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O que é Hemofilia?

Hemofilia € uma alteragao hereditaria da coagulagéo do sangue que
causa hemorragias € é provocada por uma deficiéncia na quantidade
ou qualidade dos fatores VIII (oito) ou IX (nove) de coagulag&o.
Quando uma pessoa com hemofilia, ou outra desordem

)
\
hemorragica hereditaria, machuca-se, 0 coagulo leva mais %A '6

tempo para se formar ou, quando se forma, ndo tem a
consisténciaadequada para parar o sangramento.

O que sao os fatores de coagulagao?

Fatores de coagulagdo sdo proteinas presentes no

plasma, liquido amarelado que corres-ponde a 55% do

sangue, que participam do processo de formagéo do coagulo. Existem diversos fatores de
coagulacdo. A deficiéncia dos fatores VIII (oito) ou IX (nove) pode ser causada pela
diminuigao na sua produg&o ou pela produgéo de uma proteina defeituosa que desempe-
nhamal sua fungao.

A hemofiliatem cura?

Ahemofilia ainda ndo tem cura, mas com os cuidados e tratamentos corretos é possivel que o
paciente tenha uma vida saudavel e normal. Como qualquer outra pessoa, ele pode brincar,
estudar, trabalhar, exercitar-se e termomentos de lazer.

Quais sao os tipos da hemofilia?

Os tipos mais comuns s&o a Hemofilia A e a Hemofilia B. Elas
apresentam 0s mesmos sintomas, mas sao causadas pela
deficiéncia de diferentes fatores de coagulagéo:

* Hemofilia A: é mais comum e ocorre pela deficiéncia do fator VIII
(oito). Representa cerca de 80% dos casos.
* Hemofilia B: é causada pela deficiéncia do fator IX (nove).
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Quais sao os graus da hemofilia?

A gravidade varia de acordo com a atividade do fator de coagulagéo,
que é medida por meio de um exame sanguineo do paciente.
Pessoas com atividade de fator VIII (oito) ou IX (nove), entre 50% e 150%,
nao tém hemofilia.

o
s

Quando a atividade desses fatores esté abaixo da faixa supracitada, a hemofilia
é classificada como:

* Leve: atividade de fator de coagulagéo entre 5% e 40%. Pode
apresentar sangramentos apos cirurgias, extracdes dentérias,
acidentes ou lesdes;

¢ Moderada: atividade de fator entre 1% e 5%. Podem ocorrer
sangramentos espontaneos, mas estes sdo mais raros;

+ Grave: atividade de fator de coagulagdo menor que 1%. Pode haver
sangramento nas articulagdes e musculos sem motivo, além de
sangramentos em outros locais.

Agravidade da hemofilia pode mudar com o tempo?

Nao. A gravidade da hemofilia ndo muda com o tempo porque o nivel de fator & determinado
pelo tipo de alteragdo genética que causa a coagulopatia em cada pessoa. Seja qual for, ela se
mantera a mesma ao longo de toda a vida. Se uma pessoa tem hemofilia grave, os membros
de sua familia com a coagulopatia também v&o ter o mesmo grau de atividade de fator de
coagulagéo porque todos terdo a mesma alteragao genética.
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Como as pessoas adquirem a hemofilia?

Ahemofiliando é contagiosa, pois as pessoas ja nascem com ela. A hemofilia é causada
por uma alteragao genética passada da mée para o filho. Assim como os filhos herdam dos
pais caracteristicas como a cor dos olhos e cabelos, também podem receber o gene
dahemofilia.

As mulheres que tém o gene da hemofilia sdo chamadas de portadoras. As vezes, elas
podem apresentar sinais da hemofilia. Para cada crianga nascida de uma mulher portadora, ha
50% de chance de que o filho tenha hemofilia e 50% de chance de que a filha seja portadora
dogene.

Se um homem com hemofilia tem um filho com uma mulher que néo é portadora do gene
da hemofilia, ndo ha chances de um bebé do sexo masculino nascer com a coagulopatia. Mas,
se esse homem tiver filhas, todas elas serdo portadoras do gene da hemofilia e poderéo
transmiti-lo a 50% de seus filhos.

Se um menino nasce com hemofilia, apesar de ninguém na familia possuir a coagulopatia,
possivel que a mutagéo do gene tenha ocorrido espontaneamente na mée, avo ou tataravé do
bebé, e s6 agora tenha sido herdada por um membro masculino da familia. Essas mutagées
espontaneas, que surgem em familias sem historico prévio de hemofilia, correspondem a 33%
dos casos.

As mulheres também podem ter hemofilia, se o pai possuir o disturbio da coagulacao e a
mae for portadora do gene da hemofilia, mas esses casos séo muito incomuns.

XX
XY XY

XX XX XX XY XY
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50% de filhas portadoras - 50% filhos hemofilicos 100% de filhas portadoras
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Quais sao os sintomas da hemofilia?

Os sintomas da hemofilia A e B s&o 0os mesmos e variam em relagdo ao nivel da gravidade.
Entre os sintomas mais comuns estdo sangramentos em excesso sem causa visivel, ou apds
traumas, principalmente nas articulagdes e musculos. Quando uma pessoa com hemofilia se
machuca, ela sangra por mais tempo. Pequenas lesdes ou cortes podem ser controlados com
limpeza e compressdo local, mas cortes mais profundos precisam ser tratados por um
profissional de satde.

Em casos de hemofilia, é possivel que haja:

* Grandes hematomas;

+Manchas roxas frequentes;

+ Sangramentos nos musculos e articulagdes, especialmente joelhos, tornozelos, quadris e
cotovelos;

+ Sangramentos esponténeos ou por um longo tempo apés um ferimento, remogéo dentaria,
cirurgia ou acidente;

*Inchago e dor intensa no local do sangramento;

+ Sangramentos na boca, gengiva e nariz;

*Presenca de sangue na urina.

No caso das hemorragias articulares, chamadas de “hemartroses”, ha rigidez, inchago e calor
no local, normalmente seguido de dor intensa e dificuldade no uso da articulagdo ou musculo
afetado. Pessoas com hemofilia podem apresentar hemorragias nas articulagdes ao caminhar
ou correr.

Ombro
Cotovelo
Brago
Musculos da coxa
Joelho

Tornozelo




Como é feito o diagndstico da hemofilia?

Muitos sintomas podem auxiliar no diagndstico da hemofilia:
manchas roxas frequentes, hematomas e sangramentos externos;
sangramentos espontaneos ou além do normal; crises de dor nas
pernas ou bragos ou sangramento em excesso apos uma leséo ou
cirurgia. Como existem outros disturbios de coagulagéo, o diagnésti-
co preciso é feito por meio de exames e acompanhamento médico.
O diagnostico correto, por meio de exames de dosagem dos fatores
de coagulagdo, possibilita um tratamento eficaz que preserva a
salde do paciente, prevenindo situagdes de risco e sequelas fisicas.

Parentes do sexo feminino, como méae, irmés e filhas de uma pessoa
com hemofilia, devem ser avaliados pela equipe médica que atende
0 paciente com a coagulopatia para orientar sobre a necessidade de
alguma medida preventiva antes de cirurgias ou em caso de
sangramento eXcessivo.

O aconselhamento genético também é muito importante e consiste na discusséo com uma
equipe de saude sobre as possibilidades de nascimento de um filho com hemofilia em uma
familia com historico familiar de hemofilia. O aconselhamento deve ser feito, preferencialmen-
te, pelamesma equipe responsavel pelo tratamento do paciente ou por profissionais indicados

pela equipe de saude.

O que sao e como agem os inibidores?

O tratamento mais comum recebido pela maior parte dos
pacientes com hemofilia Aou B é a reposi¢ao dos fatores
de coagulacao VI (oito) ou IX (nove), que sdo elaborados
a partir do plasma de doadores de sangue sem hemofilia ou
por engenharia genética. Em alguns casos, o sistema
imunoldgico (as defesas) do paciente identifica o fator
reposto como um elemento estranho, da

IoICs mesma forma que reconhece um virus ou

VIl bactéria. Isto leva ao desenvolvimento de
IX anticorpos chamados de inibidores, que
= agem contra o fator de coagulagao.
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Os inibidores podem dificultar a atuacéo dos fatores repostos antes que tenham a chance de
funcionar, reduzindo ou anulando seus efeitos. Cerca de 30% das pessoas com hemofilia A
grave podem desenvolver inibidores em algum momento da vida. Entre os pacientes com
hemofilia B grave, aincidénciapode chegara4%.

