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RESUMO

A hemofilia € um distarbio hemorragico genético e hereditario vinculado ao
cromossomo X, que demanda intervencdes especificas. O objetivo deste estudo foi
identificar praticas de enfermagem que otimizem o manejo clinico desses pacientes,
melhorando o atendimento e os desfechos. Trata-se de uma revisao integrativa que
abrangeu estudos qualitativos publicados entre 2014 e 2024, com busca nas bases
BVS, PubMed, ScienceDirect e CINAHL, a selecdo foi guiada pelo método PRISMA.
Os resultados indicaram a relevancia do enfermeiro como primeiro ponto de contato e
elo entre pacientes, familiares e o sistema de saude, desempenhando papel essencial
na educacao e promocao da saude. A utilizacdo da Sistematizacao da Assisténcia de
Enfermagem (SAE) foi apontada como uma ferramenta fundamental para
individualizar o cuidado e garantir a adesao ao tratamento, promovendo autonomia e
prevenindo complicacfes. No entanto, destaca-se a caréncia de estudos especificos
e a necessidade de capacitacdo continua para suprir lacunas relacionadas ao
conhecimento dos profissionais de salude sobre o manejo com pacientes hemofilicos.
Dessa forma, percebe-se que a SAE, aliada a uma abordagem holistica e a formacéao
especializada, € indispensavel para aprimorar os cuidados de enfermagem e a
atuacdo na promoc¢édo de qualidade de vida dos pacientes com hemofilia. Esta
pesquisa evidenciou a importancia de ampliar os estudos sobre cuidados de
enfermagem voltados a pacientes hemofilicos, ressaltando o papel essencial do
enfermeiro em prestar uma assisténcia integral e individualizada desde o acolhimento
até a realizacao de todas as etapas do tratamento.

Palavras-chave: Cuidados, Enfermagem, Hemofilia.
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ABSTRACT

Hemophilia is a genetic and hereditary bleeding disorder linked to the X chromosome,
which requires specific interventions. The objective of this study was to identify nursing
practices that optimize the clinical management of these patients, improving care and
outcomes. This is an integrative review that included qualitative studies published
between 2014 and 2024, with searches in the BVS, PubMed, ScienceDirect and
CINAHL databases, the selection was guided by the PRISMA method. The results
indicated the relevance of the nurse as the first point of contact and link between
patients, family members and the health system, playing an essential role in education
and health promotion. The use of Nursing Care Systematization (NCS) was indicated
as a fundamental tool to individualize care and ensure adherence to treatment,
promoting autonomy and preventing complications. However, the lack of specific
studies and the need for continuous training to fill gaps related to the knowledge of
health professionals about the management of hemophiliac patients stand out. Thus,
it is clear that SAE, combined with a holistic approach and specialized training, is
essential to improve nursing care and actions in promoting the quality of life of patients
with hemophilia. This research highlights the importance of expanding studies on
nursing care for hemophilic patients, emphasizing the essential role of nurses in
providing comprehensive and individualized care from initial contact through ongoing
treatment.

Keywords: Care, Nursing, Hemophilia.

1 INTRODUGCAO

A hemofilia € um distarbio hemorragico genético e hereditario vinculado ao
cromossomo X, afetando majoritariamente 0 sexo masculino e de caracteristica
recessiva e ocorréncia rara. E dividida em subtipos de acordo com a deficiéncia de
fatores de coagulacdo especificos, sendo estes, os fatores VIII (hemofilia A) e IX
(hemofilia B). Por consequéncia, o portador dessa doenca tem maior predisposicao a
sangramentos espontaneos, decorrentes de traumas ou procedimentos cirdrgicos
(Sayago; Lorenzo, 2020).

Segundo dados do ultimo Relatério da Pesquisa Global Anual da Federacéo
Mundial de Hemofilia (2022), coletados em 125 paises, existem aproximadamente 257
mil pessoas com hemofilia, e destas, quase 209 mil portam a doenca do subtipo A,
caracterizando-a como a mais comum em nivel global. A China é o pais com mais
hemofilicos registrados no mundo, com cerca de 32 mil pacientes, enquanto o Brasil
ocupa 0 4° lugar mundial com aproximadamente 13 mil portadores, onde 83,6%
destes apresentam a hemofilia A (World Federation of Hemophilia, 2023).

