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RESUMO

Introducao: A hemofilia é uma coagulopatia em sua maioria hereditdria relacionada ao
cromossomo X, estd ligada a deficiéncia da atividade do fator de coagulacdao VIII (hemofilia
A) ou do fator de coagulagdo IX (hemofilia B). Os pacientes hemofilicos vivem em constante
alerta quanto aos sangramentos inesperados, pois boa parte dependerd da quantidade de fator
de coagulacdo que estard presente na circulacdo. O tratamento da hemofilia € baseado na
administracdo do fator de coagulacdo especifico podendo ser realizado sob demanda ou
profilatico. A infusdo domiciliar do fator de coagulacdo deficiente em uma veia periférica
pode ser efetuada pela pessoa com hemofilia (auto infusdo), familiar ou cuidador no
domicilio. Objetivo geral: Elaborar material educativo para a realizagdo da auto infusdo
domiciliar do fator de coagulacdo a partir das vivéncias de pessoas com hemofilia. Objetivos
especificos: compreender as vivéncias das pessoas com hemofilia que realizam a auto infusao
domiciliar do fator de coagulacdo e construir um video educativo para a realizacdo da auto
infusdo no domicilio a partir das dificuldades identificadas. Método: trata-se de um estudo
metodolégico, qualitativo, do tipo descritivo, exploratério. O presente estudo foi realizado
com 18 hemofilicos adultos que estdo cadastrados na Associagdo dos Hemofilicos do Estado
de Santa Catarina, que realizam a auto infus@o no domicilio e com acesso a internet. A coleta
de dados foi realizada no periodo de junho a julho de 2021 por meio de entrevistas
individuais, semiestruturadas e online. A andlise dos dados se deu através da andlise de
conteido, modalidade temdtica. Para a constru¢do do material educativo elaborou-se um
roteiro orientador a partir das dificuldades destacadas pelos participantes e com informagdes
disponibilizadas em artigos cientificos, manuais e diretrizes do Ministério da Saude e outras
instituicdes como World Federation of Hemophilia e Federacdo Brasileira de Hemofilia.
Utilizou-se a plataforma CANVA para o desenvolvimento do video. O estudo foi aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa
Catarina sob o nimero 4.796.213. Resultados: apos a coleta e andlise dos dados, foi
realizada a categorizagcdo das entrevistas em 4 categorias, sendo elas: dificuldades enfrentadas
pelo paciente hemofilico; contextualizando os beneficios da auto infusdo; estratégias para a
realizacdo da auto infusdo; repercussao das sequelas na vida das pessoas com hemofilia. Os
participantes relatam suas vivéncias como hemofilicos desde o nascimento até os dias atuais.
A partir das dificuldades encontradas na auto infusdo do fator de coagula¢do no domicilio foi
desenvolvido um video educativo explorando os materiais necessarios para auto infusao;
higienizacio das mdos; preparo do fator de coagulacdo da Baxter® e da Alphanate®; puncio e
administracdo endovenosa do fator de coagulacao; preenchimento do diario de infusdo e dicas
para facilitar a puncdo. Conclusdo: o estudo apresentou as vivéncias das pessoas com
hemofilia que realizam a auto infusdo domiciliar do fator de coagulacdo e através destas
experiéncias foi possivel compreender sua maneira de viver, suas rotinas e desafios. Espera-se
que o video educativo contribua com a prestacao de informagdes de qualidades e potencialize
as habilidades de cuidado dos pacientes e familiares/cuidadores.

Palavras-chave: Hemofilia A, hemofilia B, auto infusdo, qualidade de vida, fator de
coagulacdo sanguinea, administracdo intravenosa, tratamento domiciliar, enfermagem, video
educativo.
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1 INTRODUCAO

A hemofilia é uma coagulopatia hereditdria caracterizada por manifestacdes
hemorragicas espontianeas e/ou pds-traumadticas geradas devido a deficiéncia de fatores de
coagulacdo (MEDINA; RUIZ, 2013).

A hemofilia A € relacionada a deficiéncia do fator VIII e a hemofilia B relacionada a
deficiéncia do fator IX. Esta deficiéncia estd ligada ao cromossomo X por este motivo sua
prevaléncia € em sua grande maioria na populagdo masculina (COLOMBO; ZANUSSO
JUNIOR, 2013).

Segundo o ultimo relatério da Pesquisa Global Anual da World Federation of
Hemophilia (2020) realizado em 2019 havia 157.517 portadores de hemofilia A e 31.997 de
hemofilia B descritos em 115 paises. Ha paises, segundo a pesquisa, que ndo realizam a
notificacdo de novos casos dificultando o acesso a informacdo. O pais com mais hemofilicos
registrados é a India com 22.840 pessoas, seguido pelos Estados Unidos com 18.008
hemofilicos e em terceiro lugar o Brasil com 12.960 hemofilicos.

Em 2016, no Brasil, havia cerca de 10.123 pacientes portadores de hemofilia A sendo
destes 98,39% homens e 1,61% mulheres; neste mesmo ano havia aproximadamente 1.996
portadores de hemofilia B, cerca 97,34% (1.943 pacientes) eram homens e 2,66% mulheres
(BRASIL, 2018). Conforme dados preliminares divulgados pela Federacdo Brasileira de
Hemofilia (2020) em 2019 havia cerca de 10.821 portadores de hemofilia A, destes 98,54%
eram homens e 2.139 portadores de hemofilia B sendo 97,48% homens.

No Brasil, a regido Sul apresentava cerca de 1.563 portadores de hemofilia A e 289
com hemofilia B. Destes, 280 s@o portadores da hemofilia A e 54 de hemofilia B lotados em
Santa Catarina (BRASIL, 2018). Conforme os dados de 2019 divulgados pela Federacao
Brasileira de Hemofilia (2020) este nimero aumentou para 1674 hemofilicos A e 313
hemofilicos B, dos quais 324 portadores de hemofilia A e 62 de hemofilia B cadastrados em
Santa Catarina.

Segundo Rezende (2010) a hemofilia é classificada em leve, moderada e grave de
acordo com os niveis plasméticos do fator deficiente.

Se os niveis plasmaticos do fator de coagulacio estiverem abaixo de 1 Ul/dl o paciente

¢ considerado hemofilico grave, caso esteja entre 1 Ul/dl e 5 Ul/dl o mesmo é considerado
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moderado e se estiver entre 5 Ul/dl e 40 Ul/dl € classificado como leve (SANTAGOSTINO et
al., 2020).

A hemofilia é caracterizada por episédios de sangramentos que podem gerar sequelas
articulares e musculares e se nao tratada pode trazer prejuizos traumaticos para o paciente.
Além de sequelas fisicas, a hemofilia pode afetar também a vida social e emocional, pois 0s
parentes e amigos tendem a superproteger e estigmatizar a pessoa com hemofilia devido a
falta de rede de apoio para orientacdo, preconceitos e barreiras no cuidado (SAYAGO;
LORENZO, 2020; GARBIN et al., 2008).

O tratamento da hemofilia € baseado na administracio do fator de coagulacdo
especifico, podendo ser realizado sob demanda ou profilatico. O tratamento profilatico € a
administracao periddica do fator de coagulagdo especifico, a fim de elevar os niveis do fator
deficiente no sangue, reduzindo os riscos de hemorragias e posteriores sequelas (CARCAO et
al., 2020; PACHECO, 2019).

Para realizar o tratamento sem precisar se locomover até o hemocentro, o hemofilico
pode efetuar a profilaxia na sua residéncia, apds uma série de orientacdes e exames. O mesmo
passa por um curso/capacita¢io de auto infusdo onde aprende técnicas de dilui¢do e aplicacao
do fator de coagulacdo, compreende os momentos em que € necessario a infusao do fator, a
puncdo endovenosa entre outros. A auto infusdao é o processo de preparo e aplicagcao do fator
de coagulacdo em si mesmo, este processo demanda técnica desde a higienizagdo das maos
para evitar infeccoes até a puncao venosa, paciéncia e concentragdo (SANTAGOSTINO et al.,
2020; SRIVASTAVA et al., 2020).

A auto infusdo € o processo de preparo e aplicacdo do fator de coagulacio em si
mesmo, que oferece ao hemofilico um tratamento precoce resultando em menos dor, perda de
fun¢do do membro e hospitalizacdes. Ela possibilita melhor qualidade de vida, menor niimero
de faltas na escola/trabalho, melhora a capacidade de realizar algumas atividades fisicas com
seguranca e maior liberdade para realizar atividades de lazer, como viajar. A terapia no
domicilio pode iniciar quando o hemofilico ainda € crianga, sendo realizada pelos pais e
cuidadores. O gerenciamento didrio da saide do hemofilico que realiza a auto infusdo
apresenta-se como essencial, pois o mesmo deve identificar sintomas hemorrdgicos para
preservar a préopria saude e integridade articular, assim apresentando independéncia funcional,
sensacao de normalidade e controle sobre o proprio corpo (SANTAGOSTINO et al., 2020;
SRIVASTAVA et al., 2020).
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Feij6o et al. (2021) reforca esses dados em sua pesquisa, a qual 12 participantes
hemofilicos, 50% (n=6) encontravam-se aposentados devido a doenga, 33,34% (n=4) eram
estudantes, 8,33% (n=1) eram trabalhadores e 8,33% (n=1) encontrava-se recebendo beneficio
por doenca. Estes dados evidenciam que a coagulopatia interfere na vida das pessoas com
essa condi¢do cronica, seja em decorréncia de sequelas que impedem de realizar esforco
fisico, seja pelo fato da pessoa ter que se ausentar muitas vezes do trabalho devido as
hemorragias.

Segundo a Lei n° 7.498, de 25 de junho de 1986, Art. 11 alinea c, é privativo ao
profissional enfermeiro a fung¢do de avaliar, orientar, coordenar, executar e cuidar da
assisténcia ao paciente tanto na preveng¢do quanto no tratamento da doenca (COREN/SC,
2016). No contexto da hemofilia, o enfermeiro orienta o paciente quanto aos riscos de
hemorragias, realizacdo do autocuidado, auto infusdo, maneiras de amenizar a dor e outros
cuidados para que o paciente e sua familia tenham independéncia nas atividades didrias
evitando o isolamento e pensando na integracdo da forma mais adequada possivel na
sociedade, impedindo que suas limitagdes atrapalhem a rotina e a qualidade de vida do
paciente (SOUSA et al., 2008; BRASIL, 2015b; SOUZA; FONSECA 2018).

A atividade de educagdo em sadde, segundo Nobrega (2018) e Ferreira et al. (2011),
para os pacientes e familiares promove a saude, melhora a qualidade de vida e possibilita o
auto cuidado dos hemofilicos. Assim, acdes de educacdo em saide melhoram a vida dos
hemofilicos, permitindo que eles tenham maior autonomia em realizar a infusdo do fator em
suas residéncias, diminuindo o risco de grandes complica¢des relacionadas as hemorragias e

aumentando a responsabilidade do paciente em sua condicao.

“No Brasil, as pessoas com hemofilia tém direito aos tratamentos de profilaxia,
imunotolerancia, tratamento sob demanda e tratamentos ortopédicos. A profilaxia, a
imunotolerdncia e o tratamento sob demanda devem ser feitos na residéncia do
paciente, por meio da terapia domiciliar.” (COREN/SC, 2015, p 2).

Os tratamentos de profilaxia, imunotolerancia e sob demanda podem ser realizados na
residéncia do paciente sem que o paciente necessite se deslocar para o hemocentro ou unidade
basica de saide para receber a infusdo, facilitando a vida do hemofilico e sua familia, dando
maior autonomia e independéncia. Para o hemofilico ter direito as doses domiciliares, o

mesmo passa por uma série de exames e capacitacdes para aprender a realizar a escolha
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correta da veia, puncdo, preparo do fator, descarte de materiais entre outros, onde o paciente
entende sobre o tratamento e o comprometimento que o mesmo deve ter (COREN/SC, 2015).

Segundo Schrijvers et al. (2016), a pratica incorreta da infus@o domiciliar pode
apresentar risco a saude, a qualidade de vida e custos aumentados no tratamento. Em um
estudo multicéntrico, desenvolvido pelos mesmos autores, envolvendo os paises Utrecht,
Amsterdam e Rotterdam, com o objetivo de quantificar a adesdo as diretrizes de auto infusdo
bem como o tempo necessdrio para a profilaxia na hemofilia, os pesquisadores identificaram
que a higieniza¢ao das maos ndo foi realizada por 46% dos participantes e o preenchimento
do didrio de infusao apds a aplicacao do fator foi esquecido por 60% dos pacientes. Visto isso,
o cuidado do paciente hemofilico que realiza a auto infusdao em sua residéncia depende da
dedicacdo e responsabilidade do paciente e do cuidador. Estas pessoas devem estar
conscientes do tratamento e devem ter as informacgdes necessarias para tomar decisdes sobre o
momento em que devem ou nao infundir o fator de coagulacao (OYESIKU, 2011).

Pesquisa realizada no Reino Unido evidenciou que os principais desafios do
tratamento domiciliar sdo as preocupacdes com as infusdes, falta de confianca na capacidade
de realizar o procedimento de forma correta, medo de causar dor, incerteza do tratamento
escolhido, ansiedade sobre a contaminacao, entre outros (SHAW; RILEY, 2007)

A falta de materiais educativos de facil entendimento e que estejam validados, dificulta
0 acesso e a prestagdo de servicos de qualidade a pessoa com hemofilia em infusdo domiciliar
do fator de coagulacdo. Os materiais educativos devem auxiliar o paciente a evitar erros como
os de dosagem e validade de medica¢ao, diminuir a ansiedade e auxiliar no tratamento correto
(PACHECO, 2019). Segundo Oyesiku (2011) embora exista (de forma limitada) materiais e
diretrizes educacionais em relacdo aos cuidados domiciliares para pessoas com hemofilia
pouco desses materiais e diretrizes realmente foram validados cientificamente, diminuindo
assim a sua confiabilidade.

Segundo o art. 12 do Cédigo de Etica dos Profissionais da Enfermagem, o enfermeiro
tem como responsabilidade e dever, “assegurar a pessoa, familia e coletividade a assisténcia
de enfermagem livre de danos decorrentes de impericia, negligéncia ou imprudéncia”, por ter
o conhecimento necessdrio para realizar acdes de educagdo em satde como promogdo e
prevencdo de saude, o curso de auto infusdo a portadores de hemofilia é do exercicio

profissional da enfermagem (COREN/SC, 2015; COFEN, 2007).



13

Educagdo em saide ¢ um conglomerado de agdes diddticas que tem o objetivo de
conscientizar ¢ mobilizar uma pessoa, um grupo ou até mesmo uma comunidade para o
enfrentamento de situacdes que interferem na qualidade de vida, buscando formas de
melhorar sua realidade. A educacio em satide é complexa, pois compreende o ser humano, a
comunidade, a sociedade e a cultura, sendo uma forma de promoc¢ao em satde (SALCI et al.,
2013).

O contato com a comunidade hemofilica esteve presente durante toda a minha vida,
por meio de um amigo préximo, hemofilico, que realiza a auto infusdo domiciliar e que
apresenta desde muito cedo, sequelas geradas pela doenga. Por este motivo me interessei pela
temdtica. Ao iniciar a faculdade foi perceptivel a necessidade de falar sobre hemofilia; ao
conversar com pessoas da comunidade académica pude perceber como o tema ainda € pouco
explorado no cendrio da graduacio.

Entrei em contato com a Associacdo dos Hemofilicos do Estado de Santa Catarina
(AHESC) que fica situada em Floriandpolis, comuniquei o meu interesse sobre a hemofilia e
fui convidada para um curso de auto infusdo. Participei do curso em 2021 e alguns
questionamentos fizeram-me refletir sobre a tematica: como era a vida dos portadores de
hemofilia antes da dose profildtica? Quais as facilidades e dificuldades enfrentadas por eles a
partir do uso do fator de coagulagao profilatico?

Ainda, questionei a equipe que atua na AHESC sobre os materiais educativos que
estavam disponiveis, e informaram da necessidade de videos sobre a auto infusdo de fator para
os pacientes e familiares que estdo iniciando o tratamento, atualizacdes nos materiais
educativos, entre outras caréncias.

Assim, julgou-se oportuna a realiza¢do deste trabalho de conclusdo de curso com o
tema relacionado a vivéncia da auto infusdo do fator de coagulacdo em pessoas com hemofilia
no contexto domiciliar, bem como o desenvolvimento de um video educativo para auxilid-los
na auto infusdo. Entende-se que a prética incorreta da infusdo domiciliar endovenosa pode
desencadear risco a saide e comprometer a seguranga dos pacientes hemofilicos.

Espera-se que os dados da pesquisa e o material educativo possam contribuir com a
prestacao de informagdes de qualidade e potencializar as habilidades no cuidado, tanto do

paciente quanto do familiar/cuidador.
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2 OBJETIVO

2.1 OBJETIVO GERAL

Elaborar material educativo para a realizagdo da auto infusdo domiciliar do fator de

coagulacdo a partir das vivéncias de pessoas com hemofilia.

