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PREFACIO

Com satisfagdo e alegria, esse e-book reflete uma teia de pesquisas construidas por estudantes
da disciplina de Trabalho de Conclusao de Curso (TCC), do curso de graduacao em Enfermagem,
do Centro Universitario do Norte (UNINORTE/Ser Educacional) localizado em Manaus, capital do
Amazonas. No contexto do Curso de Bacharelado ou Licenciatura em Enfermagem, o TCC ¢ um dos
requisitos obrigatorios para a integralizacdo curricular. No entanto, a proposta do viver a ciéncia € o
que nos motiva, assim como todos os envolvidos, desde coordenadores, professores e orientadores, a

envolver o maximo que essa experiéncia pode oferecer.

A disciplina de TCC tem como finalidade introduzir o estudante a pesquisa, incentivando-o
a construir uma metodologia cientifica para detectar, conhecer e identificar fendmenos a partir de
questionamentos e indagagoes identificados no quotidiano de ser e viver saudavel e doente, cuidando
doentes e aprendendo a dificil arte de autocuidado também, propondo agdes que direcionem o ser-
humano/ser-profissional em um caminho de cuidados em satde pautados em uma pratica baseada em

evidéncias, sobretudo no contexto atual da satide brasileira e mundial.

Por fim, orgulhosamente saudo essa equipe de discentes e docentes por tanto esforco e
dedicacdo mesmo diante de uma realidade tdo desafiadora pela pandemia do COVID-19, e ainda
assim cumpriram com o compromisso em divulgar seus resultados como contribuicdo para a area da

satde e enfermagem frente aos mais diversos cendrios e niveis de atenc¢ao.

Prisca Dara Lunieres Pégas Coélho
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RESUMO: Objetivo: Descrever as principais orientagdes do profissional enfermeiro empregadas
ao paciente portador de hemofilia sobre os cuidados favoraveis no domicilio. Metodologia: Trata-
se de uma revisdo de literatura do tipo revisdo integrativa, contendo uma andlise e sintese dos
estudos mais relevantes e conhecimento produzido a respeito da tematica, realizada no periodo de
fevereiro e margo de 2021, na plataforma Biblioteca Virtual de Satde (BVS), onde foram realizadas
as pesquisas nas bases de dados: Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Satde
(LILACS), PUBMED e SCIENCE DIRECT. Resultados: Apos a andlise criteriosa das publicagdes
mais relevantes, definiu-se a amostra final em cinco (5) artigos que atenderam aos critérios de selecao.
Consideracdes Finais: Observou-se uma escassez na producdo cientifica sobre o tema explorado,

principalmente no cenario nacional, o que ressalta a necessidade de aprofundamento e confecgao
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de publicagdes que discorram sobre o cuidado domiciliar e o autocuidado do hemofilico. As poucas
informagdes obtidas mostram que as implicagdes do cuidar pela enfermagem aos hemofilicos no
domicilio ndo devem ser negligenciadas, devendo ocorrer por meio de educagdo continuada com
atendimento humanizado. Sugere-se a inclusdo de politicas ptblicas de cuidados a esses pacientes
via ABS tendo como via de execugdo os profissionais de enfermagem que atuam nas ESF, devido a

proximidade desses profissionais com as comunidades e usuarios.

PALAVRAS-CHAVE: Hemofilia. Coagulopatias. Cuidados em domicilio 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.

INTRODUCAO

A hemofilia ¢ uma coagulopatia considerada de origem hemorragica e de heranca genética
ligada ao cromossomo X. Essa doenca apresenta-se com uma falha na producdo de uma proteina
plasmatica de coagulacao, 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 clinico, as hemofilias A ¢ B sdo andlogas, sua diferenciagdo ¢ feita por meio de
analise laboratorial, analisando o coeficiente plasmatico de atividade coagulante do fator alterado e

as manifestagdes hemorragicas que também permitem classificar a gravidade das hemofilias em leve
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(nivel de fator é de 5% a 40% ou > 0,05 a 0,40 Ul/ml); moderada (de 1% a 5% ou 0,01 a 0,05 Ul/ml)
e grave (inferior a 1% ou < 0,01 UIl/ml) (SRIVASTAVA et al., 2013).

Essa heredopatia apresenta varios sintomas, sendo considerado como principal o aparecimento
de hemorragia causada por traumatismos, ligada ou ndo a grande perda de sangue, dependendo
da quantidade de fator presente no plasma sanguineo. As manifestacdes hemorragicas vao desde
sangramentos espontaneos aparentemente sem causa, bem como estao associadas a traumas maiores,
procedimentos invasivos, hemartroses, entre outros (SRIVASTAVA et al., 2013; VILLELA, 2019).

