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APRESENTACAO

Este e-book intitulado “Ciéncias da saude: pluralidade dos aspectos que interferem
na saude humana” leva ao leitor um retrato da diversidade conceitual e da multiplicidade
clinica do bindbmio saude-doenca no contexto brasileiro indo ao encontro do versado
por Moacyr Scliar em seu texto “Histéria do Conceito de Saude” (PHYSIS: Rev. Saude
Coletiva, Rio de Janeiro, 17(1):29-41, 2007): “O conceito de saude reflete a conjuntura
social, econémica, politica e cultural. Ou seja: saude nado representa a mesma coisa para
todas as pessoas. Dependera da época, do lugar, da classe social. Dependera de valores
individuais, dependera de concepgdes cientificas, religiosas, filoséficas”.

Neste sentido, de modo a dinamizar a leitura, a presente obra que é composta por
107 artigos técnicos e cientificos originais elaborados por pesquisadores de Instituicbes
de Ensino publicas e privadas de todo o pais, foi organizada em cinco volumes: em seus
dois primeiros, este e-book compila os textos referentes a promog¢éo da saude abordando
tematicas como o Sistema Unico de Salde, acesso a salde basica e anélises sociais
acerca da saude publica no Brasil; ja os ultimos trés volumes sao dedicados aos temas de
vigilancia em saude e as implicagdes clinicas e sociais das patologias de maior destaque
no cenario epidemiol6gico nacional.

Além de tornar publico o agradecimento aos autores por suas contribuicdes a este
e-book, é desejo da organizagcdo desta obra que o contetdo aqui disponibilizado possa
subsidiar novos estudos e contribuir para o desenvolvimento das politicas publicas em
saude em nosso pais. Boa leitura!

Luis Henrique Almeida Castro
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RESUMO: Objetivo: Analisar a adesédo ao
tratamento profilatico na hemofilia (DDU)
dos pacientes atendidos em um hemocentro
de Sergipe. Método: Estudo exploratorio,
documental de abordagem quantitativa, realizado
em 2017, cujos resultados foram extraidos pelo
software HEMOVIDA. Utilizaram-se os testes
Qui-quadrado de Pearson e Kruskal Wallis
(p<0,05). Resultados: Entre os 95 hemofilicos
estudados, 60% apresentavam hemofilia A, 35%
doenca de Von Willebrand e 5% hemofilia B.
Ao que se referem a distribuicdo do fator e da
Dose Domiciliar (DD), o més de janeiro obteve
maior adesdo com 38,5%, observando maior
adesdo dos hemofilicos do tipo A, enquanto o
més com menor adeséao foi outubro. Concluséao:
O tratamento em pacientes portadores de
coagulopatias hereditarias € importante para
a melhoria da qualidade de vida, e tem como
principal resposta a pronta reposi¢éo e adequada
manutencgao dos fatores.
PALAVRAS-CHAVE:
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Coagulopatias, Politica Publica de Saude.

EVALUATION OF ADHESION TO PROPHYLACTIC TREATMENT IN
HEMOPHILIA IN THE HOME DOSE PROGRAM IN SERGIPE

ABSTRACT: Objective: To analyze adherence to prophylactic treatment for hemophilia (DDU)
of patients seen at a blood center in Sergipe. Method: Exploratory, documentary study with a
quantitative approach, carried out in 2017, whose results were extracted by the HEMOVIDA
software. Pearson and Kruskal Wallis chi-square tests were used (p<0.05). Results: Among
the 95 hemophiliacs studied, 60% had hemophilia A, 35% Von Willebrand’s disease and 5%
hemophilia B. Regarding the distribution of the factor and the Household Dose (DD), the
month of January had greater adherence with 38.5%, noting greater adherence of type A
hemophiliacs, while the month with the lowest adherence was October. Conclusion: The
treatment of patients with hereditary coagulopathies is important to improve the quality of life,
and its main response is the prompt replacement and adequate maintenance of factors.
KEYWORDS: Therapeutic adhesion, Coagulopathy, Public Health Politics.