De acordo com Melo et al. (2023), o tratamento clinico da hemofilia pode ser
realizado tanto em hemorragias e complicacdes eventuais como também em funcéo
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profilatica onde ambas se baseiam na infusdo endovenosa de concentrados
plasmaticos ou recombinantes, com a finalidade de repor o fator deficiente no
paciente. A tomada de decisdo sobre o tipo de abordagem adotada e frequéncia do
tratamento se apresenta como multifatorial, dependendo de aspectos como
disponibilidade dos recursos, gravidade da doenca e particularidades de cada
paciente.

Dentre o0s recursos para 0 manejo clinico dessa condicdo, tem-se a
hemoterapia. Essa, é compreendida como o uso terapéutico do sangue, seja ele em
sua integralidade ou por meio de seus derivados e/ou componentes, e tem se
apresentado como uma tecnologia terapéutica cada vez mais relevante. Apesar da
responsabilidade técnica sobre a hemoterapia ser do profissional médico, a
enfermagem desempenha papéis cruciais em todas as etapas do ciclo do sangue, nao
se restringindo apenas a execucao de procedimentos técnicos, como a coleta, mas
também no planejamento das a¢cfes a serem executadas pela equipe sob supervisdo
do enfermeiro (Bezerra et al., 2022).

Com base na Lei Federal 7.498 de 1986, que regulamenta o exercicio da
enfermagem, sdo atividades privativas do enfermeiro os “cuidados de enfermagem de
maior complexidade técnica e que exijam conhecimentos de base cientifica e
capacidade de tomar decisfes imediatas” bem como os “cuidados diretos de
enfermagem a pacientes graves com risco de vida” (BRASIL, 1986). Aliado a isso, a
participacdo do profissional de enfermagem nos diversos momentos da assisténcia se
mostra ainda mais importante no atendimento e nos cuidados prestados aos pacientes
com hemorragias, seja em ambiente pré ou intra-hospitalar (Lima et al., 2023).

Observando o enfermeiro como um dos profissionais indispensaveis da equipe
multidisciplinar, € importante evidenciar o impacto da sua atuacdo como coordenador
capacitado dos cuidados realizados aos pacientes com distlrbios hemorragicos. Além
disso, apresenta papel fundamental na educacdo em saude tanto dos pacientes
quanto de seus familiares ou cuidadores. Cabe também ao capacitar sua equipe para
os diversos aspectos dos cuidados necessarios a esses pacientes, além da avaliacdo
individual e implementacéo das acdes iniciais de acordo com as particularidades de
cada caso (Srivastava et al., 2020).

Diante da relevancia dos cuidados especificos que os pacientes com hemofilia
demandam, é fundamental compreender as praticas de enfermagem que podem
otimizar o manejo desses individuos, melhorando tanto a qualidade do atendimento
guanto os resultados clinicos dos pacientes. Finalmente, considerando a escassez da
literatura consolidada sobre o0 tema e a necessidade de diretrizes claras para a pratica
da enfermagem, este trabalho tem como objetivo identificar os cuidados prestados aos
pacientes com hemofilia, conforme descrito nos artigos cientificos publicados nos
ultimos dez anos.
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2 METODOLOGIA

Este estudo consiste em uma revisdo integrativa, baseada na sintese das
pesquisas disponiveis sobre o tema em questdo. Segundo Souza, Silva e Carvalho
(2010), a revisdo integrativa € uma metodologia abrangente que inclui estudos
experimentais e ndo experimentais, oferecendo uma compreensao completa do tema
investigado. Ao combinar dados tedricos e empiricos, permite definir conceitos, revisar
teorias e analisar evidéncias de forma ampla, resultando em um panorama consistente

sobre questdes relevantes para a enfermagem e a saude.