Osinibidores podem ser classificados como:

+ De Alta Resposta: tém forte intensidade e seus niveis aumentam consideravelmente
aposousorepetidodos fatores VIl (oito) ou IX (nove);

+ De Baixa Resposta: € considerado pouco “agressivo” e pode ser tratado, na maioria das
vezes, comum concentrado do fatorem doses maiores.

Quantas pessoas tém hemofilia no Brasil e no mundo?

Existem hoje cerca de 400 mil pessoas com hemofilia no mundo, em sua maioria do sexo
masculino. No Brasil, sdo cerca de 17 mil pessoas com hemofilia, von Willebrand ou outras
coagulopatias hereditarias, segundo dados da Federagao Brasileira de Hemofilia. Estima-se
que cerca de 1 em cada 10 mil meninos nasga com o gene da hemofilia A, e 1 em cada 30 mil
tenham hemofilia B.

Como anda o tratamento no Brasil?

Embora o tratamento de reposigéo de fatores VIII (oito) ou IX (nove) possa oferecer ao
paciente uma vida perfeitamente normal, somente 25% das pessoas com hemofilia no mundo
recebem tratamento adequado e de qualidade.

No Brasil, todos os pacientes tém direito a receber os medicamentos, e o tratamento é gratuito em
todo Sistema Unico de Satde (SUS). De 2009 a 2012, o Brasil obteve grandes avangos na
aquisi¢ao de fatores de coagulacdo, o que permite a realizacéo do tratamento de profilaxia para
todas as pessoas com hemofilia grave, 0 aumento das doses domiciliares e a implantagéo do
tratamento de Imunotolerancia (eliminagéo do inibidor). Para receber os tratamentos, os pacientes
precisam estar registrados em um dos Centros de Tratamento de Hemofilia (CTH) do Brasil,
constituindo responsabilidade das pessoas com coagulopatias buscarem o tratamento mais
adequado. Sem o tratamento preventivo (profilaxia), muitas das pessoas com hemofilia podem vir

adesenvolver deficiéncias fisicas graves.
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Como é feito o tratamento da hemofilia?

O tratamento da hemofilia se baseia na reposi¢éo dos fatores de coagulagao deficientes. Fatores
de coagulagao s&o proteinas presentes no plasma, liquido amarelado que corresponde a 55% do
sangue, que participam do processo de formagao do codgulo.

Comofazerareposi¢ao do fator?

O ideal € que as pessoas ou familiares com hemofilia sejam treinados por profissionais de
saude para fazer a reposicao do fator deficitario por meio da autoaplicagéo ou aplicagéo em seu
domicilio por um familiar ou outra pessoa treinada. E possivel ainda fazer a reposi¢édo em um
dos Centros de Tratamento de Hemofilia (CTH), Servicos ou Unidades de Hemofilia, assim
como nas Unidades Basicas de Salde (UBS).

Quais sao as modalidades de tratamento?

As modalidades de tratamento sdo definidas pela periodicidade da reposicao dos fatores de
coagulagéo e podem ser realizadas de forma preventiva (profilaxia) ou sob demanda.

O tratamento precoce ajuda a reduzir a dor € o prejuizo aos
musculos, as articulagdes e ao organismo como um todo. Ao tratar o
sangramento rapidamente, menos fator de coagulagdo sera
necessario para parar o sangramento,
reduzindo o dano.

Tratamentos preventivos: podem ser
classificados como profilaxia primaria e
profilaxia secundaria.

1. Profilaxia priméria: Refere-se ao tratamento
de reposicdo de fatores de coagulagdo
administrado de maneira periédica e sem
interrupg&o, a longo prazo, iniciada antes ou
apos a ocorréncia de uma hemorragia grave e
antes dos 3 anos de idade, por periodo superior a 45 semanas por ano. A profilaxia & recomen-
dada pela Federagdo Mundial de Hemofilia e pela Organizagdo Mundial de Saude e, se bem
administrada, reduz muito o risco de complicagdes nas articulagdes.
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2. Profilaxia secundaria: Pode ser de longo prazo, que se refere ao tratamento de reposi¢éo
de fator de coagulagdo administrado de maneira periodica e sem interrupgéo (mais que 45
semanas por ano), iniciada apos duas ou mais hemartroses ou apds os 3 anos de idade; ou de
curto prazo, que se refere ao tratamento de reposigao administrado de maneira intermitente
portempo determinado, em geral para tratamento de sangramentos frequentes.

Criangas e adolescentes com hemofilia grave, em profilaxia primaria ou secundaria, devem ser
estimulados a manter a profilaxia até alcangar, no minimo, aidade de 18 anos.

Tratamento sob demanda: quando o fator de coagulagéo é usado somente na ocorréncia de
sangramentos. Quanto mais répida for a administragéo do fator, menor o risco de ocorrerem
complicagdes, porisso aimportancia das doses domiciliares.

Se estiver em dvida, trate! Nao espere a articulagao ficar
quente, inchada e dolorida. Qualquer sintoma de dor, inchago,
perda de movimento ou mudanca de comportamento, no caso
de criangas, podem ser sintomas de hemorragia. Informe-se
com seu médico sobre o que fazer em situagdes de
emergéncia.

Quais os tipos de medicagao existentes?

Os produtos (fatores) utilizados para tratamento da hemofilia podem ser derivados de plasma
humano ou produzidos em laboratério por técnicas de engenharia genética.

Devido as novas técnicas de remogao e inativagéo virais, os produtos derivados de plasma
sdo considerados muito seguros, sem risco de transmissdo de doengas como a aids € as
hepatitesBe C.

Ha também os concentrados de fator recombinantes, desenvolvidos em laboratério, por
engenharia genética. Os concentrados recombinantes s&o bastante utilizados, pois, além de néo
apresentarem riscos de contaminagao por virus de doengas como a aids e as hepatites B e C,
também s@o seguros contra eventuais novos virus, uma vez que ndo s@o derivados de
seres humanos.
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No tratamento de pessoas com
hemofilia A leve, pode-se utilizar
concentrados de fator de
coagulagéo VIII (oito) ou, como
alternativa, um medicamento
sintético chamado DDAVP
(desmopressina).

Pacientes com inibidores
(anticorpos que agem contra o
fator de coagulagéo e podem dificultar a atuagéo dos fatores repostos antes que estes tenhama
chance de funcionar, reduzindo ou anulando seus efeitos) podem ser tratados com outros
medicamentos. Eles induzem a coagulagao, independentemente da acéo dos fatores VIII (oito)
ou IX (nove), tais como o fator VIl (sete) ativado recombinante ou o concentrado de complexo
protrombinico ativado (CPPa), derivado do sangue.

0 que é imunotolerancia?

Aimunotoleranciaconsiste nainfusao de fator VIl (oito), diversas vezes por semana, por tempo
prolongado, com a finalidade de erradicar o inibidor nas pessoas com hemofilia A. A cura pode
ocorrer em até 80% dos pacientes tratados. O tratamento pode durar de poucas semanas até
varios meses, dependendo de cada caso. A partir da erradicagéo do inibidor, a pessoa com
hemofilia pode voltar a utilizar o fator VIl (oito) de forma profilatica. Este tratamento ja esta
disponivelno Brasil e é fornecido por meio do Sistema Unico de Saude (SUS).

Quais as consequéncias da falta de cuidados e tratamento?

A consequéncia mais comum da falta de tratamento é o desenvolvimento de doenga articular
grave, que pode limitar a capacidade fisica para atividades do dia a dia, como caminhar,
escovar os cabelos, escovar os dentes, entre outras. O tratamento também é importante para
a protegdo de sangramentos graves, que podem se tornar uma ameacar a vida. Além dos
problemas imediatos de saude, a existéncia de complicagdes articulares e de sangramentos
graves pode frazer grandes prejuizos ao desenvolvimento fisico, mental e social dos
pacientes, além de impedir que vivam com independéncia, igualdade e estejam plenamente
inseridos na sociedade. A falta do tratamento adequado também ocasiona problemas

psicolégicos para o paciente e para toda a familia.

13



E possivel viver bem com a hemofilia?

Sim. Com o tratamento preventivo, adequado e correto, as pessoas com hemofilia podem ter
uma vida pessoal e social plena. E importante que elas se sintam atuantes no meio em que
vivem. Isto levard a ganhos psicoldgicos que iréo impactar positivamente no tratamento,

estimulando a aderéncia ao tratamento.

