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ulopatias. Métodos: Membros da diretoria da Associagdo de
Hemofilia do Espirito Santo visitaram duas vezes cada um
dos cinco centros de tratamento localizados no estado do
Espirito Santo. Foram realizados encontros com profissionais
de saude e pessoas com coagulopatias onde foram apre-
sentadas palestras com os seguintes temas: importancia da
profilaxia, da autoinfusao, o desenvolvimento da artropatia, o
mecanismo de a¢gdes dos novos medicamentos e a importan-
cia do tratamento da hepatite C. Antes e apds as palestras, os
participantes preenchiam um formulario onde deveriam elen-
car notas de 0 a 5 sobre o graus de conhecimento em cada um
dos assuntos tratados nas palestras. Resultados: Durante as
conversas com os profissionais que atuam nos HTC'’s, foi con-
statada a necessidade de se aumentar o numero de pessoas
que atuam na equipe multiprofissional. Também foi relatado
que uma grande propor¢ao de pessoas com hemofilia ndo esta
aderindo a profilaxia e muitas delas ndo comparecem as con-
sultas de rotina. Muitos pacientes relataram dificuldade em
obter atendimento nos finais de semana. Muitos pacientes
e profissionais de saide ndo sabiam sobre as novas opg¢oes
de tratamento para hemofilia, o estado atual do diagnéstico
de hepatite C ou os beneficios de realizar o tratamento cor-
reto. Sobre o preenchimento dos formularios de avaliacdo
das palestras e o nivel de conhecimento nos assuntos trata-
dos, tivemos a seguinte situacdo para cada um dos temas: A
importancia da Profilaxia a nota aumentou de 1 para 4. Sobre
Artropatia Hemofilica, a nota aumentou de 1 para 3,5. Sobre
a autoinfusdo, a nota aumentou de 1 para 5. Sobre os novos
tratamento, a nota aumento de 1 para 2,5. Sobre a Hepatite
C, a nota aumentou de 1 para 4,5. Conclusées: Os HTC’s do
interior do estado possuem equipe multriprofissional menor
do que na Capital e os profissionais também possuem piores
condicoes de trabalho. A falta de compreensao dos pacientes
e a distancia entre sua residéncia e o HTC diminuiram suas
chances de aderir adequadamente ao tratamento. As palestras
ministradas durantes os encontros aumentaram o grau de
compreensao de todos os temas tratados.
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MINHA OPINIAO-CAMPANHA DE INCENTIVO R
DA PARTICIPAGAO DE PACIENTES, =

FAMILIARES E PROFISSIONAIS DE SAUDE NA
CONSULTA PUBLICA DA CONITEC

T.M.O. Pietrobelli
Federagdo Brasileira de Hemofilia, Brasil

Objetivos: Incentivar a participacdo de pessoas com
hemofilia, familiares/cuidadores na Consulta Publica n°58
para a incorporagao do Emicizumabe para profilaxia de rotina
em pacientes com hemofilia A com inibidores do fator VIII
para contribuicbes de experiéncia e opinido; Incentivar a
participacdo de profissionais da satide que atuam na area da
hemofilia na Consulta Publica n° 58 para as contribuicdes téc-
nicas; Explicar o processo de incorporagao de nova tecnologia
pela Comissdo Nacional de Incorporacao de Tecnologias no
Sistema Unico de Satide (Conitec). Material e métodos: Foram
criados quatro videos explicativos sobre o processo de Con-

