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DESCRICAO
Projeto de auscultacao das opinides dos reais intervenientes na area da hemofilia.
Questionario anonimo com gquestdes sobre as percepcdes e opinides dirigidas aos
gue lidam com esta area, para assim ter uma perspetiva mais profunda e integrada
da hemofilia.

AMOSTRA
A listagem de inquiridos foi realizada através do cruzamento das listagens da

Associacao Portuguesa de Hemofilia e de outras Coagulopatias Congénitas (APH),

da Bee Ineditus e dos servicos hospitalares, contemplando pessoas ligadas a area

da Hemofilia, reunidas por grupos de interesse: cuidadores (pais de criancas com
hemofilia até aos 14 anos), jovens com hemofilia (com mais de 14 anos), adultos com

hemofilia (com mais de 18 anos), adultos seniores com hemofilia (com mais de 65

anos), profissionais de saude, decisores politicos e 6rgaos reguladores.

A amostra inicial inclufa 181 inquiridos e o numero total de questionarios respondidos
foi de 112, sendo a taxa de resposta de 61,8%.

RECOLHA DA INFORMACAO
A recolha da informacao foi realizada através de questionario online, contendo
perguntas abertas e fechadas distribuido através de email



INTRODUCAO

A hemofilia € uma doenca rara, cronica e hereditaria - em cerca de 70% dos casos ha
uma historia familiar de hemofilia. Estima-se que existam cerca de 700 a 800 casos em
Portugal e cerca de 350.000 casos no mundo. A hemofilia A (défice de fator VIII) € mais
frequente, estimando-se que 1 em cada 10.000 individuos seja afetado.

Empenhada na maximizacdo do apoio as pessoas com hemofilia, a Associacao
Portuguesa de Hemofilia e de outras Coagulopatias Congénitas (APH), em parceria com
a Shire - Empresa biotecnoldgica lider em doencas raras, propds-se a auscultar todos
0s intervenientes que lidam com esta area, entre os quais cuidadores (pais de criancas
até aos 14 anos com hemofilia), os jovens, os adultos e os adultos seniores gue vivem
com hemofilia e, ainda, os profissionais de salde, os decisores politicos e os 6rgados
reguladores.

Com o objetivo de responder a necessidade de consciencializacdo das pessoas com
hemofilia, em harmonia com os profissionais de salde e decisores, para a necessidade
de maximizar o apoio na gestdo desta patologia e perceber quais as percecdes dos reais
intervenientes nesta area, este projeto materializou-se na formulacédo e disseminacao

de seis questionarios especificos, aplicados a seis grupos, com diferentes niveis de
intervencao.

O guestionario destinou-se a recolha das reais percepcdes dos inquiridos sobre
o impacto da hemofilia, a gestdo do tratamento, o envolvimento com a area e a
informacao existente.

Com este estudo pretende-se:

& Promover a reflexdo e compreensdo do impacto da doenca sentido pelos
diferentes intervenientes na area da hemofilia;

& Perceber como é feita a gestao desta doenca cronica: definicao do tratamento,
personalizacdo, acesso e adesao;

. Compreender o grau de envolvimento das pessoas na gestao da doenca;

@ Aumentar a sensibilidade para as necessidades de apoio no dia-a-dia por parte
dos diferentes grupos inquiridos.



Grupos de Inquiridos

Profissionais de Saude
Adultos

Cuidadores

Adultos Seniores

Poder Politico e Reguladores

Jovens

Grafico 1

Cada guestionario tinha a duracédo de cerca de dez minutos e compreendia questdes
diferentes, a maioria fechadas, adaptadas aos diversos grupos de inquiridos, dividas por
seis areas de interesse: percepcdes e impacto, tratamento, acesso, gestdo da doenca,
envolvimento e informacado e formacao.

Foi possivel apurar que existe ainda um significativo desconhecimento em relacédo a
hemofilia, principalmente entre o poder politico e os reguladores, sendo que todos
declararam que a falta de informacao € a principal barreira na resposta a esta area e que
essa informacdo requer pesquisa pro-ativa.