INTRODUCAO

As coagulopatias s&o enfermidades referentes aos fatores de coagulagéo resultante
da deficiéncia quantitativa e/ou qualitativa de uma ou mais das proteinas plasmaticas
(fatores) da coagulagdo, caracterizada pela reducdo da formagédo de trombina, fator
essencial para a coagulagéo do sangue (WHO, 2020).

Dentre as coagulopatias, a hemofilia pode se apresentar na forma leve, moderada
e grave. A hemofilia leve é caracterizada por sangramentos associados a traumas maiores
ou a procedimentos; a hemofilia moderada por sangramentos normalmente relacionados a
traumas, apenas ocasionalmente espontaneos. Sangramento prolongado apés pequenos
traumas ou procedimentos, a hemofilia grave sangramentos articulares (hemartrose) ou
musculares (hematomas) relacionados a traumas, ou frequentemente sem causa aparente
(espontaneos) (FERREIRA AA, et al., 2014).

De acordo com perfil das coagulopatias hereditarias no Brasil, em 2019, o total de
individuos portadores era de 27.978, dos quais 10.821(38,66%) correspondem a hemofilia
A; 2.139 (7,64%) a hemofilia B; 9.462 (33,81%) a doencga de von Willebrand; 2.621 (9,36%)
a coagulopatias raras e 2.945 (10,53%) coagulopatias hereditarias e aos demais transtornos
hemorragicos (BRASIL, 2021).

A profilaxia em pacientes com coagulopatias é importante para a melhora da
qualidade de vida e tem como principal resposta a reposicdo dos fatores VIII e IX (8)
(9). Com a reducédo acentuada na taxa de sangramento anual, os regimes de profilaxia
frequentemente elevam as chances de autoconfianga nesses usuarios e possibilita um
estilo de vida mais ativo e fisico (FISCHER K, et al., 2021).

Nesse aspecto a profilaxia e o tratamento das hemorragias sdo realizados através
da infuséo intravenosa do fator de coagulacéo deficiente. O tratamento dos sangramentos
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acontece pela periodicidade com que € realizada a reposi¢éo do fator de coagulagéo,
tratamento sob demanda e tratamento profilatico (SAYAGO M, et al., 2021).

O tratamento sob demanda é realizado com a reposicéo do fator de coagulacédo
no momento em que acontecem as hemorragias; nessa situagdo a infusdo de fator de
coagulacdo deve ser repetida diariamente até que os sinais e sintomas cessem. A
terapéutica profilatica acontece em quatro momentos. O primeiro é a profilaxia priméria:
refere-se ao tratamento de reposicédo regular continua, (reposicdo com intencéo de tratar
por 52 semanas ao ano, tendo sido tratado por pelo menos 45 semanas ao ano, ou seja,
85% da intencgéao de tratar) (BRASIL, 2021).

Em relacdo as orientagbes para liberagdo de dose domiciliar, estas devem levar em
consideracdo as premissas que constam nos documentos reguladores, como o manual
de hemofilia, ao considerar que a eficacia no tratamento das hemorragias dos individuos
portadores de hemofilia vai depender da reposicéo dos fatores de coagulagdo de forma
imediata, o que abreviara o sangramento e a extensdo do dano tissular.® No entanto, a
reposicao imediata do fator de coagulagéo ira depender da facilidade de acesso ao fator e
a identificacdo da hemorragia pelo portador de coagulopatias (ARROYO JLL, et al., 2021).

Ha algumas orientacbes para liberacdo de dose domiciliar, sendo elas: avaliar o
fen6tipo clinico de cada paciente; a distancia entre o centro de tratamento e o domicilio
do paciente e 0 acesso ao transporte para o deslocamento; se o paciente/cuidador foi
devidamente treinado para participacdo no programa de dose domiciliar. (WANG M, et
al., 2016). Nesse sentido, faz-se necessario ter a capacidade de reconhecer um epis6dio
hemorragico, a gravidade dos sangramentos e acesso aos requisitos basicos para
administracéo de medicamento endovenoso.

