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PREFÁCIO

Com satisfação e alegria, esse e-book reflete uma teia de pesquisas construídas por estudantes 
da disciplina de Trabalho de Conclusão de Curso (TCC), do curso de graduação em Enfermagem, 
do Centro Universitário do Norte (UNINORTE/Ser Educacional) localizado em Manaus, capital do 
Amazonas. No contexto do Curso de Bacharelado ou Licenciatura em Enfermagem, o TCC é um dos 
requisitos obrigatórios para a integralização curricular. No entanto, a proposta do viver a ciência é o 
que nos motiva, assim como todos os envolvidos, desde coordenadores, professores e orientadores, a 
envolver o máximo que essa experiência pode oferecer. 

A disciplina de TCC tem como finalidade introduzir o estudante à pesquisa, incentivando-o 
a construir uma metodologia científica para detectar, conhecer e identificar fenômenos a partir de 
questionamentos e indagações identificados no quotidiano de ser e viver saudável e doente, cuidando 
doentes e aprendendo a difícil arte de autocuidado também, propondo ações que direcionem o ser-
humano/ser-profissional em um caminho de cuidados em saúde pautados em uma prática baseada em 
evidências, sobretudo no contexto atual da saúde brasileira e mundial. 

Por fim, orgulhosamente saúdo essa equipe de discentes e docentes por tanto esforço e 
dedicação mesmo diante de uma realidade tão desafiadora pela pandemia do COVID-19, e ainda 
assim cumpriram com o compromisso em divulgar seus resultados como contribuição para a área da 
saúde e enfermagem frente aos mais diversos cenários e níveis de atenção.

Prisca Dara Lunieres Pêgas Coêlho
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CAPÍTULO 24
TERAPÊUTICA DOMICILIAR EM PACIENTES HEMOFÍLICOS: ORIENTAÇÕES DA 

ENFERMAGEM NO CUIDAR
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RESUMO: Objetivo: Descrever as principais orientações do profissional enfermeiro empregadas 
ao paciente portador de hemofilia sobre os cuidados favoráveis no domicílio. Metodologia: Trata-
se de uma revisão de literatura do tipo revisão integrativa, contendo uma análise e síntese dos 
estudos mais relevantes e conhecimento produzido a respeito da temática, realizada no período de 
fevereiro e março de 2021, na plataforma Biblioteca Virtual de Saúde (BVS), onde foram realizadas 
as pesquisas nas bases de dados: Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciências da Saúde 
(LILACS), PUBMED e SCIENCE DIRECT. Resultados: Após a análise criteriosa das publicações 
mais relevantes, definiu-se a amostra final em cinco (5) artigos que atenderam aos critérios de seleção.  
Considerações Finais: Observou-se uma escassez na produção científica sobre o tema explorado, 
principalmente no cenário nacional, o que ressalta a necessidade de aprofundamento e confecção 
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de publicações que discorram sobre o cuidado domiciliar e o autocuidado do hemofílico. As poucas 
informações obtidas mostram que as implicações do cuidar pela enfermagem aos hemofílicos no 
domicílio não devem ser negligenciadas, devendo ocorrer por meio de educação continuada com 
atendimento humanizado. Sugere-se a inclusão de políticas públicas de cuidados a esses pacientes 
via ABS tendo como via de execução os profissionais de enfermagem que atuam nas ESF, devido à 
proximidade desses profissionais com as comunidades e usuários.

PALAVRAS-CHAVE: Hemofilia. Coagulopatias. Cuidados em domicílio e enfermagem.

HOME THERAPY IN HEMOPHILIC PATIENTS: NURSING GUIDELINES ON CARE

ABSTRACT: Objective: To describe the main guidelines of the professional nurse employed to 
the patient with hemophilia on favorable care at home. Methodology: This is an integrative review 
literature review, containing an analysis and synthesis of the most relevant studies and knowledge 
produced on the topic, carried out in the period of february and march 2021, on the Virtual Health 
Library platform (VHL), where the researches were carried out in the databases: Latin American and 
Caribbean Literature in Health Sciences (LILACS), PUBMED and SCIENCE DIRECT. Results: After 
careful analysis of the most relevant publications, the final sample was defined in five (5) articles that 
met the selection criteria. Final Considerations: There was a shortage of scientific production on the 
topic explored, especially on the national scene, which highlights the need for further development 
and preparation of publications that discuss home care and self-care for hemophiliacs. The little 
information obtained shows that the implications of nursing care for hemophiliacs at home should not 
be neglected and should occur through continuing education with humanized care. The inclusion of 
public care policies for these patients via ABS is suggested, with the nursing professionals working 
in the FHS as the means of implementation, due to the proximity of these professionals with the 
communities and users.