Importa também destacar que a grande maioria dos inquiridos gue vive com a
Hemofilia, respondeu que esta condiciona a sua vida, seja pelas limitacdes fisicas que
impde ou pelo receio de sofrer hemorragias.



RESULTADOS
INTERESSANTES

A DESTACAR

PERCECOES E IMPACTO

A hemofilia @€ uma doenca potencialmente incapacitante, sendo que nas formas
moderada a grave as hemorragias espontaneas ao nivel das articulacdes e musculos
sdo aquelas que mais condicionam a vida das pessoas que vivem com esta doenca. Na
forma mais ligeira, as hemorragias provocadas por peguenos traumatismos sdo as mais
frequentes, principalmente durante a infancia e adolescéncia.

Sente que a hemofilia condiciona
a vida do seu filho?

B sim
Bl Nio

Grafico 2

Dos cuidadores inquiridos, 71% sente que a hemofilia condiciona a vida do filho,
apontando causas como as limitacdes fisicas impostas pela doenca, o receio de uma
hemorragia e/ou a necessidade de ter o tratamento sempre disponivel.



Sente que a hemofilia condiciona
a sua vida?

B Sim
Bl Nao

Grafico 3

Importa também referir que, do total de pessoas com hemofilia inquiridas, 71% sente que
a doenca condiciona a sua vida de alguma forma, seja em termos de mobilidade, devido
aos danos provocados nas articulacdes, pelo tempo investido no tratamento e/ou pela
ansiedade e receio provocados pela possibilidade de ter uma hemorragia.

Quantas hemorragias teve o seu
filho no ultimo ano?

B Entreles
B Maisdes
B Zero

Grafico 4

Dos cuidadores inquiridos apenas 14% indicou que o filho tem zero hemorragias por
ano, sendo que 72% destes afirma que o filho regista entre uma a cinco hemorragias
anualmente, dado que revela que o tratamento nao esta a ter o resultado desejavel, ou

seja, sofrer zero hemorragias num ano.

Quantas hemorragias considera
aceitavel o seu filho sofrer por ano?

B Entreles
M Zero

Grafico 5



Além disso, mais de metade dos cuidadores (53%) considera aceitavel que o filho sofra
entre uma e cinco hemorragias por ano. Este dado revela que os pais desconhecem
gue é possivel sofrer Zero hemorragias, através da adopcao do tratamento adequado
a necessidade de cada pessoa.

Acredita que é possivel o seu
filho ter zero hemorragias?

B sim
B Nio

Grafico 6

O facto de quase metade dos pais de criancas com hemofilia inquiridos (43%) nao
acreditar que e possivel o filho viver sem hemorragias, reforca o desconhecimento
gue ainda existe sobre a personalizacao do tratamento profilatico e os resultados que
este permite atingir. Sem o total conhecimento de que é possivel atingir melhores
resultados, estes cuidadores nao poderao intervir no processo de tomada de decisao
de forma benéfica para os seus filhos.

Quantas hemorragias teve
no ultimo ano?

B Entreles
B Maisdes
B Zero

Grafico 7

Do total das pessoas com hemofilia inquiridas, importa referir que 45% sofreu mais de

5 hemorragias no ultimo ano, um numero alarmante dado que atualmente, com o trata-
mento profilatico adequado as necessidades individuais, € possivel diminuir significativa-
mente este numero e ate atingir as zero hemorragias, melhorando consideravelmente a
qualidade de vida destas pessoas. De sublinhar que apenas 9% dos inquiridos registou
O nUmero ideal: zero hemorragias.



Acredita que é possivel ter zero
hemorragias em hemofilia?

B sim
B Nio

Grafico 8

No que diz respeito a ambicdao de uma vida com zero hemorragias, as opinides dividem-
-se: metade dos inquiridos com hemofilia acredita que € possivel viver sem hemorragias
e a outra metade considera que nao. Esta divisdo mostra novamente que ainda existem
muitas percepcdes erradas entre os doentes e é fundamental mostrar a estas pessoas
que ¢é possivel obter melhores resultados com o tratamento adequado as suas necessi-
dades, para que possam ser considerados e mais ativos no processo de tomada de
decisao.

No seu entendimento, quantas hemorragias
considera aceitaveis por ano?

