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seus familiares, profissionais da saiude e AHESC. Em decor-
rencia do processo promovemos a autonomia, a participacdo
social, as competencias e habilidades e a emancipacdo da pes-
soa com hemofilia, entendendo que a busca de seus direitos,
traduzidos em tratamento e sua adesdo pode se transformar
em liberdade e qualidade de vida. Em 2019 foram realiza-
dos seis encontros nos Hemocentros Regionais, de: Lages,
Joinville, Concérdia, Joacaba, Chapecé e Criciima, com um
publico direto de 174 pessoas e indireto de 870 pessoas, den-
tre esses: pacientes, seus familiares, enfermeiros, técnicos de
enfermagem, médicos, fisioterapeutas, psicologa e professor.
A partir da realizacdo do projeto, além de alcancar os objetivos
tracados, surgiram demandas reivindicadas, que foram real-
izadas no decorrer do ano, como: visita a escola de um paciente
de 5 anos. O Projeto AHESC até Vocé é inovador e deve servir
de exemplo 4 outras associa¢des de pacientes do pais.
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Introdugdo: A Hemofilia é uma das coagulopatia mais
comum no mundo, ela é hereditaria, no Brasil soma-se quase
54% do numero total de coagulopatia no pais, essa doenca é
muito grave que causa deformidades e incapacidades no corpo
do portador. Objetivo: Esta pesquisa possui o objetivo de con-
hecer a qualidade de vida dos hemofilicos e como a pratica
de esportes e exercicios fisicos ajuda para se ter uma mel-
hora na sintomatologia. Primeiramente o trabalho abordou
informacgdes histéricas e a caracterizagdo da doenca, os sin-
tomas e as formas de tratamentos. Material e métodos: Este
projeto tratou-se de um estudo exploratério, qualitativa, que
foi realizado uma coleta de dados de pessoas que possuem
hemofilia, foram coletados dados através de um questiondrio
que foi vinculado de maneira online. Resultados: Os dados
coletados chegamos ao seguinte cendrio que cerca de 80%(40)
dos que responderam afirmaram serem portadores do tipo A,
ja 0s 20% (10) relataram ser portadores do tipo B, mostrando-se
assim condizente com os dados apresentados pela literatura.
Foi perguntada para a mesma amostra de 50 pessoas qual
era o grau da hemofilia observando-se que 76% (38) das pes-
soas responderam que possuiam a Hemofilia grave, j4 22% (11)
mencionaram ter Hemofilia moderada e apenas 2% (1) respon-
deram possuir a Hemofilia leve (n=50; Média=16,6, Desvio
padrdo=19,13). Dos 38 hemofilicos grave, 30 eram hemofilicos
do tipo A e 8 pertenciam ao tipo B, ja na forma moderada 9 por-
tadores tinham deficiéncia do fator VIII e 2 tinham deficiéncia
do fato IX. Foi perguntado para a amostra de estudo se eles
praticavam atividade fisica regular, onde 48% (24) da amostra
disseram ter o habito de praticar exercicio fisico e 52% (26)
dos entrevistados revelaram que néo sdo adeptos a pratica de
atividade fisica (n=>50; Média = 25; desvio padrao=1,41). Dis-
cussdo: O presente trabalho permitiu conhecer a hemofilia,

seus tratamentos e os servigcos de salde oferecida aos porta-
dores de hemofilia. Possibilitou também identificar os perfis
dos hemofilicos da amostra de estudo e avaliar a qualidade
de vida deles e também se a pratica de atividades fisicas esta
presente na rotina deles e se se percebe melhora dos sinais e
sintomas. Conclusdo: Podemos concluir com este estudo que
a qualidade de vida é um conjunto de diversos fatores que
acabam interferindo em aspecto fisico, mental e social e os
hemofilicos tem em sua maioria das vezes uma baixa quali-
dade de vida, mas isso pode ser revertido com a insercao de
atividades fisicas no cotidiano desses pacientes, pois os exer-
cicios melhora a saide mental, fisica e € uma fermenta de
insercdo dessa minoria na sociedade na qual ela vive.
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As hemofilias A e B sdo disturbios hemorragicos raros,
resultantes de mutagdes dos respectivos genes que tran-
screvem os fatores de coagulacdo. A deficiéncia desses fatores
causa defeito na coagulacao, podendo levar a didtese hemor-
ragica. O tratamento profildtico com reposicdo do fator
deficiente é atualmente o tratamento padrdo para pacientes
com Hemofilia A grave, e tem o objetivo de eliminar os
episdédios de sangramento e prevenir o desenvolvimento de
artropatias. Existe grande variabilidade de farmacocinética
(PK) inter e intraindividuo dos concentrados de fator e tam-
bém a depender do concentrado utilizado. Desta forma a
PK se tornou uma arma para terapia personalizada para
manutencdo de niveis hemostaticos adequados do fator defi-
ciente para cada individuo. Objetivos: Descrever e avaliar
o impacto da personalizacdo do regime de tratamento pro-
fildtico com farmacocinética dos pacientes com hemofilia A
em uso de fator VIII recombinante. Materiais e métodos:
Estudo retrospectivo de 27 pacientes adultos e peditricos com
Hemofilia A do Ambulatério da Santa Casa de Sdo Paulo, de
janeiro de 2016 a dezembro de 2019. Os pacientes estavam em
tratamento profilatico com fator VIII recombinante de meia-
vida padrao, com dose baseada no peso dos pacientes, e que
haviam sido submetidos a avaliacdo farmacocinética e anal-
isados por meio da ferramenta myPKFiT® versao 2.0. Os dados
dos pacientes foram distribuidos e comparados em tépicos
relacionados a caracteristicas demograficas, clinicas, dados
da PK e dados periodos pré e pds avaliacdo farmacocinética:
taxa anualizada de sangramento e de hemartrose (TAS e
TAH), posologia habitual e posologia sugerida, quantidade
de fator mensal, custo mensal estimado com o tratamento
habitual e com a nova posologia sugerida. Os dados foram
analisados de forma descritiva e inferencial. Considerou-se
um nivel de significancia de 5% em todas as andlises inferenci-
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