2.2 OBJETIVO ESPECIFICO

Compreender as vivéncias das pessoas com hemofilia que realizam a auto infusdo
domiciliar do fator de coagulacao.
Construir um video educativo para a realizagdo da auto infusdo no domicilio do fator

de coagulagdo a partir das dificuldades identificadas.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 CONHECENDO A HEMOFILIA

H4 relatos de pessoas com distirbios na coagulacdo do sangue desde a antiguidade. O
caso mais antigo foi relatado em II d.C no livro de condutas dos judeus quando ainda nao
havia sido nominada de hemofilia, onde o rabino liberava o terceiro homem do procedimento
de circuncisdo se seus dois irmdos mais velhos tivessem falecido de hemorragia apds a
intervencdo (COLOMBO; ZANUSSO J UNIOR, 2013; SILVA, 2015).

No século XIX a coagulopatia passou a ser mais estudada, e ficou conhecida como a
“doenga real” por ter sido transmitida as familias reais da Europa pelos descendentes da
rainha Vitéria da Inglaterra (1837-1901) que eram portadores de hemofilia. Segundo relatos, o
oitavo filho da rainha - Leopold - era portador de hemofilia, sofria frequentes hemorragias e
morreu aos 31 anos de hemorragia cerebral. Duas filhas da rainha eram portadoras do gene da
hemofilia e transmitiram a doenca para as familias reais da Espanha, Alemanha e Russia
(COLOMBO; ZANUSSO JUNIOR, 2013; FRANCHINI; MANNUCCI, 2012).

A doenca apresentou diversos nomes e estigmas, porém apds 1828 (Tratado de Hopft)
foi denominada como hemofilia (amor ao sangue) (FRANCHINI; MANNUCCI, 2012).

Em 1840, ap6s uma hemorragia pds-operatéria de um paciente hemofilico, realizaram
a transfusdo sanguinea, tratamento este adotado por muito tempo. O tratamento moderno
comecou em 1965 com a identificacdo da crioprecipitacdo dos fatores de coagulacio
plasméticos (FRANCHINI; MANNUCCI, 2012).

Ainda, com o intuito de melhorar o tratamento e os cuidados para os hemofilicos em
todo o mundo, Frank Schnabel em 1963 (portador de hemofilia A) criou a World Federation
of Hemophilia (WFH), com sede em Montreal, no Canadd, atualmente representa os
interesses de pessoas com hemofilia e outros disturbios hemorrdgicos hereditdrios em 147
paises (WORLD FEDERATION OF HEMOPHILIA, 2021).

Devido o uso de crioprecipitados que sdo gerados do plasma humano, em 1982, a
sindrome da imunodeficiéncia adquirida (AIDS) e a hepatite atingiram a comunidade
hemofilica. Muitos portadores de hemofilia perderam suas vidas devido a AIDS, entre elas

estava Frank Schnabel que morreu em 1987 e Herbert José de Souza socidlogo e ativista
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brasileiro que morreu em 1997 (FOLHA DE SAO PAULO, 1997; WORLD FEDERATION
OF HEMOPHILIA, 2021).

Devido as altas taxas de mortalidade nos anos 80 e inicio dos anos 90, as instituicdes
passaram a ter procedimentos para evitar contaminacdo pelo plasma, como sele¢ao dos
doadores e triagem do plasma, realizacao de procedimentos de inativacao e eliminagdo viral,
testes de dcido nucleico, além do inicio do uso do fator recombinante que foi iniciado na
década de 80, diminuindo assim a incidéncia de AIDS e hepatite na populagdo hemofilica
(BRASIL, 2015b; VINCE; BRANDAO, 2009).

Segundo Brasil (2015b) parte do processo de hemovigilancia € a avaliagdo do perfil
sorolégico a cada 12 meses (no minimo), devendo incluir nos exames teste anti-HCV
(Hepatite C), anti-HIV (Virus da Imunodeficiéncia Humana), perfil sorolégico para HBV
(hepatite B) e anti-HTLV I/II (Virus T-linfotrépico humano).

3.2 ASPECTOS EPIDEMIOLOGICOS DA HEMOFILIA

A hemofilia € um distirbio na coagulagdo do sangue em sua maioria hereditdria
relacionada ao cromossomo X, estd ligada a deficiéncia da atividade do fator de coagulacao
VIII (hemofilia A) ou do fator de coagulagdo IX (hemofilia B). Colombo e Zanusso Jinior
(2013) descrevem que o sexo masculino € mais afetado pela hemofilia, pois apresentam em
Seus cromossomos sexuais, somente um cromossomo X, caso este esteja alterado a doenga se
manifesta. Os casos de mulheres hemofilicas sdo raros, pois mesmo portando o gene para
hemofilia elas tém outro cromossomo X que pode ser normal e produzir a quantidade correta
de fator de coagulagdo, sendo assim acabam sendo portadoras de hemofilia (UNIDOS PELA
HEMOFILIA, 2019).

Os casos de mulheres hemofilicas podem ocorrer quando as mesmas possuem um pai
hemofilico e uma mae portadora da hemofilia ou made hemofilica, portando assim um
cromossomo hemofilico de cada progenitor. Ainda mais raro, sdo os casos de inativa¢ido do
cromossomo X normal ou até a mutacdo do mesmo, em mulheres portadoras de hemofilia,
tornando as mesmas hemofilicas (UNIDOS PELA HEMOFILIA, 2019).

Conforme os dados divulgados pela Federacdo Brasileira de Hemofilia (2020), em

2019 a populagdao de hemofilicos do tipo A aumentou para 10.821, sendo destes 98,54%
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homens (n=10.663) e 1,46% (n=158) mulheres. Ja os hemofilicos do tipo B aumentaram para
2.139, sendo destes 2.085 (97,48%) homens e 54 (2,52%) mulheres.
De acordo com HEMORIO (2014, p. 4)

[..] em cada gesta¢do envolvendo uma portadora do gene da hemofilia existe uma
chance em duas de que o gene da hemofilia seja passado adiante e, quando isto
ocorre, se for menino terd hemofilia e se for menina serd portadora do gene da
hemofilia (HEMORIO, 2014, p.4).

Esta doencga crdnica tem prevaléncia de um caso em cada 5.000 a 10.000 homens para
o fator VIII e um caso a cada 30.000 a 40.000 homens para o fator IX. A hemofilia A € mais
comum, representando 80% dos casos (BRASIL, 2015b).

De acordo com Brasil (2018), em 2016, havia 10.123 pacientes com hemofilia A no
Brasil e cerca de 1.996 portadores de hemofilia B. No Sul, o nimero de hemofilicos com
deficiéncia no fator VIII € de cerca de 1.563 (15,44% dos portadores brasileiros) e 289 do
fator IX (14,48% dos portadores brasileiros).

A regido Sul ocupa a terceira posi¢ao nacional com maior nimero de portadores de
hemofilia A e B, respectivamente, 15,44% e 14,48%, ficando atrds somente da regido Sudeste
(41,43% hemofilia A e 47,90% hemofilia B) e Nordeste (26,78% hemofilia A e 21,04%
hemofilia B). No Centro Oeste ha 815 pessoas com hemofilia A (8,05%) e 167 hemofilia B
(8,37%), ja no Norte ha 840 portadores de hemofilia A (8,30%) 164 de hemofilia B (8,22%).
(BRASIL, 2018)

Conforme dados publicados pela Federacdo Brasileira de Hemofilia (2020), em 2019
haviam cerca de 10.821 hemofilicos do tipo A e 2.139 do tipo B no Brasil. No Sul do pais o
nimero de hemofilicos do tipo A € de 1.674 hemofilicos e 313 do tipo B.

Segundo Colombo e Zanusso Junior (2013) para diferenciar os dois tipos de hemofilia
€ necessario realizar exames de dosagem das atividades dos anticoagulantes dos fatores VIII e
IX. A classificagdo clinica da hemofilia se baseia nos niveis plasméticos do antigeno ou
atividade coagulante do fator deficiente, podendo ser descrita como grave (< 1 Ul/dl do fator
de coagulacdo no sangue), moderada (1 Ul/dl a 5 Ul/dl do fator de coagulacdo no sangue) e
leve (5 Ul/dl a 40 Ul/dl do fator de coagulacdo no sangue).

Na regidao Sul segundo os dados de Brasil (2018) havia cerca de 408 (26,10%)
pacientes com hemofilia A leve, 305 (19,51%) pacientes com hemofilia A moderada, 748
(47,86%) pacientes com hemofilia A grave e 102 (6,53%) portadores de hemofilia A porém

ndo classificados.
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Ainda conforme os dados de Brasil (2018) na regido Sul havia cerca de 68 (23,53%)
pacientes com hemofilia B leve, 100 (34,60%) pacientes com hemofilia B moderada, 96
(33,22%) pacientes com hemofilia B grave e 25 (8,65%) pacientes nao classificados.

Segundo os dados preliminares publicados pela Federagdo Brasileira de Hemofilia
(2020), em 2019 os ndmeros no Sul do pais haviam sido alterados para 424 portadores de
hemofilia A leve (25,33%), 261 hemofilicos do tipo A moderado (15,59%), 742 graves
(44,32%) e 247 (14,76%) que nao haviam sido testados. J4 para a hemofilia B haviam 70
(22,36%) pessoas com hemofilia B leve, 98 (31,31%) com hemofilia B moderada, 94
(30,03%) com hemofilia B grave e 51 (16,29%) ndo haviam sido testados.

3.3 TRATAMENTO PARA HEMOFILIA

A pessoa com hemofilia pode apresentar hemorragia de diversas formas, como
hematiria, epistaxe, melena, hematémese, hematomas, sangramentos retroperitoniais e
hemartroses, principalmente nos joelhos, tornozelos, cotovelos, ombros e coxofemoral.
Quando as hemorragias sdo frequentes nestes mesmos locais, em longo prazo, tendem a
evoluir para artropatia hemofilica, com a qual o hemofilico fica com sequelas motoras
(PINHEIRO et al., 2017).

Segundo Brasil (2015b) o tratamento da hemofilia é realizado utilizando um
concentrado derivado de plasma humano contendo o fator de coagulacao liofilizado ou de um
concentrado recombinante desenvolvido por biologia molecular. Os tipos de produtos
contendo fatores sdo o fator VIII derivado de plasma, o fator VIII recombinante e o fator IX e
IX recombinante (que podem ser classificados em 17, 2* ou 3* geracdo conforme grau de
pureza). H4 também aqueles produtos derivados do plasma humano que contém fatores
dependentes da vitamina K, os fatores II, IX, VII e IX e X como o concentrado de complexo
protrombinico e o concentrado de complexo protrombinico parcialmente ativado. H4 também
tratamentos auxiliares que utilizam antifibrinoliticos para minimizar o sangramento e a
aplicagdo de cola de fibrina nos locais hemorragicos (SOUSA et al., 2008).

Segundo Brasil (2014b) o tratamento da hemofilia pode ser por:

- Profilaxia primaria (infusdo do concentrado de fator antes da ocorréncia de
hemorragias), geralmente iniciada de forma precoce antes da ocorréncia da segunda

z

hemartrose. Tem o objetivo de prevenir complicagdes osteoarticulares e € indicada
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para hemofilia grave. Infusdo realizada de forma regular (2-3 vezes por semana)

podendo ser utilizada por um longo periodo ou até vitalicia.

- Profilaxia secundéria (longa dura¢ao), infusdo regular de fator, indicado para a forma
grave da coagulopatia. A diferencga para a profilaxia primaria € o tempo de inicio que é
tardio, geralmente apds a segunda hemartrose, antes do desenvolvimento de doencgas
articulares, utilizada também para prevenir sangramentos em articulagdes
comprometidas.

- Profilaxia tercidria € aquela que realiza o tratamento de maneira ininterrupta e
periddica apds a instalacdo da doenga articular.

- Por Demanda: realizada a infusdo do fator durante ou ap6s cada episédio hemorragico
com o intuito de parar o sangramento ¢ diminuir o desenvolvimento de artropatias. A
reposicao do fator deve ser realizada diariamente até a cessacao dos sintomas.

- Imunotolerancia € o tratamento realizado para erradicar os inibidores do fator VIII,
pois alguns pacientes desenvolvem inibidores que prejudicam o tratamento. A
imunotolerancia € realizada através de infusdes periddicas (3-7 dias por semana) do
fator por um tempo prolongado na tentativa de erradicar o inibidor e permitir a
tolerizacdo do paciente. A imunotolerancia funciona em até 80% dos portadores de
hemofilia A tratados.

Estes tratamentos podem ser realizados na residéncia da pessoa com hemofilia.

Os inibidores sdao anticorpos que o corpo do paciente hemofilico desenvolve contra o
fator infundido, por exemplo contra o fator VIII, menos frequente com o fator IX. Pode
ocorrer com cerca de 30% dos pacientes com hemofilia A sendo uma complicacdo que merece
atencdo, pois estes pacientes ndo respondem bem a infusdo do fator e pioram seus
sangramentos. Quando as hemorragias nao cessam com o uso do fator o paciente necessita
utilizar um concentrado do complexo protrombinico parcialmente ativado e/ou fator VII
ativado recombinante. O tratamento de imunotolerancia pode durar aproximadamente 33
meses, caso o paciente nao apresente resposta favordvel o mesmo € suspenso (BRASIL,
2014b).

O Ministério da Satde realiza a compra e distribui¢do dos hemoderivados necessarios
para o tratamento, ou seja, é realizado quase exclusivamente pelo Sistema Unico de Sadde

(SUS). O tipo de agente hemostético e a dose do produto irdo variar de acordo com o tipo da
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hemofilia apresentada, seja ela hemofilia A (fator VIII) ou hemofilia B (fator IX) (BRASIL,
2015b).

Os materiais para a aplicacdo do fator de coagulagdo encontram-se incluidos nas
embalagens dos fatores. Cada fabricante dispde uma forma de apresentacdo do material, que
consiste em um escalpe, um frasco contendo o fator liofilizado, um frasco com diluente, um
seringa, alcool 70%, um dispositivo diluidor que varia conforme o fabricante e a bula do fator.
As orientagdes de diluicdo para cada tipo de fator pode ser encontrada na bula e caso o
paciente ainda possua duvidas sobre o uso do material os centros especializados oferecem
suporte.

O servigo estadual € aquele responsavel por registrar, prestar atendimento e distribuir o
medicamento, sendo também o responsavel por prestar contas mensais ao Ministério da Saude
em relacdo as movimentagdes do estoque do fator (BARCA et al., 2010). Conforme o Decreto
n°® 5.045, de 8 de abril de 2004, em seu art. 4°, inciso X afirma que: “ao Ministério da Saude,
por intermédio da Secretaria de Atencdo a Sadde, objetivando a gestdo e a coordenacdo do
SINASAN, compete: garantir o acesso aos hemoderivados para os portadores de
coagulopatias.” (BRASIL, 2004).

O paciente hemofilico deve ser registrado no cadastro do Hemovida Web
Coagulopatias, que é o cadastro nacional dos portadores de coagulopatias e doengas
hemorrdgicas hereditarias, pois este sistema gera dados sobre a prevaléncia de doengas,
complicagdes, quantidade de fator de coagulacdo utilizado em cada paciente e dados
epidemioldgicos (BARCA et al., 2010).

Em Santa Catarina, o Centro de Tratamento de Coagulopatias Hereditdrias é o Centro
de Hematologia e Hemoterapia de Santa Catarina (HEMOSC), criado em 20 de julho de 1987
com o objetivo de prestar atendimento de qualidade em hemoterapia para a populagdo e dar
assisténcia aos portadores de doencas hematolégicas (HEMOSC, 2021). E o responsivel
como Centro Tratador de Hemofilia (CTH) do Programa de Coagulopatias Hereditarias do
MS, com atendimento aos pacientes hemofilicos em Florianpolis como centro Coordenador e
em todas suas regionais (Blumenau, Chapecd, Criciima, Joacaba, Joinville e Lages).

Segundo Sousa et al. (2008), os pacientes hemofilicos vivem em constante alerta
quanto aos sangramentos inesperados, pois boa parte dependerd da quantidade de fator de

coagulacdo que estard presente na circulacao.
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3.4 INFUSAO DOMICILIAR

A infusdo domiciliar é a administragdo do fator de coagulacio deficiente em uma veia
periférica que pode ser efetuada pela pessoa com hemofilia (auto infusdo), familiar ou
cuidador no domicilio (PACHECO, 2019).

Devido a necessidade de atuacdo precoce para reduzir os danos dos eventos
hemorragicos, em 1999, foi implementado no Brasil o Programa de Dose Domiciliar (DD),
que ofertava uma ou mais doses do concentrado de fator para hemofilicos onde os mesmos
poderiam ser utilizados caso houvesse uma hemorragia. Ao utilizar a DD o alivio da dor e o
risco de gerar artropatias era minimizado, além de gerar maior liberdade para a prética de
atividades de lazer e aumentar a responsabilidade do paciente com o seu tratamento. Em 2011
ocorreram diversas melhorias e avangos na assisténcia a pessoas com coagulopatias
hereditarias.

O tratamento profilatico passou a ser considerado, no uso regular do fator de
coagulacdo para manter o nivel do fator de coagulacdo aumentado, prevenindo episddios de
hemorragia e at€¢ mesmo evita-las, deixando de ter seu uso apenas em urgéncias (BRASIL,
2007, 2015a, 2015b).

A portaria N° 364, de 6 de maio de 2014 aprova o uso de profilaxia primaria para
hemofilia grave e prevé a realizacdo de tratamento profildtico de forma escalonada do fator
deficiente prevenindo o sangramento, evitando dores, reduzindo o desenvolvimento de
artropatias, evitando faltas no trabalho/escola e melhorando a qualidade de vida dos pacientes
(BRASIL, 2014a).