E preciso lembrar que brincar é a atividade mais

importante na vida de uma crianga. Quando
esta brincando, ela desenvolve suas habilidades

sensoriais e seu sistema

neuroldgico, ou seja, a estrutura W,

basica para o aprendizado ao

longo de toda a vida. Além disso, >,

as criangas quando brincam

aprendem a conviver em sociedade e, mais importante,
desenvolvem sua autonomia. Brincar talvez seja uma das
Unicas ativi-dades, sendo a Unica, onde a crianga &
auténoma: ela prépria define as regras, quando comega,
quando termina e como se dara a brincadeira.

Apratica de esportes de baixo impacto é recomendada, pois ajuda
a pessoa com hemofilia a desenvolver musculos fortes e

apresenta a possibilidade de explorar novos desafios,
além de proporcionar integragdo social. No caso de

criangas, as aulas de educagao
fisica devem ser incentivadas,
evitando-se atividades de alto
impacto. Para saber quais
exercicios podem ser realizados,
recomenda-se que cada
paciente, bem como seus

familiares, discuta a questdo com uma equipe do Centro de Tratamento de Hemofilia (CTH),
uma vez que nenhum paciente é igual ao outro. Adolescentes podem aderir a prética de
musculagéo para melhorar a forca muscular e estabilizar as articulagdes, mas o treinador deve

estar ciente de sua condigao para poder adequar o treino proposto a pessoa com hemofilia.
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Cuidados e prevengao: o que fazer?

Para evitar as complicagdes e problemas decorrentes da hemofilia, € preciso estar atento a
alguns cuidados:

+ Trate preventivamente (profilaxia);

*Trate os sangramentos rapidamente (no caso de tratamento sob demanda);

+Tenha nimeros de emergéncia sempre a mao;

+ Comparega sempre as consultas nas datas marcadas pelo médico e mantenha as vacinas
emdia;

+Va ao dentista pelo menos a cada seis meses;

+ Nao use medicamentos que tenham acido acetilsalicilico (AAS, Aspirina etc.). Consulte 0 médico
do Centro de Tratamento de Hemofilia (CTH) em caso de divida;

+N&o utilize compressas quentes para aliviar dores. Elas dilatam os vasos sanguineos e
podem piorar 0s sangramentos;

+Tenha certeza de que a escola de seu filho, creche e professores sabem como lidar com
sangramentos. As Associagdes de Pessoas com Hemofilia e os Centros de Tratamento de
Hemofilia (CTH) podem ajudar a transmitir as informagdes necessarias;

Informe sempre ao profissional de salde se vocé tem alguma coagulopatia antes de qualquer
procedimento odontoldgico, cirdrgico ou pungéo. Isso pode evitar complicacdes;

* Mantenha seu cadastro no Centro de Tratamento de Hemofilia (CTH) com suas informagdes
e exames atualizados.

Receber o tratamento correto, atendimento apropriado e cuidados especiais sao direitos
garantidos e condigao vital para pessoas com hemofilia. E de responsabilidade da pessoa
com hemofilia, bem como de seus familiares, buscar e participar do tratamento corretamente
para que este tenha sucesso.

Ahemofilia pode
alterar aexpectativa
de vida das pessoas?

O tratamento de coagulopatias evoluiu muito.
Hoje, com o tratamento preventivo (profilaxia),
as pessoas com hemofilia podem envelhecer
com menos ou nenhum problema nas
articulagdes. Em paises com pleno acesso ao
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tratamento, a expectativa de vida do paciente com hemofilia é semelhante a de qualquer outro
cidad&o. Aexpectativa de vida longa, no entanto, depende do tratamento adequado.

Onde procurar apoio fisico,
emocional e tratamento?

Os Centros de Tratamento de Hemofilia (CTH), Servigos ou Unidades de Hemofilia s&o
especializados em proporcionar tratamento multidisciplinar, ou seja, profissionais de diversas
areas trabalham juntos para proporcionar as pessoas com hemofilia uma melhor qualidade de
vida. Os CTH mais completos possuem enfermeiros, hematologistas, fisioterapeutas, psicélogos,
assistentes sociais, odontologistas, ortopedistas, nutricionistas, além de fornecer o tratamento
disponibilizado pelo Ministério da Saude.

Busque sempre apoio nas entidades ou associagdes que prestam auxilio a pessoas com
coagulopatias. Elas sao formadas por pessoas com as mesmas dificuldades e que lutam
unidas para melhorar o atendimento, prestar informagdes e trocar experiéncias valiosas.
Saude e bem-estar sdo essenciais a todos, e isso significa aproveitar a vida, ter uma dieta
saudavel e participar de atividades fisicas, inspiradoras e positivas. Ahemofilia é parte da vida,
mas nao precisa domina-la. Hoje é possivel desenvolver todas as potencialidades e aproveitar
todas as oportunidades!
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Pessoas com hemoafilia ndo precisam de uma dieta especial, mas devem se alimentar de forma
saudavel e nutritiva para terem uma vida plenamente ativa e cheia de energia para se exercitar,
trabalhar e realizar as atividades do dia-a-dia. Frutas e verduras amarelas e laranjas sé&o fontes
de vitamina A, enquanto os vegetais e as verduras verde-escuros séo fonte de ferro. Alimentos
ricos em fibras mantém o bom funcionamento do intestino, diminuem o nivel de aguicar no sangue
(ajudando no tratamento e controle de diabetes) e reduzem os niveis de colesterol. Feijdes, frutas
e aveia sa0 boas fontes de fibra. Beber agua é muito importante. A quantidade vai depender do
clima, do nivel de atividade fisica, idade e alimentacdo. No geral, recomenda-se a ingestdo de
oito copos de agua por dia.

Quais os cuidados com as atividades fisicas?

As atividades fisicas sdo recomendadas para pessoas com hemofilia, pois ha muitos ganhos.
Elas fortalecem os musculos, protegem as articulagbes e reduzem o risco de sangramentos
espontaneos. Um profissional de salide experiente podera orientar quanto ao tipo de atividade
mais indicada para cada pessoa. A escolha da atividade deve levar em conta o prazer que ela
proporciona. Assim sera possivel pratica-la com frequéncia, o que contribuira para o aumento da
autoestima da pessoa com hemofilia.
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Os esportes recomendados pela Federagao Mundial de
Hemofilia sdo:

* Natacéo + Danca

+ Golfe * Frescobol
+ Ténis de mesa (pingue-pongue) * Musculagéo
* Pesca

+ Ciclismo

Outras modalidades devem ser evitadas pelo risco de
provocarem sangramentos ou dor. Sao elas:

+ Corridas com barreiras + Polo aquatico
* Karaté * Boxe

+ Basquete + Motociclismo
* Judd * Luta livre

+ Beisebol * Futebol

+ Saltos (altura, distancia ou triplo)

A prética de exercicios desenvolve musculos fortes para proteger as suas articulagdes, ajudando
a reduzir os sangramentos espontaneos. A escolha de uma atividade fisica que lhe proporcione
prazer, bem estar e que seja acompanhada por um profissional capacitado é extremamente
importante para a prevengéo das hemorragias que, quando néo tratadas corretamente, resultam
eminchaco, inflamagéo nas articulacdes, dor intensa e danos musculares e articulares. Caminhar,
andar de bicicleta ou subir escadas pode ser um bom comego. Além da sensagao de bem-estar,
atividades fisicas aliviam o estresse, facilitam a socializagao, previnem a depresséo e diminuem

aansiedade.
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Como lidar com o preconceito?

Avancos no tratamento da hemofilia tém possibilitado que as pessoas tenham uma vida plena,
estudem, trabalhem, pratiquem atividades fisicas, tenham lazer e constituam familias.
Compreender o diagndstico da hemofilia, ter uma atitude positiva e informar-se sobre a sua
condigdo s&o essenciais para lidar com o preconceito.

Atualizar seus conhecimentos sobre a hemofilia, tratamentos e cuidados € importante para que
se possa buscar o tratamento adequado (preventivo) e ter uma vida integrada a sociedade,
exercendo seus direitos e deveres como cidadaos.

Onde procurar ajuda j

einformagbes?

Os Centros de Tratamento de Hemofilia (CTH),
Servicos ou Unidades de Hemofilia sdo locais
especializados que contam com profissionais de
diversas areas da saude, capacitados e experien-
tes no diagndstico e acompanhamento de pessoas
com hemafilia.