As informagdes sobre os usuérios atendidos deveréo abastecer o sistema Hemovida
Web Coagulopatias antes da proxima liberacdo. Os pacientes/cuidadores e centros de
tratamento de hemofilia serdo os responsaveis pela correta prestacao de contas, e devem
seguir as recomendagdes vigentes nos manuais relacionados a hemofilia do Ministério da
Saude e no Manual de Dose Domiciliar (BRASIL, 2020).

Assim, o objetivo de estudo foi analisar a adesdo ao tratamento profilatico na
hemofilia (DDU) dos pacientes atendidos em um hemocentro no Estado de Sergipe.

METODOS

Trata-se de um estudo exploratério, descritivo, documental de abordagem
quantitativa. A pesquisa foi realizada no ambulatério do Hemocentro Coordenador de
Sergipe - Hemose.

Os casos de portadores de coagulopatias hereditarias cadastrados na base de
dados Web coagulopatias software HEMOVIDA foram a populagéo do estudo. Todos os
casos, que fazem parte da distribuicdo de fatores da dose domiciliar (DDU) e fatores de
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coagulacéo, foram atendidos no periodo de janeiro a dezembro de 2017.

Os dados foram extraidos, organizados e classificados no programa Excel 365. A
analise estatistica deu-se pelo software IBM Statistical Package for the Social Sciences,
versdo 22.0, utilizou-se um intervalo de confiangca de 95% (p<0.05) para significancia
estatistica. Respaldado no teste estatistico Qui-quadrado de Pearson (X2) para comparagéao
da distribuicdo dos valores a partir de duas variaveis (Distribuicdo de Fator e Dose
Domiciliar X Coagulopatias; Motivos de Atendimento X Coagulopatias). Assegurando-se
pelos testes Kolgomorov-Smirnov com Correlagéo de Significancia de Lilliefors e Shapiro
Wilk para avaliagdo da normalidade (distribuicdo dos valores na amostra) das variaveis
numéricas (Quantidade de Fator, Total de Unidades Internacionais tomadas e Quantidade
de repeticdo) em relagdo a coagulopatias.

Apb6s a verificacdo da ndo parametria, utilizou-se o teste ndo paramétrico de
Kruskal-Wallis de amostras independentes para comparar a distribuicdo das variaveis de
acordo com o género. Utilizou-se o Post-Hoc Kruskal Wallis de comparacbes de pares
como complemento para avaliar a diferenca estatistica para as variaveis que apresentaram
significAncia estatistica no teste Kruskal-Wallis.

O referido estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisas em Seres Humanos
da Universidade de Tiradentes - Sergipe, com parecer n°. 927.132, em consonancia com a
resolugé@o 466/12 do Conselho Nacional de Saude. Por se tratar de dados secundarios ndo
houve necessidade de assinar o termo consentimento livre e esclarecido.

RESULTADOS

Foram analisados os dados de 95 usuarios cadastrados como portadores de
coagulopatias hereditarias em uso de fatores de coagulacédo deficiente e adeptos da dose
domiciliar, todos atendidos no Centro de Hemoterapia de Sergipe-HEMOSE durante no
periodo de 2017.

Figura 1. Distribuicdo de Fator e Dose Domiciliar dos pacientes portadores de coagulopatias
hereditarias do Centro de Hemoterapia de Sergipe.

Fonte: TELES WS, et al., 2021.
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Em relacdo ao tipo de coagulopatia, notou-se que 60% (57) dos pacientes
atendidos eram portadores de hemofilia A, 35% (33) da doenc¢a de Von Willebrand e 5%
(5) portadores de hemofilia B. Diante da distribuicdo de fatores da dose domiciliar (DDU),
durante o ano de 2017, em Sergipe - Brasil, no més de janeiro foi registrado o maior indice
de adeséo 38,9% (37), sendo a hemofilia A, mais prevalente com 75,7% (28). Outubro foi
0 més que apresentou menor quantidade com 1% (1), sendo este portador de Hemofilia B,
apresentando significancia estatistica na comparacgéo entre o més e o tipo de coagulopatias
(p<0,05) (Figura 1).