KEY WORDS: Hemophilia. Coagulopathies. Home care and nursing.

INTRODUÇÃO

  A hemofilia é uma coagulopatia considerada de origem hemorrágica e de herança genética 
ligada ao cromossomo X. Essa doença apresenta-se com uma falha na produção de uma proteína 
plasmática de coagulação, alterando tanto a atividade coagulante do fator VIII, chamada de hemofilia 
A, quanto a do fator IX, chamada de hemofilia B (BRASIL, 2015).

  De modo clínico, as hemofilias A e B são análogas, sua diferenciação é feita por meio de 
análise laboratorial, analisando o coeficiente plasmático de atividade coagulante do fator alterado e 
as manifestações hemorrágicas que também permitem classificar a gravidade das hemofilias em leve 
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(nível de fator é de 5% a 40% ou > 0,05 a 0,40 UI/ml); moderada (de 1% a 5% ou 0,01 a 0,05 UI/ml) 
e grave (inferior a 1% ou < 0,01 UI/ml) (SRIVASTAVA et al., 2013).

  Essa heredopatia apresenta vários sintomas, sendo considerado como principal o aparecimento 
de hemorragia causada por traumatismos, ligada ou não à grande perda de sangue, dependendo 
da quantidade de fator presente no plasma sanguíneo. As manifestações hemorrágicas vão desde 
sangramentos espontâneos aparentemente sem causa, bem como estão associadas a traumas maiores, 
procedimentos invasivos, hemartroses, entre outros (SRIVASTAVA et al., 2013; VILLELA, 2019).

  Dados do Manual de Hemofilia do Ministério da Saúde relatam que a prevalência da doença é 
variável, sendo de 1 caso para cada 5.000 a 10.000 nascimentos do sexo masculino para a hemofilia 
A, e de 1 caso para cada 30.000 a 40.000 nascimentos do sexo masculino para a hemofilia B, ou 
seja, a hemofilia A é mais frequente que a hemofilia B, representando em torno de 80% dos casos 
registrados no país (BRASIL, 2015). 

  Por se tratar de uma enfermidade crônica que precisa da administração dos fatores de 
coagulação no tratamento dos eventos hemorrágicos, o paciente hemofílico é submetido a tratamentos 
de tempo prologado, além de ser exposto a procedimentos invasivos em domicílio, tendo diversas 
consequências na adaptação dele e de sua família ao seu quadro clínico (MARQUES et al., 2010).

  O atendimento ambulatorial às pessoas com hemofilia é realizado por uma equipe 
multiprofissional que deve compreender a doença, e os aspectos limitantes que a mesma impõe, mas 
precisa também demonstrar interesse e competências para modificar o modelo de atenção biomédico, 
centrado apenas na doença (NOBREGA, 2018), para o modelo de atenção primária da saúde e atenção 
básica, com ênfase a humanização, no vínculo e continuidade. 

  Nesse contexto, destacamos o enfermeiro como membro participativo dessa equipe, com 
capacidade técnico-científica para prestar assistência ao paciente portador da hemofilia, bem como 
orientar sobre o tratamento da doença. No entanto, surge ainda o seguinte questionamento: qual o 
desempenho do enfermeiro para os cuidados com a terapêutica no domicílio ao portador de hemofilia?

  Assim, o presente estudo tem como objetivo descrever as principais orientações do profissional 
enfermeiro empregadas ao paciente portador de hemofilia sobre os cuidados favoráveis no domicílio.

METODOLOGIA

  O presente estudo é uma revisão de literatura do tipo revisão integrativa, contendo uma análise 
e síntese dos estudos mais relevantes e conhecimento produzido a respeito da temática. A pesquisa 
foi orientada a partir da seguinte questão: qual o desempenho do enfermeiro para os cuidados com a 
terapêutica no domicílio ao portador de hemofilia?

  Uma ampla pesquisa de publicações foi realizada no período de fevereiro e março de 2021, 
na plataforma Biblioteca Virtual de Saúde (BVS), onde foram realizadas as pesquisas nas bases de 
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dados: Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciências da Saúde (LILACS), PUBMED e 
SCIENCE DIRECT, por meio de termos cadastrados no site dos Descritores em Ciências da Saúde 
(DeCS): hemofilia, coagulopatias, cuidados em domicilio e enfermagem, sendo realizado cruzamento 
dos termos mediante o uso do operador booleano “AND”.