Existem também associagbes de
pessoas com hemofilia. Sdo entidades
que apoiam e possibilitam a troca de
experiéncias valiosas, orientam quanto
aos direitos e deveres e ajudam as
pessoas na inclusdo em programas
governamentais de saude. Elas sdo
formadas por pessoas que lutam unidas
na busca do melhor tratamento e
vigorosa qualidade de vida.




Criangas e adolescentes com hemofilia podem ter uma vida
escolar ativa?

A crianga com hemofilia pode e deve frequentar a escola. E importante que os funcionarios da
instituigéo tenham toda a informagéo necessaria para que oferecam & crianga ou adolescente
toda a atengéo necessaria e para que os trate sem preconceito. Um membro do Centro de
Tratamento de Hemofilia (CTH) pode ir até a escola para explicar a professores e funcionarios
sobre a hemofilia. Isso ajudara na relagao de confianga entre os pais e a instituicao de ensino.

Para facilitar o atendimento em casos de emergéncia, recomenda-se que 0s responsaveis
entreguem uma ficha com informagdes sobre a condigéo do aluno a dire¢éo da escola. Essa ficha
deve conter:

+ NUmeros de telefone dos responsaveis;

+ Dados sobre o tipo e grau de coagulopatia;

+ Nome do hospital de referéncia com endereco e telefone;

+ Nome do médico, enfermeira ou pessoa de referéncia e telefone;
+ Indicagdes especificas para o tratamento no CTH ou hospital.

Com alguns cuidados basicos porém fundamentais, a crianga ou adolescente pode ter uma
experiéncia académica de sucesso, prazerosa, repleta de boas memérias e momentos felizes.
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E possivel ter uma vida profissional plena?

No fim da adolescéncia, os jovens comegam a pensar
sobre qual carreira seguir. Eles precisaréo de orientagéo
para decidir sobre profissdes que irdo satisfazer seus
desejos, sem coloca-los em situagdes de risco.

Gragas ao tratamento preventivo, implantado pelo
Ministério da Salde, as pessoas com hemofilia podem
ter a medicagdo em casa e também em seu local de
trabalho, facilitando o tratamento sem ter de se ausentar
do trabalho ou estudo. Isso faz com que as pessoas com
hemofilia tenham as mesmas oportunidades de
qualquer cidadao.

E hora do lazer... tudo bem?

Os momentos de lazer s&o importantes e fazem parte da vida em todos os ciclos, da infancia a
melhor idade. Escolher atividades prazerosas como andar de bicicleta, caminhar em um local
agradavel com a familia ou amigos, passear com o cachorro, cuidar do jardim, dangar, viajar,
entre outras, faz bem ao corpo e a mente.

E importante ajudar as pessoas com hemofilia a terem autonomia, seguranga, independéncia e a
evitar riscos desnecessarios, sem deixar de viver intensamente. Motiva-las a explorar novos
desafios ira ajuda-las a estabelecer objetivos e descobrir as variadas possibilidades de
realizagao pessoal, profissional e afetiva.

E importante que a pessoa com hemofilia se sinta parte atuante da sociedade, conquiste amigos
e perceba que pode conviver bem com a hemofilia. No caso das criangas, elas devem ser
estimuladas a brincar e a descobrir suas potencialidades e limites, de modo que possam crescer

kg seguras e confiantes para viver em sociedade.
Caso tenha duvidas sobre quais esportes ou
atividades de lazer sdo mais recomendadas,
procure informagdes no Centro de Tratamento
de Hemofilia (CTH).
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1 -Infancia

Os primeiros anos da infancia séo
muito importantes para o
desenvolvimento das habilidades
cognitivas e saude emocional. As
criangas com hemofilia nao
querem ser vistas como
diferentes, mas sim receber o
mesmo tratamento que toda
crianga espera receber.

Dé a ela informagdes de facil
entendimento sobre a hemofilia e
lembre-a de que a administragéo
do fator ira ajudaHa a se sentir
melhor para brincar e se divertir.
Se, mesmo com o tratamento
preventivo (profilaxia), acontecer
uma hemorragia, criangas
menores podem ter dificuldades
para comunicar a ocorréncia do sangramento, que nem sempre é visivel. Nesses casos, 0s pais
devem estar atentos a pequenos sinais como diminuigdo do movimento de méos, bragos, pernas
e tornozelos ou quando a crianga evita usar ou se apoiar em algum desses membros. E
importante que os pais estabelegam limites com equilibrio, sem superprotecées, para que a
crianga se torne segura e confiante.

A base para a autoestima saudavel se forma cedo, e, por meio dos pais e familiares, a crianca
aprende sobre si mesma e sobre sua condico. Instigar a autoestima em uma crianga com
hemofilia envolve permitir que ela tome decisGes, vivencie as consequéncias de suas agdes e se
torne mais independente. A medida que ela cresce, ira aprender com seus proprios erros e
desenvolver as habilidades necessarias para se tornar um adulto seguro.

A vida de uma crianga é cheia de alegria e descobertas. A hemofilia ndo deve mudar isso.

Com alguns cuidados, a crianga com hemofilia pode realizar diversas atividades e viver feliz e de
forma plena.
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Uma atitude positiva e flexivel
levara a crianga a enfrentar sem
medo os obstaculos que ira
encontrar até se tornar

um adulto.

Aimportancia da infancia

O periodo até os seis primeiros anos de vida das criangas é crucial para suas vidas,
pois € o momento onde desenvolvem a infraestrutura psicoldgica, neurolégica e
social que podera ser definidora do restante de suas vidas.

O brincar é a atividade mais importante na vida de uma crianga. Quando esta
brincando, ela trabalha suas habilidades sensoriais e seu sistema neurolégico, ou
seja, a estrutura basica para o aprendizado ao longo de toda a sua vida.

Ao brincarem, as criangas estdo aprendendo a conviver em sociedade e 0 mais
importante: estdo desenvolvendo sua autonomia, pois brincar € uma das poucas,
sendo a Unica, atividade onde a crianga é auténoma, define suas regras, quando
comega, quando termina e como se daré a brincadeira.

Gustavo Amora — Membro da Rede Nacional Primeira Infancia

2-Adolescéncia

Aexperiéncia escolar € muito importante para o adolescente, pois é onde ele iré estabelecer
relages sociais importantes e se definir como individuo. Para que a vivéncia do jovem seja
enriquecedora e segura, 0s pais devem se certificar de que professores e funciondrios da
escola tém conhecimento suficiente sobre hemofilia, de modo que possam oferecer ao
aluno a atengdo adequada e principalmente agir com rapidez em casos de emergéncia. Um
profissional do Centro de Tratamento de Hemofilia (CTH) pode ser convidado a ir até a
escola para esclarecer as dvidas dos educadores.

25




A adolescéncia ¢ uma fase de
mudanga, aumento da indepen-
déncia e da responsabilidade.
Para a pessoa com hemofilia
também é uma oportunidade de
saber mais sobre a sua condigao.
Isso porque o adolescente precisa
compreender que amadurecer
inclui aceitar suas limitagdes e
superar obstaculos. Nesse
momento, contar com o apoio de
pessoas proximas é fundamental.

Ter amigos & uma excelente maneira de ganhar estabilidade. E comum nesse periodo que o
jovem se aventure em atividades arriscadas e negligencie sua seguranca buscando a aprovagao
de um colega ou grupo. Os verdadeiros amigos se aceitam incondicionalmente e fardo com que a
hemofilia pareca uma diferenca pequena em um momento em que a preocupagao com a
autoimagem € constante e as autocriticas, intensas. Momentos de descontragéo com os amigos,
como idas ao shopping e a festas, passeios de bicicleta, jogos de videogame e pratica de
esportes, sdo 6timas oportunidades de socializagdo e aumento da autoconfianga.

Os grupos de apoio e associagdes de hemofilia sdo uma 6tima ferramenta para ajudar o
adolescente a conquistar seguranga e autonomia sobre o seu tratamento, possibilitando ainda a
troca de experiéncias entre jovens que vivenciam a mesma situagéo. Esse ambiente familiar e
acolhedor fard com que o adolescente encontre meios de se adaptar, entender melhor a
hemofilia e aumentar sua autoestima, facilitando inclusive o relacionamento com o sexo oposto.

Da metade para o fim da adolescéncia, os jovens comegam a pensar em seu futuro profissional e
€ importante que recebam orientagao para que possam escolher uma carreira que satisfaca seus
objetivos sem colocar sua saude e bem-estar em situacdes de risco.