Figura 2. Motivos para administracéo dos fatores de coagulagcéo portadores de Hemofilia A, Hemofilia B
e Doenca de Von Willebrand no Centro de Hemoterapia de Sergipe.

Fonte: TELES WS, et al., 2021.

Os motivos para administragdo dos fatores de coagulagéo (Figura 2) indicou que na
Hemofilia A, 40,3% (23) realizaram a adesao da Dose Domiciliar; 21% (12) apresentaram
episodios hemorragicos, 8,7% (5) teve outro motivo especifico sendo classificado como
outros, 8,7% (5) realizaram procedimentos cirlrgicos e 21% (12) fizeram profilaxia.
Demonstrando que na Hemofilia B, apenas 20% (1) realizaram a ades&o da Dose Domiciliar;
60% (3) realizaram procedimentos cirargicos e 20% (1) fizeram profilaxia.

Na doenca de Von Willebrand, 39,3% (13) realizaram a adesdo da Dose Domiciliar;
3% (1) apresentaram algum tipo de dor; 24,2% (8) apresentaram episddios hemorragicos;
3% (1) tiveram outro motivo especifico sendo classificado como outros; 15,1% (5) realizaram
procedimentos cirurgicos; e 15,1% (5) fizeram profilaxia, cujos resultados demonstram que
ndo houve significancia estatistica em relagéo aos tipos de coagulopatias e os motivos para
administracao dos fatores (p>0,05).

Pode-se observar que, apesar da diferenga entre as classes dos motivos no uso dos
fatores de coagulagdo entre a Hemofilia A e doenca de Von Willebrand, ndo houve diferenca
estatistica quando aplicado o teste, mesmo a Hemofilia A apresentando um ndmero de
adesdo maior a dose domiciliar, por apresentar um quantitativo maior quando comparado
com as outras coagulopatias.

Como apresentado na Tabela 1, comparando medidas de distribuicdo entre o valor
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médio, observa-se que 0os meses de abril e agosto apresentaram a maior quantidade de

fator distribuido com o quantitativo 8, seguido dos meses de janeiro e maio. Os meses

de menor mediana sdo os meses de margo, novembro e dezembro com valor 4. O valor

minimo de distribuicdo de fator foi em dezembro com 2 quantidade, enquanto o de maior

foram os meses de abril e maio com 32, apresentando diferenca estatistica (p<0,001).

No total das unidades internacionais, foi observado que o més de janeiro foi 0 que

houve maior mediana de unidades internacionais com 3.250, enquanto a menor foi dos

meses de marcgo, julho, novembro e dezembro com 2000. O valor minimo foi referente

ao més de janeiro, fevereiro, margo, maio e setembro com 250, j& o maximo referente

aos meses de janeiro a maio com 20.000, apresentando significancia estatistica (p<0,003)

(Tabela 1).
VARIAVEL TERMOS DE TENDENCIA CENTRAL p*
Mediana Minimo Maximo
Quantidade
Janeiro 7.5 1 28
Fevereiro 1 24
Marco 1 20
Abril 1 32 <0.001
Maio 7.5 1 32
Junho 1 24
Julho 5.5 1 18
Agosto 8 1 30
Setembro 45 1 20
Outubro 6 1 30
Novembro 4 1 18
Dezembro 4 2 28
Total de Unidade Internacionais
Janeiro 3250 250 20000
Fevereiro 3000 250 20000
Margo 2000 250 20000
Abril 3000 500 20000 0.003
Maio 2750 250 20000
Junho 3000 500 18000
Julho 2000 500 18000
Agosto 3000 500 20000
Setembro 2500 250 12000
Outubro 3000 500 18000
Novembro 2000 500 16000
Dezembro 2000 500 14000
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Quantidade de repeticao

Janeiro 1 1 12
Fevereiro 2 1 8
Margo 2 1 10
Abril 1 1 10
Maio 1 1 8 <0.001
Junho 2 1 9
Julho 1 1 7
Agosto 1 1 18
Setembro 3 2 13
Outubro 1 1 1
Novembro 3 2 9
Dezembro 3 2 11

Tabela 1. Associagdo das variaveis de termo central entre os meses usando Total de Unidades
Internacionais e quantidades de repeticdes através do teste Kruskal-Wallis de Amostras independentes.