sulta Publica e aimportancia da participacao social, além disso
foram realizadas 17 postagens nas redes sociais da Federacdo
Brasileira da Hemofilia (FBH) para incentivar a participacdo
e conhecimento da Consulta Publica. Como forma de man-
ter o contetido na internet, foi criado um hotsite sobre o
“Minha Opinido” com os contetidos explicativos sobre a Con-
sulta Publica. Resultados: A Consulta Publica n°58 recebeu
mais de cinco mil contribui¢des e conquistou o primeiro lugar
em contribuigdes técnicas, também ficou em segundo lugar
em contribui¢des de experiéncia e opinido no Brasil. Mais de
110 mil pessoas foram impactadas com os materiais divulga-
dos nas redes sociais da FBH e o hotsite do Minha Opinido
recebeu mais de 630 visitas. Discussdo: Os materiais elabora-
dos para a Consulta Publica n°58 foram essenciais para que
houvessem mais contribuicdes da sociedade na incorporagao
desse medicamento, além de mobilizar a participacdo social
da comunidade de pessoas com hemofilia de todo o pais.
Os videos criados para o Minha Opinido mantém uma lin-
guagem neutra e de facil compreensio que pode ser utilizada
para outras Consultas Publicas para diversas doencas que
sdo deliberadas pela Conitec. Por isso o material criado se
torna valido para préximas Consultas Publicas que ocor-
rerem e forem aprovadas pela Conitec. Conclusdo: Com a
avaliacdo da Conitec e a participagdo social das pessoas com
hemofilia, familiares/cuidadores e profissionais da satde, a
Consulta Publica n°58 recebeu aval para continuar o processo
de incorporacdo. Com a contribui¢cdo da comunidade serd pos-
sivel a chegada de um novo medicamento que trard mais
qualidade de vida, bem como mostra o valor da participacdo
social para a construcio e aprimoramento do Sistema Unico
de Saude (SUS).
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Objetivo: A hemartrose representa achado caracteristico
na hemofilia, sendo responsavel por cerca de 80% das
hemorragias, podendo gerar articulagoes-alvo e degeneracao
articular, limitacdes fisicas e funcionais. O fisioterapeuta,
dentro da equipe multiprofissional especializada, exerce
papel na prevencdo e tratamento das hemartroses. Desta
maneira, se objetivou investigar quais as modalidades fisioter-
apéuticas sdo empregadas no tratamento da hemartrose
hemofilica. Material e métodos: Revisdo integrativa de liter-
atura. Realizaram-se as buscas na Biblioteca Virtual em Satude,
nos meses de abril/maio de 2020, utilizando os descritores
“Hemofilia A”, “Fisioterapia”; “Hemartrose” e “Hemophilia A”;
“Physical therapy”; “Hemartrosis”, combinados. Incluiram-se
artigos originais em texto completo, em portugués e inglés,
que versassem sobre modalidades fisioterapéuticas apli-
cadas na hemartrose hemofilica. Resultados: Utilizando-se as
palavras chave em portugués, foram encontrados 16 artigos.
Desse montante excluiram-se 13 estudos: 6 versavam sobre
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fisioterapia pés-operatéria, 2 eram revisdes bibliograficas, 4
versavam sobre profilaxia, 1 versou sobre avaliacdo articular,
restando 3 artigos para a amostra. Empregando as palavras
chave em inglés, foram encontrados 63 artigos. Desse mon-
tante excluiram-se 62 estudos: 25 versavam sobre profilaxia, 9
sobre avaliagdo articular, 6 eram revisoes bibliograficas, 15 ver-
savam sobre fisioterapia pds-operatdria e houve duplicacio de
7 artigos, restando 1 artigo para a amostra. Dessa forma, 4 arti-
gos compuseram a amostra total. Dos 4 artigos selecionados, 2
foram publicados no periédico Haemophilia. O idioma predom-
inante foi o inglés e as publicacdes ocorreram de 2011 a 2015.
As modalidades fisioterapéuticas citadas foram: cinesioter-
apia, exercicios aquaticos e eletroterapia (laser e ondas curtas
terapéutico - OCT). Discussdo: Houve aumento da resistén-
cia, forca, coordenacdo e mobilidade com a aplicacdo de
exercicios aqudticos para hemofilicos (Von Mackensen et al.,
2012). Corroborando com o achado, Alberton e Kruel (2009)
relataram que atividades aquaticas sdo indicadas pois aumen-
tam a resisténcia, flexibilidade e forca. Dois estudos citaram a
cinesioterapia, visando melhora na amplitude de movimento
(ADM) e fortalecimento, porém destacando a necessidade
de acompanhamento individualizado. Corroborando com os
achados, a cinesioterapia é citada no Manual de Reabilitacdo
na Hemofilia (Brasil, 2011), a fim de melhorar sintomas ou
restaurar funcdées comprometidas. Equipamentos eletroter-
apéuticos como laser de baixa intensidade e OCT pulsado
foram aplicados no tratamento de hemartrose, onde ambas
modalidades reduziram a dor e aumentaram a ADM articular.
De fato, Rodrigues e Petri (2018) referem que os efeitos do laser
de baixa intensidade sdo analgesia, diminuicdo do edema e
efeito antinflamatério pela producdo de prostaglandinas. A
diatermia por OCT pulsado gera analgesia pelo aquecimento,
aumenta o fluxo sanguineo e a quantidade de macréfa-
gos na area (Starkey, 2017). Conclusdo: Os achados mostram
diversidade nas modalidades fisioterapéuticas empregadas
como a cinesioterapia, exercicios aquaticos, laserterapia e
OCT pulsado visando prevencao e tratamento da hemartrose
hemofilica, entretanto sdo poucos os estudos sobre a tematica.
Necessitam-se mais estudos a fim de criar protocolos fisioter-
apéuticos de tratamento e prevencdo para essa condicao,
gerando evidéncias cientificas.
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O fator XIII (FXIII) é uma transaminase estabilizadora do