O apoio oferecido pelos Centros de Tratamento de Hemofilia (CTH), grupos de apoio e
associagdes € fundamental para ajudar aos adolescentes com hemofilia a olhar além de suas
limitagdes fisicas, realizar o autocuidado e a entender que, como individuos, tém muito a
aprender e a contribuir com a sociedade.
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3-Fase adulta

A vida do adulto com hemofilia depende do
tipo de tratamento que recebeu durante seu
crescimento. De forma geral, ele é alguém
que ja aprendeu a conviver

com sua condigéo,

respeitando seus limites e
reconhecendo sintomas de crises
hemorragicas. Ele deve estar consciente,
porém, que o tratamento médico é apenas
parte do que deve fazer para ter uma boa satde. E
importante fazer exercicios, controlar seu peso para ndo

sobrecarregar as juntas e fazer avaliagbes regulares no

Centro de Tratamento de Hemofilia (CTH), a fim de detectar

alteragbes nas articulagbes e musculos que ndo sdo percebidas facimente, prevenindo
complicagdes futuras.

Algumas agdes podem contribuir na convivéncia com a hemofilia, como por exemplo:

+ Buscar constantemente informagdes sobre a hemofilia, tratamentos, direitos e deveres;

* Buscar sempre o melhor tratamento e ser corresponsavel pelomesmo;

+ Assim como qualquer pessoa, aceitar-se como alguém capaz de desempenhar com sucesso
muitas fungdes na sociedade;

+ Conhecer suas habilidades e limitagdes e usar esse conhecimento como um meio de
superar obstaculos e ndo uma desculpa para as falhas;

+ Agir positivamente, executando tarefas habituais e desenvolvendo atividades de menor
risco e dano;

+ Sentir-se confiante, compartilhando com familiares e amigos seus sentimentos e experién-
cias em relagdo ao seu estado de salide, medos e realizagdes;

+ Sempre ter telefones e enderegos dos profissionais, clinicas e centros de atendimento que
possam oferecer informagdes imediatas e atendimento médico quando necessario.

Com a quantidade de fatores de coagulagdo e os tratamentos disponiveis hoje no Brasil, &
possivel que a pessoa com hemofilia possa fazer o tratamento profilatico e domiciliar e, assim,
exercer suas atividades profissionais, académicas e de lazer de forma plena.
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4 —Melhoridade

Atualmente, o envelhecimento de pessoas com hemofilia € uma realidade. Isso é possivel gragas
aeficacia dos tratamentos existentes, disponiveis a todas as pessoas com hemofilia independen-
temente de onde residam. Os efeitos obtidos com a abordagem multidisciplinar, que integra o
apoio fisioterapéutico, médico e psicoldgico, entre outros, oferecidos pelos Centros de
Tratamentos de Hemofilia (CTH), s&o visiveis em pessoas que chegam a terceira idade
vivendo bem.

Essas pessoas, assim como quaisquer outras, viajam, dangam, brincam com os netos e se
divertem, podendo aproveitar a vida com a alegria e disposicao.

5-Planejando a familia

Casais que planejam comegar uma familia tém todos os motivos para se sentirem felizes e
otimistas sobre ter filhos, e para muitas mulheres essa é uma grande realizagdo. Se o casal tem
conhecimento de casos de hemafilia no historico de suas familias, ele pode decidir sobre ter ou
ndo uma crianga que venha a herdar a coagulopatia.

O aconselhamento genético pode ajudar os futuros pais a compreenderem os resultados dos
testes e as opgdes que Ihe séo oferecidas. E fundamental que o casal tenha informagdes claras
para que possa tomar a decis@o de ter filhos com seguranga. Em geral, a chance de a mulher
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portadora gerar um bebé com hemofilia, ou que seja portador, € de 50% a
cada gestag@o. Existem diversos testes para diagndstico e deteccéo de
mulheres portadores do gene da hemofilia, assim como especialistas
preparados para fornecer todos os tipos de
informagdes necessarias e aconselhamento
individual. O Centro de Tratamento de Hemofilia
(CTH) pode oferecer diversas informagdes
€ apoio.

Se a mulher for portadora, é importante
estar preparada caso venha a tomar a
deciséo de terfilhos:

+ Discuta as agdes de parto com um
hematologista pediatrico do CTH mais
proximo;

+ Pega detalhes sobre as opgoes de
nascimento e assegure-se de que o
obstetra de sua escolha entende o
que envolve dar a luz um bebé com
hemofilia;

* Procure uma associagao de hemofilia ou CTH. Pega ajuda e informe-se;

+ Procure um hospital com médicos e enfermeiras experientes no tratamento da hemofilia ou
que 0s mesmos busquem orientagao dos profissionais do CTH.

Um diagnéstico de hemofilia pode provocar emogdes que variam da aceitagdo a negagao,
confus@o, raiva, culpa e medo do futuro. Por isso, os primeiros anos de interagdo com as
associagdes, grupos de pais e centros de tratamento s&o tao importantes para as familias. Eles
se tornam um local onde se constrdi confianca e onde informagdes indispensaveis sobre a
hemofilia e os melhores tratamentos devem ser transmitidas. Por isso, é importante escolher um
profissional que esclarega todas as duvidas e que tenha sensibilidade e habilidade de transmitir
as informagdes claras e com leveza.

Assim, se o casal ja sabe que o filho, antes de nascer, tem hemdfilia, ele pode se preparar melhor
emocionalmente, obter mais informagBes sobre as opgdes de nascimento e encontrar uma
equipe médica em que confie para ter um parto seguro e proporcionar a crianga todo o suporte
necessario para viver de forma plena.
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1-0 confortoem casa

A chegada de um bebé; a alegria ao ver o crescimento de uma crianga; os caminhos até a
adolescéncia e maturidade serdo acompanhados pelo aconchego do lar. Pessoas com
hemofilia, assim como as familias delas, perceberéo algo muito interessante: que a casa delas
seraum lugar de extrema importancia para o desenvolvimento de uma vida plena e feliz!

A residéncia, em muitos casos, € o primeiro local onde acontecerdo os diagndsticos e
cuidados. Por isso, ha a necessidade de se saber como proceder através da busca constante
de informagdes e de treinamentos fornecidos por profissionais da saude. Os responsaveis
pela pessoa com hemofilia (ou ela mesma) devem aprender a reconhecer 0s sinais de uma
hemorragia, bem como buscar informagdes para que possam realizar a infuséo domiciliar,
armazenar corretamente os produtos em uso, ter a higiene adequada e descartar apropriada-
mente os materiais utilizados.

Algumas poucas perguntas podem ser Uteis para uma analise: ha fornecimento de energia

elétrica na residéncia ou em algum local préximo? Se sim, existe uma geladeira em boas
condigdes de uso para conservar os medicamentos? O lugar escolhido possui um ambiente
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limpo? Os responsaveis pelos tratamentos (ou a pessoa com hemofilia) receberam treinamen-
to no processo de infusdo? Todos esses questionamentos, em conjunto as providéncias
relatadas acima, trardo autonomia e independéncia as pessoas com hemofilia e familiares.
Para maiores detalhes e informagdes, € muito importante o contato com o Centro de
Tratamento de Hemofilia (CTH) e com a Associacdo de Pacientes. Eles existem em todos os
estados do Brasil. Profissionais da salide desses centros poderado fornecer instrugdes sobre o
tratamento em casa.

Os cuidados em casa trazem muita ajuda, pois, além de serem realizados no conforto do lar,
acontecem de maneira preventiva e imediata. Eles evitam: sequelas a longo prazo; tratamen-
tos inadequados e tardios; visitas constantes ao hemocentro; faltas as aulas ou ao trabalho.
Os cuidados em casa permitirdo, entre outras coisas, atividades de lazer, cultura e trabalho,
trazendo um sentimento maior de paz e independéncia.