Fonte: TELES WS, et al., 2021.

A repeticdo do tratamento no mesmo més apresentou valores mais altos nos meses
de setembro, novembro e dezembro com trés repeticdes cada, apresentando diferenca
estatistica em relagédo aos outros meses (p<0,001) (Tabela 1).

Pelos dados apresentados na Tabela 1, foi construida a Figura 3 através do teste
Kruskal-Wallis de Amostras Independentes, mostrando a propor¢do da quantidade em
fungéo dos meses, respectivamente no periodo de 2017. Em relagdo a mediana, nota-se
diferenca encontrada na divisdo dos meses, apresentando oscilagbes na distribuicdo dos
resultados, tendo maior quantitativo os meses de abril e dezembro. Através do Post-hoc
Test - teste de comparacgao de pares de amostras nota-se que houve diferenga estatistica
na distribuicdo entre os meses agosto e outubro; agosto e junho; agosto e dezembro;
agosto e abril; marco e dezembro; margo e abril; novembro e abril; abril e fevereiro; abril e
dezembro; abril e novembro; novembro e abril (p<0,05) (Figura 3).
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Figura 3. Distribuicdo entre os meses na quantidade dos pacientes que tiveram acesso ao Centro de
Hemoterapia de Sergipe.

Fonte: TELES WS, et al., 2021.

Diante dos dados apresentados na Tabela 1, foi construida a Figura 4 através do
teste Kruskal-Wallis de Amostras Independentes, mostrando a propor¢cdo da quantidade
de unidade internacionais em funcdo dos meses, respectivamente no periodo de 2017.
Em relacdo a mediana, nota-se diferenga encontrada na divisdo dos meses, apresentando
oscilagbes na distribuicdo dos resultados, tendo o maior quantitativo os meses de abril e
fevereiro. Através do Post-hoc Test de comparacéo de pares de amostras, notou-se que,
apesar da diferenca estatistica encontrada na divisdo geral entre os meses, ndo houve
diferenca estatistica nos meses em comparagéao individual com os outros, ndo ressaltando
divergéncias altas na distribuicdo das unidades internacionais.
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Figura 4. Comparacéao dos meses de distribuicdo de acordo com o total de unidades internacionais de
fator e DDU dispensados no Centro de Hemoterapia de Sergipe no setor de Farmacia.

Fonte: TELES WS, et al., 2021.

Através do Post-hoc Test de comparacgéo de pares de amostras, nota-se que houve
diferenga estatistica na distribuicdo entre os meses abril e fevereiro (p= 0,020); abril e
dezembro (p= 0,001); abril e novembro (p= 0,000); abril e setembro (p= 0,000); julho e
dezembro (p= 0,007); julho e novembro (p=0,001); julho e setembro (p=0,000); maio e
dezembro (p= 0,015); maio e novembro (p=0,002); maio e setembro (p= 0,000); janeiro e
dezembro (p=0,017); janeiro e novembro (p= 0,002); janeiro e setembro (p= 0,000); agosto
e dezembro (p= 0,022); agosto e novembro (p= 0,002); agosto e setembro (p= 0,000);
outubro e dezembro (p= 0,027); outubro e novembro (p= 0,003); outubro e setembro (p=
0,000). (p>0,05) (Figura 4).

O fator recombinante tem a finalidade de suprir a caréncia da produgéo do fator
plasmatico.® Compreendendo que ndo houve diferenga dentro do periodo investigado
(Figura 4); em qualquer ocasido, a adesdo dos fatores recombinantes como citado na
literatura tem aumentado anualmente, com isso ndo foram apresentadas manifesta¢des
clinicas que impliquem na sua terapéutica, fazendo com que o paciente tenha acesso aos
fatores de coagulagéo fora do periodo de tempo correspondente a cada paciente.