Para que a pessoa com hemofilia seja autorizada a realizar a auto infusdo em residéncia
€ necessario que esteja cadastrada em um centro de tratamento especializado, participar das
reunides sobre o tratamento domiciliar, ter seus exames de rotina em dia, € que o portador ou
seu familiar faca um treinamento para aprender a preparar e administrar a dose do fator da
forma correta, de modo a minimizar os riscos para o paciente. A dose domiciliar somente é
disponibilizada se o paciente/familiar demonstrar condigdes psicologicas para assumir a
responsabilidade, ter condi¢des para transporte e armazenamento do fator na residéncia e que
saiba 0 momento certo da aplicagdo do mesmo (BASTOS; CAVAGLIERI, 2012; BOADAS et
al., 2018; BRASIL, 2007).

Nao hd uma definicdo de quantas sessdes € necessdrio para o treinamento destes

pacientes e também ndo ha idade minima para a realizacdo da auto infusdo, geralmente se
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inicia na primeira infancia, desde que seja um adulto responsavel e treinado acompanhando
(KHAIR; MEERABEAU; GIBSON, 2013; SCHRIJVERS et al., 2016). Schrijvers et al (2016)
sugerem que a verificacdo do desempenho e da maneira que € realizada a auto infusao
domiciliar seja realizada a cada 2 anos, porém nao ha estudos que padronizam este intervalo.

Como ja descrito, a infusao do fator de coagulagdo € realizada em veia periférica. Para
que o acesso seja realizado de forma segura o paciente deve realizar uma boa higiene das
maos com dgua e sabdo, preparar a medica¢do da forma correta, conferir o rétulo do frasco
antes do preparo da infusdo, realizar o posicionamento correto do garrote, a assepsia correta
do local da punc¢do e cuidados com o sitio de inser¢do e a escolha da veia. O paciente deve
atentar para os sinais e sintomas de flebite (dor, calor, rubor, perda de funcido e edema). A
pessoa com hemofilia e/ou seu cuidador deve também ser orientado quanto a forma correta de
descarte dos perfurocortantes e dos frascos de medicacdo. O diario de infusdo deve ser
preenchido de forma correta, registrando o motivo, a dose do fator infundido, o lote e a
validade (KHAIR; MEERABEAU; GIBSON, 2013; POTTER et al., 2017; SAYAGO;
LORENZO, 2020).

A pessoa com hemofilia deve estar orientada e atenta aos sinais e sintomas de infeccao,
além de possiveis reagdes alérgicas durante e apds a infusdo do fator. Caso isso ocorra o
paciente ndo pode deixar de registrar no didrio de infusdo o lote, a dose e a validade do fator
utilizado e deve se dirigir ao hemocentro para evitar maiores danos a satide (BRASIL, 2015b).

A dose domiciliar auxilia no tratamento dos pacientes, devido a facilidade no acesso
ao fator em casos de sangramentos, facilitando seu dia a dia, tornando eles mais confiantes e
participativos no tratamento e gerando maior independéncia (GARBIN et al., 2008; RAAB,
2017).

O tratamento da hemofilia exige um cuidado integral, multiprofissional e humanizado.
A equipe multidisciplinar é composta por: médico hematologista, médico ortopedista,
enfermeiro, assistente social, fisioterapeuta, nutricionista, psicologo e também pode conter
dentista, médico fisiatra e médico infectologista (BASTOS; CAVAGLIERI, 2012).

Na regido Sul do Brasil cerca de 1.039 hemofilicos com deficiéncia no fator VIII e 159
hemofilicos com deficiéncia no fator IX utilizavam a Dose Domiciliar (BRASIL, 2018).

No Sul do Brasil 1.134 pacientes portadores de hemofilia A e 179 portadores de
hemofilia B recebem a dose domiciliar do fator de coagulacao, destes, 241 hemofilicos do tipo

A e 39 do tipo B estdo cadastrados em Santa Catarina (FEDERACAO BRASILEIRA DE
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HEMOFILIA, 2020). O Brasil vem adquirindo e distribuindo a cada ano um quantitativo
maior de dose per capita.

Segundo Brasil (2018) em 2016 foram distribuidas para a regiao Sul 130.341.500
doses de fator VIII e 22.198.500 doses de fator IX. J4 em 2019, segundo a Federacdo
Brasileira de Hemofilia, no Sul foram distribuidas 909.376.000 doses do fator VIII e
53.327.000 doses do fator IX.

Segundo os dados da Federacdo Brasileira de Hemofilia (2020), em 2019 foram
consumidos na regido Sul, 167.732.750 Uls do fator VIII para 1.674 hemofilicos do tipo A
gerando um consumo médio de 100.199 Uls por hemofilico. J4 para o fator IX foram
consumidas 26.663.500 Uls, para 313 hemofilicos, gerando uma média de 85.187 Uls por
paciente.

Nesse contexto da hemofilia, a enfermagem tem como func¢ao avaliar, orientar e cuidar
do paciente tanto na preven¢do quanto no tratamento da doenca, prestando orientagdes quanto
aos riscos de hemorragias, realizacdo do autocuidado, socializacdo, amenizacao da dor e
outros cuidados para que o paciente hemofilico tenha independéncia nas atividades do
dia-a-dia. No caso de criangas, o enfermeiro deve orientar e esclarecer dividas dos familiares
acerca da doenga, evitando o isolamento e modificagdes no convivio social. A assisténcia
prestada ao paciente deve ser pensada em sua integracdo a sociedade, para que suas limitacdes
ndo atrapalhem a qualidade de vida do paciente e de sua familia (BRASIL, 2015b;
COREN/SC, 2016; SOUSA et al., 2008).

O enfermeiro por possuir um papel de educador, deve apresentar estratégias de
educagdo em saude que abranja todas as especificidades do paciente hemofilico, fazendo
juntamente com a equipe multiprofissional uma estratégia focada no cuidado, melhoria da

qualidade de vida e autonomia (THOMAZELLI; LEMOS; MARQUES, 2016).

3.5 EDUCACAO EM SAUDE

Educagdo em saide ¢ um conglomerado de agdes didaticas que tem o objetivo de
conscientizar ¢ mobilizar uma pessoa, um grupo ou até mesmo uma comunidade para o
enfrentamento de situagdes que interferem na qualidade de vida, buscando formas de

melhorar sua realidade. A educacio em satide € complexa, pois compreende o ser humano, a
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comunidade, a sociedade e a cultura, sendo uma forma de promoc¢ao em satude (SALCI et al.,

2013).

As préticas de educacdo em saide envolvem trés segmentos de atores prioritarios: os
profissionais de satde que valorizem a prevencdo e a promog¢do tanto quanto as
préticas curativas; os gestores que apoiem esses profissionais; € a populagdo que
necessita construir seus conhecimentos e aumentar sua autonomia nos cuidados,
individual e coletivamente” (FALKENBERG, et al. 2014, p. 848).

A educacdo em saide € uma estratégia que gera mudangas de pratica, visao e postura.
Ela permite que o sujeito tenha maior visdo da sua condi¢cdo e desenvolva sua autonomia e
responsabilidade sobre a sua satde. A educag¢do em saide é uma forma de gerar saide tanto
individual quanto coletivamente (SANTILI et al., 2016).

As acdes de educacdo em satde devem levar em consideragdo os conhecimentos da
populacio e o cuidado deve ser gerado através de suas necessidades, possibilitando e
facilitando o interesse e a adesao dos pacientes (SANTILI et al., 2016).

Os materiais educativos sdo considerados uma tecnologia de cuidado (MERHY;
ONOCKO, 2002) que otimiza as intervenc¢des de satide e o trabalho da equipe, pois, além de
possibilitar a promog¢ao de satide dos individuos de modo lddico, sdo ferramentas permanentes
de cuidado, uma vez que podem ser consultadas sempre que necessario (LEMOS;
VERISSIMO, 2020). Conforme Oyesiku (2011), apesar de existir materiais e orientacdes
acerca do tema da hemofilia e cuidados domiciliares, os materiais nem sempre sdo validados,
reduzindo o grau de confiabilidade no documento. Pacheco (2019) relata que em sua busca
por materiais acerca do tema da auto infusdo e cuidados domiciliares encontrou 7 materiais,
porém refere que abordavam o conceito da hemofilia e identificacdo de sinais e sintomas de
hemorragias. Afirma que dois dos materiais apresentavam informagdes acerca da infusio
endovenosa no domicilio apesar de ndo esclarecer sobre os cuidados domiciliares importantes

para a realizagao da auto infusao.
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4 METODO

4 .1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um estudo metodolégico, qualitativo, do tipo descritivo, exploratério.

A pesquisa metodolégica, segundo Teixeira (2019), refere-se a elaboracdo de
instrumentos que auxiliem na andlise de métodos e procedimentos. E associada a caminhos,
maneiras, e formas de atingir objetivos. Na pesquisa metodoldgica qualitativa, o pesquisador
busca esclarecer um tema e desenvolver estratégias para solucionar um problema
metodologico (POLIT; BECK; HUNGLER 2011). No caso deste estudo buscou-se
compreender as vivéncias das pessoas com hemofilia que realizam a auto infusdo domiciliar
do fator de coagulacdo e a partir das dificuldades referidas, elaborar um video educativo.

A primeira etapa envolveu a pesquisa qualitativa que € uma maneira de captar o ponto
de vista do individuo. Este tipo de pesquisa d4 a oportunidade de compreender a forma que os
seres pensam, agem e reagem, além de favorecer o entendimento do estudo. Reduz a distancia
entre a pratica e o conhecimento, pois facilita o entendimento de sentimentos, valores, atitudes
das pessoas frente a uma situagao especifica (LACERDA; LABRONICI, 2011).

Segundo Gerhardt e Silveira (p. 31, 2009) “A pesquisa qualitativa ndo se preocupa
com representatividade numérica, mas, com o aprofundamento da compreensao de um grupo
social, de uma organizagao, etc.”

A pesquisa descritiva é realizada com o objetivo de observar, analisar, descrever e
correlacionar fatos as caracteristicas de um acontecimento sem alterar os dados, utiliza-se de
técnicas padronizadas de coleta de dados como os questiondrios e a observagdo, o pesquisador
deve ser imparcial e relatar os fatos sem interferir ou manipular os mesmos (MATTOS;
JUNIOR, 2017).

A pesquisa exploratéria ocorre geralmente quando ha pouco conhecimento sobre um
assunto, o pesquisador entdo utiliza deste método para conhecer melhor o tema, validar
instrumentos e dar maior clareza para o assunto (FRANCO; DANTAS, 2017).

A segunda etapa deste trabalho consistiu no desenvolvimento de um video educativo
sobre as dificuldades enfrentadas no momento da auto infusao domiciliar.

A seguir serdo detalhadas as etapas do estudo qualitativo e do desenvolvimento do

video.
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4.2 ESTUDO QUALITATIVO

O presente estudo foi realizado com o auxilio da Associacdo dos Hemofilicos do
Estado de Santa Catarina (AHESC). A AHESC, criada em 1983, é uma organiza¢do nao
governamental (ONG), sem fins econOmicos que presta servigos referentes a Politica de
Assisténcia social as pessoas com coagulopatias (hemofilias, Doenga de Von Willebrand, entre
outras) e seus familiares. Sua sede oferece servico social, acolhimento social provisério,
psicologia, fisioterapia e hidroterapia de forma gratuita. A Associacdo dos Hemofilicos esta
localizada em Florian6polis.

Para a realizagdo do estudo foram entrevistadas 18 pessoas com hemofilia, com idade
maior ou igual a 18 anos, que tinham acesso a internet, realizavam a auto infusdo domiciliar,
e que estavam cadastradas na lista de contatos da AHESC. Destaca-se que se inscreveram para
participar da pesquisa 20 hemofilicos, porém dois foram excluidos por serem menores de
idade.

Os participantes foram recrutados com auxilio de um profissional da AHESC que
encaminhou a mensagem convite, elaborada pelas pesquisadoras, ao grupo de Whatsapp dos
hemofilicos da AHESC. Os pacientes que demonstraram interesse em participar do estudo,
preencheram um formuldrio no Google Forms (APENDICE A) que inclufa: nome completo,
telefone para contato, email, Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e o aceite
para a participagdo no estudo.

Ap06s o preenchimento do formulério, as pesquisadoras enviaram email com uma cépia
do TCLE assinado pelas pesquisadoras, bem como marcavam o melhor dia e hordrio para
realizacdo da coleta de dados, de acordo com a disponibilidade dos participantes.

A coleta de dados da etapa qualitativa foi realizada no periodo de junho a julho de
2021, por meio de entrevista individual, semiestruturada, online, guiadas por um roteiro com
duas etapas: a primeira envolvendo a caracterizacdo sociodemogréfica e clinica para o
levantamento do perfil dos participantes e a outra etapa com questdes direcionadas para as
vivéncias e dificuldades na auto infusdo do fator de coagula¢io no domicilio (APENDICE B).

As entrevistas foram realizadas pela plataforma Google Meet, conduzida pela

académica, e tiveram duracdo média de 19 minutos. Destaca-se que a mesma recebeu
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capacitacdo online da orientadora para o desenvolvimento das entrevistas. Apds a primeira
entrevista, reuniram-se novamente e aprimoraram as estratégias utilizadas na entrevista online.

Todas as entrevistas foram audiogravadas, apds autorizacdo verbal dos participantes,
com auxilio do aplicativo Gravador de voz de posse da autora, que possui boa qualidade para
esta finalidade. Na sequéncia, as entrevistas foram transcritas em arquivos do Microsoft Word
do pacote Microsoft 365 sendo identificadas somente com as letras PH (Pessoa com
Hemofilia) e o nimero ordinal de cada entrevista. Os dados pessoais (telefone, email, nome)
dos entrevistados nao foram salvos. Apds a transcricdo, os dudios foram deletados a fim de
garantir o anonimato dos participantes.

Como critério para finaliza¢ao da coleta de dados, utilizou-se a saturagao dos dados.

Os dados foram analisados a partir da Andlise de contetido, modalidade temética, de
acordo com as trés fases de Bardin (2016):

1) Pré-andlise: é a fase de organizacdo e segundo Bardin (2016) ocorre um periodo de
deducdes, com o objetivo de tornar operacional e sistematizada as ideias. Estabelece
um programa flexivel que permite a introducdo de procedimentos atualizados no

decorrer da anéalise.

Geralmente, esta primeira fase possui trés missdes: a escolha dos documentos a

N

serem submetidos a andlise, a formulacdo das hipoteses e dos objetivos e a
elaboracdo de indicadores que fundamentam a interpretacdo final (BARDIN, 2016,
p. 126).

Os fatores citados ndo necessariamente devem estar juntos e em sequéncia. Deve-se
estabelecer contato com os documentos e analisd-los. Esta etapa é chamada de leitura
“flutuante”. Aos poucos a leitura se torna mais precisa, devido a hipéteses que vao surgindo
(BARDIN, 2016).

A escolha dos documentos € realizada com base no objetivo, pois desta forma a busca
de documentos ¢é realizada de forma focada no problema. Com o género de documentos
demarcado, Bardin (2016) afirma que muitas vezes € necessario realizar a constituicdo de um
corpus, que € um conglomerado de documentos que devem ser analisados. A principal regra é
a regra da exaustividade - apds ser definido o conjunto de textos e critérios que devem compor
o tema, todos devem ser analisados, sendo completado pela regra da nao seletividade,; outra

regra € a da representatividade (a andlise de dados pode ser realizada em amostras do material

desde que ele seja rico em detalhes), a da homogeneidade (os documentos devem obedecer
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critérios precisos), pertinéncia (os documentos devem ser adequados, € que respondam ao
objetivo).

Nesta etapa, procedeu-se com a organizagdo do material e leitura flutuante das
entrevistas, atentando-se para relacdo entre o contetido e os objetivos propostos.

2) A exploragdo do material trata-se de uma ‘“fase longa e fastidiosa, consiste
essencialmente em operagdes de codificacdo, decomposicdo ou enumeracdo, em
func¢ao de regras previamente formuladas” (BARDIN, 2016, p. 132).

Na etapa de exploragdo do material, organizou-se as entrevistas em quadro
com trés colunas (a primeira para colocar a entrevista, a segunda para andlise e a
ultima para nomear a categoria e/ou subcategoria). Foram realizadas leituras intensivas
e agrupou-se os fragmentos similares em categorias abrangentes, e, posteriormente
reagrupou-se, em funcio de caracteristicas comuns.

3) Tratamento dos resultados, interferéncia e interpretagdo: baseou-se na apresentacao
das falas em quadros descritivos, nos quais foram acrescentadas inferéncias especificas

sobre o conteuddo de acordo com a literatura cientifica atual sobre o tema.

4.3 DESENVOLVIMENTO DO VIDEO EDUCATIVO

A primeira etapa para o desenvolvimento do video se deu através de um roteiro
orientador com informagdes detalhadas acerca do conteddo a ser abordado.

O roteiro sustentou-se nas dificuldades destacadas pelos participantes do estudo
qualitativo e embasou-se, também, nas informag¢des disponibilizadas em artigos cientificos,
bem como em manuais e diretrizes do Ministério da Satde e outras instituicdes como World
Federation of Hemophilia e Federacao Brasileira de Hemofilia. A busca desse material teve
enfoque nos temas selecionados sobre os cuidados com a auto infusdo, preparo e
administracao do fator de coagulagdo no domicilio.