Esta revisao foi elaborada em cinco etapas, adaptadas de Ganong (1987, apud
Souza; Silva; Carvalho, 2010), sendo elas: elaboracdo da pergunta norteadora; busca
na literatura; analise critica dos estudos incluidos; discussdo dos resultados; e
apresentacao da revisdo integrativa.

A selecdo dos artigos seguiu as orientacbes da lista de checagem da
declaragcdo PRISMA 2020 adaptada, que tem como fungdo principal orientar a
elaboracdo de revisdes sisteméticas e meta-analises por meio de recomendacdes
gerais. O fluxograma ilustrativo, apresenta-se com uma ferramenta que auxilia a
visualizacéo do processo realizado para a selecdo dos estudos.

As pesquisas foram realizadas nas bases de dados Biblioteca Virtual em Saude
(BVS), PubMed, ScienceDirect e CINAHL. Foram utilizados os Descritores em
Ciéncias da Saude (DeCS) “Hemofilia” (hemophilia), “Cuidados” (care) e
“‘Enfermagem” (nursing). Foi utilizado o operador booleano AND para combinar os
descritores, respeitando as particularidades do mecanismo de pesquisa de cada base
de dados.

Na realizacdo da pesquisa em todas as plataformas, ap0s inserir os descritores
escolhidos, foram adicionados os filtros de idioma para portugués e inglés; corte
temporal de 2014-2024. Na BVS, PubMed e ScienceDirect foi adicionado ainda o filtro
para texto completo. A CINAHL néo dispdes de filtros automatizado, entédo a selecéao
foi realizada manualmente, usando os critérios ja mencionados.

Foram definidos como critérios de inclusdo: artigos completos e disponiveis na
integra de forma gratuita, publicados em portugués ou inglés, entre os anos de 2014
a 2024 e que respondessem a pergunta norteadora do estudo: Quais os cuidados de
enfermagem prestados aos pacientes portadores da hemofilia? Os critérios de
exclusao estabelecidos foram: artigos que se distanciam da problematica definida,
artigos duplicados e trabalhos que possuiam retratacéo pelos autores ou editores.

A busca na literatura aconteceu entre os meses de julho e agosto de 2024.
Apos aplicar os descritores e os filtros, verificou-se um total de 128 artigos
selecionados, sendo 27 na BVS, 27 na PubMed, 62 da ScienceDirect, e 12 na
CINAHL. Nesse primeiro momento, foram identificados dois artigos duplicados entre
as plataformas.
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Para definir os artigos que seriam selecionados para o estudo foram realizadas
trés etapas de selecao, que consistiram em: leitura dos titulos; leitura dos resumos; e
leitura integral do texto, com objetivo de responder a pergunta norteadora. Resultando
numa amostra final de seis artigos elegiveis para analise do conteudo.

Para melhor compreenséo do processo de triagem na selecédo dos artigos, foi
desenvolvido o fluxograma 1, apresentando as etapas de excluséo realizadas.

Fluxograma 1 - Triagem dos artigos nas bases de dados.
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Fonte: Autores, 2024 — adaptado da PRISMA
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3 RESULTADOS

O Quadro 1 apresenta os artigos que constituiram a amostragem da revisao.
As seis publicagbes selecionadas foram todas do tipo qualitativo, sendo dois estudos
descritivos, um estudo exploratério, um relato de experiéncia, uma revisdo sistematica
e uma reviséo de escopo.

Com relacdo aos objetivos de cada trabalho, identificou-se que trés artigos
abordaram as acdes e a atuacao de enfermeiros no cuidado de pacientes hemofilicos.
Uma publicacéo, destaca o papel do enfermeiro na promocéo da educacdo em saude,
voltada para os pacientes, sendo essa pesquisa, liderada por enfermeiros. Outro
trabalho que avaliou os conhecimentos de enfermeiros de ambulatorios de hemofilia.
Por fim, um manuscrito que compde essa revisao, sintetizou os argumentos que dao
suporte ao papel avangado de enfermeiros nos cuidados de hemofilia.