2-Passos ensinados naescola

A escola ajuda muito na preparacdo para uma vida independente e plena. As situacdes
inesperadas e desafiadoras que acontecem no ambiente escolar sdo muito positivas no
amadurecimento da crianga. Para que o desenvolvimento da pessoa com hemofilia na escola
seja proveitoso, a familia deve observar alguns pontos:

a) entrar em contato com o
Centro de Tratamento de
Hemofilia (CTH) local, ou com a
Associagdo, para saber como
eles podem ajudar nessa
situagéo;

b) visitar a escola e procurar
marcar uma reunido com os
professores e dire¢éo antes do
inicio do ano letivo, pois eles
devem receber orientagdes a
respeito da hemofilia.
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Um ponto importante que dever ser lembrado: colegas, professores e funcionarios da escola
devem acreditar no que diz uma pessoa com hemofilia: se ela fala que tem um sangramento,
realmente, isso deve estar acontecendo, mesmo que ndo aparentemente. E mais: informar,
sempre, sobre quais atividades a pessoa com hemofilia pode participar ou ndo. Isso deve ser
feito através de umallista simples.

Outra providéncia essencial & comunicar, também, o telefone do Centro de Tratamento de
Hemofilia (CTH) e os nomes dos médicos e enfermeiros que tratam o paciente, além de
fornecer os numeros telefdnicos dos pais, para o caso de alguma emergéncia. O CTH deve ser
informado, imediatamente, caso este aluno seja levado a um pronto-socorro, por qualquer
motivo.

E importante que a pessoa com hemofilia seja incluida em todas as atividades escolares,
inclusive nas atividades fisicas, para que possa se desenvolver plenamente, ndo se sinta
diferente das demais e vivencie todas as fases da infancia e adolescéncia para um desenvolvi-
mento integral.

Mais um detalhe: durante a vida escolar, as faltas podem acontecer. Por isso, algumas atitudes
devem sertomadas para lidar com a situagéo:

a) avisar a escola que, talvez, ocorram algumas faltas;

b) no periodo das auséncias, procurar dar noticias aos professores e pedir, também,
atualizagbes sobre as atividades realizadas;

c) exigir do Centro de Tratamento de Hemofilia (CTH) o uso do tratamento preventivo
paraevitar faltas;

d) participar ativamente de todas as atividades no ambiente escolar, pois sé isso
permite o desenvolvimento pleno da pessoa com hemofilia;

e) o tratamento preventivo deve ser feito, de preferéncia, nos mesmos dias das aulas de
educagao fisica, se possivel, duas ou trés vezes por semana.

Muito pode ser feito para a formagao e desenvolvimento da pessoa com hemofilia! O trabalho
em equipe (com o Centro de Tratamento de Hemofilia, a Associag&o e os profissionais da
escola) é a chance de um futuro com passos positivos e independentes!
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3-Bomtrabalho!

Pessoas com hemafilia, tendo tratamento preventivo e assisténcia médica adequada, chegam
aidade adulta sem problemas; com vida saudavel; realizagdes pessoais e profissionais!

Atualmente, as melhorias nos tratamentos e a
possibilidade de tratamento preventivo
(profilaxia) tém diminuido as ocorréncias e
intensidade dos sangramentos. Mesmo
assim, trabalhar em um ambiente
seguro ira limitar as chances de

algum acidente que possa
provocar sangramentos.

Veja alguns procedimentos

que devem ser adotados
diariamente:

a) procurar considerar atividades, no local
de trabalho, que possam reduzir os riscos de
contusoes;

b) verificar se ha uma Comisséo Interna de Prevengéo de
Acidentes (CIPA) e pessoal qualificado a prestacéo de primeiros cuidados em caso de
emergéncias;

c) lembrar que pessoas com hemofilia néo podem utilizar remédios a base de acido acetilsalici-
lico (Aspirina, AAS e muitos outros);

d) informar-se sobre a disponibilidade de um local adequado para guardar medicamentos e se
ha um recinto privativo para a administragdo de medicag&o, quando necessario.

0 trabalho traz realizagao! A pessoa com hemofilia pode, e deve, exercer
seu lado profissional de maneira plena e alegre! Sentir-se produtivo é
fundamental para umavida completa e positiva! Entdo, bom trabalho!




4-No esporte: fazer a diferencgal!

E interessante observar que, com a correta preparagéo e treinamento, exercicios regulares
podem diminuir o risco de lesdes e sangramentos, pois ajudam a manter musculos e
articulagdes fortes. Os esportes, também, podem auxiliar muito

naintegragdo social da pessoa com hemofilia!

Sempre é bom lembrar que qualquer atividade fisica traz
riscos. Por isso, cuidados extras e avaliagbes dos
perigos sdo, sempre, necessarios. Entdo, é preciso
verificar quais sdo os esportes recomenda-

dos e cuidados necessarios na pratica deles.

Esses dados podem ser conseguidos no %

Centro de Tratamento de Hemofilia (CTH)

local ou naAssociacéo Estadual de Hemofilia. i

Com orientagdes e tratamentos
adequados, a pessoa com hemofilia
podera encontrar a realizagao
através dos esportes! Participar de
jogos; fazer amigos;

ser reconhecido por suas jogadas e
desempenho! Tudo isso faz a
diferenca na vida de qualquer um!

Outra dica: preparar-se para qualquer pratica esportiva e utilizar, sempre, protetores
adequados. Também, é fundamental a realizacao do tratamento preventivo, que, no caso de
ferimentos, evita sangramentos. Caso ocorram ferimentos ou traumas de maior gravidade, é
necessario o reforco no tratamento de reposigédo de fator de coagulagdo e a busca do
profissional da satide do Centro de Tratamento de Hemofilia (CTH) para uma avaliag&o.
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5-Vida plenaforade casa!

Pensar em situacdes fora de casa, normalmente, traz lembrangas de varios eventos como, por
exemplo: a vida na escola; a rotina no trabalho; atividades de lazer; esportes; viagens ou a fase
adulta, na qual muitos vivem sozinhos e distantes da familia. Esses fatos estéo ligados aos
processos de socializagdo, autonomia e independéncia da pessoa com hemofilia.

Lidar com barreiras e aprender a
enfrenta-las diariamente traz muita
maturidade! O dia a dia fora de casa
podera apresentar obstaculos como:

lidar com possiveis limitagdes fisicas
(caso a pessoa com hemofilia tenha
desenvolvido hemartrose em alguma
articulagdo); enfrentar, na escola ou
qualquer ambiente, provocagdes e
preconceito. Essas e outras situagdes fazem
parte da interagdo com a sociedade e,
quando superadas, desenvolvem a confianga
eindependéncia.

Em qualquer momento, é importante que a
pessoa com hemofilia tenha uma profunda nogéo
de sua condigdo, procurando, sempre, informa-
¢Oes e atualizagdes a respeito da hemofilia e seus
tratamentos. Quanto mais conhecimento alguém
tem, mais independente e tranquilo ficara.

E interessante, também, frequentar associagdes de pacientes, pois, assim, ha a possibilidade
de ampliagdo do conhecimento, obtengao de novos aprendizados e interagdo com outras
pessoas que apresentam experiéncias de vida semelhantes. Trocar informagdes e comparti-
Ihar as conquistas com pessoas que passam pelas mesmas situagdes faz com que a hemofilia
deixe de ser uma dificuldade e passe a ser mais um motivo para relacionamentos saudaveis e
construtivos. Da mesma maneira, o contato com o Centro de Tratamento de Hemofilia (CTH) e
com aAssociacgdo de Pacientes permite a busca de informagdes e orientagdes que ajudem na
autonomia e independéncia.

36




Mesmo com todos os desafios presentes, as pessoas com hemofilia podem viver de maneira
produtiva e integrada a sociedade. As facilidades e dificuldades aparecerao dentro das
diferentes realidades de vida. Por isso, é fundamental que cada um busque seu direito a
saude, sendo responsavel pela ades&o e continuidade do tratamento, o que permitira uma
vida plena a pessoa com hemofilia.

6-Viagem? Que tal planejar agora?

Viajar, a servigo ou lazer, € uma grande chance para desfrutar momentos interessantes,
agradaveis e isso pode ser muito mais aproveitavel com algumas providéncias que devem ser
tomadas pelas pessoas com hemofilia ou os responsaveis pelos cuidados delas:

a) fazer o tratamento profilatico antes e durante a viagem para que ela seja tranqiila e possa
seraproveitada em sua totalidade;
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b) exigir do Centro de Tratamento de Hemofilia (CTH) o fator de coagulagéo na quantidade
suficiente para profilaxia durante toda a viagem e também para o caso de imprevistos;

c) pedir orientagdes aos profissionais de salide do Centro de Tratamento de Hemofilia (CTH) e
daAssociagao, pois eles podem ajudar na preparagéo e, também, indicagéo sobre providénci-
as relacionadas a documentagdes e medicamentos, principalmente nos casos de viagens de
avido e ao exterior;

d) procurar saber onde se localizam os Centros de Tratamento de Hemofilia (CTHs) da regiéo
visitada. Também, informar-se sobre a melhor maneira de transportar medicamentos e a forma
correta de armazena-los;

€) para viagens nacionais e internacionais, considerar a necessidade de um seguro;

f) informar companheiros de viagem sobre o que fazer para ajudar em caso de emergéncia;

g) levar um cart&o de identificagdo com informagdes como: fator Rh, grupo sanguineo, tipo de
hemofilia, além de telefones para contato e, entre estes, os nimeros telefénicos do seu CTH e

do seu médico.

h) ter um estojo de primeiros socorros completo (com itens indicados pelos profissionais do
Centro de Tratamento de Hemofilia).