  Foram aplicados os seguintes critérios de inclusão: artigos disponíveis em meio eletrônico, 
texto completo abordando o tema, inseridos nas bases de dados nacionais e internacionais, nos idiomas 
inglês, português e espanhol e terem sido publicados no período de 2016 a 2021. E como critérios 
de exclusão foram: reflexões, resumos de anais, revisões bibliográficas, artigos que não estejam na 
íntegra, outros idiomas, livros, documentos repetidos em base de dados, fora do período de interesse, 
estudos duplicados e que não atendessem a temática proposta, conforme a figura 1.

Figura 1: Fluxograma da seleção dos estudos para esta revisão, Manaus (AM), Brasil, 2021.

  A análise dos dados deu-se a partir da proposta de Minayo (2012) para estudos qualitativos, 
incluindo: pré-análise, exploração do material e tratamento dos dados, interpretação dos resultados e 
elaboração das categorias temáticas do estudo. 

  Após a seleção e análise crítica, os estudos foram dispostos em quadro sinóptico contendo 
título, autor, ano de publicação, base de dados, delineamento e principais resultados para a definição 
e composição das categorias analíticas que responderam à pergunta norteadora da pesquisa. 
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RESULTADOS

  No primeiro momento da pesquisa, com os descritores específicos resultou em 441 artigos que 
após filtragem totalizou em 40 artigos, que ao serem identificados como adequados ao propósito deste 
trabalho foram arquivados para posterior leitura e análise crítica.

  Deu-se neste momento prosseguimento a leitura das publicações selecionadas. Passou-se 
a buscar acesso aos resumos de todos os exemplares, sendo cuidadosamente revisado em leituras 
disciplinares, avaliando os conteúdos pertinentes à temática. Após a análise criteriosa das publicações 
mais relevantes, definiu-se a amostra final em cinco (5) artigos que atenderam aos critérios de seleção. 
A seguir o Quadro 1 apresenta os autores, ano de publicação do periódico e os principais achados.

Quadro 1: Apresentação da síntese dos estudos selecionados para esta revisão, Manaus-AM, 2021.
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DISCUSSÃO

  A análise dos artigos permitiu a identificação de pontos importantes no que diz respeito aos 
cuidados ao hemofílico no domicílio. A princípio que é necessário compreender o contexto social onde 
esses pacientes estão inseridos para compreender as necessidades para a realização do autocuidado. 
Desse modo, cada integrante da rede de cuidados aos hemofílicos, sejam familiares ou profissionais 
da saúde, precisa estar em harmonia com a assistência adequada. Outro ponto importante diz respeito 
ao papel de um profissional da enfermagem nos cuidados e na educação dos familiares, cuidadores e 
dos pacientes acometidos por essa doença crônica (GERALDES; GONZAGA; DIAS 2019).

  Dentre os muitos desafios enfrentados por adultos acometidos por hemofilia estão os custos 
financeiros do tratamento, trabalhos inadequados, vulnerabilidade ao sofrimento, preocupações com 
a perda de independência e com a autorrevelação, etc (Okide et al., 2019). Por isso, o aconselhamento 
em saúde e orientação pelo profissional de enfermagem torna-se importante ao auxiliar os familiares 
e pacientes fornecendo orientações eficazes para o manejo, processo de luto e lidar com a convivência 
com a hemofilia, bem como a escolher uma carreira adequada e buscar a educação ou o treinamento 
necessário para atingir seus objetivos pessoais (OKIDE et al., 2019). 

  No Brasil, o sistema de saúde abrange três níveis de atenção à saúde, o primário, o secundário 
e o terciário segundo as complexidades de cada serviço. Sabendo que a Atenção Básica a Saúde 
(ABS) é a porta de entrada dos serviços de saúde, e que se espera uma resolubilidade de 80% dos 
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casos nessa área assistencial. Por isso, o Ministério da Saúde (MS), criou em 1994 Centros Tratadores 
de Hemofilia (CTH) em parceria com os Estados, alguns municípios e Distrito Federal, e desde 2011, 
fornece os fatores de coagulação para a profilaxia (SOARES, 2020). 

  De modo recente, a partir de 2019, foi introduzido, no Brasil, o tratamento via Emicizumabe, um 
medicamento de prevenção e/ou diminuição de sangramento de rotina em pacientes com hemofilia A 
(deficiência congênita do fator VIII) com inibidores do fator VIII (SOARES, 2020). O que caracteriza 
outro avanço para qualidade de vida dos hemofílicos. No entanto, ainda há uma exceção no acesso 
dos pacientes a necessidade de direcionamento para as unidades de CTH, quando existente em seu 
município.

