparacdo dos professores para lidar com a
hemofilia em sala de aula, implementando medidas de seguranca e adaptagdes pedagogicas
apropriadas. Esse estudo contribui para promover a salde, a qualidade de vida e a
conscientizacao sobre a hemofilia, impactando positivamente a vida escolar e social dos
pacientes.

O estudo de Teixeira et al. (2022) investigou as competéncias em promoc¢édo da

salide mobilizadas por enfermeiros nos centros de atendimento a pacientes com hemofilia.
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Os resultados revelaram que os enfermeiros incorporaram dominios de incentivo a
mudanca, defesa da satde, colabora¢do, comunicacdo, lideranca e implementagdo em suas
acoes. Esses dominios desempenham um papel fundamental na promogéo da salde e na
assisténcia a pacientes com coagulopatias, contribuindo para a prevencdo de complicacfes
e a melhoria da satde dos pacientes. O uso do “Competences in Health Promotion” como
base para desenvolver essas habilidades, demonstrou sua relevancia na prestacdo de
cuidados de qualidade aos pacientes com hemofilia, que preencheu lacunas profissionais
essenciais para atendimento eficaz e de qualidade.

O estudo de Feijo et al. (2021) compreendeu a experiéncia de homens vivendo com
hemofilia no sul do Brasil. Foi desenvolvido, nesse estudo, um modelo tedrico centrado na
categoria central "Adaptando para (con)viver com a hemofilia”, que refletiu a necessidade
de ajustear a essa condicdo de saude. Trés categorias auxiliares, "Conhecendo a si e a
doencga: sabendo lidar", "Ajustando a vida: cuidando de si" e "Acostumando-se com a
doenga: sendo quase normal” foram identificadas, abordando conhecimento pessoal e
médico, estratégias de autocuidado e busca por uma vida normal. O modelo ofereceu
insights cruciais para ampliar o entendimento da experiéncia de viver com hemofilia,
destacando os desafios enfrentados por esses homens. Ficou evidente a necesidade de
promocao da conscientizacdo da sociedade e orientacdo as familias e profissionais de satde
para acompanhamento eficaz e com melhor qualidade de vida. O estudo apontou para a
importancia de aprofundar nas pesquisas em hemofilia, particularmente para as formas
menos graves.

O estudo de Andrade et al. (2021) concentrou-se na construcéo e validagdo de um
instrumento de consulta de Enfermagem para pessoas com hemofilia, realizado em um
servico de hematologia no Nordeste do Brasil. Os resultados demonstraram que a maioria
das enfermeiras avaliadoras ndo teve dificuldades em compreender o instrumento, com
caracteristicas como ‘credibilidade’ e ‘cientificidade’ sendo consideradas extremamente
relevantes. A pesquisa ressaltou diferencas demogréficas e de formacdo entre as
enfermeiras avaliadoras, o que pode influenciar suas perspectivas e contribuigdes no
processo de validagdo. A criagcdo desse instrumento representa um avango importante na
Enfermagem, proporcionando uma ferramenta inovadora para a tomada de decisdes
baseadas em dados padronizados, garantindo autonomia e suporte técnico aos enfermeiros.
Além disso, o estudo destacou a necessidade de futuras pesquisas na area, incentivando o
desenvolvimento continuo de ferramentas e conhecimentos para aprimorar o cuidado de

pacientes com hemofilia.
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O estudo de Santos et al. (2021) analisou 0s aspectos clinicos e psicossociais na
perspectiva dos portadores de hemofilia, buscando compreender os desafios que essa
condicdo impde em suas vidas e como melhorar sua qualidade de vida. Os resultados
revelaram que os portadores de hemofilia enfrentam néo apenas limitagdes fisicas, mas
também dificuldades financeiras, preconceito e falta de informacéo sobre a doenca. Além
disso, muitos deles relataram problemas emocionais, como ansiedade, depresséo e baixa
autoestima. Diante desses achados, o estudo destacou a importancia de abordar ndo apenas
o0s aspectos clinicos da hemofilia, mas também os aspectos psicolégicos e sociais. Os
autores sugerem a necessidade de desenvolver politicas publicas que aumentem a
conscientizacdo publica sobre a doenga, melhorem o acesso a tratamentos especializados e
reduzam o estigma associado a hemofilia. Além disso, enfatizaram a importancia do
acompanhamento psicologico para lidar com os desafios emocionais impostos pela doenca,
fornecendo importantes contribui¢Ges para a compreenséo e o tratamento dessa condicao.