A partir do material encontrado, elaborou-se um roteiro, definindo o tempo de duragdo
do video, as falas, os topicos a serem abordados e os aplicativos para gravagdo e edicao do
video.

O video foi desenvolvido no laboratério de Praticas Simuladas - Habilidades -
LABENE, do Departamento de Enfermagem, da Universidade Federal de Santa Catarina

(UFSC). Utilizou-se um simulador de baixo custo para puncdo venosa periférica, scalps,
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seringas, garrote, dlcool, algoddo, seringa contendo 4gua simulando o diluente que vem
juntamente ao fator, frasco com pé liofilizado (cenografico), diluidor e reconstituidor da
Baxter® e Alphanate®, fita microporosa.

O aplicativo CANVA foi utilizado para a criagdo do video. O personagem foi gerado
através do aplicativo Cdmera Emoji AR e a gravagdo do video foi realizada no aplicativo

Cdmera do celular modelo A70 da Samsung.

4.4 ASPECTOS ETICOS

A pesquisa foi submetida ao Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Universidade Federal de Santa Catarina (CEPSH - UFSC), por meio da Plataforma Brasil,
sendo aprovado sob o numero do parecer: 4.796.213 e Certificado de Apresentacdo para
Apreciacio Etica (CAAE): 47895321.5.0000.0121. Para o desenvolvimento deste projeto foi
solicitado também a autorizacdo a AHESC (ANEXOS A e B).

Os aspectos €éticos do presente trabalho sdo resguardados pela Resolugdo do Conselho
Federal de Enfermagem (COFEN) n° 311/2007 que em seu Capitulo III discorre do ensino, da
pesquisa e da producio técnico-cientifica e apresenta sobre o Cédigo de Etica dos
Profissionais da Enfermagem, serda também baseado na Resolucdo n° 466, de 12 de dezembro
de 2012 do Conselho Nacional de Saude (CNS) que fala sobre o respeito pela dignidade
humana e a prote¢do aos participantes das pesquisas envolvendo seres humanos. O trabalho
também segue as normas estabelecidas no Oficio Circular N° 2/2021/CONEP/SECNS/MS de
24 de fevereiro de 2021 que orienta sobre procedimentos de pesquisa em ambiente virtual que

entende por:

0.1.Meio ou ambiente virtual: aquele que envolve a utilizacdo da internet (como
e-mails, sites eletronicos, formuldrios disponibilizados por programas, etc.), do
telefone (ligacdo de dudio, de video, uso de aplicativos de chamadas, etc.), assim
como outros programas e aplicativos que utilizam esses meios.

0.2.Forma ndo presencial: contato realizado por meio ou ambiente virtual, inclusive
telefonico, ndo envolvendo a presenca fisica do pesquisador e do participante de
pesquisa.

0.3.Dados pessoais: informacdo relacionada a pessoa natural identificada ou
identificavel (artigo 5° da Lei Geral de Protecao de Dados -LGPD —n° 13.709, de 14
de agosto de 2018), tais como niimeros de documentos, de prontudrio, etc.

0.4.Dados pessoais sensiveis - dados sobre origem racial ou étnica,religido, opinido
politica, filiacdo a sindicato ou a organizagdo de cardter religioso, filoséfico ou
politico, dado referente a saide ou a vida sexual, dado genético ou biométrico,
quando vinculado a uma pessoa natural (artigo 5° da LGPD n° 13.709, de 14 de
agosto de 2018) (MINISTERIO DA SAUDE, 2021, p.2).
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Os participantes foram informados sobre os objetivos do estudo, e esclarecidos sobre
seus riscos mesmo que infimos e seus beneficios. Apds, assinaram um Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Sendo que uma cépia foi encaminhada
diretamente para o email dos participantes. Foram também esclarecidos sobre os riscos
caracteristicos do ambiente virtual, onde o sigilo e a confidencialidade podem ser violados de
forma criminal (APENDICE C).

Salienta-se que o presente estudo nao incluiu gastos financeiros, da mesma forma que
apresentou riscos minimos para os pacientes, sendo estes, de natureza psicolégica. Nenhum
dos participantes relatou desconforto ou dividas apds as entrevistas.

Prezando pelo anonimato dos participantes, todos foram identificados com as letras
PH (portador de hemofilia) seguidos de nimero ordinal, conforme a ordem das entrevistas
online.

O presente trabalho pode gerar intimeros beneficios para a comunidade hemofilica,
pois através da pesquisa realizada foi desenvolvido um manuscrito € um video com o objetivo

de auxiliar no tratamento domiciliar da hemofilia.
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S RESULTADOS

Os resultados desta pesquisa sdo apresentados em forma de um manuscrito intitulado
“Vivéncias de pessoas com hemofilia na auto infusido do fator de coagulacido no estado de
Santa Catarina” e como produto um video educativo intitulado “Auto infusdo endovenosa
do fator de coagulacao em pessoas com hemofilia”. Segue-se a normativa de 2017 para
apresentacdo de Trabalho de Conclusio de Curso (TCC) do Curso de Graduagdo em
Enfermagem da UFSC onde em seu Capitulo V, art. 18, alinea g atribui ao académico
“Apresentar e defender o TCC. respeitando os componentes mencionados no item "c" deste

Artigo, incluindo os resultados no formato de manuscrito” (UFSC, 2017, p. 5).

5.1 MANUSCRITO

VIVENCIAS DE PESSOAS COM HEMOFILIA NA AUTO INFUSAO DO FATOR DE
COAGULACAO NO ESTADO DE SANTA CATARINA

RESUMO

Introducao: O tratamento para hemofilia sofreu grandes avangos nas ultimas décadas, sendo
essencial para a reducdo de danos e sequelas para os hemofilicos. Dentro das vivéncias dos
hemofilicos a auto aplicacdo do fator de coagulagdo se torna cada dia mais rotineira e
essencial para a melhora na qualidade de vida. Objetivo: Compreender as vivéncias das
pessoas com hemofilia que realizam a auto infusdo domiciliar do fator de coagulacgdo.
Método: Estudo descritivo-exploratério, de abordagem qualitativa realizado com 18
participantes hemofilicos que fazem a auto infusdo domiciliar do fator de coagulacdo. A coleta
de dados ocorreu de junho a julho de 2020, a partir de entrevistas semiestruturadas,
individuais e online. Apds a transcricdo, analisou-se as entrevistas por meio da Andlise de
Contetido, modalidade temdtica. Resultados: Foram desenvolvidas quatro categorias:
Estratégias para a realiza¢do da auto infusdo; Contextualizando os beneficios da auto infusao;
Dificuldades enfrentadas pelo paciente hemofilico; Repercussdo das sequelas da hemofilia na
vida do paciente. Conclusao: O estudo destacou os beneficios que a auto infusdo e a
aplicacdo de fator de coagulacdo profildtico trouxe para a vida dos hemofilicos, sendo de
extrema importancia para fornecer vivéncias em comunidade, sem sequelas graves € sem
dores incapacitantes. Além disso, abordou dificuldades e estratégias usadas para auto infusao

no domicilio.
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Descritores: Hemofilia A, Hemofilia B, auto infusdo, fator de coagulacdo sanguinea,

tratamento domiciliar.

INTRODUCAO

A hemofilia é uma coagulopatia em sua maioria hereditiria que acomete
principalmente homens por estar relacionada ao cromossomo X. Devido a deficiéncia do fator
de coagulacdo sanguineo, a doenca se manifesta através de hemorragias que podem ser
traumaticas ou espontaneas. Existem dois tipos de hemofilia. A hemofilia A relaciona-se a
deficiéncia do fator de coagulacdo VIII, e a hemofilia B com a deficiéncia do fator IX
(PINHEIRO et al., 2017; FEIJO et al., 2018).

De acordo com dados divulgados pela Federacdo Brasileira de Hemofilia, em 2019
havia cerca de 10.821 hemofilicos do tipo A sendo 10.663 homens e 2.139 do tipo B sendo
2.085 homens no Brasil. Cerca de 1.987 hemofilicos estavam na regido Sul do Brasil sendo
destes 324 portadores de hemofilia A e 62 portadores de hemofilia B residentes em Santa
Catarina (FEDERACAO BRASILEIRA DE HEMOFILIA, 2020).

Para a classificagdo quanto ao nivel de gravidade é levado em consideragao o nivel do
fator de coagulacdo plasmatico, sendo definidas como leve (5-40 TU/dL (0.05-0.40 IU/mL)),
moderada (1-5 TU/dL (0.01-0.05 TU/mL)) e grave (<1 IU/dL (<0.01 IU/mL)). Em hemofilicos
leve os sangramentos espontaneos sao mais raros, porém pode apresentar sangramento grave
em grandes cirurgias ou traumas; ja a hemofilia moderada, apresenta sangramento espontaneo
subito, e um sangramento prolongado em pequenos traumas ou cirurgias. Na hemofilia grave
o hemofilico apresenta sangramento espontaneo em articulacdes e misculos onde nao ha uma
causa identificavel (SANTAGOSTINO et al., 2020).

Os locais de sangramento mais comuns sdo nas articulagdes, muisculos (principalmente
em panturrilha e antebrago), mucosas da boca, nariz e trato geniturindrio. Alguns apresentam
risco de vida, como sangramentos intracranianos, pesco¢o (garganta) e gastrointestinais
(SANTAGOSTINO et al., 2020).

A frequéncia de sangramentos em articulacdes como tornozelos, joelhos, cotovelos,
ombros, punhos e quadril é cerca de 70 a 80% dos sangramentos, os musculos caracterizam

de 10 a 20% dos sangramentos. Outros locais do corpo representam cerca de 5 a 10% dos
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sangramentos. J4 no sistema nervoso central, os sangramentos apresentam cerca de <5%
(SANTAGOSTINO et al., 2020).

A pessoa com hemofilia deve realizar uma série de cuidados para evitar e retardar
lesdes, uma vez que a doenca desencadeia hemorragias articulares e sequelas. A prevencao e o
tratamento desses sangramentos sdo realizados com a infusdo intravenosa do fator de
coagulacdo deficiente. O intuito do tratamento € a administracdo do fator especifico para
manter os niveis plasmaticos de fator de coagulacio aumentados (CATELLI, 2017;
PINHEIRO et al., 2017).

As modalidades de tratamento sao definidas pela periodicidade com que é realizada a
reposicdo do fator de coagulagdo podendo ser episddico (sob demanda) e profilatico. O
primeiro refere-se a reposi¢do do fator de coagulacio no momento da manifestacdo do
sangramento. Neste caso, a reposi¢do deve ser repetida diariamente até que os sinais e
sintomas cessem (SRIVASTAVA et al., 2020).

O tratamento profildtico é a administragdo de forma periddica do fator de coagulacao
para evitar que os niveis plasmaticos de fator reduzam, diminuindo os riscos de hemorragias
articulares, com isso o hemofilico pode levar uma vida ativa e saudavel na comunidade.
Quanto mais alto o nivel do fator no sangue, menor a quantidade de sangramentos. A
profilaxia precoce evita sangramentos espontaneos e reduz a chance de artropatias (CARCAO
et al., 2020; PACHECO, 2019).

O tratamento para hemofilia evoluiu nas ultimas décadas, sendo de extrema
importancia para vivéncia dos hemofilicos em comunidade, permitindo que os mesmos
mantenham suas rotinas e qualidade de vida. O Programa Nacional de Coagulopatias
Hereditarias prevé a auto infusdo de concentrados de fator de coagulacdo pelo paciente ou
pelo familiar responsavel todas as vezes em que houver suspeita de sangramentos, de trauma
ou da necessidade da infusdo de fator de coagulagdo, de forma profilatica (BRASIL, 2018).

A auto infusdo do fator de coagulacdo se torna cada dia mais comum na vida dos
hemofilicos, cabendo ao profissional enfermeiro auxiliar o mesmo no preparo, diluicdo e
aplicacdo do fator de coagulacio de forma segura (SOUZA, FONSECA 2018; FEIJO et al.,
2021).

Desta maneira este estudo buscou responder as seguintes questdes: Quais as vivéncias
das pessoas com hemofilia antes do tratamento profilatico com o fator de coagulacdo? Quais

dificuldades e facilidades enfrentam com a auto infusdo domiciliar? Assim, o objetivo deste
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estudo é compreender as vivéncias das pessoas com hemofilia que realizam a auto infusao

domiciliar do fator de coagulacao.

METODO

Trata-se de uma pesquisa descritiva-exploratéria, com abordagem qualitativa, na qual
participaram 18 individuos hemofilicos, com idade igual ou maior que 18 anos, vinculados a
Associacdo dos Hemofilicos do Estado de Santa Catarina (AHESC), que realizam a auto
infusdo no domicilio e com acesso a internet.

A Associacdo dos Hemofilicos do Estado de Santa Catarina (AHESC) é uma
organiza¢do ndo governamental (ONG) sem fins econOmicos que presta servicos a pessoas
com coagulopatias e suas familias.

Os participantes foram convidados por meio de mensagem de texto escrita, pelas
pesquisadoras e encaminhada pela equipe da AHESC no aplicativo WhatsApp dos pacientes,
na qual havia um link de acesso a um formulario do Google Forms, para que respondessem
com as seguintes informagdes: nome completo, telefone para contato, email e aceite para a
participacao no estudo. No formulério estava presente o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) e ao concordar em participar do estudo, foi enviado uma copia assinada
pelas pesquisadoras para o email do participante.

A coleta dos dados ocorreu nos meses de junho a julho de 2021, por meio de entrevista
individual, semiestruturada, online na plataforma Google Meet, audiogravadas apds
autorizacdo verbal dos participantes com auxilio do aplicativo Gravador de voz de posse da
autora. As entrevistas foram agendadas de acordo com a disponibilidade dos participantes,
sendo, em sua maioria, realizada no periodo da noite, com média de duracdo de 19 minutos.
Estas entrevistas foram posteriormente transcritas em arquivos do Microsoft Word sendo
identificadas somente com as letras PH (Pessoa com Hemofilia) e o nimero ordinal de cada
entrevista. Apds a transcri¢do, os dudios foram deletados pelas pesquisadoras a fim de garantir
0 anonimato dos participantes.

Utilizou-se para o processo analitico a Andlise de Conteido, modalidade tematica,
(BARDIN, 2016) aplicando-se suas etapas de pré-andlise, explora¢do do material e tratamento

dos resultados obtidos.
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Na pré-andlise, procedeu-se com a organizacdo do material e leitura flutuante das
entrevistas, atentando-se para relacdo entre o contetido e os objetivos propostos. Na etapa de
exploracdo do material, foram realizadas leituras intensivas e agrupou-se os fragmentos
similares em categorias abrangentes, e, posteriormente reagrupou-se, em funcdo de
caracteristicas comuns. Na etapa de tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretacao
dos principais achados foram realizadas baseadas na apresentacdo das falas em quadros
descritivos nos quais foram acrescentadas inferéncias especificas sobre o conteido de acordo
com a literatura cientifica atual sobre o tema.

A pesquisa seguiu a Resolugcdo n°® 466, de 12 de dezembro de 2012 do Conselho
Nacional de Saide (CNS) que apresenta em seu corpo o respeito a dignidade humana, a
protecdo dos participantes em pesquisas envolvendo seres humanos. Este estudo segue
também as normas do Oficio Circular N° 2/2021/CONEP/SECNS/MS de 24 de fevereiro de
2021 que orienta sobre procedimentos de pesquisa em ambiente virtual.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Universidade Federal de Santa Catarina, sob Nudmero de Parecer: 4.796.213 ¢ CAAE:
47895321.5.0000.0121.

RESULTADOS

Das 18 entrevistas realizadas, todos os participantes eram homens, com idade média
de 45 anos, 83,3% (n=15) brancos, 61,1% (n=11) casados, 66,7% (n=12) possuem filhos, os
quais nao foram testados para hemofilia. Quanto ao nivel de escolaridade, 16,6% (n=3) tem
p6s-graduagdo, 27,8% (n=5) graduacdo, 27,8% (n=5) ensino médio completo e 27,8% (n=5)
apresentam o ensino fundamental completo.

Quanto ao local de residéncia dos participantes, seis (33,33%) residiam na regiao
Oeste do estado de Santa Catarina, cinco (27,78%) no Litoral, quatro (22,22%) na regiao Sul

de Santa Catarina e trés (16,67%) na regiao do Vale.

Figura 1 - Distribuicao dos participantes de acordo com o local de residéncia. Santa Catarina,

2021.
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Fonte: Santa Catarina 2021 - Mapa rodovidrio, editado pela autora.

Em relacdo ao tipo de hemofilia, 88,9% (n=16) apresentam hemofilia do tipo A, sendo
que 61,1% (n=11) tém a forma grave. As pessoas com hemofilia B, 11,1% (n=2), apresentam
a forma grave. 50% (n=9) descobriram a hemofilia entre 0 meses a 11 meses e 29 dias, 44,4%
(n=8) descobriram entre 1 ano e 20 anos e 5,6% (n=1) descobriu entre 21 e 40 anos.

Quanto ao inicio da auto infusdo, 55,6% (n=10) dos participantes iniciou entre 21 e 40
anos.