B Entreles

3 0%

B Maisde5s
B Zero

53,8%

Grafico 9

Apesar de através do tratamento personalizado adequado as necessidades de cada
pessoa hemofilica ser ja possivel viver sem hemorragias, 42,3% dos profissionais de
salde ainda considera aceitavel um registo de 1 a 5 hemorragias anuais.

Este dado revela que mesmo entre os profissionais de saude, a hemofilia e o tratamento
da mesma ainda nao sao totalmente compreendidos. Este &, por isso, um dado preocu-
pante pois, esta classe € a principal responsavel pelo tratamento e esclarecimento das
pessoas, sendo por isso fundamental que estejam mais capacitados para sensibilizar os
doentes para uma maior exigéncia no tratamento.



Qual a perceg¢ao que tem do impacto das hemorragias
na vida das pessoas com hemofilia?

Limitagdes de movimentos (lesdo articular)
Cansaco

Dores

Absentismo escolar e laboral

Auto-estima

Planos futuros

Maior necessidade de cuidados médicos

Autonomia e incapacidade

Auto privacao perante atividades por reconhecimento da
necessidade de evitar lesoes, ferimentos ou traumatismos

Privacdo imposta por amigos ou familiares para fazer
atividades

Atividade sexual

Responsabilidade e maturidade

Grafico 10

Quanto ao grupo poder politico e reguladores, as percecdes divergem, por um lado con-
sideram que o maior impacto da hemofilia na vida dos doentes se refere a autonomia e
incapacidade e por outro consideram gue esse impacto vem sobretudo pela privacdo
Imposta por amigos ou familiares para desempenhar determinadas atividades por lhes
poder provocar hemorragias.

Qual a perceg¢ao que tem do impacto das hemorragias
na vida das pessoas com hemofilia?

B Pouco B Moderado B Elevado
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Quanto a percecao que o grupo dos profissionais de saude tem do impacto das hemor-
ragias na vida das pessoas com hemofilia, estes apontam as limitacdes fisicas, as dores e
0 absentismo laboral como os fatores que mais impactam a vida destas pessoas, o que
corresponde aos fatores mais apontados pelas pessoas com hemofilia inquiridas.

TRATAMENTO

Qual o regime de tratamento que
a crianc¢a tem implementado?

B Profilaxia (os fatores sao
administrados para
prevenir hemorragias)

B On demand (os fatores séo
administrados para resolver
hemmoragias ativas)

Grafico 12

No que diz respeito ao tratamento, 71,4% dos cuidadores indica que os seus filhos sao
tratados em regime de profilaxia, ou seja, os fatores de coagulacao em défice sao ad-
ministrados antes de uma hemorragia para prevenir que esta ocorra, garantindo que
estas pessoas vivem uma vida com mais qualidade pois, o risco de ter uma hemorragia

diminui.

A dose de fator que tem eficacia para uma pessoa, nao

significa que seja adequada a outra pessoa. Sabia que

é possivel fazer a personaliza¢cdao do tratamento do seu
filho, com base nas necessidades dele?

B Sim
B Nio

Grafico 13

Em relacdo a personalizacao do tratamento, possivel em regimes de profilaxia, 100% dos
cuidadores tém conhecimento de que é possivel adequar o tratamento as necessidades
e ao nivel de fator em défice dos seus filhos.

Para que a personalizacao do tratamento profilatico seja realizada da forma mais eficaz
e adequada a vida diaria de cada um, € necessario que estas pessoas facam um estudo
farmacocinético para perceber qual o esquema profilatico ideal para cada doente.



E possivel adequar o tratamento de acordo com as atividades
do dia-a-dia da crianc¢a, através do estudo farmacocinético.
O seu filho ja realizou este estudo que analisa como o fator
atua no organismo de cada pessoa com hemofilia e permite

determinar qual o seu esquema profilatico ideal?

B sSim
B Nio

Grafico 14

No entanto, apesar de 71,4% dos cuidadores indicarem gue os filhos realizam o trata-
mento profilatico e 100% destes saberem que € possivel adotar a personalizacao do
tratamento, garantindo uma maior eficacia do mesmo, apenas 28,6% respondeu que o
seu filho ja realizou o estudo farmacocinético essencial para uma melhor profilaxia.