O estudo de Pacheco et al. (2022) descreve a elaboragéo e validacao de tecnologias
educativas destinadas ao cuidado domiciliar de pessoas com hemofilia que necessitam de
infusBes endovenosas do fator de coagulacdo. Essas tecnologias educativas tém como
objetivo aprimorar a pratica educativa na Enfermagem, proporcionando recursos que
podem contribuir para a aquisicdo de conhecimento, padronizacdo de orientacOes e
promocdo do cuidado. Isso visa capacitar as pessoas com hemofilia a serem mais
autbnomas em seu tratamento, o que € fundamental para melhorar sua qualidade de vida.
Além disso, o estudo aponta para a possibilidade de futuras pesquisas que explorem 0s
aspectos psicoldgicos e emocionais relacionados a infusdo domiciliar do fator de
coagulacdo, o que pode oferecer insights valiosos, tanto na prética clinica quanto na
academia.

O relato de experiéncia de Costa, Costa e Guimaraes (2022) descreve a atuacao
crucial de enfermeiras com 10 anos de experiéncia no cuidado a pacientes com hemofilia
no ambulatorio de coagulopatias hereditarias do HEMOPE. Essas enfermeiras realizam,
em média, 130 atendimentos por més, oferecendo uma variedade de atividades essenciais,
incluindo consultas de Enfermagem digitalizadas e sistematizadas, obtencdo de
consentimento para tratamentos especificos e contribuicdo para registros nacionais de
pacientes. Alem disso, desempenham um papel fundamental na educacao e treinamento de
pacientes, familiares e profissionais de satde, bem como na conducdo de pesquisa clinica
e epidemiologica. A dedicagdo dessas enfermeiras € evidenciada pelos 1.436 atendimentos

realizados em 2021, destacando o impacto significativo que tém na melhoria da qualidade
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de vida dos pacientes com hemofilia e na coleta de dados valiosos que podem aprimorar o
tratamento e a adeséo a longo prazo.

O estudo de Camelo et al (2023) analisou o risco cardiovascular em pessoas com
hemofilia (PCH) assintomaticas com mais de 40 anos. Usando ferramentas de avaliacdo de
risco, o estudo revelou que metade das PCH corria alto risco de eventos cardiovasculares.
Essa pesquisa destacou a necessidade de avaliar o risco cardiovascular nessa populagéo e
de diretrizes de tratamento especificas, ja que estudos sobre a prevencao primaria de
doencas cardiovasculares em PCH sdo limitados. Além disso, o estudo abordou as
limitacOes das ferramentas de avaliacdo de risco em populagdes diferentes das originais e
as preocupacdes sobre a seguranca e eficacia de medicamentos como estatinas e acido
acetilsalicilico em PCH. Em suma, o texto sublinha a importancia de avaliar o risco
cardiovascular em PCH e identifica desafios e lacunas de pesquisa a serem superados para

fornecer orientagdes mais precisas para o manejo do risco cardiovascular nessa populacgéo.
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7 CONCLUSAO

Essa pesquisa sobre os cuidados com o paciente com hemofilia reflete preocupacao
fundamental na area de salde, e destaca a necessidade de uma abordagem multidisciplinar
e educacional. Os resultados evidenciam desafios significativos enfrentados pelos
pacientes, desconhecimento sobre a doenca e a estigmatizacdo social.

A hemofilia é uma condi¢do que, por muito tempo, foi negligenciada e mal
compreendida, e meu trabalho refor¢a a importancia de uma abordagem abrangente na
prestacdo de cuidados a esses pacientes. Trata-se de uma chamada & acdo para a sociedade
e os profissionais de salde, destacando a necessidade de aumentar a conscientizacéo sobre
a hemofilia, melhorar o acesso a tratamentos especializados e reduzir o estigma associado
adoenca. Ao focar nas boas praticas de profissionais de satde, politicas publicas e pesquisa
clinica, esta pesquisa oferece um caminho a seguir para proporcionar uma melhor
qualidade de vida aos pacientes com hemofilia e suas familias.

Este estudo é uma contribuicdo valiosa para a area de saude para a sociedade e para
aresolucdo de problemas que afetam milhares de pessoas com essa condic¢éo. Ele contribui,
ainda, significativamente para a enfermagem ao destacar a importancia de uma abordagem
multidisciplinar e educacional na prestacdo de cuidados a esses pacientes.

Ao evidenciar desafios enfrentados por pacientes com hemofilia, essa pesquisa
destaca a importancia de manter tratamentos personalizados, promover educacao em salde,
investir em pesquisas e seguir as diretrizes especificas para atender as necessidades dessa

populacéo.
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