Quanto a situacdo empregaticia, 55,6% (n=10) encontram-se aposentados por
invalidez, 11,1% (n=2) afastados do trabalho aguardando aposentadoria e 33,3% (n=6) estao
trabalhando. Observa-se que 66,7% (aposentados+afastados) estdo impossibilitados de
trabalhar devido as sequelas da hemofilia

Em relagdo as sequelas da hemofilia 100% dos participantes (n=18) apresentam algum
problema no joelho, 61,1% (n=11) no cotovelo, 27,8% (n=5) nos tornozelos, 16,7% (n=3) nos
bragos, 16,7%(n=3) no quadril, 11,1% (n=2) nas pernas, 5,5% (n=1) no punho, 5,5% (n=1) no
fémur e 5,5% (n=1) nas maos. Alguns participantes tém sequelas em mais de uma regidao do
corpo.

Dos participantes, 44,4% (n=8) referem ter recebido algum tipo de treinamento sobre a

auto infusdo, 16,6% (n=3) tiveram apenas explicacdes. 61,11% (n=11) relatam que tiveram
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dificuldade ao iniciar a auto infusdo, dentre as quais: na técnica da pun¢do, em puncionar

ambos os bracos, demora para trocar a seringa, puncionar em dias frios e realizar "rodizio"

das veias. A seguir na tabela 1 apresenta-se a caracterizacao dos participantes.

Tabela 1 — Caracterizagdo dos participantes da pesquisa, Santa Catarina, Brasil, 2021.

Varidveis N %
Sexo (n=18)
Masculino 18 100
Idade (n=18) 45 + 10,3* -
Cor (n=18)
Branco 15 83,3
Pardo 3 16,7
Estado Civil (n=18)
Casado 11 61,1
Solteiro 5 27,8
Divorciado 2 11,1
Filhos (n=18)
Possuem 1 ou mais filhos 12 66,7
Nao possuem filhos 6 33,3
Escolaridade (n=18)
Pés-graduacio 3 16,6
Graduagao 5 27,8
Ensino Médio 5 27,8
Ensino Fundamental 5 27,8
Situacdo empregaticia
(n=18)
Aposentado 10 55,6
Afastado 2 11,1
Trabalhando 6 33,3



Tipo de hemofilia (n=18)
Hemofilia A Leve
Hemofilia A Moderada
Hemofilia A Grave
Hemofilia B Leve

Descoberta da hemofilia
(n=18)

De 0 a 11 meses e 29 dias
De 1 ano a 20 anos

De 21 anos a 40 anos

Faixa etaria de inicio da auto
infusio

(n=18)

De 1 a 20 anos

De 21 a 40 anos

De 41 a 60 anos

2 11,1
3 16,7
11 61,1
2 11,1
9 50

8 44,4
1 5.6

4 22,2
10 55,6
4 222
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*média e desvio padrao

Fonte: autoras, 2021.

A partir da andlise criteriosa dos dados foram desenvolvidas quatro categorias:

Dificuldades enfrentadas pelo paciente hemofilico, Contextualizando os beneficios da auto

infusdo, Estratégias para a realiza¢do da auto infusdo e Repercussdo das sequelas na vida da

pessoa com hemofilia. Cada categoria foi sustentada pelas suas respectivas subcategorias,

conforme quadro abaixo.

Quadro 1 - Categorias e subcategorias elaboradas por meio de andlise de contetido de Bardin.

Florian6polis, Santa Catarina, Brasil, 2021.

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

Dificuldades enfrentadas pelo paciente
hemofilico

Obstaculos enfrentados antes da profilaxia
no domicilio

Barreiras fisicas e psicoldgicas para
realizagcdo da auto infusao no domicilio
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Contextualizando os beneficios da auto
infusao

Beneficios da auto infusdo para qualidade de
vida

Envolvimento da familia no tratamento da
hemofilia.

Capacitacao para auto infusdo em contexto
nao hospitalar.

Autoconhecimento para auto infusdo a partir
da pratica.

Estratégias para a realizacio da auto
infusao

Repercussao das sequelas na vida da
pessoa com hemofilia

Impacto das sequelas na vida social.
Prejuizos a saide de hemofilicos em tempo
de pandemia.

Fonte: Autoras, 2021.

DIFICULDADES ENFRENTADAS PELO PACIENTE HEMOFILICO

Esta categoria sustenta-se em duas subcategorias que retratam as dificuldades das
pessoas com hemofilia desde os obstaculos enfrentados antes da profilaxia até as barreiras

fisicas e psicoldgicas para realizacdo da auto infusdo do fator de coagulacao.

Obstaculos enfrentados antes da profilaxia no domicilio

Nesta subcategoria os participantes relatam os prejuizos a satde devido a auséncia de
tratamento profilatico no domicilio. Quando apresentavam algum sangramento tinham que se
deslocar, muitas vezes, por grandes distancias para receber o tratamento em uma institui¢cao
hospitalar para cessar a hemorragia. Por se tratar de uma doen¢a de menor prevaléncia na
populacdo, as unidades que possuiam o tratamento se concentravam nos centros urbanos,

distante muitas vezes dos pacientes:

“eu teria que cada vez que eu sentisse uma dorzinha se eu ndo tivesse
o tratamento domiciliar e profilatico eu teria a consequéncia de ter que
ir até Joinville, 14 € uma cidade grande, uma cidade que eu enfrentava
uma fila. Quando acontecia isso eu ficava horas e horas pra ser
atendido, até 14 todo o processo hemorragico estava instalado” (PHI)

“Eu lembro que uns anos atrds quando eu era pequeno eu morava na
cidade que eu moro hoje, e para poder fazer o fator eu tinha que ir até
o hospital mais proximo que dava quase uma hora.” (PH4)
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“O fator me ajudou bastante, quando eu tomava o crioprecipitado,
quando dava hemorragia tinha que sair daqui correndo, chegar em
Itajai e esperar preparar o crioprecipitado que demorava uma hora
mais ou menos, a hemorragia ji tinha iniciado. Muito chato ter que
voltar de novo 3 a 4 vezes por semana” (PH11)

A falta de conhecimento dos profissionais de saide sobre a hemofilia € uma realidade

enfrentada pelas pessoas com essa condi¢do cronica tornando-se uma barreira para o

tratamento e para a vida em sociedade. Relatam que antes da profilaxia eram orientados a nao

realizar atividades como dirigir para evitar sangramentos:

“Eu sou hemofilico grave, dormia bem e acordava com
hemorragia.[...] A gente tinha um médico antigamente que mandava
vocé ficar quietinho, ndo podia nem dirigir, um pensamento totalmente
errado, porém naquela época nao tinha o que fazer” (PHS8)

“Quando comecei a pegar o fator domiciliar, fiquei uns 3 anos indo em
postos de saide para fazer a aplicacdo, porém aqui em Rio do Sul eles
ndo sabiam o que era hemofilia, entio mesmo com a receita da
medicacdo na mao eles ndo aplicavam porque nao conheciam’ (PH10)

As dificuldades enfrentadas para receber o tratamento atrapalhavam muitas vezes a

educacdo formal dos participantes, levando a perda do ano letivo, devido as expressivas

auséncias no ambiente escolar para realizar o tratamento:

“Eu perdi quase 3 anos contando, ou seja eu ficava mais no hospital do
que em casa. Nao tinha tratamento profildtico. Entdo por consequéncia
eu ficava muito doente, ficava por 3 dias em casa 7 dias internado e
assim vai [...] tive que aprender a ser autodidata, a estudar sozinho”
(PH1)

“Eu quando crianca rodei muitas vezes por falta de tratamento” (PHS)

Barreiras fisicas e psicoldgicas para realiza¢do da auto infusdo no domicilio

Nesta subcategoria os participantes relatam as principais dificuldades enfrentadas no

contexto da auto infusdo do fator de coagulag¢do, mas que nao impediram que o tratamento

fosse realizado.

O medo, ansiedade e nervosismo foram relatados entre os participantes como as

principais barreiras psicoldgicas para a realizacdo da pun¢do venosa e de auto pungio,



41

devendo ser trabalhada para que nao interferisse no tratamento da hemofilia:

“A dificuldade era o medo de eu mesmo me picar [...] antigamente era
um pouco resistente a fazer isso” (PH3)

“Na verdade, primeiro era o medo de fazer, e eu ficava olhando”
(PH5)

“E meio judiado, é 3 vezes por semana [auto infusdo], tem vezes que a
veia estd muito dolorida entdo tem que achar outra veia para aplicar
[...] No comeco sentia nervosismo, porque ndo € a mesma coisa que
uma enfermeira aplicar. E diferente tu aplicar em ti mesmo, onde eu
errava de nervoso, porque parece que as veias somem, ficava furando
até que acertava.” (PH10)

Ja outros participantes, por vivenciarem a hemofilia diariamente relataram ndo ter

dificuldades devido a proximidade com o tratamento:

*“ ja estava tdo acostumado a receber agulhadas que eu ndo sei se vocé
vai concordar comigo, mas me auto aplicar € menos dolorido do que
receber agulhada de alguém" (PH1)

“na verdade eu nao tive dificuldade nenhuma” (PH17)

Outras dificuldades destacadas pelos participantes relacionam-se com os materiais e o
manejo deles para a auto infusdo do fator de coagulacdo. Citam a dificuldade de encontrar a
rede venosa em dias frios, bem como a limitacdo articular geradas pelas sequelas da doenga

como um obstéaculo para a auto infusio:

- ) va u inoa, | ) L.
“Ndo sabia nem como pegava uma seringa, imagina pegar a propria
veia” (PH2)

“Eu realizo somente quando ndo tem ninguém para me ajudar, para
mim € mais dificil por causa da mao esquerda que estd atrofiada. Mas
se for preciso faco tranquilo [...] Minha dificuldade € devido a lesdo na
minha mao, demora um pouco mais para a troca de seringa.” (PH7)

“A dificuldade é que as minhas veias sdo fracas e entdo pra fazer
estoura as veias [...] eu tenho receio de algumas coisas, no inicio eu s6
usava uma veia que eu conseguia fazer com mais seguranca. Ja
aconteceu de eu furar 9 vezes a mesma veia € ndo conseguir pegar.
Preparar o fator agora € tranquilo, no inicio tinha um pouco de
dificuldade mas com a prética pegamos habilidade.” (PH18)
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CONTEXTUALIZANDO OS BENEFICIOS DA AUTO INFUSAO

Esta categoria refere-se aos beneficios que a auto infusao do fator de coagulagdao no
domicilio trouxeram as pessoas com hemofilia, e estd sustentada na subcategoria Beneficios

da auto infusdo para qualidade de vida.

Beneficios da auto infusdo para qualidade de vida

Sdo indmeros os beneficios da auto infusdo relatados pelos hemofilicos, entre eles
estdo a independéncia e a praticidade gerada pelo uso do fator no contexto domiciliar,
possibilitando que os mesmos realizem suas tarefas didrias, como ir a escola e ao trabalho,
bem como participar de viagens e passeios. Alguns participantes referem que conseguem levar
uma vida normal, mesmo tendo essa condicao cronica.

Outro beneficio destacado pelos participantes € a melhoria na qualidade de vida das
criangas com hemofilia, que, com o tratamento correto desde o inicio da vida, minimizam as

sequelas e amenizam as dores.

“ E uma praticidade, a gente se torna totalmente independente, nio
depende de ninguém, nao depende de hospital. Hoje a gente se torna
totalmente independente. Sobra tempo pra outras coisas. Hoje em 5-10
minutos fago desde o preparo até a aplicacdo [...] Aqui na empresa
tenho sempre uma dose na geladeira, caso eu precise ndo vou ter que ir
pra casa” (PH3)

“Ter fator em casa é qualidade de vida, auto infusdao, melhor ainda
entdo fator em casa e se auto aplicar vocé€ se torna independente.
[...]Jeu viajo e levo o fator, entdo fica independente, ja estou com o
fator em casa dai levo pra dois dias. [...] Entdo quem tem hemofilia
tem que ser tratado, tem medicamento pelo SUS, para ter uma
qualidade de vida boa, mais sauddvel que pode estudar, trabalhar,
alguns jogam futebol, surfam, andam de bicicleta”(PHS)

“Moro sozinho e cuido do meu tratamento sozinho sem depender de
ninguém, viajo levo o fator junto, entdo fazer a auto infusdo pra mim é
0 que representa levar uma vida normal com hemofilia. [...] A auto
infusdio é o que representa poder levar uma vida normal com
hemofilia. Significa liberdade” (PH16)
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A auto infusdo da dose domiciliar proporciona aos participantes uma diminui¢ao nas
hospitalizacdes, pois ao se depararem com uma hemorragia, ja possuem o fator de coagulacao
em suas residéncias, facilitando a aplicacdo do mesmo e contendo o sangramento e

minimizando o aparecimento de lesdes articulares e sequelas.

“Hoje, depois que veio a profilaxia facilitou a vida do hemofilico, eu
tenho uma vida normal. Hoje eu corro, eu jogo bola, eu ando de
bicicleta, [...] Desde o momento que eu coloquei as duas préteses que
eu fiquei perfeito eu fiz o curso para bombeiro comunitario e passei.
Hoje a gente faz as provas de treinamento e eu levo uma vida normal.”
(PH4)

“Para mim teve beneficio que ndo se vé mais ir pro hospital. Antes eu
conhecia todo mundo, eu ia direto para o hospital quando acontecia
qualquer coisa. Depois comecei a fazer o fator em casa dai eu tive a
liberdade de levar o fator junto, onde tu vai tu leva, eu faco terga,
quinta e sdbado.” (PH6)

“Melhorou a vida, ndo preciso correr para o hospital para fazer o fator.
[...] Com o fator ndo, ja toma na hora, sempre que sente hemorragia ja
toma o fator, a profilaxia é muito boa” (PHI1)

O fator de coagulacdo apresentou, segundo os participantes, uma série de beneficios,
principalmente ao iniciar a profilaxia, mesmo sem a hemorragia ativa, devendo aplica-lo
conforme orientado pela equipe do hemocentro em que realizam acompanhamento. Os
participantes relatam como beneficios a reducdo da dor, reducdo de sequelas e prevengao de

sangramentos devido a profilaxia.

“A auto infus@o hoje é fundamental para o hemofilico, até porque em
caso de acidente, alguma coisa o hemofilico ja estd se aplicando [...]
Eu vejo beneficios pois, os acidentes estdo ai, a qualquer minuto a
qualquer hora, acidentes que eu digo, ndo de transito mas domésticos,
com faca um corte, onde até se deslocar ao hospital o hemofilico se
aplicando ajuda bastante.” (PH4)

“Tendo a profilaxia e se auto aplicar ndo precisa estar esperando uma
hemorragia para aplicar o fator. A auto aplicacdo € fundamental [...]
Entdo com o medicamento da infusdo que € importantissimo facilita a
ndo ficar como eu estou, ndo tem razao hoje em dia com 20/30 anos
estar como eu estou [...]”"(PHS)

“Trouxe qualidade de vida, o sangramento parou, faz 2 anos que nao
tenho sangramento [...] Foi muito bom a profilaxia e a auto infusao,
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deu uma qualidade de vida melhor” (PH14)

“A contribuicio foi de diminuir um pouco a dor ndo ter tantas
hemorragias, eu tinha hemorragia até conseguir o fator, até ir para
Florian6polis, até tomar o fator em si a hemorragia ja tinha aumentado
de tamanho.” (PH17)

ESTRATEGIAS PARA A REALIZACAO DA AUTO INFUSAO

Esta categoria apresenta as estruturas de amparo e suporte para as pessoas com
hemofilia, sendo sustentada pelas subcategorias: Envolvimento da familia no tratamento da
hemofilia; Capacitacdo para auto infusdo em contexto ndo hospitalar; Autoconhecimento para

auto infusdo a partir da pratica.

Envolvimento da familia no tratamento da hemofilia

Os participantes relatam que suas familias participam do tratamento da hemofilia
muitas vezes desde pequenos, facilitando o tratamento. Relatam também a participacao dos
filhos e esposas no processo do preparo e administragido do fator de coagulacao no domicilio,

uma vez que faz parte da rotina da pessoa com hemofilia.

“Com muita dificuldade meu pai se dedicou, eu lembro que fazia
aplicacdo em mim em casa, entdo ja ajudou 80%. Meu pai me aplicou
desde os 12 anos” (PH4)

“Comecei a aplicar com o meu pai com 12 anos” (PHS)

“Os filhos ajudam na aplicagao, eles pegam as caixinhas, abrem tudo e
colocam em cima da mesa, pegam o fator na geladeira. Eles ajudam,
sdo bem familia.” (PH6)

“Fiz a profilaxia para realocacdo do nervo, ai eu comecei a fazer um
pouco antes da cirurgia a profilaxia, depois a minha esposa aprendeu a
fazer também pra me ajudar, antes era s6 eu que puncionava ai ela
passou a puncionar também, para ela é mais facil pegar na mao, que
ela aprendeu melhor ali, e eu fagco no meio do braco” (PH14)

“depois a minha mae aprendeu e a minha mae foi quem aplicou em
mim na minha infancia e adolescencia” (PH16)
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Capacitagdo para auto infusdo em contexto nao hospitalar

Nesta subcategoria alguns participantes relatam que o curso de auto infusdo
possibilitou que os mesmos realizassem a infusao do fator em domicilio. Destacam que o
enfermeiro tem papel fundamental na capacitacdo para a auto infusio do fator de coagulagao
para pessoas com hemofilia por meio da educacdo em sadde e incentivo ao autocuidado, sendo

relatado pelos participantes como de grande importancia para obten¢ao do conhecimento.