Conclui-se, entdo, que dos 71,4% de criancas tratadas atraves do regime profilatico,
42.8% ndo realizou o estudo farmacocinético antes de iniciar este tratamento.

Qual o regime de tratamento
que tem implementado?

B Profilaxia (os fatores sao
administrados para
prevenir hemorragias)

B On demand (os fatores séo
administrados para resolver
hemmoragias ativas)

Grafico 15

Quanto ao grupo de pessoas com hemofilia inquiridas, 68% faz o tratamento em regime
de profilaxia. Por outro lado, 32% das pessoas com hemofilia ainda realiza o tratamento
on demand, ou seja, quando ja tém uma hemorragia ativa, uma percentagem bastante
alta, tendo em conta que o tratamento profilatico € o mais recomendado para prevenir

hemorragias.
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Sabia que é possivel fazer a
personalizacdo do seu tratamento?

B Sim
B Nio

Grafico 16

Do grupo de pessoas com hemofilia, 82% dos inquiridos sabe que € possivel fazer a per-
sonalizacao do tratamento, apesar de apenas 36% destes ja ter feito o estudo farmaco-
cinético, como é possivel verificar no grafico 17. Esta diferenca pode significar que estas
pessoas nao tém real conhecimento da melhoria que o tratamento personalizado pode
trazer a sua condicao.

Ja realizou o estudo farmacocinético que analisa como
o fator atua no organismo de cada pessoa com hemofilia
e permite determinar qual o seu esquema profilatico ideal?

B Sim
B Nio

Grafico 17

Quando questionados sobre se ja realizaram ou ndo o estudo farmacocinetico, 64% das
pessoas com hemofilia inquiridas respondeu que nao, tendo em conta que 68% deste in-
dica que realiza o tratamento profilatico (ver grafico 15), € possivel concluir que 32% destas
pessoas esta sob este regime de tratamento sem ter realizado o estudo farmacocinético.

Defende que para cada pessoa com hemofilia seja instituido
o tratamento profilatico que melhor se adequa a sua doenc¢a?

B sim
B Nao

Grafico 18

mn



Do total de politicos e reguladores inquiridos, todos defendem que o tratamento pro-
filatico, ou seja, em regime em profilaxia, deve ser indicado enquanto tratamento prefe-
rencial na hemofilia.

Qual a perce¢ao que tem do impacto das hemorragias
na vida das pessoas com hemofilia?

Estilo de vida
Numero de hemorragias anuais

Informacées sobre eficacia
do tratamento anterior

Estilo de vida, condicao
muscolo-esquelética, ABR,
preferéncias individuais
(ndo é possivel selecionar
mais do que uma op¢ao)

Seguranca do produto, semi-vida

Todas as opgdes anteriores

Grafico 19

Em relacdao aos parametros que devem ser tidos em conta na escolha do tratamento, os
profissionais de salde apontam o numero de hemorragias anuais (53,8%) e o estilo de
vida (26,8%) como 0s principais fatores a ter em conta.

Reconhece a profilaxia como
standard of care?

B Sim
B Nio

Grafico 20

E ainda de salientar que 100% dos profissionais de salde apontam a profilaxia como
standard of care, ou seja, como tratamento ideal e preferencial na hemofilia, na infancia,
vida adulta ou na idade sénior, principalmente em casos graves ou moderados da
doenca e em pessoas com estilos de vida mais ativos.

Contudo, os profissionais de salde declararam alguma resisténcia dos doentes na adesao

ao tratamento profilatico, por ndo quererem ser picados, pela negacdo da doenca, pela
frequéncia do tratamento ou pela dificuldade na autoadministracdo do fator.

12



A realizacdo do estudo farmacocinético
individual é pratica corrente?

B Sim
B Nio

Grafico 21

Apesar de 100% dos profissionais de saude reconhecerem a profilaxia como standard
of care apenas 54% destes afirma que a realizacdo do estudo farmacocinético, essencial
para garantir uma maior eficacia deste regime de tratamento, € uma pratica corrente
junto das pessoas com hemofilia.