As pesquisas analisadas foram conduzidas exclusivamente por enfermeiros,
destacando a relevancia da perspectiva desse profissional sobre o tema. No entanto,
a escassez de publicacbes encontradas reflete que, embora o assunto seja
importante, ele ainda ndo tem sido amplamente explorado na literatura cientifica,
sugerindo a necessidade de mais estudos nessa area.

Ao examinar os artigos, surgiram duas categorias de estudo, que apresentam
o cuidado de enfermagem com pacientes hemofilicos e seus impactos durante o
tratamento: 1. Contato inicial, acolhimento e sistematizacdo da assisténcia; 2. A
enfermagem na educacéo e promocéao da saude.

Quadro 1 — Apresentacéo dos autores, ano, titulo, objetivo e caracteriza¢do dos estudos avaliados

Autores/Ano Titulo Objetivo Caracterizacdo
BALLMANN, J.; Educacéo Obter conhecimentos mais Revisdo de escopo
EWERS, M. liderada por profundos sobre a educacéo dos
2022 enfermeiros para | pacientes liderada por enfermeiros

pessoas com
disturbios

hemorragicos e

seus cuidadores:

sobre os cuidados de hemofilia e
fornecer uma base para uma
abordagem mais sistematica e
baseada em evidéncias para esta

uma revisdo de tarefa
escopo
COSTA, N.C. M;; Atuacédo do Descrever a atuacao do enfermeiro Relato de
COSTA, I. M; enfermeiro no no cuidado a pessoa com hemofilia experiéncia
GUIMARAES, T. | cuidado & pessoa atendida no ambulatério de
M. R. com hemofilia coagulopatias hereditarias do
atendida no HEMOPE
2022 e
ambulatério de
coagulopatias do
HEMOPE: um
relato de
experiéncia
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NOBRE, S. V.;

FILHO, J. A. da
S.; TAVARES, N.
B. F.; TEIXEIRA,

Atuacédo de
médicos e
enfermeiros no
atendimento de

Descrever a atuacao de médicos e
enfermeiros no atendimento de
emergéncia ao paciente hemofilico

Estudo exploratério
qualitativo

pratica no século
XXI

multidisciplinar

L. R.; PINTO, A. emergéncia ao
G. A. paciente
2020 hemofilico
POLLARD, D.; Enfermeiro Resumir as evidéncias que apoiam | Revisdo sistematica
HARRISON, C; especialista em o papel avancado do enfermeiro
DODGSON, S; hemofilia do nos cuidados de hemofilia e
HOLLAND, M.; Reino Unido: desenvolver novas competéncias
KHAIR, K. competéncias para prestar cuidados abrangentes
2020 adequadas para a dentro de uma equipe

SOUZA, F. dos S.
L.; FONSECA, J.
A.

2018

Hemofilia: uma
pesquisa
integrativa e
atualizada das
acbes do
enfermeiro

Realizar uma pesquisa integrativa
sobre as ac¢des de enfermagem ao
paciente hemofilico, fazer um
levantamento sobre as principais
condutas terapéuticas e elaborar
um conjunto de cuidados de
enfermagem a partir dos problemas
mais comuns na hemofilia

Estudo descritivo
qualitativo

SOUZA, V. N,
PEREIRA, A. da
S.; VESCO, N. de
L.; BRASIL, B. M.
B. L.; BARBOSA,
S. M.; VIANAM C.

Conhecimento
das enfermeiras
de ambulatérios

de hemofilia
sobre a
sistematizacéo da

Avaliar o conhecimento das
enfermeiras sobre a
Sistematizacdo da Assisténcia de
Enfermagem

Estudo descritivo
gualitativo

D. M. R. assisténcia de
2016 enfermagem
Fonte: Autores, 2024.
4 DISCUSSAO

4.1 Contato inicial, acolhimento e sistematizacdo da assisténcia

Esta categoria surgiu de cinco artigos: Ballmann e Ewers (2022); Nobre et al.
(2020); Pollard et al. (2020); Souza et al. (2016); Souza e Fonseca (2018).