“Fui na AHESC e a enfermeira me deu a dica. Quando fui arrumar os
dentes em Florian6polis me deram o fator. Na época custava uns 60
mil reais, mas como eu ia fazer ele se nio sabia nem pegar em uma
seringa ela me ensinou, chorava mas gracas a Deus ela [enfermeira]
me deu umas dicas boas” (PH2)

“Foi um treinamento bdsico, elas explicaram, como que faz. Foi
realizado em 1 dia. Fizemos um encontro de hemofilicos e nesse dia
fizeram o treinamento basico” (PH7)

“Na primeira vez que fui no HEMOSC em Florianépolis o médico
disse, “tem fator”, nunca ouvi falar, ele disse, “pega tudo e leva pra
fazer em casa”, dai a enfermeira me chamou e mostrou como faz o
fator. Cheguei em casa a noite e consegui de primeira.” (PHI11)

“A enfermeira me deu umas dicas de como realizar, fui na primeira
aula onde ela me ensinou a diluir e puncionar a veia, depois daquele
dia nunca mais precisei ir no HEMOSC.” (PH12)

Alguns entrevistados referem ndo ter realizado cursos de auto infusdo e que iniciaram
a terapia domiciliar somente com orientacdo de um profissional ou por necessidade. Afirmam
que como vivenciavam a auto infusdo no domicilio, devido outros familiares terem essa
condicdo cronica, facilitou o uso desta modalidade de tratamento. Alguns participantes
relataram que ndo realizaram o curso de capacitacio devido morarem distantes dos

hemocentros.

“eu aprendi 14 na casa da minha tia e depois virou algo normal, a gente
viu alguma coisa na casa do hemofilico algumas ilustragdes sobre
descartavel” (PH6)
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“Nao recebi treinamento, foi espontineo e necessario [...] Tempos
depois a enfermeira ensinou a minha esposa para que ela me
ajudasse.” (PH9)

“No HEMOSC de Blumenau peguei um livrinho onde tinha como
fazer as aplicagdes, olhei alguns videos de auto infusdo no grupo do
whatsapp e assisti videos na internet. Nao recebi treinamento. A
enfermeira amiga da familia me ensinou a aplicar em casa.” (PH10)

“na época eu nao fiz, quando comecei, [...] meus irmao ja sabiam, eu
tinha acesso ao HEMOSC e eu via as enfermeiras fazendo a
preparacao entdo eu ja fui decorando, depois que eu aprendi, € que
teve os cursos na AHESC que dai se eu ndao me engano eu fui em um
ou dois [...] (PH13)

“Na verdade ndo fiz nenhum treinamento, eles ofereciam na
associagdo, mas como a gente morava longe e trabalhava nao tinha
como sair.” (PH5)

Autoconhecimento para auto infusao a partir da pratica

O conhecimento do préprio corpo foi relatado pelos hemofilicos como um fator
facilitador para o tratamento, minimizando os erros de puncdo e dores desnecessarias. A auto

infusdo ja faz parte da rotina dos hemofilicos.

“Porque eu sei como é que estou aplicando, eu sei exatamente onde
déi, por exemplo tem lugares que eu aplico, veias que eu aplico que eu
nio sinto absolutamente nada, entdo € como se eu nem tivesse
aplicando" (PH1)

“Agora vocé ja pega 0s macetes que nao precisa mais ver a veia para
saber onde ela estd posicionada. A questdo da dor vocé vai se
acostumar porque € uma coisa necessaria, € chatinho mas, entre a dor
de picar uma veia e uma hemartrose inchada, incomodando € muito
melhor a da veia” (PH14)

“J4 conhe¢o meu corpo, sei onde bem certo pegar, puncionar entao
agora dificilmente erro[...] A gente aprende a conviver, ndés
hemofilicos aprendemos a viver com a dor, com o tempo vai indo,
todos os dias é uma vitdria, ndo ter uma hemorragia, nao ter uma dor
mais, € muito gratificante” (PH15)

Por realizarem a auto infusdo quase diariamente, os hemofilicos desenvolvem técnicas

para auxiliar no seu tratamento. Um dos exemplos relatados foram técnicas para encontrar a
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rede venosa em dias frios, citam o aquecimento do membro a ser puncionado, a realizacao de

exercicios fisicos e a ingestao de liquidos e alimentos quentes.

“Agora ja € algo normal, eu tomo café pela manha e logo em seguida
ja diluo o fator e ja faco a aplicacdo, normalmente faco no mesmo
brago, porém quando ela estd dolorida eu troco de brago.”(PH10)

“O frio machuca mais, dai tem que esquentar a mao, tomar café
quente, um banho e esquentar o corpo, dai quando termina ja tem que
estar tudo pronto para aplicar” (PH11)

REPERCUSSAO DAS SEQUELAS NA VIDA DA PESSOA COM HEMOFILIA

Apés andlise das entrevistas foi possivel verificar que os participantes apresentam
sequelas que por muitas vezes prejudicam sua mobilidade fisica bem como geram prejuizos na
autoestima. Sendo assim, essa categoria sustenta-se nas subcategorias: Impactos das sequelas

na vida social; prejuizos a saide de hemofilicos em tempo de pandemia.

Impacto das sequelas na vida social

Os participantes relataram que devido as sequelas adquiridas por conta da hemofilia,
muitas atividades consideradas rotineiras ou até alguns hobbies foram se tornando cada vez
mais dificeis de realizd-los. Os hemofilicos realizam sessdes de fisioterapia ou até mesmo
procedimentos cirdrgicos para reparacao de danos causados pelas sequelas da doenga.

Conforme as falas dos participantes, as sequelas atrapalham o dia a dia do hemofilico,

impedindo-os muitas vezes de executar tarefas que ja realizavam como caminhar e dirigir.

“Incomoda, nao ¢é algo facil. Eu quero fazer algo e nao da, quando eu
vou sair me incomoda, ndo me sinto bem para realizar as atividades”
(PH11)

“Apesar de eu gostar de dar uma corrida, hoje em dia eu nao consigo,
mas as outras coisas eu consigo fazer normal.” (PH12)

“tem uma certa limitagcdo, principalmente o braco que ele ndo estica
todo mas nao me impede de viver o dia a dia” (PH13)

“Conforme o tempo, foi diminuindo as coisas que eu conseguia fazer.
Antes, andava de bicicleta. Quando morava em Floripa eu surfava, as



48

coisas gradativamente foram diminuindo, j& ndo ando mais de
bicicleta, ndo posso mais surfar, ndo posso caminhar muito” (PH17)

Prejuizos a saide de hemofilicos em tempo de pandemia

Os participantes relatam que a pandemia da COVID-19 afetou seus tratamentos e

agravou as sequelas ocasionadas pela hemofilia, devido ao isolamento social que impediu que

se locomovessem aos centros de tratamento e fisioterapia aumentando muitas vezes as dores e

atrofias.

“Por consequéncia dessa pandemia do COVID que estd acontecendo,
eu parei de ir para Floriandpolis para fazer minha fisioterapia. Ia 14
semanalmente. E por consequéncia enfraqueci muito a parte de
musculatura, a parte dos tenddes que estavam sendo trabalhados que
faziam com que eu levantasse ele sem sentir tantas dores" (PHI1)

“Como o tornozelo e joelho estavam incomodando, o médico me
mandou fazer fisioterapia em um local que ndo cuidou das minhas
articulacoes e acabei tendo hemorragias. A fisioterapeuta de
Florian6polis falou que eu tenho que fazer s6 com eles, fiz e realmente
melhorou um pouco. Porém, com a pandemia estou ha 1 ano sem
realizar fisioterapia, as dores aumentaram e fiquei mais fraco. Eu
queria voltar, mas vou com o carro da prefeitura, e sempre estd cheio
de gente e o pessoal ndo cuida, com vidro fechado dai ndo dd, quando
eu tomar a segunda dose da vacina, talvez eu va.” (PH11)

Outro ponto citado pelos participantes foi o atraso nas cirurgias gerado pela reducdo

de atendimentos para cirurgias eletivas e aumento de casos de COVID-19, e alguns hospitais

estavam atendendo somente sintomaticos respiratérios, prejudicando assim o atendimento

para estes pacientes.

DISCUSSAO

“J4 era pra ter chegado minha vez [prétese], mas como houve esse
negécio da pandemia o hospital Floriandpolis ficou como um dos
hospitais da COVID e foi cancelado por enquanto tudo [...] Depois
que comegou a COVID eles suspenderam também a fisioterapia”
(PH3)

“A minha cirurgia era para sair ano passado, porém devido a pandemia
atrasou tudo.” (PH7)
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A hemofilia € uma doenga congénita e rara que se manifesta através de hemorragias e
deve ser tratada através de fatores de coagulacdo direcionados ao tipo de hemofilia. Esta
doenca € geralmente disseminada através do cromossomo X com mutacdo no gene F8 ou F9.
Porém, estes genes estdo sujeitos a novas mutacdes, sendo cerca de 30% dos casos de
hemofilia resultados de alteragdes genéticas espontdneas (MEDINA; RUIZ, 2013.
SANTAGOSTINO et al., 2020).

A hemofilia A refere-se a deficiéncia do fator VIII no organismo e a hemofilia B é
ligada a deficiéncia do fator IX (SANTAGOSTINO et al., 2020). Os hemofilicos sdo, em sua
grande maioria, homens, que herdam o cromossomo X afetado de suas maes. Mulheres
hemofilicas sdo raras, sendo necessario que ambos os cromossomos X sejam afetados ou um
esteja afetado e o outro inativo (sendo esta, portadora de hemofilia) (SANTAGOSTINO et al.,
2020).

Os participantes do estudo eram homens e em sua maioria encontravam-se
aposentados devido a sequelas da hemofilia. Tal achado corrobora com os dados do estudo
desenvolvido por Poncio (2018) o qual destaca que a hemofilia € uma doenga com prevaléncia
no sexo masculino, pois é hereditaria de carater recessivo ligada ao cromossomo X.

Feijo et al. (2018) relatam em pesquisa que cerca de 50% dos participantes eram
aposentados devido as artropatias geradas pela hemofilia, os quais apresentavam dor e
alteracdes fisicas que incapacitam os participantes para a realizacdo de suas atividades
remuneradas. A ocorréncia de casos de hemofilia em mulheres € muito rara, porém, se
manifesta em filhas de pai hemofilico e mae portadora de hemofilia. Mulheres filhas de
homens hemofilicos serao terminantemente portadoras (CATELLI, 2017).

Em relacdo ao tipo de hemofilia, predominou no estudo a do tipo A, sendo a maioria
grave. A hemofilia A é a de maior prevaléncia na populacao, representando a maior parte dos
casos de hemofilia no mundo (BRASIL, 2015; WORLD FEDERATION OF HEMOPHILIA,
2020b).

Todos os participantes do estudo apresentam alguma sequela gerada pela hemofilia,
estes vivenciaram restricdes para evitar sangramentos articulares, pois nao havia tratamento
compativel para a hemofilia, quando iniciaram o uso do fator de coagulacdo, o0 mesmo era

reservado para sangramentos emergenciais, ou seja, tratamento episddico ou por demanda.
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Estes sangramentos geraram, conforme relatos, prejuizos na educagdo formal dos hemofilicos
e afastamentos nos empregos.

Feijo et al. (2021) destacam que os homens com hemofilias entrevistados no estudo
apresentaram restricdes durante a infancia devido ao tratamento inadequado e a falta de
conhecimento acerca da doenga, o que desencadeou sequelas devido aos diagndsticos
errdneos e medicalizacdo da dor no lugar do tratamento, aumentando também o tempo de
hospitalizacdo e afastamentos das atividades de rotina como trabalho e escola.

O ndo conhecimento da doenca hemofilica pelos profissionais da saide gerou
diagnésticos erroneos, medicalizagdo excessiva e de certa forma contribuiu para o aumento
das sequelas da hemofilia. Com isto € necessario gerar reflexdes acerca da importancia do
conhecimento da clinica da hemofilia por médicos e enfermeiros, para que busquem o
aprimoramento e a capacitacdo para minimizar os danos gerados por tratamentos incorretos
(NOBRE et al., 2020).

O tratamento do hemofilico apresentou diversas dificuldades antes do uso do fator de
coagulacdo profilatico. Ao ocorrer uma hemorragia, o hemofilico necessitava deslocar-se a um
centro de referéncia para realizar o tratamento, onde o sangramento se instalava devido a
distancia e ao tempo decorrido entre a lesdo e o tratamento. Por este motivo, uma estratégia
que se faz necessdria € a descentralizacdo dos centros de referéncia para o tratamento da
hemofilia, o inicio da dose domiciliar e posteriormente o inicio da profilaxia (VRABIC 2012;
SANT'ANA et al., 2012; BRASIL, 2007, 2015).

Os hemofilicos relatam dificuldades relacionadas ao medo/receio de se auto
puncionarem, principalmente ao iniciarem o tratamento. Apresentam limitacoes fisicas que os
impedem de realizar as atividades didrias e sentem dores relacionadas aos sangramentos ativos
e sequelas geradas por hemorragias prévias. Para diminuir e até evitar sangramentos, o
hemofilico deve realizar a profilaxia do fator de coagula¢do endovenoso (VRABIC, et al.,
2012; GUEDES, 2016; PONCIO, 2018).

Este tratamento pode ser realizado na residéncia da pessoa com hemofilia. Para isso,
deve estar cadastrada em um centro de tratamento, participar de um curso/capacitagdo sobre a
auto infus@o, manter exames laboratoriais atualizados e se comprometer ao tratamento. Os
cursos/capacitacdes servem para que o hemofilico adquira conhecimento técnico-cientifico

para realizar a puncdo venosa de forma bioldgica e psicologicamente segura, podendo expor
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suas angustias em relagdo ao tratamento, evitando erros e dividas em relagdo a auto infusdo e
promovendo sua maior autonomia ( BRASIL, 2015; RAAB, 2017; PONCIO, 2018).

Os centros especializados em tratamentos hematoldgicos apresentam equipes
multidisciplinares, profissionais de diversas dreas que trabalham em conjunto para
desenvolver um trabalho focado no paciente permitindo a criacdo de vinculos e educacao em
saude, pois 0os mesmos realizardo o tratamento durante toda a sua vida, devendo suas condutas
serem pensadas para uma melhor qualidade de vida e auto cuidado (RAAB, 2017; SAYAGO,
LORENZO, 2020).

O vinculo com a familia é uma estratégia de extrema importancia para o sucesso do
tratamento da hemofilia, pois ao ser descoberto o diagndstico de hemofilia (que ocorre em sua
grande maioria na infancia) s@o os familiares do hemofilico que realizam o transporte do
paciente, o acondicionamento correto do material e até mesmo a aplicacio do fator de
coagulacdo (SAYAGO; LORENZO, 2020).

O profissional enfermeiro tem grande papel de atuac¢do no tratamento do hemofilico,
ele que realiza o elo entre a pessoa com hemofilia, a familia e a equipe. O enfermeiro assume
um papel de educador, possuindo estratégias de educacdo em satde acolhendo e ensinando o
paciente, acompanhando e gerando juntamente com a equipe multiprofissional, novos planos
de cuidados focados no paciente e desenvolvidos para melhora da autonomia e qualidade de
vida do hemofilico (THOMAZELLI; LEMOS; MARQUES, 2016; SOUZA; FONSECA,
2018). Cabe ao enfermeiro orientar e sanar dividas referente a forma de tratamento adequado,
tendo por objetivo a promog¢ao da saude, inser¢ao do hemofilico na sociedade sem sequelas e
com qualidade de vida (THOMAZELLI; LEMOS; MARQUES, 2016; SOUZA; FONSECA,
2018).

Outro ponto que foi considerado pelos participantes foi que a pandemia da COVID-19
gerou atrasos em consultas, exames e cirurgias, sendo muitas vezes potencializadores de
sequelas e agravamento das mesmas. Consultas foram suspensas, cirurgias adiadas devido ao
isolamento social. Uma estratégia pensada para reduzir o nimero de idas ao hemocentro onde
ha potencial exposicdo ao coronavirus e facilitar a situa¢do das pessoas com hemofilia foi a
disponibilizagao do fator de coagulacio de forma mais ampla, para 60 dias, evitando o
deslocamento mensal dos pacientes aos centros de tratamento (BRASIL, 2020a; 2020b;

MALTA, 2021; VALENTE, 2021; WORLD FEDERATION OF HEMOPHILIA, 2020;).
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CONCLUSAO

Ao finalizar o estudo, pode-se compreender as vivéncias dos hemofilicos que realizam
a auto infusdo do fator de coagulacdo no domicilio. Antes da auto infusdo no domicilio, o
afastamento da escola ou trabalho para realizar o tratamento e o deslocamento aos grandes
centros urbanos para realizar a infusdo do tratamento em situagdes de sangramentos foram
algumas das dificuldades elencadas. Além disso, 0 manejo com os materiais para a auto
infusdo e a puncdo venosa foram outros obstaculos relatados.

Como beneficios da auto infusao, houve destaque para a independéncia e a praticidade
para realizar o tratamento, melhora da qualidade de vida e do convivio na comunidade.