Verificou-se que a maior parte das pessoas com hemofilia inquiridas

é tratada em regime de profilaxia, no entanto, apenas uma pequena
parte registou zero hemorragias no ultimo ano e realizou o estudo
farmacocinético. Ou seja, a profilaxia pode nao estar a ser realizada de
forma adequada as necessidades de cada um e, por isso, ndo esta a ter a
eficacia possivel e desejada.

ACESSO

Onde defende que deva ser feito o tratamento
de preven¢ao de hemorragias (profilaxia)?

B Tratamentos em casaem
autoadministracao pelos
cuidadores ou pelo préprio

B Tratamentos em casa
realizados por enfermeiros

Bl Tratamentos no hospital,
realizados por profissionais de
saude (médicos ou enfermeiros)

Grafico 22

Quanto ao acesso e a forma de administracao do tratamento, 66,7% dos cuidadores
considera que a profilaxia deve ser realizada em casa administrada pelos cuidadores ou
pela propria pessoa. Por outro lado, 33,3% destes considera que deve ser administrada
por enfermeiros em casa.
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Importa realcar que, embora administrada por pessoas diferentes, 100% dos cuidadores
prefere que o tratamento seja realizado em casa e ndo numa unidade hospitalar, apon-
tando como principais razdes desta escolha uma menor interferéncia no dia-a-dia, mais
autonomia, um menor choque para a crianca e, de forma geral, uma melhor qualidade
de vida e menor absentismo.

Onde defende que deva ser feito o
tratamento de prevencao (profilaxia)?

B Tratamentos em casa
em autoadministracdo

B Tratamentos em casa
realizados por enfermeiros

B Tratamentos no hospital,
realizados por profissionais
de saude

Grafico 23

Das pessoas com hemofilia inquiridas, 100% afirma que prefere que a profilaxia seja re-
alizada em casa atraves da autoadministracao, apontando como principais razdes desta
preferéncia a autonomia, o autoconhecimento e mais tempo livre para outras tarefas.

Onde defende que seja feito o tratamento
de prevencao (profilaxia)?

B Tratamentos no domicilio em
autoadministracao / cuidadores
ou pais (apds formacao)

B Tratamentos no domicilio
realizados por enfermeiros

Bl Tratamentos no hospital,
realizados por profissionais
de saude

Grafico 24

Do grupo dos profissionais de saude, 92,3% considera que a profilaxia deve ser realizada
em casa, atraves de autoadministracao, sejas pelos cuidadores ou pelos proprios doen-
tes, apds formacao. Observa-se, assim, uma concordancia entre cuidadores, pessoas
com hemofilia e profissionais de saude, concluindo-se que a profilaxia deve preferencial-
mente ser realizada no domicilio e através de autoadministracao apos formacao espe-
cifica.
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GESTAO DA DOENCA

Enquanto cuidador de uma crian¢a com doenca
crénica, quais sao as barreiras e/ou dificuldades
que sente no processo de gestao da doen¢a?

Detetar e tratar adequadamente
uma hemorragia

Administrar o fator
de coagulacédo

Ensinar a administrar
o fator de coagulacédo

Gerir emocgoes e receios
perante a probabilidade da
crianca sofrer uma hemorragia

Grafico 25

Quanto a gestao da doenca, 57/% dos cuidadores admite ter dificuldade em gerir as
emocodes e receios provocados pela possibilidade de a crianca sofrer uma hemorragia,
O gue pode ser indicador da necessidade de um maior acompanhamento multidiscipli-
nar destas criancas e familias, nomeadamente ao nivel psicoldgico.

Seria pertinente envolver a consulta de psicologia
no acompanhamento da pessoa com hemofilia?

| s A

B Nio

Grafico 26

Dos profissionais de saude inquiridos, 92,3% reconhece que € necessario incluir acom-
panhamento psicoldgico nos cuidados prestados a pessoa com hemofilia, dado esta
ser uma doenca que acarreta uma carga emocional pesada, obriga a gestao de recei-

0s de uma hemorragia, limitacoes fisicas que impactam o dia-a-dia destas pessoas em
qualgquer fase das suas vidas e, uma vez que existe ainda muita falta de informacao entre
a sociedade, estas pessoas enfrentam, muitas vezes, a sensacdo de incompreensao e
alienacao junto dos seus pares.