Dados do Manual de Hemofilia do Ministério da Saude relatam que a prevaléncia da doenca ¢
varidvel, 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 ¢ mais frequente que a hemofilia B, representando em torno de 80% dos casos
registrados no pais (BRASIL, 2015).

Por se tratar de uma enfermidade cronica que precisa da administragdo dos fatores de
coagulacdo no tratamento dos eventos hemorragicos, o paciente hemofilico ¢ submetido a tratamentos
de tempo prologado, além de ser exposto a procedimentos invasivos em domicilio, tendo diversas

consequéncias na adaptagdo dele e de sua familia ao seu quadro clinico (MARQUES et al., 2010).

O atendimento ambulatorial as pessoas com hemofilia ¢ realizado por uma equipe
multiprofissional que deve compreender a doenga, € os aspectos limitantes que a mesma impde, mas
precisa também demonstrar interesse € competéncias para modificar o modelo de atencao biomédico,
centrado apenas na doenca (NOBREGA, 2018), para o modelo de atengdo primaria da satde e atengao

basica, com énfase a humanizagao, no vinculo ¢ continuidade.

Nesse contexto, destacamos o enfermeiro como membro participativo dessa equipe, com
capacidade técnico-cientifica para prestar assisténcia ao paciente portador da hemofilia, bem como
orientar sobre o tratamento da doencga. No entanto, surge ainda o seguinte questionamento: qual o

desempenho do enfermeiro para os cuidados com a terapéutica no domicilio ao portador de hemofilia?

Assim, o presente estudo tem como objetivo descrever as principais orientagdes do profissional

enfermeiro empregadas ao paciente portador de hemofilia sobre os cuidados favoraveis no domicilio.

METODOLOGIA

O presente estudo ¢ uma revisao de literatura do tipo revisdo integrativa, contendo uma analise
e sintese dos estudos mais relevantes e conhecimento produzido a respeito da tematica. A pesquisa
foi orientada a partir da seguinte questdo: qual o desempenho do enfermeiro para os cuidados com a

terapéutica no domicilio ao portador de hemofilia?

Uma ampla pesquisa de publicagdes foi realizada no periodo de fevereiro e margo de 2021,

na plataforma Biblioteca Virtual de Satide (BVS), onde foram realizadas as pesquisas nas bases de
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dados: Literatura Latino-Americana ¢ do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), PUBMED e
SCIENCE DIRECT, por meio de termos cadastrados no site dos Descritores em Ciéncias da Satude
(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 inclusdo: artigos disponiveis em meio eletronico,
texto completo abordando o tema, inseridos nas bases de dados nacionais e internacionais, nos idiomas
inglés, portugués e espanhol e terem sido publicados no periodo de 2016 a 2021. E como critérios
de exclusdo foram: reflexdes, resumos de anais, revisdes bibliograficas, artigos que nao estejam na
integra, outros idiomas, livros, documentos repetidos em base de dados, fora do periodo de interesse,

estudos duplicados e que ndo atendessem a tematica proposta, conforme a figura 1.

Figura 1: Fluxograma da sele¢do dos estudos para esta revisdao, Manaus (AM), Brasil, 2021.

Registros encontrados
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N =44

Identificagao

I Artigos duplicados N=217
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N=224

Selegao

Artigos excluidos N = 184

Artigos em textos completos
avaliados para elegibilidade
N =40

Elegibilidade

T Artigos excluidos com dados nao

| relevantes para este estudo N = 35

Artigos incluidos na
pesquisa
N=05

Inclusao

A analise dos dados deu-se a partir da proposta de Minayo (2012) para estudos qualitativos,
incluindo: pré-andlise, exploragdao do material e tratamento dos dados, interpretacdo dos resultados e

elaboragdo das categorias tematicas do estudo.

Ap0s a selegdo e andlise critica, os estudos foram dispostos em quadro sindptico contendo
titulo, autor, ano de publicagdo, base de dados, delineamento e principais resultados para a defini¢ao

e composi¢do das categorias analiticas que responderam a pergunta norteadora da pesquisa.
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No primeiro momento da pesquisa, com os descritores especificos resultou em 441 artigos que
apos filtragem totalizou em 40 artigos, que ao serem identificados como adequados ao proposito deste

trabalho foram arquivados para posterior leitura e analise critica.

Deu-se neste momento prosseguimento a leitura das publicagdes selecionadas. Passou-se
a buscar acesso aos resumos de todos os exemplares, sendo cuidadosamente revisado em leituras
disciplinares, avaliando os contetudos pertinentes a tematica. Apos a analise criteriosa das publicagdes
mais relevantes, definiu-se a amostra final em cinco (5) artigos que atenderam aos critérios de selecao.

A seguir o Quadro 1 apresenta os autores, ano de publicacao do periodico e os principais achados.