A ciéncia da atencéo integradora e integral a saude é uma das definicdes que
podem ser facilmente atribuidas a enfermagem, uma vez que os profissionais dessa
area participam do cuidado desde o primeiro contato com o paciente e seus familiares
em diferentes niveis de atencéo, tanto no espac¢o domiciliar, quanto no comunitério e
também nos servicos de saude.
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Entre as muitas ferramentas utilizadas pela enfermagem voltadas para a
humanizacéo, o acolhimento pode ser descrito como o estabelecimento de uma rede
de respeito e comunicacgao entre profissionais e usuarios, que favorece a construcao
de uma relacédo de confiancga, considerado uma forma eficaz de ampliar a eficiéncia
dos servigos prestados, uma vez que favorece a participacado do usuério, tornando-o
corresponsavel nos cuidados com sua prépria saude. (Costa; Cambiriba, 2010)

De acordo com Souza e Bastos (2008), acolhimento difere de triagem, visto que
o acolhimento deve ocorrer em todos os momentos do atendimento em saude, e é
entendido como uma maneira diferenciada de operacionalizar os processos do
trabalho em saude que visa promover o atendimento de todos os usuarios que buscam
0s servicos, ouvindo a demanda e adotando uma postura resolutiva perante tal,
adotando sempre uma postura ética.

Nos cuidados de enfermagem prestados aos pacientes com hemofilia, o
acolhimento ganha destaque, pois é realizado de maneira continua, e através da
educacao e promoc¢do em saude e da humanizacéo, aprimora a qualidade de vida,
contribui para a adesdo ao tratamento, previne complicagdes que, geralmente, sao
cotidianas e planeja o cuidado de maneira individualizada, protagonizando o paciente
no seu proprio cuidado.

O profissional enfermeiro é o primeiro ponto de contato entre o sistema de
saude e o paciente e seus familiares. Em um estudo feito na Alemanha, Ballmann e
Ewers (2022) indicam que alguns programas ja abordam a necessidade do
acolhimento e de medidas educacionais durante a gravidez, para que haja uma
intermediacdo imediatamente apds o diagndstico na primeira infancia, tendo em vista
gue essa intervencdo, de maneira precoce, pode ajudar pacientes e cuidadores a se
tornarem protagonistas em lidar com a sua doenca em um estagio inicial do seu
tratamento.

Souza e Fonseca (2018) afirmam que, diante de um paciente hemofilico, a
funcdo da enfermagem € estabelecer uma conexao entre o paciente, seus familiares
e a equipe multidisciplinar que estard monitorando e elaborando um plano de cuidados
eficaz para assegurar a qualidade de vida, proporcionando maior seguranca ao
paciente no manejo da enfermidade.

Como apontam Pollard et al. (2020) em um estudo feito em Londres,
recomenda-se que as orientagdes e gerenciamento da doenca sejam realizados por
uma equipe multidisciplinar, que define o papel do enfermeiro em: coordenar a
prestacdo dos cuidados; instruir os pacientes e seus familiares, além de servir como
o primeiro elo entre eles, sendo responsavel pela avaliagéo clinica inicial; assegurar
gue o tratamento adequado seja aplicado de imediato em situacdes agudas; e liderar
a continuidade dos cuidados e o monitoramento.

A enfermagem ganha destaque na participacéo da equipe multidisciplinar, pois,
além de atuar na coordenacéo do cuidado, tem papel crucial na educacao continua
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do paciente e seus familiares, no suporte emocional e humanizado e, também, sendo
um dos primeiros pontos de contato do paciente, em casos de urgéncia.

A assisténcia do enfermeiro é fundamentada no Processo de Enfermagem
(PE), que serve como uma ferramenta pratica para o planejamento e a implementacao
de um plano de cuidados, designado pela Sistematizacdo da Assisténcia de
Enfermagem (SAE). O PE potencializa e direciona a assisténcia, permitindo a
elaboracdo da avaliagédo, do diagndéstico, do planejamento, da implementacédo e da
evolucao de enfermagem, que consideram ndo apenas a doenca, mas também as
necessidades de saude gerais do hemofilico (Nobre et al. 2020).

