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Introdugdo: A hemofilia é uma doenca hereditaria, trans-
mitida geneticamente pelo cromossomo X, caracterizada pela
deficiéncia dos fatores de coagulagdo VIII (Hemofilia A) ou o
fator IX (Hemofilia B) circulantes no plasma, que se manifes-
tam quase exclusivamente em individuos do sexo masculino.
A profilaxia primadria realizada através da aplicacdo do fator
de coagulacdo é a modalidade terapéutica recomendada pela
Federagao Mundial de Hemofilia e pela Organizacdo Mundial
da Satide como uma das principais medidas disponiveis para
garantir a integridade fisica, psiquica e social dos pacientes,
possibilitando uma vida plena a pessoa com hemofilia grave.
Adesdo ao tratamento é definida como “medida com que
o comportamento de uma pessoa-tomar a sua medicacao,
seguir a dieta e/ou mudar seu estilo de vida-corresponde as
recomendacodes de um profissional de satide”. Neste contexto,
o enfermeiro é um dos principais protagonistas porque real-
iza o treinamento de pessoas com hemofilia para autoinfusao
do fator de coagulacdo, monitora o progresso dos resulta-
dos do tratamento, a0 mesmo tempo em que melhora a
qualidade e a seguranca, incluindo a adesdo ao tratamento.
Objetivo: Analisar a adesdo de adultos com hemofilia ao
tratamento profilatico de autoinfusdo do fator de coagulacdo
na Fundac¢do de Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco
(Hemope). Metodologia: Estudo analitico, transversal e quan-
titativo. A populacé@o do estudo foi composta por 162 adultos
com hemofilia, maiores de 20 anos, treinados para autoin-
fusdo do fator de coagulagao, e que realizavam o tratamento
profildtico domiciliar no ano de 2019. A amostra foi de con-
veniéncia, formada por 18 (11%) pacientes que compareceram
ao servi¢co no periodo de coleta de dados, de julho a setem-
bro de 2019. Os dados foram obtidos através da aplicacdo
do questionario de ades@o VERITAS-Pro (Validated Hemophilia
Regimen Treatment Adherence Scale-Prophylaxis), formado por 24
questoes, cobrindo seis dominios: 1) Rotina, 2) Dose, 3) Plane-
jamento, 4) Lembranca, 5) Omissoes e 6) Comunicacdo. Um
escore maior que 57 é considerado indicativo de baixa adesé@o.
O estudo foi aprovado pelo CEP-Hemope-Parecer 3.218.968.
Resultados: Verificamos que todos eram do sexo masculino,
faixa etaria predominante 30-40 anos 11 (61%), média de idade
33,5 anos, faixa etaria (20-48 anos). A maioria se autodeclarou
parda 8 (44,5%), recebia beneficio por invalidez 10 (55,6%),
tinha menos de 10 anos de estudo 9 (50%) e renda famil-
iar de até 1 saldrio minimo 11 (61%). 1. Varidveis clinicas:
A maioria tinha hemofilia A 16 (88,9%), histéria familiar de
sangramentos 14 (77,8%), articulacdo alvo antes do inicio da

profilaxia 16 (88,9%), fazia profilaxia tercidria 16 (88,9%), eram
sedentarios 11 (61%). Todos tinham artropatia clinicamente
evidente. 2. Adesdo a profilaxia: O escore total do VERITAS-
Pro foi 43,2 (min 28 - max 63), significando boa adesdo. Os
Dominios com maior adesdo foram ‘Dosagem’ (média 5,1)
e ‘Lembranca’ (média 5,1). ‘Comunicac¢do’apresentou menor
adesdo (média 13,7). Conclusdo: A pesquisa evidenciou uma
boa adesdo de adultos com hemofilia ao tratamento profilatico
de autoinfusdo com fator de coagulacdo. A adesao a profilaxia
é fundamental para a obtencdo de resultados favoraveis na
saude articular do paciente. O reconhecimento pelos enfer-
meiros dos fatores que influenciam na adesao ao tratamento
profildtico e o desenvolvimento de estratégias para contorna-
los sdo fundamentais para a melhoria da qualidade de vida
relacionada a saude.
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A Associacao dos Hemofilicos do Estado de Santa Catarina
- AHESC é uma instituicdo sem fins lucrativos, fundada em
1984 que presta servico para pessoas com Hemofilia, Doenca
de von Willebrand - DvW e demais coagulopaias, bem como
a seus familiares, com sede em Floriandpolis. Os servigos
oferecidos de forma gratuita, sdo eles: fisioterapia, hidroter-
apia, servico social, psicologia, alimentacdo e hospedagem,
além de desenvolver diversos projetos, dentre eles o Pro-
jeto AHESC até Vocé. O projeto possui carater educativo e
objetiva levar informagdes sobre a Hemofilia, aos profission-
ais dos hemocentros regionais, hospitais, unidades bésicas
de saude, pessoas com hemofilia, DVW e demais coagulopa-
tias e seus familiares, abordar situacdes, tais como: tipos
de tratamento, acesso e adesdo ao tratamento, como pro-
ceder diante de crises hemorrdgicas, aspectos sociais, dentre
outros. O encontro in loco conta com a equipe técnica da
AHESC e do Centro de Hematologia e Hemoterapia de Santa
Catarina - Hemosc de Floriandpolis, que conta com profis-
sionais de fisioterapia, assistente social, enfermagem e uma
médica hematologista. A troca de informacdes e experiencias
entre profissionais da satide, pacientes e seus familiares, bem
como estreitar a relacdo Hemofilico x AHESC X Hemorede, a
divulgacdo da AHESC, para que hemofilicos de todo estado
tenha acesso a instituicdo e aos servicos oferecidos, tam-
bém sdo objetivos do projeto. O projeto foi idealizado em
2011 e levando em consideracdo que as informacdes sobre
Hemofilia se atualizam, seja com o advindo de novos medica-
mentos ou novos tipos de tratamento, acreditamos que as
informacdes devem ser repassadas igualmente de forma per-
manente, afim de empoderar as pessoas com Hemofilia e
seus familiares, para assim buscarem seus direitos por mel-
hor qualidade de vida. Para tanto a metodologia do projeto
atua emtrés frentes: I Divulgacdo e organizacdo do encontro,
Il repasse de conhecimento, troca de experiencia e integracdo
social e III promog¢do do convivio social entre pacientes e


http://crossmark.crossref.org/dialog/?doi=10.1016/j.htct.2020.10.100&domain=pdf
https://doi.org/10.1016/j.htct.2020.10.100
http://crossmark.crossref.org/dialog/?doi=10.1016/j.htct.2020.10.101&domain=pdf