Quadro 1: Apresentagdo da sintese dos estudos selecionados para esta revisdo, Manaus-AM, 2021.

R Baze
N | Autores (Ano) Principais achados
Cientifica

Alouns desafios enfrentados por muitos adultos que vivem na
cornmidade com hemofilia incluem o costo do tratamento e os
Olkide et 2l desafies do emprego. Aqui, discutimos 25 implicagdes paraa
1 (2019) LILACS educagio em sxide com baze na comumidade de enfermagem no
gue diz respeito ao atendimente a0 paciente, educagio de adultos,

educapdo de enfermagem pesto, pesquisa e politica.

Obgervou-z oz beneficios de empoderar o paciente por meio do
gutegerenciaments desde a infincia e a necessidade de

Geraldes, compreender o proceszo de doenga erfnica, promovendo um

[

Gonzags e LILACS autogerenciamente eficaz por meio de rotinas pré-estabelecidas.
Dias (2019) Complementa-se, portanto, que a Enfermagem tem wm papel
importante na educagdo dos cuidadores e das criangas acometidas

com a doenca cromica.

Encontramos evidéncias de baixa a muito baixa qualidade sm
comparagio com ocutros modelos de atendimento. O atendimento
Yeung et al. mtegrado pode raduzir a mortalidade,

3 LILACS N .
(20146) as hospitalizagdes e a3 visitas ao pronto-socarro, pode levar a
menos dias perdides na ezcola e no trabalho e pode aumentar

a busca por conhecimento.
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A terapia domiciliar deve ser supervisionada de perto pela equipe
de atendimento mtepral e s6 pode ser realizada com pacientes
treinados. No entanto, nenhuma cooperagdo efetiva fol
estabelecida entre 0 HTC e a3 familias hemofilicas. As familias
hemofilicas afirmaram que muitas informacBes eram necessérias
Zhao et al. SCIENCE . . _ _ _
4 para a terapia domiciliar, mas apenas dois entrevistados disseram
{2017) DIFECT o ) . .
que ligariam para consultar 2 equipe medica. E1 admitin que a
falta de enfermeiros em tempo integral leva a uma formagdo néo
continua & néo homogénea. D1 também achou que uma
enfermeira profissional era necessdria porgue era itil para os
pacientes serem instruides.

Em marzo de 2020, medidas estritas de sande pablica foram
PUBMED imtroduzidas para reduzir a propagacio do COVID-19 na
Irlanda. Consequentemente. a stividade de consulta clinica medica

O'Donovan et

al (20200

LA

e de enfermapgem cam 63%, de 232 consultzs clinicas em margo
de 2019 para apenas 94 em margo de 2020. O servigo
mmplementou wm modelo de teleszande, com zumento da atividade
de consultas clinicas. No total, 731 pacientes foram avaliadoes por
consulta medica / de enfermagem em telessande, melumdo 130

novos pacientes e 601 pacientes de retomo.

A analise dos artigos permitiu a identificagdo de pontos importantes no que diz respeito aos
cuidados ao hemofilico no domicilio. A principio que € necessario compreender o contexto social onde
esses pacientes estdo inseridos para compreender as necessidades para a realizacao do autocuidado.
Desse modo, cada integrante da rede de cuidados aos hemofilicos, sejam familiares ou profissionais
da saude, precisa estar em harmonia com a assisténcia adequada. Outro ponto importante diz respeito
ao papel de um profissional da enfermagem nos cuidados e na educagdo dos familiares, cuidadores e
dos pacientes acometidos por essa doenga cronica (GERALDES; GONZAGA; DIAS 2019).

Dentre os muitos desafios enfrentados por adultos acometidos por hemofilia estdo os custos
financeiros do tratamento, trabalhos inadequados, vulnerabilidade ao sofrimento, preocupagdes com
aperda de independéncia e com a autorrevelacao, etc (Okide et al., 2019). Por isso, o aconselhamento
em saude e orientacdo pelo profissional de enfermagem torna-se importante ao auxiliar os familiares
e pacientes fornecendo orientac¢des eficazes para o manejo, processo de luto e lidar com a convivéncia
com a hemofilia, bem como a escolher uma carreira adequada e buscar a educacio ou o treinamento

necessario para atingir seus objetivos pessoais (OKIDE et al., 2019).

No Brasil, o sistema de saude abrange trés niveis de atencdo a saude, o primario, o secundario
e o terciario segundo as complexidades de cada servigo. Sabendo que a Aten¢do Bdésica a Satde

(ABS) ¢ a porta de entrada dos servicos de saude, e que se espera uma resolubilidade de 80% dos
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casos nessa area assistencial. Por isso, o Ministério da Saude (MS), criou em 1994 Centros Tratadores
de Hemofilia (CTH) em parceria com os Estados, alguns municipios e Distrito Federal, e desde 2011,

fornece os fatores de coagulagdo para a profilaxia (SOARES, 2020).