  Portanto, para além de unidades de serviços especializados, o tratamento domiciliar além de 
mais cômodo para os pacientes, pode gerar também economia para a união, pois o cuidado integrado 
ao paciente hemofílico deve incluir a supervisão por uma equipe multidisciplinar coordenada 
e centralizada (Yeung et al. 2016). Dado ressaltado por Zhao et al. (2017) ao descreverem que 
enfermeiros profissionais de hemofilia desempenham papéis importantes de coordenação no tratamento 
multidisciplinar da hemofilia. No entanto, tanto a contratação quanto os níveis de habilidade dos 
enfermeiros envolvidos nos cuidados com a hemofilia precisam ser promovidos.

  O profissional de enfermagem junto ao médico, são a base da ABS via ESF, e, portanto, pode 
ser um profissional chave na implementação de serviços de cuidados domiciliares de hemofílicos. 
Um exemplo a ser seguido diz sobre o Hemocentro de Goiás e a Secretaria de Saúde de Aparecida 
de Goiânia, que organizaram uma capacitação de profissionais de saúde que integravam as ESF ou 
trabalhavam em Unidades de Pronto Atendimento (UPAs) e hospitais de urgência, sobre o cuidado 
aos portadores de coagulopatias hereditárias, melhorando a qualidade de vida dos pacientes e a adesão 
aos tratamentos propostos (GOVERNO DO ESTADO DE GOIÁS, 2016). 

  Em um projeto realizado pelo Centro de Tratamento de Hemofilia de Shanxi (CTH), que 
conduziu treinamento de terapia em casa para pacientes e familiares, com baixa adesão da terapia no 
domicílio, alguns entrevistados consideraram que a enfermagem domiciliar permitiu controlar melhor 
sua vida, mas também teve relatos da falta de confiança sem a orientação/instrução de enfermeiros no 
domicílio (ZHAO, 2017). Ambos os projetos são de suma importância para expansão de tratamentos 
que melhorem a qualidade de vida dos pacientes e que deveriam ser expandidos em forma de projeto 
para todo os municípios via MS mas prioritariamente nas Unidade de Saúde da Família (USF).  

  Recentemente com a chegada da pandemia do COVID ‐ 19 houve um impacto sem precedentes 
na prestação de cuidados de saúde para hemofilia, mas a rápida implementação de soluções de 
Telessaúde garantiu o acesso contínuo aos cuidados abrangentes aos pacientes que poderiam ter 
acesso a esse tipo de atendimento (O’DONOVAN et al., 2020). 

  Uma avaliação de serviço multidisciplinar (médicos, enfermeiras, fisioterapeutas, dentistas, 
psicólogos e assistentes sociais) foi realizada para pesquisar a experiência do paciente e do profissional 
de saúde em telessaúde, conforme implementado em um Centro Europeu de Assistência Integral à 
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Hemofilia (EHCCC). Realizada por meio de consultas por meio de um sistema de videocomunicação 
que conecta o smartphone do paciente ao profissional em uma plataforma na web enviada através 
de um SMS seguro ou link de e-mail. No total, 731 pacientes foram avaliados por consulta médica 
e/ou de enfermagem em telessaúde com o número diário de pacientes submetidos à Teleconsulta 
aumentando à medida que os profissionais ganhavam experiência e confiança com as novas tecnologias 
(O’DONOVAN et al., 2020).

CONSIDERAÇÕES FINAIS

  A terapia domiciliar para hemofilia se refere à prevenção, avaliação e tratamento do 
sangramento pelo hemofílico e/ou seus familiares em situações rotineiras em casa, essa estratégia 
tem sido aprovado pelos pacientes e famílias geralmente por representar diversos benefícios do 
treinamento para hemofiliaterapia no domicílio (Zhao et al., 2017).

  Nesta revisão, discutimos as orientações da enfermagem no cuidado domiciliar a pacientes 
hemofílicos. Observou-se uma escassez na produção científica sobre o tema explorado, principalmente 
no cenário nacional, o que ressalta a necessidade de aprofundamento e confecção de publicações que 
discorram sobre o cuidado domiciliar e o autocuidado do hemofílico.

  As poucas informações obtidas mostram que as implicações do cuidar pela enfermagem aos 
hemofílicos no domicílio não devem ser negligenciadas, devendo ocorrer por meio de educação 
continuada com atendimento humanizado. Sugere-se a inclusão de políticas públicas de cuidado a 
esses pacientes via ABS tendo como via de execução os profissionais de enfermagem que atuam nas 
ESF, devido à proximidade desses profissionais com as comunidades e usuários.
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