Entao, planejar ja uma viagem é uma 6tima ideia! Viajar é uma maravilhosa maneira de
conhecer pessoas; entrar em contato com diferentes costumes e culturas; fazer
amigos; ter novas experiéncias; amadurecer e viver plenamente!
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HEMOFILIA
no tom

da vida

......

Buscando apoio



1-Apoio nahora certa!

Nada melhor do que sentir, a cada momento da vida, o apoio e dedicagdo de quem se importa
conosco. Entdo, ha uma boa noticia para as pessoas com hemofilia e as familias delas:
existem profissionais e centros técnicos preparados e dispostos a trazer apoio eficaz e
constante! Ha grupos de profissionais da saude nos Centros de Tratamento de Hemofilia
(CTHs) em todos os estados do Brasil. Eles ajudaréo e fardo parte do desenvolvimento pleno
da pessoa com hemofilia!

Nos CTHs existem equipes de profissionais da salide especialistas em hemofilia. Eles sdo um
apoio muito importante, pois, além de realizarem tratamentos emergenciais, podem oferecer
um suporte a longo prazo com orientagdes; cirurgias; fisioterapias; atendimentos psicoldgicos;
realizacéo de treinamentos de infusdo [para pessoas com hemofilia, familiares, cuidadores,
Programa de Saude da Familia (PSF) e Unidades Basicas de Saude (UBSs)] e distribui¢do de
fatores de coagulagéo para:

a) realizagdo das profilaxias primaria e secundaria de longa duragdo. Profilaxia é um
tratamento preventivo contra hemartroses e outras ocorréncias hemorragicas. Consiste na
reposicao, de uma a trés vezes por semana, de concentrado de fator de coagulagéo deficiente,
mesmo que ndo acontecam sangramentos;

b) imunotolerancia: é o tratamento oferecido a pacientes com hemofilia A congénita que
desenvolveram inibidores (anticorpos) contra o fator VIII. Ao ser aplicado o fator, 0 organismo o
interpreta como estranho e produz anticorpos contra ele. A imunotolerancia consiste na
infusédo de fator VIII, varias vezes por semana, por um longo tempo, com o objetivo de eliminar

os anticorpos;
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c) tratamento de demanda: distribuicdo da dose domiciliar (DD). A DD tem como objetivo o
fornecimento de frascos de concentrados de fator de coagulagéo para pessoas com hemofilia.
Esse material é levado para a casa (ou a um local de permanéncia habitual) e utilizado em
casos de hemorragias para facilitar a vida dos pacientes e familiares e diminuir suas idas ao
CTHs e ,emoutros casos, até que acontega o atendimento médico.

Esses tratamentos foram implantados pelo Ministério da Salide para promover

autonomia, independéncia e qualidade de vida. E um direito de todas as pessoas
com hemofilia e dever dos CTHs de disponibiliza-los.

Os Centros de Tratamento podem ter profissionais de diferentes areas, ou seja, uma equipe
multidisciplinar. Mas, mesmo que nao possuam um determinado especialista, os Centros de
Tratamento de Hemofilia seréo capazes de orientar e capacitar um profissional da saude de
forado CTH (um dentista, por exemplo) para que esteja apto a tratar pessoas com hemofilia ou
outras coagulopatias.

Também, é importante lembrar que os CTHs fornecem treinamentos e capacitagdes para
pessoas com hemofilia ou com outras coagulopatias, familiares, cuidadores e profissionais
da saude, educando-os e qualificando-os em ralagdo aos melhores tratamentos que devem
ser oferecidos.

Os Centros de Tratamento de Hemofilia estdo em todos os estados do Brasil. Os
profissionais da saude que & atuam, formam um grupo qualificado que deve
proporcionar conforto, orientagdes, cuidados médicos, acolhimento. Esses

especialistas devem ter um objetivo muito especial: tratar de uma forma a dar
independéncia e autonomia para todas as pessoas com hemofilia, ou outras
coaugulopatias, para que tenham vida plena.

2-Associagao traz ajuda!l

Em varios momentos da vida, necessitamos de apoio e orientagdes de profissionais com
experiéncia e capacidade. Ento, vale lembrar que a pessoa com hemofilia conta com mais
uma grande ajuda: as Associagdes Estaduais de Hemofilia! O trabalho dessas entidades
traz um apoio fundamental para desenvolver a autonomia e potencialidade da pessoa com

hemofilia ou outras coagulopatias.
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As Associagdes sao locais que trazem ajuda e tém o objetivo de assegurar as melhores
politicas de salde. Essas entidades, também, sdo capazes de identificar e compreender as
necessidades dos individuos com coagulopatias.

Através de informagdes e histdricos de tratamentos fornecidos, as Associagdes Estaduais tém
condi¢des de buscar mais aprimoramento nas politicas de atendimento, exigindo dos érgéos
publicos o tratamento integral e multidisciplinar.

Ao mesmo tempo, as Associagdes trabalham, de forma continua, na busca de solugdes que
aprimorem, cada vez mais, os tratamentos e 0 acesso a medicamentos. Por isso, por exemplo,
cobram do poder publico o constante fornecimento, através do SUS, dos fatores de coagula-
¢ao para todos que deles necessitem.

Também, é importante citar que as Associagdes Estaduais levam informagdes diretamente as
pessoas que lidam com coagulopatias hereditarias no dia a dia. Familiares, cuidadores,
profissionais da salde e as pessoas com hemofilia, ou outras coagulopatias, tém a oportunida-
de, com a ajuda das Associa¢bes Estaduais de Hemofilia, de conhecer mais sobre as
coagulopatias e seus tratamentos.

As Associactes tém o papel, também, de cadastrar, educar e orientar as pessoas com
coagulopatias a buscarem o melhor tratamento. Isso é feito a partir de informagées sobre a
legislag&o e as politicas publicas em vigor.

Além disso, o individuo com coagulopatia é alertado sobre seus deveres como, por exemplo: a
importancia de seguir o tratamento proposto de maneira séria e responsavel; comparecer a
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consultas, avaliagdes anuais nos centros de referéncia; procurar, cada vez mais, o conheci-
mento sobre coagulopatias e os tratamentos oferecidos, mantendo contato, de maneira
constante, com as equipes multidisciplinares dos centros de tratamento e associagdes.

Quase todos os estados brasileiros possuem Associagdes. Por isso, € a hora de informar-se
sobre a localizagdo e horarios de atendimento da entidade mais préxima e, a partir dai,
conseguir mais orientagoes.

A pessoa com hemofilia que frequenta uma Associagao Estadual tem a chance de
aprender muito sobre a hemofilia e, a0 mesmo tempo, a oportunidade de conhecer

outros individuos que passam pelas mesmas situagoes. Fazer novos amigos,
ensinar e aprender sio 6timas maneiras de terindependéncia e realizagao!

3-Emergéncias: o que fazer?

Normalmente, quando a pessoa com hemofilia sofre
arranhdes ou pequenos cortes, os tratamentos séo
realizados com procedimentos habituais de primeiros
cuidados. Mas traumatismos, fraturas, cortes profundos ou
sangramentos internos, em locais como musculos e
articulagdes, precisam de cuidados com fator de coagulagéo.

Ent&o, é muito importante que as pessoas com hemofilia, e
as familias delas, saibam o momento exato de procurar um tratamento médico. Para isso,
devemreconhecer situagdes que podem indicar emergéncias. Veja alguns exemplos:

a) sentir um sangramento fora do comum;

b) notar pouca sensibilidade nos bragos ou pernas;

c) sofrer uma forte contus@o na cabega ou abdémen;

d) perceber a presenga de sangue na urina, nas fezes, em vomitos ou escarros;

e) sentir uma dor de cabega diferente ou fora do comum, com a presenca de tontura e/ou alteragdes na viséo.