Dificuldade em gerir as emoc¢oes e receios gerados pela hemofilia

torna essencial um maior acompanhamento psicoldgico destas pessoas.
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Em Portugal, considera que o modelo de resposta para a
hemofilia funciona (politicas de saude, acesso aos cuidados
necessarios, resposta a necessidades dos doentes)?

Profissionais de sauide

Pessoas com hemofilia 81%

B sim B N:io

Grafico 27

Sobre o modelo de resposta para a hemofilia em Portugal, 27% dos profissionais de
salde reconhece que este ndo funciona e 19% das pessoas com hemofilia inquiridas con-
sidera também que este e insuficiente, o que revela que ambos 0s grupos de interesse
consideram que ainda existem varias necessidades ndo atendidas ao nivel das politicas
de salde e do acesso a cuidados e tratamentos.

Quando guestionados, em pergunta aberta, sobre as razdes da resposta anterior:

o Os profissionais de saude sublinharam gque o acesso ao tratamento nem sempre
é feito de uma forma atempada, a deficiente formacao em hemofilia de alguns
elementos desta classe profissional, a necessidade de um maior apoio no domicilio
e da criacao de uma “Via Verde” da hemofilia.

x As pessoas com a hemofilia, consideram que a importancia do estudo farmaco-
cinético ainda nao foi transmitida a grande parte destas pessoas, necessidade
de formacdo dos meios de socorro (INEM/Bombeiros) e de um acesso mais
atempado ao tratamento.

As pessoas seniores com hemofilia também enfrentam as
mesmas condi¢coes médicas associadas ao envelhecimento
que a populacdo em geral. Sente que o acompanhamento
que tem por parte de médicos de diferentes especialidades
estd integrado?

B Sim
B Nio

Grafico 28

16



No gue diz respeito aos adultos seniores (com mais de 65 anos) inquiridos, um terco
deste grupo reconhece que o seu processo de envelhecimento nao € acompanhado
de forma integrada pelas diferentes especialidades médicas.

O acompanhamento multidisciplinar da hemofilia é a necessidade mais

referida entre profissionais de salide, cuidadores e pessoas com hemofilia.

ENVOLVIMENTO

Sente que a sua opinido é incluida nos processos de tomada
de decisdao no ambito das politicas de satide em hemofilia?

B Sim
B Nio

Grafico 29

No que toca ao envolvimento nos processos de tomada de decisao nas politicas de
salude, um terco dos profissionais de saude nao se sente incluido, apontando como prin-

cipais motivos:
o Falta de didlogo e de recursos;
 Centro de decisao estao centralizados;
x Decisdes terapéuticas ndo tém conta a opinido dos profissionais dos centros
de referéncia.

Ao nivel dos cuidados de saude, as pessoas com hemofilia e os cuidadores inquiridos
sentem-se incluidos nos processos de tomada de decisdo sobre o tratamento:

& Didlogo com o médico € satisfatorio;
& Profissionais de salde estdo atentos a experiéncia da pessoa com a doenc¢a;
x Adequacdo do tratamento ao estilo de vida da pessoa com hemofilia.
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INFORMACAO E FORMACAO

Sentem que o acesso a informacao
sobre hemofilia:

100%
Politicos e Reguladores

Pessoas com hemofilia

. 42,90%
Cuidadores 57,10%

B Requer pesquisa pro-ativa B Chegaatési B racilitado

Grafico 30

Ao nivel do acesso a informacao, todos os politicos e reguladores inquiridos reconhecem
gue a informacao sobre a hemofilia nao chega atée si. Este € um dado preocupante,
visto que € neste grupo que estao centralizados os processos de tomada de decisao
nas politicas de salde que tanto impactam a vida das pessoas com hemofilia.

Este grupo considera ainda relevante para o apoio nas tomadas de decisdo:
& Criacao de informacao e estudos sobre a doenca e as suas necessidades;
% Envio de informacao por parte das associacdes de doentes;
% Criacao de palestras de formacao.