Souza et al. (2016) relatam que em um estudo com pacientes hemofilicos em
um ambulatério no estado de S&o Paulo, a utilizagdo da SAE permitiu identificar os
principais aspectos que afetam a qualidade de vida desses individuos, por meio de
acdes que melhoram a atuacdo dos enfermeiros em relacdo as necessidades
identificadas, o que favorece a assisténcia prestada aos pacientes.

O plano de cuidados ao paciente € adaptado a realidade de cada individuo
através da SAE, que permite 0 monitoramento continuo das necessidades gerais do
paciente. O PE, por sua vez, facilita que os diagnosticos e intervencfes sejam feitos
de maneira especifica. Além disso, a SAE permite que, através de um processo
estruturado, as informagdes acerca do paciente sejam organizadas e registradas de
maneira clara, favorecendo significativamente a comunicacdo da equipe
multidisciplinar, permitindo que o paciente receba intervencdes pertinentes a sua
condicéao.

O enfermeiro deve acolher ndo s6 o paciente, mas também seus familiares,
orientando como possivelmente sera o tratamento diante de um diagnostico positivo,
elucidando todas as davidas que possam vir a surgir conforme o passar do tempo, e
com o objetivo de proporcionar um bem-estar e incluir o paciente na sociedade,
mostrando que ele é capaz de sobreviver com a doenca da melhor maneira possivel
(Souza; Fonseca, 2018).

Em um estudo acerca dos cuidados ofertados ao paciente hemofilico em
condicdes de emergéncia, Nobre et al. (2020) afirmam que a Rede de Atencdo as
Urgéncias (RAU), tem como um de seus preceitos a ampliacdo do acesso e do
acolhimento de casos agudos que chegam até os servi¢os de salde nos mais diversos
pontos de atencdo, acesso este que € garantido pelos componentes da rede, dentre
0S quais, podemos citar os médicos e enfermeiros, que por serem o primeiro acesso,
encontram-se na linha de frente.

4.2 A enfermagem na educacéo e promoc¢édo da saude

Esta categoria surgiu de cinco artigos avaliados: Ballmann e Ewers (2022);
Costa, Costa e Guimaraes (2022); Pollard et al. (2020); Souza et al. (2016); Souza e
Fonseca (2018).
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O cuidado integral no manejo da hemofilia enfatiza o papel da enfermagem em
educar e promover a saude dos pacientes e de suas familias, preparando-os para o
autogerenciamento da condicdo e para a adesao ao tratamento.

Uma pesquisa com enfermeiros especialistas em hemofilia no Servico Nacional
de Saude do Reino Unido destacou que esses profissionais desempenham atividades
educativas e de promocao da saude como aspectos essenciais de suas funcoes,
ajudando a desenvolver a autonomia dos pacientes e a melhorar sua qualidade de
vida ao coordenar cuidados e orientar sobre praticas que previnem possiveis
complicagbes (Pollard et al., 2020).

Segundo Ballmann e Ewers (2022), o enfermeiro desempenha um papel
fundamental ao apoiar individuos com distarbios hemorragicos no desenvolvimento
de habilidades de autogerenciamento, especialmente porque o diagnéstico costuma
ocorrer cedo, exigindo orientacéo direcionada para criancas e seus cuidadores.

A literatura sugere que a educacdo individualizada e o suporte continuo
oferecidos pelos enfermeiros sé@o elementos chave para a adesdo eficaz ao
tratamento.

Costa, Costa e Guimaraes (2022) também afirmam que o enfermeiro adota um
papel vital na promocdo da salude de pessoas com hemofilia, instruindo tanto os
pacientes quanto seus familiares, por meio de treinamentos, como a autoinfusdo e a
infusdo domiciliar dos fatores de coagulacao. Além disso, ao monitorar o tratamento
de forma continua, garante maior seguranca, adesdo e qualidade nos cuidados,
propiciando um melhor controle da doenca e atenuando complicacdes futuras.