Em casos de emergéncias, veja o que pode ser feito:

a) utilizar, imediatamente, a dose domiciliar (DD) de fator que tiver em casa e entrar em contato, pessoalmente ou via
telefone, com o Centro de Tratamento de Hemofilia mais proximo para uma primeira assisténcia;

b) se néo for possivel o atendimento imediato em um CTH, buscar um pronto-socorro local, sempre levando o contato
telefonico do médico do seu CTH;
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¢) como a hemofilia € uma condicao rara, alguns médicos e equipes hospitalares talvez ndo tenham o conhecimento
apropriado sobre 0 assunto. Entéo, solicite que eles entrem em contato com o Centro de Tratamento de Hemofilia o
mais rapido possivel, ja que os sangramentos internos, mesmo néo sendo visiveis, devem ser tratados imediatamente
devido asuagravidade;

d) nem todos os hospitais tém medicamentos para o tratamento da hemofilia, entdo, o Centro de Tratamento de
Hemofilia deve enviar a medicagao correta até o local onde esta acontecendo o atendimento;

e) para agilizar o atendimento, leve consigo as doses domiciliares de fatores de coagulagéo, juntamente com o
atestado do médico que deve constar o tipo de coagulopatia, grau e quantidade de fator necessaria para tratamento de
uma hemorragia grave.

Paralidar com situagées de emergéncia, algumas medidas preventivas podem ser muito Uteis:

a) antes que algo acontega, € bom buscar orientagdo do CTH sobre os horérios de funcionamento dele e, caso ndo
seja de 24 horas, quais sdo os locais de referéncia para atender pessoas com coagulopatias nas urgénci-
as/emergéncias;

b) ter em maos, sempre, um cartdo de identificagdo com os seguintes dados: fator Rh, grupo sanguineo, tipo de
hemofilia, além de telefones para contato com familiares, com o Centro de Tratamento de Hemofilia (CTH) e com o
médico responsavel pelo tratamento. Esse tipo de identificagdo pode ajudar muito, principalmente, quando acontece
um acidente que provoque um desmaio ou aimpossibilidade de falar e se mover.

Observagao: é prudente ter copias do cartdo de identificagao e as manter em diferentes locais
como: residéncia, escritdrio, carro, mala de viagemetc.;

A qualquer momento da vida, emergéncias podem aparecer. Por isso, é valido
lembrar que saber como agir em determinadas situagbes traz seguranga e
independéncia. Entao, haa necessidade da pessoa com hemofilia, ou

outras coagulopatias, e familiares terem um profundo conhecimento a respeito de
sua coagulopatia. Dessa maneira, poderao entender como proceder em diferentes
circunstancias e reconhecer momentos de emergéncia.

4-Assuntos que a familia e os amigos devem saber.

No decorrer da vida, a pessoa com hemofilia tera experiéncias de socializagdo em casa, na
escola, no emprego, em viagens e diversos outros eventos. Essas situagbes sdo muito
importantes para o desenvolvimento pessoal de qualquer um, pois encorajam a independén-
cia e fortalecem a autoestima positiva! Aparece, dentro dessas agdes, mais um detalhe: ter a
maturidade de falar abertamente a respeito da hemofilia, quando quiser e a quem quiser.
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Quando a pessoa com hemofilia
€ crianga, 0S pais, ou responsa-
veis por ela, serdo 0s encarrega-
dos em avisar, orientar e dar
esclarecimentos sobre hemofilia
a professores, babas, pais de

colegas, vizinhos, dentistas, d "“‘i@f“eq"‘i’}?",
médicos, amigos etc. Pessoas Nida PSR ratament Yy

e " R Regpetar seus inntes
que, diariamente, terdo mais -

contato com a crianga portadora
de hemofilia devem ter
conhecimento sobre o assunto e o que fazer em casos de sangramentos. Também,
precisam saber como encontrar 0s pais, ou responsaveis pela crianca, rapidamente, em
casos emergenciais.

A qualquer momento da vida, & sempre bom que amigos mais proximos, parceiros e demais
membros da familia saibam sobre a situagéo da pessoa com hemofilia. Eles podem ajudar em
momentos dificeis, principalmente, se tiverem um bom conhecimento sobre hemofilia e
outras coagulopatias.

Por outro lado, a hemofilia e outras coagulopatias sdo assuntos que poucos conhecem. Por
isso, ha muita fantasia e mitos a respeito. Entéo, ndo é dificil que reagdes negativas aparegam,
mas, no final, isso pode ser algo positivo, pois € a chance de falar sobre 0 assunto de maneira
clara! Porém, em alguns momentos, pode surgir uma duvida: esta é a hora certa para uma
conversa sobre a hemofilia? Entéo, algumas dicas podem ajudar:

a) tentar analisar qual sera oimpacto que a noticia daré e se vale a pena que uma determinada pessoa saiba sobre ela;
b) aprender sobre hemofilia e, assim, ser capaz de explica-lacom clareza;

c) perceber que a sua atitude em relagdo a hemofilia ir4 influenciar a maneira como outras pessoas receberédo e
compreenderdo a situagao;

d) escolher o melhor local e hora para falar sobre o0 assunto;

e) passar informagdes atualizadas sobre os tratamentos preventivos hoje existentes que possibilitam que a pessoa
com hemofilia possa ter uma vida plena, sem sequelas, podendo, como qualquer outro, brincar, estudar, trabalhar,
praticar atividades fisicas e ter lazer.

A falta de conhecimento leva qualquer um a caminhos de preconceito e
inseguranga. Entdo, quanto mais pessoas buscarem e receberem esclarecimentos
sobre um determinado assunto, melhor!




5-Aimportancia do apoio familiar.

A familia é o alicerce na vida de qualquer um e essa base deve estar presente em todos 0s
momentos, inclusive quando do diagndstico de hemofilia. A presenga da familia é algo
importantissimo para a superagdo de obstaculos,
mas, também, para comemorar as vitérias e supera-
¢0es na vida da pessoa com hemofilial

Na fase de crescimento, a crianga com hemofilia ira
aprender com erros e acertos. Dessa maneira,
conseguira habilidades para lidar com a vida adulta. O
lar, normalmente, é o primeiro local onde qualquer
pessoa tem suas experiéncias iniciais de socializagao.
Entdo, ¢ muito importante que esse ambiente
incentive a autoconfianga; dé afeto, mas, ao mesmo
tempo, regras e limites claros. Assim, a pessoa com hemofilia aprendera a se desenvolver,
conhecendo suas possibilidades e, também, até onde pode chegar.

Seguindo 0 mesmo raciocinio, a familia deve evitar a superprotegao, porque isso pode levar a
pessoa com hemofilia a dependéncia. Ndo se deve incentivar a passividade e, muito menos,
estabelecer varios blogueios, vigiando cada passo. E melhor colocar limites adequados sem
protecdo exagerada. Se alguém é protegido ao extremo, provavelmente, ndo conseguira
maturidade para tomar as préprias decisdes. Afamilia néo deve enxergar somente a hemofilia,
mas, também, as varias qualidades, habilidades e potencial que a pessoa com hemofilia pode
desenvolver para que seja bem sucedida pessoal, social e profissionalmente.

Outro item importante a considerar: quanto mais conhecimento alguém tem sobre um assunto,
mais tranquilo e seguro ficara. Entdo, é necessario pesquisar e buscar informagdes sobre a
hemofilia de forma continua, ja que os avangos no tratamento sao freqlientes. A familia deve
ter empenho nisso e também incentivar a pessoa com hemofilia a agir da mesma maneira. Se
todos trabalharem assim, a sensag&o de confianca sera constante e o estimulo para seguir na
realizagéo dos tratamentos necessarios estara, sempre, presente.

Por falar em estimulo, uma étima ideia € o constante contato com Centros de Tratamento de
Hemofilia, Associagbes e outras familias de pessoas com hemofilia, pois, assim, ha a
oportunidade de atualiza¢&o e troca de experiéncias, 0 que é muito positivo!
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Acreditar, acreditar sempre! As familias devem, a todo instante, entender uma
realidade: a pessoa com hemofilia pode, e deve, viver de maneira plena, alegre,
ativa e independente! Entao, deixa-la experimentar a vida, com liberdade, autoesti-
ma e disciplina, é o melhor presente que se pode dar!
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