Diante dessas constata¢des, as pessoas com hemofilia apontaram que a profilaxia
proporciona reduc¢do dos sangramentos, das hospitaliza¢cdes e minimiza o surgimento das
sequelas, possibilitando uma vida com mais qualidade. Ademais, a pesquisa revelou que o
enfermeiro, juntamente com a equipe multiprofissional, sdo essenciais para esse processo de
educagdo em saude da pessoa com essa condicao cronica.

No decorrer deste estudo foi possivel observar que ha pouca produgdo cientifica atual
relacionada a temadtica, principalmente em bases de dados brasileiras, explicitando a
necessidade de realizagdo de maiores estudos que apresentem a realidade desta populacao.

O estudo contribuiu para a constru¢do de conhecimento cientifico na drea da hemofilia
e proporcionou reflexdes acerca do tema, possibilitando o olhar humanizado acerca desta

populacdo ainda tdo pouco estudada e que merece atencao.
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5.2 VIDEO

O roteiro do video abordou os seguintes temas: materiais necessdrios para auto
infusdo; higienizacdo das mdos; preparo do fator de coagulacio da Baxter®™ e da Alphanate®;
puncdo e administracdo endovenosa do fator de coagulacdo; preenchimento do didrio de
infusdo e dicas para facilitar a puncao.

Utilizou-se o campo de auto infusdo que orienta passo a passo para a infusdo
domiciliar do fator de coagulacdo elaborado por Pacheco, Lopes e Sipolatti (2019). Uma
producgdo tecnoldgica que facilita o dia a dia da pessoa com hemofilia que faz esse tipo de
tratamento.

Figura 2 - Campo de auto infusio.
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CAMPO DE AUTO INFUSAO
1 T 3 4 5

e squa e sabio, Limpe o local da puncio em movi-
seque ¢ passe um pano limpo com I coagulagio recor ue mento circular, usando algodio e
Slcool a 70% adata a 4 dedos aci vei alcool a 70%.

(R

Retire o protetor de plastico do escal-
pe.

COLOQUE SEUS MATERIAIS AQUI

ATENGAO! 10

o deva-
or cerea de 33 FATOR DE COAGULACAD: gar. ApGs o témino, retire o escalpe.

Aperte o local da puncdo wilizande  QUANDD PARAR A INFUSAD DO Inroduzao
algodso seco p 5 minu- .

+ 0 local puncionado comecar a
inchar e doer durante 2 infusao;

Fonte: Pacheco et al., 2019.

As filmagens foram realizadas no laboratério da UFSC em um periodo de 4 horas.
Ap6s a finalizacdo, iniciou-se a edicdo do video, com a sele¢do das cenas a serem utilizadas,
bem como das misicas de fundo. Esse processo foi feito e refeito varias vezes, até obter-se
um consenso entre as pesquisadoras. A composi¢do final do video compreendeu o tempo de 7

minutos e 46 segundos.

Figura 3: Alguns slides que compuseram o video educativo. Santa Catarina, 2021.
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AUTO INFUSAO
DO FATOR DE
COAGULACAO
EM PESSOAS
COM HEMOFILIA

Académica Adriely de Souza
Orientadora: Dr. Aline Lima Pestana
Magalhéies

NESTE VIDEO VOCE
VERA:
- Os materiais necessdrios para a auto
infusdo
- Lavagem correta das mdos

- Preparo do fator de coagulagdo BAXTER

- Preparo do fator de coagulag@o
ALPHANATE

- Pungdo e administragéo do fator de
coagulagdo

OS MATERIAIS PARA O
PREPARO DO FATOR -
BAXTER:

OS MATERIAIS PARA O
PREPARO DO FATOR -
ALPHANATE:
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Fonte: Autoras, 2021.

O material produzido serd submetido a validacdo por dois profissionais especialistas e
atuantes no ambulatério de hemofilicos do HEMOSC, bem como por dois pacientes

hemofilicos que fazem o tratamento domiciliar.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Objetivando construir o material educativo a partir da compreensao das vivéncias dos
hemofilicos e proporcionar maior autonomia e qualidade de vida para os hemofilicos foram
identificados neste estudo as falas dos participantes onde suas vivéncias foram evidenciadas e
utilizadas como foco principal.

Ressalta-se neste trabalho que as categorias definidas mostram as vivéncias dos
hemofilicos, desde as dificuldades que enfrentaram quando descobriram a doenga e o inicio do
tratamento, os beneficios gerados pela auto infusdo no domicilio destacando a autonomia e
qualidade de vida proporcionada por essa modalidade de tratamento, as estratégias que os
proprios hemofilicos desenvolveram para realizar o tratamento mais adequado para seu dia a
dia, até as repercussdes que as sequelas geraram na vida dos hemofilicos, prejudicando suas
atividades profissionais e pessoais.

Um dos produtos deste trabalho foi a criacdo de um video educativo que partiu das
dificuldades elencadas pelos participantes do estudo. Espera-se que, com este video, seja
possivel contribuir com a qualidade de vida das pessoas com hemofilia potencializando suas
habilidades e gerando maior seguranca no momento da realizacdo do tratamento no domicilio.

Ha pouca literatura nacional e atualizada sobre a temdtica da hemofilia, principalmente
sobre as vivéncias das pessoas com a doenca. Este estudo contribui para a construcdo de
conhecimento cientifico acerca deste tema, além de contribuir significativamente com as
pessoas que possuem hemofilia e evidencia a necessidade de maiores estudos que retratem
esta realidade e foquem na melhoria da qualidade de vida dos hemofilicos em Santa Catarina e
em outros contextos.

Este trabalho proporcionou a jun¢do das minhas vivéncias no contexto da hemofilia e
os conhecimentos cientificos a respeito do tema, gerando reflexdes acerca da realidade vivida
pelos hemofilicos.

A limita¢do deste estudo foi o contexto da pandemia, que impossibilitou o contato
direto com os participantes, privando aqueles que ndo possuem acesso a internet de participar
do estudo. Outra limitagdo foi a ndo validacdo do video pelos profissionais e participantes.

O estudo proporcionou reflexdes acerca da visibilidade dos hemofilicos, sendo que é

uma doenga cronica ainda pouco comentada nos dias atuais. Espera-se com este trabalho
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fomentar novas pesquisas a respeito do tema e das vivéncias dos hemofilicos gerando maior

qualidade de vida.
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APENDICES

APENDICE A - FORMULARIO DE INSCRICAO GOOGLE FORMS

AUTO INFUSAO DOMICILIAR DO FATORDE =
COAGULACAO EM PESSOAS COM
HEMOFILIA

Wook estd sendo convidedofa) & participer da pesguisa Inftulkeds "ALTD M FUSED DO8ICILIAR: DO FATOR DE
COAGULAGAD EM FESS0AS COM HEMMOFILIAT.

O cijetivo prindpel & elaboras materal educative sobra as principals cificuldades ne reallzacio da avio Rfusio
domidilar do fator de coagulacio.

¥

Caso vock ataits partldper da pesgulse recabard uma cdpla do Tarmo da Conseantimanta Uvre @ Eaclaracido
(TCLE] ass/nacs palas pesgulaacoras.

O tampo esfimado para oomglatar o quastiondrio & em tormneo da 5 mincton
Apda o preanchimento dok saut dadcs antraramas am contato pera apendarmaos wma entravista online
Desda |4 agradecemos sua disgonibllideds pars participer da peagulzal

Lela com atanpdo o documeants abalws @ no caso de dividas antre am contato stravis dos dados
dizponiblizades.

Cordieimanie,

Sradusscs Adrialy de Souza
Frofesacns Ora. Alng Lima Fastana Mada mdes

E-mail *

E-mial vl oo

Eata formularko esta colelando e-mals. Alterar configuracas

Tarmo da Consertimanta Livre o Esclarecido

P gum Tach fanko dinzic doa pro  lagEia qua watds aends aegsidsa, vock Sevs coaaaer o ink pore lerre
(ragre © Termo de Conmamrtirem, mazlerm crema da iz o3 £ peaguae.
ssssbtiny.Tdrie goog mozmlad ISR e N U GRS TM R T Ig pd FUT i view Tuapeahering ===

U & comcordo oom ok farmos

--»Eu oonoordo em partialpar desse sstudo. Ful Informado e esclareaido eobre o tama e
objetiva da pesquiza, astim oomea ola sora realsada. Compresands oo bonaficlos o posaieds
risoos degorramss da minha participagao. Ful garantido que posso retirar meu ConSemmanto
a qualquar momento, sem gue Isso mie traga qualguer preguizo. Tombem ful Informado doo
oontatos das pesguisadonss & que tarel a0ess0 A UTa copla deote teemo aszinado am meu
amall. «—

Ackio participar oo estuco

Sacdo 2da 2

AUTO INFUSAO DOMICILIAR DO FATORDE :
COAGULACAO EM PESSOAS COM
HEMOFILIA

Frasncha abalns com seUs dedos pErs JUE DO REEMOE antnas & sontate cam vaod

Qual o zau nome complato?

Taxto de resposta curta

Telafone para contato? *

Teorto da resposis corts
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ROTEIRO DE ENTREVISTA

CARACTERIZACAO SOCIO-DEMOGRAFICO

1. Sexo: () masculino ( ) feminino

2. Idade:

3. Levando em conta a classificagdo usada pelo IBGE, como vocé definiria a sua cor?
() branca () preta () parda ( ) amarela ( ) indigena

4.Qual seu estado civil? () solteiro () casado () separado/divorciado () vitvo
()outro

5. Tem filhos? () ndo ( ) sim Quantos?

6. Qual a sua formagao?
7. Vocé encontra-se empregado? () Sim () Nao

8. Se ndo, qual o motivo?

9. Se sim, qual sua carga hordria de trabalho?

AUTO INFUSAO:

1. Como vocé vivencia a auto infusdo do fator de coagula¢do no domicilio?
2. H4 quanto tempo realiza a auto infusdo domiciliar?

3. Fale-me sobre as contribui¢des da auto infusdo no domicilio para voce.
4. Quais as dificuldades na auto infusao?

5. Recebeu treinamento/capacita¢do para realizar a auto infusdo no domicilio?
() ndo () sim De quem: Quando: Carga Horéria:

6. Recebe treinamento/capacitacao periodicamente? () ndo () sim

7. Quando foi a ultima atualizacdo?

8. Quais ferramentas/recursos sao utilizadas para essa atualizagdo?

9. Vocé tem alguma sequela da hemofilia? Quais?

10. Como voce lida com as sequelas?
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APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
CURSO DE GRADUACAO EM ENFERMAGEM

Termo de Consentimento Livre Esclarecido

Eu, Adriely de Souza, aluna do curso de Graduacdo de Enfermagem da Universidade
Federal de Santa Catarina, sob a orientacdo da Professora Dra. Aline Lima Pestana
Magalhdes, estou desenvolvendo o projeto de TCC intitulado “AUTO INFUSAO
DOMICILIAR DO FATOR DE COAGULACAO EM PESSOAS COM HEMOFILIA”,
que tem como objetivo principal elaborar material educativo sobre as principais dificuldades
na realizacdo da auto infusdo domiciliar do fator de coagulacao.

Por favor, leia este documento com bastante aten¢do antes de assind-lo. Fique a vontade
para esclarecer todas as suas duvidas quantas vezes for necessdrio. Neste Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) disponibilizamos informagdes sobre o estudo bem
como solicitamos sua permissdo. A pesquisa cumpre as exigéncias referente ao sigilo e
aspectos éticos conforme Resolugdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude (CNS) para
pesquisas envolvendo seres humanos, pelo Cédigo de Etica dos profissionais da Enfermagem
n°® 311/2007 e no Oficio Circular N° 2/2021/CONEP/SECNS/MS de 24 de fevereiro de 2021
que orienta sobre procedimentos de pesquisa em ambiente virtual.

Gostariamos de convidd-lo (a) a participar do referido estudo. Se consentir participar, vocé
receberd uma via deste TCLE assinada digitalmente. Guarde-o com cuidado, pois nele
constam informagdes importantes sobre sua participacdo no estudo. Apds o aceite entraremos
em contato via Whatsapp ou telefone para agendar a entrevista. A pesquisa ocorrerd na
modalidade online, na plataforma Google Meet, sendo realizada entrevista semiestruturada, a
qual sera gravada através de um aplicativo de gravacdo de dudio. Coletaremos informacdes
como idade, sexo, raga, estado civil, escolaridade, situacdo empregaticia, sequelas da
hemofilia, saude mental, beneficios do tratamento domiciliar, dificuldades e principais duvidas
com o tratamento.

Apontamos que vocé€ ndo terd despesa advinda da sua participagdo. Caso ocorra
despesas comprovadamente geradas devido ao projeto de pesquisa vocé terd a garantia

assegurada pelas pesquisadoras de ressarcimento e indenizacdo. Além disso, o estudo ndo
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apresenta riscos de natureza fisica, exceto a possibilidade de mobilizacio emocional
relacionado a reflexdo sobre o tratamento e sequelas da hemofilia. Dessa forma, os riscos a
que estard exposto sao minimos, como desconforto, estresse ou cansago ao participar da
pesquisa. Contudo, as pesquisadoras, compreendendo este potencial risco, estdo dispostas a
ouvi-los, interromper as atividades, retornando tdo logo vocé€ se sinta a vontade para
continuar, também € possivel que o participante desista sem quaisquer danos. Salientamos que
por se tratar de um ambiente virtual os riscos de vazamento de dados se torna possivel, por
este motivo os arquivos das respostas ndo ficardo em plataformas online, serdo todas
arquivadas em local seguro no computador da pesquisadora.

Esta pesquisa trard como beneficio o desenvolvimento de um material educativo sobre
as principais dificuldades na realiza¢do da auto infusdo domiciliar do fator de coagulacao.

Vocé tem a liberdade de recusar sua participagdo no estudo, ou retirar o seu
consentimento a qualquer momento, sendo necessdrio que entre em contato com a
pesquisadora Adriely de Souza, através do e-mail adrielysoouzaa@ gmail.com ou por telefone
no nimero (48) 9 9991-7930. A recusa ou desisténcia da participacdo do estudo ndo implicaré
em nenhuma sancao, prejuizo, dano ou desconforto. Os aspectos éticos relativos a pesquisa
com seres humanos serdo respeitados, mantendo o sigilo do seu nome em todas as fases do
estudo. Os dados serdo utilizados em producdes académicas, como publicacdes em periddicos
cientificos.

Vocé deve estar ciente de que, caso haja dividas ou se sinta prejudicado(a), também
podera contatar a orientadora responsavel Aline Lima Pestana Magalhaes através do telefone:
(48) 37213451 ou 9 9919-0175, e-mail aline.pestana@ufsc.br ou endereco: Campus
Universitario — Trindade 88040-900 - Florianépolis - SC — Brasil BLOCO I (CEPETEC) -
Centro de Ciéncias da Saude — Quarto andar, sala 405.

Em caso de dentincias ou reclamagdes sobre sua participagdo e sobre questdes éticas
do estudo, vocé poderd entrar em contato com a secretaria do Comité de Etica em Pesquisa da
UFSC das 7 as 19 horas, no endereco Prédio Reitoria II, 4°andar, sala 401, localizado na Rua
Desembargador Vitor Lima, n° 222, Trindade, Florianépolis. Telefone para contato:
3721-6094.

Dessa forma, destacamos que a pesquisadora responsdvel, que também assina esse

documento, compromete-se a conduzir a pesquisa de acordo com o que preconiza a Resolucao
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n 466/2012 e suas complementares que tratam dos preceitos éticos e da protecdo aos

participantes da pesquisa.

Adriely de Souza Aline Lima Pestana Magalhaes
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ANEXO A - APROVACAO DO COMITE DE ETICA

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
SANTA CATARINA - UFSC Wﬂﬂnﬂ
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Tiwio da Pesquisa: AUTO INFUSAO DO FATOR DE COAGULACAD EM HEMOFILICOS
Pesquisador: Alne Lima Pestana Magalhges

Area Temdtica:

Vers8o: 1

CAMAE: 47895321.5.0000.0121

Institulgdo Proponente: Universidade Federal de Santa Catanna

Patrocinador Principal: Financlamento Proprio

DADOS DO PARECER

Mimero do Parecer: 4.796.213

Apresentacio do Projeto:

As informagtes gue seguem e as elencadas nos campos “Objetive da pesquisa® e “Avaliacdo dos fscos e
beneficios” foram retiradas do arquivo PE_INFORMACOES _BASICAS DO _PROJETO_..pdf. de
2210942020, preenchido pelos pesquisadores.