Demodorecente, apartir de 2019, foi introduzido, no Brasil, o tratamento via Emicizumabe, um
medicamento de prevenc¢do e/ou diminuicao de sangramento de rotina em pacientes com hemofilia A
(deficiéncia congénita do fator VIII) com inibidores do fator VIII (SOARES, 2020). O que caracteriza
outro avanco para qualidade de vida dos hemofilicos. No entanto, ainda ha uma excec¢ao no acesso
dos pacientes a necessidade de direcionamento para as unidades de CTH, quando existente em seu

municipio.

Portanto, para além de unidades de servigos especializados, o tratamento domiciliar além de
mais codmodo para os pacientes, pode gerar também economia para a unido, pois o cuidado integrado
ao paciente hemofilico deve incluir a supervisdo 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 coordenacao no tratamento
multidisciplinar da hemofilia. No entanto, tanto a contratacdo quanto os niveis de habilidade dos

enfermeiros envolvidos nos cuidados com a hemofilia precisam ser promovidos.

O profissional de enfermagem junto ao médico, sao a base da ABS via ESF, e, portanto, pode
ser um profissional chave na implementacdo de servicos de cuidados domiciliares de hemofilicos.
Um exemplo a ser seguido diz sobre o Hemocentro de Goids e a Secretaria de Satide de Aparecida
de Goiania, que organizaram uma capacita¢do de profissionais de satide que integravam as ESF ou
trabalhavam em Unidades de Pronto Atendimento (UPAs) e hospitais de urgéncia, sobre o cuidado
aos portadores de coagulopatias hereditarias, melhorando a qualidade de vida dos pacientes e a adesao
aos tratamentos propostos (GOVERNO DO ESTADO DE GOIAS, 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 adesao da terapia no
domicilio, alguns entrevistados consideraram que a enfermagem domiciliar permitiu controlar melhor
sua vida, mas também teve relatos da falta de confianca sem a orientagdo/instrucao de enfermeiros no
domicilio (ZHAO, 2017). Ambos os projetos sao de suma importancia para expansao de tratamentos
que melhorem a qualidade de vida dos pacientes e que deveriam ser expandidos em forma de projeto

para todo os municipios via MS mas prioritariamente nas Unidade de Satude da Familia (USF).

Recentemente com a chegada da pandemia do COVID - 19 houve um impacto sem precedentes
na prestacdo de cuidados de satide para hemofilia, mas a rapida implementagcdo de solucdes de
Telessaude garantiu o acesso continuo aos cuidados abrangentes aos pacientes que poderiam ter
acesso a esse tipo de atendimento (O’DONOVAN et al., 2020).

Uma avaliacdo de servico multidisciplinar (médicos, enfermeiras, fisioterapeutas, dentistas,
psicologos e assistentes sociais) foi realizada para pesquisar a experiéncia do paciente e do profissional

de satde em telessatide, conforme implementado em um Centro Europeu de Assisténcia Integral a
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Hemofilia (EHCCC). Realizada por meio de consultas por meio de um sistema de videocomunicacao
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 telessaide com o niimero didrio de pacientes submetidos a Teleconsulta
aumentando a medida que os profissionais ganhavam experiéncia e confianga com as novas tecnologias
(O’DONOVAN et al., 2020).

CONSIDERACOES FINAIS

A terapia domiciliar para hemofilia se refere a prevencdo, avaliagdo e tratamento do
sangramento pelo hemofilico e/ou seus familiares em situagdes rotineiras em casa, essa estratégia
tem sido aprovado pelos pacientes e familias geralmente por representar diversos beneficios do
treinamento para hemofiliaterapia no domicilio (Zhao et al., 2017).

Nesta revisao, discutimos as orientagdes da enfermagem no cuidado domiciliar a pacientes
hemofilicos. Observou-se uma escassez na producao cientifica sobre o tema explorado, principalmente
no cendrio nacional, o que ressalta a necessidade de aprofundamento e confec¢ao de publicagdes que

discorram sobre o cuidado domiciliar e o autocuidado do hemofilico.

As poucas informagdes obtidas mostram que as implicagdes do cuidar pela enfermagem aos
hemofilicos no domicilio ndo devem ser negligenciadas, devendo ocorrer por meio de educagdo
continuada com atendimento humanizado. Sugere-se a inclusdo de politicas publicas de cuidado a
esses pacientes via ABS tendo como via de execugdo os profissionais de enfermagem que atuam nas

ESF, devido a proximidade desses profissionais com as comunidades e usudrios.
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