De acordo com Srivastava et al. (2020), o tratamento da hemofilia envolve a
administracdo de concentrados de fatores de coagulacdo, que podem ser derivados
de plasma ou produzidos por meio de tecnologia recombinante. A profilaxia com esses
fatores é crucial para prevenir episddios hemorragicos e, consequentemente, para a
manutenc¢do da saude articular e da qualidade de vida dos pacientes.

A autoinfusdo dos fatores, realizada geralmente por via intravenosa, €
incentivada para garantir a autonomia do paciente e o0 manejo seguro da condicéo,
sendo fundamental que os enfermeiros capacitem tanto os pacientes quanto 0s
cuidadores para essa prética. Além disso, o0 monitoramento regular dos niveis do fator
de coagulacdo é recomendado para ajustar a dosagem de acordo com a resposta
individual ao tratamento e o risco de eventos hemorragicos (Srivastava et al., 2020).

No que se refere a atuacédo da enfermagem na educacgao e promocéao da saude
dos pacientes hemofilicos e suas familias, Souza e Fonseca (2018) destacam que
essa atencdo se faz essencial desde o diagnostico até o acompanhamento continuo.

Cabe ao profissional enfermeiro acolher, orientar e esclarecer duvidas,
buscando promover o bem-estar e a inclusdo social dos pacientes. Além disso,
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também se faz presente nas consultas de rotina, tratamentos complementares, como
fisioterapia e odontoldgico, bem como no fornecimento dos fatores de coagulacao.

A promocéao da saude para individuos com hemofilia inclui agdes cruciais como
prevencdo de lesdes, orientacbes para o tratamento imediato de hemorragias, o
estimulo a pratica de exercicios fisicos supervisionados, a promoc¢ao da frequéncia
nas consultas regulares, a atencéo a higiene oral e a orienta¢do para sempre carregar
o cartdo de identificacdo do centro de tratamento. Essas ac¢fes, conduzidas pelo
enfermeiro, sdo fundamentais para melhorar a qualidade de vida e o bem-estar dos
pacientes (Souza et al., 2016).

As abordagens para a educacado liderada por enfermeiros podem ser
classificadas em trés principais categorias: informacédo, aconselhamento e instrugao.
A informacéo tem como objetivo a transferéncia de conhecimento para promover a
alfabetizacdo em saude e apoiar a tomada de decisdes informadas.

O aconselhamento foca nos aspectos emocionais e nho suporte ao
enfrentamento, sendo fundamental para a adesao ao tratamento. Ja a instrucdo se
concentra no treinamento de habilidades praticas, como a realizacdo de infusdes e
outros procedimentos técnicos necessarios para o autogerenciamento da condicao
(Ballmann; Ewers, 2022).

Ballmann e Ewers (2022) evidenciam que, embora a educacao do paciente seja
uma funcdo essencial da enfermagem no tratamento da hemofilia, esta é
frequentemente realizada de forma incidental, sendo considerada uma tarefa
secundaria durante as consultas de rotina.

As necessidades educacionais das pessoas com disturbios hemorragicos e
seus cuidadores muitas vezes nao sao claramente identificadas, e ha pouca
informacédo sobre as atividades educacionais que os enfermeiros realizam, seus
métodos e os principios didaticos subjacentes. Contudo, as evidéncias disponiveis
mostram que os enfermeiros desempenham varias atividades educacionais voltadas
para aprimorar o autocuidado dos pacientes, ajudando-os a enfrentar os desafios
diarios associados ao manejo de sua condicao.

5 CONSIDERACOES FINAIS

Considerando os aspectos acerca dos cuidados de enfermagem prestados aos
pacientes portadores de hemofilia observados nessa revisao integrativa, constatou-se
a importancia do profissional enfermeiro nos mais diversos momentos do atendimento
e tratamento, com principal foco no acolhimento e nas acdes de educagao e promogao
da saude.