A partir da amostra de dados apresentados na Tabela 1, foi construida a Figura
5, através do teste Kruskal-Wallis de Amostras Independentes, mostrando a propor¢éao
da quantidade de unidade internacionais em funcdo dos meses, respectivamente no ano
de 2017. Em relagdo a mediana, nota-se diferenca encontrada na divisdo dos meses,
apresentando oscilagdes na distribuicdo dos resultados, apresentando maior quantitativo
0s meses de setembro e novembro.
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Figura 5. Comparagéo dos meses de distribuicdo de acordo com o total de unidades internacionais de
fator e DDU dispensados no Centro de Hemoterapia de Sergipe no setor de Farmacia.

Fonte: TELES WS, et al., 2021.

Através do Post-hoc Test de comparacédo de pares de amostras, notou-se que,
apesar da diferenca estatistica encontrada na divisdo geral entre os meses, houve diferenca
estatistica nos meses em comparacéo individual com os outros (p>0,05) (Figura 5).

No referido gréfico (Figura 5), pode-se avaliar um aumento entre os meses de
setembro e novembro, podendo ser explicado com o que relata a literatura ao que se
refere a reposicéo dos fatores facilita a vida dos pacientes e oferece um tipo de adeséo ao

tratamento.

DISCUSSAO

Durante o ano de 2017, no servigo ambulatorial do Centro de Hemoterapia de Sergipe,
estavam cadastrados 212 usuarios portadores de coagulopatias hereditarias sendo 125
dos pacientes do sexo masculino (59%) e 87 do sexo feminino (41%) (FERREIRA AA, et
al., 2014).No inquérito epidemiologico promovido no Annual Global Survey, da Federagéo
Mundial de Hemofilia (FMH) em 2017. Em 116 paises, mais de 315.000 pacientes foram
identificados. Esse numero representa aumento de 6,6% em relacdo ao numero de
pacientes identificados em 2016. O relatorio abrange 196.706 pessoas com hemofilia,
76.144 pessoas com DVW e 42.573 pessoas com outros distlrbios hemorragicos raros de
116 paises (FERREIRAD, et al., 2018).

Em estudo realizado na regido Sul do Brasil, dos pacientes cadastrados no
Hemonucleo, foram analisados 39 prontuéarios, 30 (76,9%) tiveram o diagnéstico
correspondente a Hemofilia A, dois (5,1%) a Hemofilia B, seis (15,4%) a doenca de Von
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Willebrand e um (2,6%) a outro tipo de coagulopatia. (FISCHER K, et al., 2014).No ano
de 2016, no Estado do Piaui, foram analisados 154 pacientes atendidos no Centro de
Hematologia e Hemoterapia (HEMOPI), dos quais 127 (82%) indicaram hemofilia A, 15
(10%) hemofilia B e 12 (8%) com doenca de Von Willebrand. (LOPEZ-ARROYO JL, et al,,
2014). indice semelhante de pacientes com hemofilia Atambém foi diagnosticado em estudo
elaborado em um hemocentro na Paraiba, registrando 70% dos pacientes. (SAYAGO M, et
al., 2020).

Segundo a Federagéo Brasileira de Hemofilia, a hemofilia A é muito mais comum
que a hemofilia B. Estima-se que a hemofilia A represente 80%-85% de todos os casos de
hemofilia; estima-se que a Hemofilia B represente 15%-20% de todos os casos de hemofilia.
A prevaléncia estimada no nascimento corresponde a 24,6 casos por 100.000 individuos
do sexo masculino para todas as gravidades de hemofilia A (9,5 casos para Hemofilia A
grave) e 5,0 casos por 100.000 individuos do sexo masculino para todas as gravidades de
Hemofilia B (1,5 casos para Hemofilia B grave) (BRASIL, 2021).