Segundo os pesquisadores:

Resumo: IntrodugBo: a hemofilia @ uma coagulopatia em sua maloria hereditéria relacionada ao
cromossomo X, esta ligada a deficiéncia da atividade do fator de cosgulacio VI (hemofilia A) ou do fator de
coagulagdo 1X (hemaofilla B). Esta doenga crinica tem prevaléncia de um caso em cada 5.000 a 10.000
homens para o fator Vil @ um caso a cada 30.000 a 40.000 homens para o fator X A hemofilla A é mais
comasm, representands B0% dos casos. Os pacientes hemofilicos vivem em constante alera quanto aos
sangramentos Inesperados, pols boa parte dependera da quantidade de fator de coagulagio que estard
presente na circulac®o. O tratamento da hemofilia é beseado na administraglo do fator de coagulacio
especifico podendo ser realizado sob demanda ou profildtico. A InfusBo domiciliar do fator de coagulacio
deficiente em uma veia periférica que pode ser efetuada pela pessoa com hemaofilia (guto infesgo), familiar
ou culdador no domicilio. A enfermagem tem come fungho avaliar, orientar e culdar do paciente tanto na

prevengdo quanto no tratamento da doenca, prestando orentagdes guanto aos riEcos de hemomagias,

realizaclo do

Endarogn: Universidade Federal de Sanda Cafarina, Prédio Reldonia |l, Rt Desembargador Wior Lima, n® 222, sala 4040

Balrro:  Trindade CEP: 88.040-400
UF: 5C Municipio: FLORIBMMNOPOUS
Talofone: (483725054 E-small: ciep.popesqifiooniatn. ufsc b
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autoculdado, soclalizagdo, amenizagio da dor e outros cukdados para gue o paclente hemaofilico tenha
Independéncia nas atividades do dia-a-dia. A assisténcia prestada ao paciente deve ser pensada em Sua
integracan & socledade, para que suas limitagdes nao arapalhem a qualidade de wida do paciente & de sua
tamilla. Objetivo geral: elaborar material educative sobre as principals dificuldades na realizagio da auto
Infusao domiciliar do fator de coagulagdo. Objetives especifices: compreender as vivénclas das pessoas
com hemaofilia que realizam a auto infusdo domiciller do fator de coagulacio & desenvolver um video
educative para a realiza¢8o da auto infusfo no domicilio do fator de coagulacio a partir das dificuldades
Identificadas. Método: trata-se de um estudo metodoldgico, gualitativo, do tipo descritiva, exploratario. O
presents estudo serd realizedo na AssoclacBo dos Hemofikicos do Estado de Santa Catarina (AHESC). Os
participantes serdo todos os packentes adullos que estio cadastrados na AHESC e que realizam a auto
Infus&o no domicilio e tem acesso & internet. A coleta de dados serd realizada no periodo de agosto a
outulbro de 2021. Resultados esperados: compreender as vivencias das pessoas com hemofilia gue realizam
a auto infusio domicitar do fator de coagulagdo e desenvolver um video educative a partir das dificuldades
Identficadas.

Continuagie 8 Panscer: 4. 796315

Hipitese: As pessoas que realizam a auto infusdo em domicilio passam por desafies diariamente, pols
realizam a infusSo do fator sem supervisio, por este motive eapera-se com este trabalho compreender as
vivénclas das pessoas com hermofilla para desenvolver um materal educativo awaliando na sua robina.

Metodolegla: TIPO DE ESTUDO: Trata-se de um estudo metodobbgico, qualitativo, do tipo descritivo,
exploratdrio. LOCAL DO ESTUDO: O presente estudo serd

realizado na Associacho dos Hemofilicos do Estado de Santa Catarina (AHESC). A AHESC, criada em
1983, & uma organizagio ndo governamental

(OMNG), sem fins econdmicos gue presta servicos referentes a Poliica de Assisténcia soclal 8 pessoas com
coagulcpatias (hermofilla. Von Willebrand,

entre outras) & sews familiares. Sus sede oferece servigo soclal, scolhimento social provistrio, psicologia,
fisioterapia & hidroterapla de forma

gratuita. A Assoclag8o dos Hemofllicos estd localizada na Rua Rui Barbosa, nimers 608, no baimo
Agrondmica, em Florlandpolis. PARTICIFANTES

DO ESTUDD: Os participantes do seguinte estudo serlo todos os packentes adultos que est3o cadastrados
na AHESC e gue realizam a auto infusdo no domicilio e tem acesso a internet. Como

Endarogn: Universidade Federal de Santa Catanna, Prédio Reldona |l, R Desembargadar Wieor Uma, n® 222, sala 400

Balrro:  Trindade CEP: 88.040-400
UF: 50 Municipio:  FLORIWMMOPOLS
Tolefone: (4837215084 Eamall: ceppropesgificontato.ufss br
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critério de exchesio serbo aqueles que n&o Bm acesso 4 inermet. SerBo entrevistados cerca de

15 participantes ou abé a sabwagdo dos dados. Os participanies serdo recrutados através do contato com a
Assistente Social da AHESC que encaminhard para oa paclenies o convite para participarem da pesquisa.
Os pacientes que demonstrarem inleresse enfrar8o em contato com 8 pesquisadora (por telefone, email ou
respondendo o formulédrio) e caso aceitem participar da pesquisa, receberBo em seus e-mails
cormespondentes o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido escrito e assinado. Para a pesquisa, os
participantes serfo convidados através da téonica bola de neve (Snowball), segundo Vinuto (3014), eata
técnica consliste e compartilhar informacdes através dos parbicipantes, a fim de localizar pessoas com o
perfil para a pesquisa dentro da comunidade. COLETA DE DADOS: A coleta de dados serd realizads no
periodo de agosio a outubro de 2021. SerBo realizadas entrevistas online semiestruturadas que conterd

Corlinu g 50 Panscer: 4. 7080115

umna etapa para a caractenzacho soclodemografica e outra com perguntas direcionadas para as vivencias e
dificuldades na aulo infusio do fator de cosguiacio no domicilio. Os participantes serBo convidados através
da assistente social da AHESC via telefone, emal & pela plataforma WhatsApp. Destaca-se que a coleta dos
dados serd iniclada somente apds & aprovagdo do Comitd de Etica em Pesquisa com Seras Humanos
(CEPSH). A entrevista serd semlestruturada com as seguintes perguntas: Como vood vivencia a auto
Infuséo do fator de coagulaglo no domicllio? Quals as dificuldades na auto infusgo® Fale-me sobre as
contribuigbes da suto Infuslo no domicilie para voc&? Ao inicler a entrevista serd confirmado com o
entrevistado se 0 mesmo autonza a gravagso do encontro, o participante serd avisado que apds a entreviata
a conversa serd transcrita @ logo a gravacBo serd apagada para malor seguranga de susa ldentidade. Serd
também confirmada & sua participacio no projeto. A gravacBo serd iniclada apds a autorizagBo verbal do
pacienie e serd realizada através do aplicativo Gravador de Voz, que possul boa qualidade para este tipo de
servigo. A entrevista serd franscrita no aplicative Microsoft Word do pacote Microsoft 365. Os dados
pessoals (lelefone, emald, nome) dos entrevistados ndo serfo revelados, sendo entio identificados com as
latras PH (portador de hemefilia) seguidos de nimero ordinal. conforme & ordemn das entresistas online. As
entrevistas irdo ocorrer até a saturagdo dos dados, que ocorre quando o conteddo e respoatas dos
participantes passam a se repetr na enfrevista sem acrescentar nowas Informagdes 4 pesquisa (VINUTO,
2014). ANALISE DOS DADOS: Os dades seréo analisados a partir da Andlise de conteddo de Bardin de
acordo com as trés fases: PRE-ANALISE, A EXPLORAGCAD DO MATERIAL E O TRATAMENTO DOS
RESULTADOS, INTERFEREMNCIA E INTERPRETACAD.

Emdareqo: Universidade Federal de Santa Cafarna, Prédio Relona |, R Desembargador VRor Lima, n* 222, sala 401
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Critérios de inclusBo: Paclientes adultos que estdo cadastrados na AHESC e que realizam a auto infesdo no
domicilo & tern acesso 4 intamet.

Conlinue g 5 Panscer 4 T 1%

Critérios de excluslo: Agueles gue nBo possuem acesso & internet.

Objetive da Pesquisa:

Objetivo Primario: Elaborar material educativo sobre as principais dificuldades na realizacao da auto infusio
domiciliar do fator de coagulagao.

Objetivo Secundario: Compreender as wivéncias das pessoas com hemofiia gue realizam a auto infusso
domiciliar do fator de coagulacio.

Avallacdo dos Riscos e Beneficlos:

Riscos: o estudo nBo apresenta niscos de natureza fisica, exceto a possibilidade de mobllizagho emocional
relacionado & reflexdo sobre o tratamento & sequelas da hemofilla. Dessa forma. os riscos 8 que estard
exposto 80 minimos, como desconforto, estresse ou cansago ao participar da pesguisa. Contudo, as
pesquisadoras, compreendendo este potencial risco, estao dispostas a ouvi-los, intemomper as atividades,
retornando tho logo vood se sinta & vontade para continuar, também & posaivel que o participante desista
sem qualsquer danos. Sallentamas que por se tratar de um amblente virtual o8 fscos de vazamento de
dados se toma possivel. por este motive o8 arquives das respostas ndo ficardo em platafomnas online, serdo
todas arquivadas em local seguro no computador da pesquisadors.

Beneficios: o desenvolvimento de um material educativo sobre as principals dificuldades na realizacho da
auto infus&o domiciliar do fator de coagulacho.

Comentarios & Conslderagbes sobre a Pesquisa:

Informagdes reiradas primanamente do formularo com informaghes basicas sobre a pesquisa gerado pela
Plataforma Brasil efou do projeto de peaguisa e demais documentos postados, conforme lista de
documentos e datas no final deste parecer.

Trabalho de conclusio de curso de Adnely de Souza, sob orentagdo da professora Aline Lima Pestana
Magalhdes, do Curso de Graduagio em Enfermagem/CCIUFSC.

Estudo loca, metodoldgico, qualitativo, do tipo descritivo, explorabdno.

Emdarego: Universidade Federal de Santa Catanna, Prédio Rellona |l, Rt Desembargador Wior Lima, n® 222, sala 4010
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Financlamento prophie, com orgamento no valor de 1.268,95.

Pals de ongem: Brasil.

Miamero de participantes: 15

Prentafo de inicko do estudo: & coleta dos dados inicla em 02/0B/2021.
Prentafo de término do estudo: 310323021 no formulano PB.

MB30 haverd armazenamento de amostras em banco de material biokdgico.
Consideracbes sobre os Termos de apresentacdo obrigatdria:
Wide campo “Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequacies.”

Folha de rosto assinada pelo pesquisador responsével e pela coordenadora do Curso de Graduagio em
Enfermagem, professora Felipa Rafaela Amadigl, em 24/05/2021.

Consta autorizagio institucional, nos termos da resolugio 46612, da Associacio dos Hemofilicos do Estado
de Santa Catarina (AHESC), asainada por Paloma Palricia Arlas Schutel, assistente social da AHESG.

Consta o instrumento para coleta de dados.

O TCLE atende 8s exigéncias da resolucio 466112

Recomendaches:
Por se ratar de um TCC recomendames retirar do cabegalho do TTCLE a mengho ao “PROGRAMA DE
POS-GRADUACAD GESTAD DO CUIDADD EM ENFERMAGEM MESTRADO PROFISSIONAL".

Considerando que hd mengao a direits a ressarcimento & 4 indenizacio no TCLE este CEP considera que &
resolucio 466/ 2 fol atendida. Entretanto, sugerimos ajustar a redacio delxando claro gque despesas
comprovadaments decormentes do projeto de pesquisa serfo ressarcidas e que &s pesquisadoras garantem
o direita & indenizagdo em caso de dano comprovadaments decoments

Emdaregn: Universidade Fedenl de Sania Catanna, Prédio Reldona |l, R- Desembargador Yo Uma, n® 222, sala 401
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do projeto de pesquisa.

Conclusdes ou Pendénclas e Lista de Inadequagdes:

Aprovado.

o ™

M&o foram detectadas pendéncias ou inadequaghes &0 projeto. ndo havendo impedimentos &ticos ao seu

Inicio.

Consideragbes Finals a critério do CEP:
Informamos a0 pesquisadores a necessidade de anviar relatdno final, por melo de notificacdo.

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abalxo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Siuagho
(iormagses Basicaz|PE_TNFORMACOES BASICAS DO F | 24050z Acdio
| do Prolets ROJETD 1761513 pdf 18:35:17

Projeto Detalhado | |PROJETO_TCC_Adriely_de Souza pdf | 240502021 |ADRIELY DE SOUZA Acsito
Brochura 18:33:24
| Inwestgadar
Folha de Rosto folhaDeRostoASSINADA_ADRIELY DE| 24052021 |ADRIELY DE S0OUZA] Aceito
SOUZA paf 18:02-32
Decaragao de concordancls_declaracan_AHESC. pdl Si2021 |ADRIELY DE SOUZA| Aceito
| concordancia 173524
TCLE / Termos de | TCLE_Adrely_de Souza pdf 240052021 |ADRIELY DE SOUZA Aceito
Aszentimento | 16:28:07
Justificativa de
Cwitros INSTRUMENTO_DE_COLETA_DE_DA | 24052021 |ADRIELY DE SOUZA Acsito
005 Adriely de Souza pdf 15:5154
Shuacio do Parecer:
Aprovadao
Mecessita Apreciacio da CONEP:
Mao

Emduragn: Universidade Federal de Sania Cafarina, Prédio Reloda |l, Rt Desembargador Wior Lima, n® 222, sala 4040
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FLORIAMOPOLIS, 22 de Junho de 2021

Continuagie g Panscer: 4. 796213

Assinado por:
Luciana € Antunes
(Coordenador(a))

Emdoragn: Universidade Federal de Santa Catanna, Pradio Relona |l, R Desembargadar Wieor Lima, n® 222, sala 4010
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ANEXO B - DECLARACAO DE AUTORIZACAO DO PROJETO DE PESQUISA

DECLARACAD

ASSOCIACAO DOS HEMOFILICOS [ ESTADO DE SANTA CATARINA -
AHESC

Declaro para os devidos fins ¢ efeitos legais que, objetivando atender
as exigéneias para a oblengdo de parecer & Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanes, & come representante legal da Inshhnghn Associacio
dos Hemofilicos do Estado de Sama Catarima (AHESC),  tomed
conhecimento do projeto de pesquisa; AUTO INFUSAQ DOMICILIAR DO
FATOE 1VE L"l'.l.‘lu.{il.ll_-'il;:.m EM FESS0AS COM HEMOFILIA, ¢ cumpnre? os
termos  da  Resoluglo CNS 466712 & zuas  complementares, sob
responsabilidade da pesquisadora Dra. Aline Lima Pestana Magalhies e da
Graduanda Adricly de Souza ¢ como esta instifuigho tem condicdo para o

desenvolvimento  deste projeto. autorize a sua execuldd nos ErMos

PrOpOstos,
e | -

Florandpaelis, oY N/ ST W

ASSINATURA: ..ol s i

MOME : PALORMA PATRICLA ARIAS SCHUTEL
CARGD: ASSISTENTE 5060C1A L

CARIMBO DOVA RESPONSAVEL |

ANEXO C - TERMO DE CONCORDANCIA



DECLARACAO

Declaro, para os devidos fins, que estou de acordo com a condugad do projeto de
pesquisa intitulado  AUTO INFUSAO DOMICILIAR DO FATOR DE
COAGULACAO EM PESSOAS COM HEMOFILIA, sob a responsabilidade da
pesquisadora Dra. Aline Lima Pestana Magalhdes e da Graduanda Adriely de Souza, na
Associagdo dos Hemofilicos do Estado de Santa Catarina (AHESC). tio logo seja
aprovado pelo C omité de Etica em Pesquisa, até scu fim previsto para abril de 2022 ¢
que os participantes desta pesquisa Serao os pacientes portadores de hemofilia
associados a AHESC.

O presente trabalho esta em conformidade e deve seguir as resolugdes 466/2012
e a 5102016 do Conselho Nacional de Saide. Todo e qualquer custo que envolve esse
projeto serdo de inteira responsabilidade da pesquisadora.

Sendo o que nos apresenta para o momento, cnviamos NOssas cordiais
saudagoes.

Atenciosamente, )
 Balama Patno A ot

f hspisEme SO

| CRESSMPAORA. 1L Hayict

UA o w7 dos Hem”
Paloma Patricia Arias Schutel
Assistente Social
Associlacio dos Hemofilicos do Estado de Santa Catarina (AHESC)
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ANEXO D - PARECER FINAL DO ORIENTADOR SOBRE O TRABALHO DE

CONCLUSAO DE CURSO

&

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
CURSO DE GRADUACAOQ EM ENFERMAGEM

DISCTPLINA: INT 5152- TRABALHO DE CONCLUSAO DE CURSO II

PARECERE FINAL DD ORTENTADOE SOBEE O TERABATHO DE
CONCLUSAOQ DE CURSO

Declaro que ¢ Trabalho de Conclusdo de Curso desenvolvido por Admely de
Souza, academica do Curso de Graduagio em Enfermagem infitulado “Construcio de
material educative para a auto infusie domiciliar da pessoa com hemofilia™ foi
orientado por mim Prof* Dr* Aline Lima Pestana Magalhdes e aprovado apos defesa
publica e arguicio junto 3 banca examinadora.

Adriely decenvolven suas atvidades relacionadss 3 pesquiss com oniite empenho,
dedicagdo, comprometimento & postura etica. Demonstrou-se proativa e responsavel em
todas as etspas. A pesquisa desenvolvida aborda tematica relevante principalmente no
que se refere 3 amacio da enfermagem no contexto da hemofilia e no ambito educacional
de pacientes com hemofilia Acreditz-se que a pesquisa traz grands contribuigdo, uma vez
que apresenta 35 vivencizs das pessoas com essa condigio cromica, bem como apresenta
um video educativo para auxiliar os pacientes, familiares/cuidadores na realizacio da auto
infusde no domicilio.

Desajo mucesso a Adnely nessa nova jormada profssional que s nicia & que s1gas

COm es55e Mesmo comprometimento com 35 futaras experiéncias na Enfermagem.

Florianopolis, 146 de fevereiro de 2022,

Aline Lima Pestana Magalhies