Entendendo a hemofilia como um distdrbio genético pouco comum na
populacdo, € possivel compreender a necessidade da acdo da enfermagem na
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promocdo de educacdo em saude, voltada tanto para a terapéutica, quanto das
particularidades da doenca, garantindo maior autonomia e maior adesdo ao
tratamento por parte dos pacientes.

Verificou-se a importancia da atuacao de enfermeiros como primeiro ponto de
contato entre o paciente e o sistema de saude. Compreende-se que esta acdo facilita
significativamente a conex&o entre a pessoa com hemofilia, seus familiares e/ou
cuidadores, e o processo de aprendizagem dos conhecimentos e cuidados
necessarios para o manejo da condicdo em questao.

Outro aspecto observado com destaque em grande parte dos estudos, foi o
papel crucial do enfermeiro nas praticas de educacao e promoc¢ao da saude, de modo
que, ao gerar autoconfiangca e autonomia nos pacientes, pode-se garantir de
efetivamente uma melhor adesédo aos tratamentos, favorecendo o controle da doenca
e a prevencao de possiveis complicacfes futuras. Assim sendo, o papel do enfermeiro
na promoc¢ao a saude merece destaque, por envolver medidas importantes, desde
orientagcdes quanto a importancia da assiduidade as consultas, cuidados com a
higiene bucal e prevencéo de lesdes até o enfoque nos aspectos emocionais e no
enfrentamento da doenca, medidas essas, que, juntas, reestabelecem e mantém o
bem-estar dos usuarios.

Notou-se também que pacientes portadores de hemofilia costumam manifestar
caracteristicas psicossociais proprias, com tendéncia a depressao, ansiedade e
comportamentos neuroticos, tornando fundamental o papel do enfermeiro na
prestacdo de um cuidado individualizado, feito de maneia holistica, visando
reestabelecer o bem-estar do usuario nas diversas esferas afetadas pela cronicidade
desse disturbio hemorragico.

Em contrapartida, foi observada uma lacuna nos conhecimentos especificos
desta condicdo por parte dos profissionais de salde, em especial, acerca das
abordagens proprias para pacientes hemofilicos. Notou-se ainda a escassez de
publicacbes que abrangem mais diretamente os cuidados de enfermagem
relacionados a pacientes portadores de hemofilia, bem como a deficiéncia que as
equipes de enfermagem apresentam perante a néo utilizacdo da Sistematizacdo da
Assisténcia de Enfermagem (SAE).

Assim, nota-se que o uso adequado da SAE, focado na fase dos diagnésticos
de enfermagem, permite ao enfermeiro oferecer um atendimento objetivo ao seu
paciente e personaliza o atendimento oferecido a cada usuario do servigo. Isso
ressalta a relevancia do cuidado integral para a promocdo do bem-estar e
aprimoramento da qualidade de vida dos pacientes com hemofilia.

Esta pesquisa apresenta como limitagcdo a escassez de estudos focados
especificamente nos cuidados de enfermagem para pacientes com hemofilia,
evidenciando uma caréncia de materiais que abordem as praticas de enfermagem
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nesse contexto. Observou-se também, através dos artigos avaliados, uma limitacao
guanto ao uso e a aplicabilidade da SAE, na abordagem e cuidado a esses pacientes.

Apesar dessas limitacOes, este estudo oferece informacdes relevantes sobre
possibilidades de atuacéo do profissional de enfermagem na abordagem ao paciente
com hemofilia, destacando o papel da educacdo em saude e da realizacdo de uma
assisténcia sistematizada e individualizada, garantindo um cuidado integral e singular.
Destaca-se também que o enfermeiro perpassa desde o primeiro contato, através do
acolhimento, até o acompanhamento em todas as fases do tratamento. Espera-se,
dessa forma, que esta revisdo contribua para fortalecer e sensibilizar os profissionais
de enfermagem sobre a importancia de abordagens especificas e sistematizadas, que
atendam as complexas demandas desse grupo de pacientes.
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