A realidade epidemiologica em Sergipe acerca das coagulopatias hereditarias
demonstra semelhanga na prevaléncia do tipo de coagulopatias tendo maior taxa a Hemofilia
A com deficiéncia para o fator VIl e menor para B deficiéncia de fator IX. (SRIVASTAVA A,
et al., 2020). O Programa de Coagulopatias Hereditarias, implantado e implementado pelo
Ministério da Saude no Brasil no ano de 2000, teve como meta o quantitativo de fatores
de coagulacéo liofilizado. (WANG M, et al., 2016). Em 2011, ap6s uma série de avancos
na politica de atencdo aos pacientes com coagulopatias hereditarias foi possivel verificar
reflexos positivos na qualidade de vida desses usuarios. Correspondendo ao momento que
se obtiveram indices melhores na aquisi¢cao de fatores de coagulagdo recombinante livre
de risco por agentes biol6gicos (SANTOS EC, et al., 2018).

Quanto ao monitoramento ambulatorial, este deve ser realizado uma vez a cada
seis meses para avaliacdo do musculo-esquelético, o teor de consumo do fator deficiente
e o surgimento de inibidor (BRASIL, 2020). Eis que as respostas positivas na qualidade de
vida dos pacientes que realizam monitoramento ambulatorial sdo significativamente maior
dos que ndo sdo acompanhados. Tal fato se revela pelas dificuldades de deslocamento ao
servico, socioecondmicas, disténcia ou pela falta de adeséo ao tratamento. WISNIEWSKI D
& KLUTHCOVSKY ACGC, 2008). Para a Federagdo Mundial de Hemofilia, & consenso que
o Programa de Terapia Domiciliar causa um impacto na qualidade de vida dos pacientes
portadores de coagulopatias (BRASIL, Ministério da Saude, 2020). O inicio precoce do
tratamento resulta na diminuicdo da sintomatologia como a dor, na necessidade em se
deslocar ao centro de hemoterapia em casos de intercorréncias ou sofrer uma incapacidade
permanente por algum dano (WANG M, et al., 2016).

De modo geral, sdo disponibilizadas quantidades de doses de fatores suficientes
para aumentar o nivel plasmatico deficiente de 30% a 40%. A quantidade de doses deve ser
avaliada individualmente devendo ser considerado aspectos como a gravidade da hemofilia,
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a gravidade da hemorragia e a localidade do paciente. Identificou-se que nos meses de abril
e julho, em Sergipe, houve reducdo das doses ofertadas quando comparadas aos meses
de fevereiro, setembro, novembro e dezembro. Tal fato pode sugerir inadequada resposta
a adesao a terapéutica domiciliar e sugere investigacéo e intervencao no sentido de manter
a seguranga na proposta do protocolo (LOPEZ-ARROYO JL, et al., 2010).

Pacientes hemofilicos que tém acesso ao Programa de Terapia Domiciliar possuem
autonomia nas atividades de lazer, atividades escolares, além de quando a terapia
de reposicdo é empregada precocemente apresenta uma diminuicdo na quantidade de
fator em casos de controles de quadros hemorragicos, permitindo que o paciente tenha
um tipo de tratamento adicional a terapéutica multidisciplinar. No estudo realizado em
um ambulatorio de hemofilia em hospital da rede publica do Brasil foi retratado que o
tratamento na reposicdo dos fatores de coagulagdo deve ser realizado mais cedo para
evitar os hematomas permanentes provocados pelos sangramentos, para isso 0s pacientes
portadores das coagulopatias hereditarias devem possuir o cadastro e ter acesso aos
centros hemoterapicos (ASSUNCAO APS, et al., 2015).

Sobre os motivos para administragédo dos fatores de coagulagao em Sergipe confirma-
se na literatura que o tratamento profilatico, a partir da adesdo na Dose Domiciliar, promove
significativa reducao de algum tipo de lesdo permanente aos pacientes. Nesse sentido, a
Federacao Brasileira de Hemofilia adverte sobre a garantia de continuidade na aquisicéo
dos Fatores de Coagulagéo e, consequente, garantia na sustentabilidade do Tratamento
Profilatico para as pessoas com hemofilia de modo a evitar danos pela descontinuidade
terapéutica. Nesse estudo, os resultados acompanham fortes evidéncias que o tratamento
profilatico, a partir da adeséo na Dose Domiciliar, apresenta concomitante redugéo do risco
de tipo de lesdo permanente ao paciente (SOUSA ET, et al., 2013).