codgulo. A deficiéncia hereditaria do FXIII (dFXII) é uma
doenca rara (prevaléncia de 1:2-5 milhdes de habitantes), her-

dada num padrdo autossémico recessivo, devido a mutacoes
homozigéticas ou heterozigdticas compostas. A dFXIII nao
sé resulta em sangramentos tardios esponténeos e menorra-
gia, mas também é reconhecida pelo risco particularmente
elevado de hemorragia intracraniana espontanea (30% ou
mais, nas duas primeiras décadas de vida). Por conta disso,
o diagnéstico acurado e a institui¢do precoce da profilaxia
com concentrado de FXIII para evitar esses sangramentos
sdo a chave para uma sobrevida normal. Em 2016, havia 64
pessoas com dFXIII cadastradas no Ministério da Satde do
Brasil (prevaléncia de 1:3 milhdes de habitantes), sendo 11
(17%) tratadas na Fundacdo Hemominas. A andlise atual do
estudo Home Infusion Treatment in factor XIII deficiency (HIT-13)
teve o objetivo de descrever as caracteristicas sociodemogra-
ficas e clinico-laboratoriais das pessoas com dFXIII tratadas
na Fundacdo Hemominas. Apds aprovacdo pelo Comité de
Etica local, os participantes foram convidados durante as vis-
itas de rotina, ao longo de 1 ano (mar¢o/19 a mar¢o/20). As
informacdes foram colhidas em formulério préprio, através de
revisdo do prontudrio e entrevista padronizada dos pacientes.
Dos 11 portadores de dFXIII registrados no servico, 8 (73%)
consentiram em participar do Estudo HIT-13. Metade era do
sexo masculino, branca e filho de casamento consanguineo.
Dentre os pacientes de sexo feminino, apenas uma teve duas
gestacoes resultantes em dois partos cesareanos. Seis (75%)
pacientes possuiam ocupacgdo, no momento do estudo. Todos
os pacientes foram diagnosticados com o teste de dissolucao
de codgulo por ureia concentrada e nenhum possuia inibidor
anti-FXIII. O diagnéstico ocorreu entre 1 e 48 anos de idade,
ap6s um evento hemorragico, sendo a profilaxia iniciada com
FXIII derivado de plasma no mesmo ano até 9 anos depois do
diagnéstico. Dois pacientes iniciaram auto-infusdo domicil-
iar com 100% de adesdo a prescri¢cdo, mensurada pela relacdo
entre frascos cheios dispensados x frascos vazios devolvi-
dos. Enquanto 4 pacientes que recebiam infusdo no servico
relataram episédios de sangramento desde o inicio da pro-
filaxia, nenhum paciente que se tratava com auto-infusdo
domiciliar relatou hemorragias apés o inicio da profilaxia,
mesmo considerando-se o periodo em que passaram a se
tratar em domicilio. Nenhum paciente relatou episédio trom-
bético, desde o inicio da profilaxia com FXIII. dFXIII é uma
doenca rara, porém, potencialmente grave, devido ao risco
de sangramentos em érgdos e sistemas vitais. A profilaxia
é o tratamento padrdo para evitar tais episédios. O trata-
mento domiciliar com auto-infusdo parece ser tdo eficaz e
seguro quanto o tratamento no servico de Hematologia, apesar
da amostra reduzida do nosso estudo. Numa anélise futura,
avaliaremos a qualidade de vida desses pacientes portadores
de dFXIIL
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