A terapéutica pode ser realizada sob demanda ou de modo profilatico. O sob
demanda deve ser realizado quando houver episddios hemorréagicos e a profilaxia antes de
um tipo de procedimento que possa causar manifestagbes hemorragicas, isto é, tratando
de um tratamento temporario com diminuicdo dos sangramentos recorrentes, ou por tempo
prolongado evitando o desenvolvimento das hemartroses e consequentemente artropatias
(SRIVASTAVA A, et al., 2020).

Ressalta-se que hemofilias merecem destaque nas pautas da salde coletiva, seja
por sua figura limitante tanto para o portador da coagulopatias quanto para a familia, além
de exigir atendimento multidisciplinar capacitada desde o diagnéstico ao tratamento e
manutencgéao terapéutica. No mesmo sentido entende-se que a rede de atencdo a saude
(RAS) deve acolher e direcionar esses usuarios de forma célere e adequada. A infusédo
intravenosa de fator VIIl ou IX da coagulagdo € o tratamento para as manifestagbes
clinicas dos hemofilicos que ndo possuem inibidor, sendo realizada em ambito hospitalar,
ambulatorial ou domiciliar. O tratamento de reposicdo é a melhor forma para reconstruir

as fungbes hemostaticas, sendo avaliadas a deficiéncia e a intensidade do sangramento,
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possibilita a formagéo do coagulo da mesma forma que em um individuo normal (BRASIL,
2021).

No que se refere as orientagbes do tratamento domiciliar, &€ importante o estimulo
ao treinamento para autoinfusdo e/ou treinamento dos familiares ou pessoas préximas ao
paciente que possam ajudar na aplicacdo do concentrado de fator. No entanto, caso o
treinamento ndo possa ser realizado, deve-se procurar as Unidades Basicas de Saude para
orientacdo de como realizar a administracéo do fator deficiente no Centro Hemoterapico.
Corroborando nesse aspecto, o Protocolo de Atengdo Integral as Pessoas com Hemofilias
A e B, a equipe multidisciplinar do ambulatério deve responsabilizar-se pela vinculagéo
dos pacientes e familiares para a adesao a terapéutica, assim como anexar os dados dos
pacientes no Sistema Hemovida Web Coagulopatias do Ministério da Saude (WHO, 2021).

CONCLUSAO

O monitoramento de informagdes em saude pode gerar intervengdes no sentido de
atender politicas de satde com reflexo em repostas a melhoria da qualidade de vida de
populagdes. Nesse estudo evidenciou-se a importéncia da participacéo da familia para lidar
com as necessidades do portador de acordo com programa de reposi¢cao de fator e DD. A
educagao em saude sobre cuidados relacionados as coagulopatias promove maior adeséao
as condutas terapéuticas. O cuidado compartilhado ocorre a partir da sensibilizagdo de
pacientes e familiares, possibilita conhecimentos sobre distinguir tratamentos, demandadas
de dosagens e aplicagcbes do fator. Para tanto, uma programacdo permanente com
palestras e oficinas apoiada pela equipe multidisciplinar amplia as chances de sucesso no
tratamento do paciente hemofilico. Com o acesso ao programa (DD), o portador reduz a
necessidade de frequentar o hemocentro, adquire controle sobre o nimero de aplicacdes do
fator de coagulagéo, e notou-se, ainda, a melhora nas dores e a diminui¢cdo dos episé6dios
hemorragicos. Cumpre ressaltar sobre a relevancia da promo¢édo em saude a partir do
compromisso da equipe multidisciplinar ao intervir diante de fatores socioeconémicos,
orientagcao sobre direitos a pacientes e familiares e da sensibilizagdo quanto aos beneficios
da mudanga de comportamento no estilo de vida dessa populacéo.
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