Ao nivel dos profissionais de saude, as necessidades mais apontadas em termos do
acesso a informacao:

Participacao em acdes de formacao;

& Atualizacdao em diagnostico e terapéuticas;

x Atualizacdo sobre novos farmacos;

& Formacao continua.

4

RECOMENDACOES

De forma geral, identificaram-se varias necessidades e receios, principalmente ao nivel
da existéncia e distribuicao da informacao e da gestao do impacto da doenca, que sao
COMUNS aos varios inquiridos. Sugerem-se, por isso, caminhos em areas determinantes:

PERCECGES E IMPACTO

Percecao errada em relacao a possibilidade de atingir zero hemorragias num ano. Grande
parte dos inquiridos, incluindo cuidadores, pessoas com hemofilia e profissionais de
saude, acredita que nao é possivel atingir o niumero ideal de hemorragias (zero), conside-
rando aceitavel a existéncia de 1 a 5 hemorragias anuais. Esta crenca pode constituir
um impedimento ao correto tratamento da doenca e a uma melhoria consideravel da
gualidade de vida das pessoas com hemofilia.
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E essencial informar e formar todos os reais intervenientes na drea da hemofilia, garantin-
do que todos trabalham para alcancar zero hemorragias ano.

TRATAMENTO

A maior parte das pessoas com hemofilia é tratada em profilaxia, no entanto, continua
a registar entre uma a cinco hemorragias anuais e muitas delas ainda nao realizaram o
estudo farmacocinético.

Este paradoxo entre a percentagem de pessoas em regime de profilaxia e as que ja re-
alizaram o estudo farmacocinético reforca a necessidade de uma maior formacao sobre
a importancia de um tratamento personalizado, sugerida pelos profissionais de saude.

E recomendavel que exista um reforco da formacao destes profissionais e uma maior
sensibilizacao junto das pessoas com hemofilia e cuidadores para a importancia da re-
alizacao deste estudo e da personalizacdo do tratamento, que trard um incremento na
qualidade de vida.

MODELO DE RESPOSTA EM HEMOFILIA

Inexisténcia de um acompanhamento multidisciplinar sentido por doentes, cuidadores

e profissionais de saude. Dado o impacto que a hemofilia tem na vida das pessoas que
lidam com ela diariamente, ndo so a nivel fisico, mas também psicoldgico, é fundamental
gue seja implementado uma gestao integrada da doenca com o acompanhamento ade-
guado as necessidades de cada um, mas também a fase da vida em que se encontram.

INFORMACAO E FORMACAO

Apesar de se ter observado que a informacao chega até aos doentes e cuidadores, &
necessario melhorar a forma de compreensao da mesma para que estes grupos tenham
conhecimento de que € possivel melhorar a sua qualidade de vida e a relacdo que tém
com a doenca, eliminando as hemorragias das suas vidas.

Além disso, é fundamental que o poder politico e os reguladores tenham acesso a mais
informacao e formacao sobre todas as implicacdes, tratamento e resultados otimos
passiveis de ser atingidos na hemofilia, para que as tomadas de decisdo estejam em
consonancia com as necessidades sentidas pelos restantes.
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Através deste estudo foi possivel observar que existem ainda muitas disparidades

entre os resultados obtidos atualmente no tratamento da doenca e agueles que sao ja
possiveis atingir: hemorragias zero.

Existe também um paradoxo preocupante na forma como a hemofilia é tratada, estando
varios doentes sob o regime de profilaxia sem que primeiro tenham passado por um es-
tudo farmacocinético capaz de apurar quais as necessidades de cada doente, garantin-
do gue este vive o melhor possivel com a sua doenca.

E necessario garantir a formacao e atualizac&o continua dos profissionais de salde em
relacdo aos tratamentos existentes e ajuda-los a melhorar a forma como comunicam
com os doentes transmitindo a importancia do tratamento profilatico, capacitando as
pessoas com hemofilia e cuidadores para a autoadministracao do fator e concedendo-
Ihes mais autonomia e independéncia.

O acompanhamento psicoldgico em hemofilia € ainda descurado na gestdo do trata-
mento. A hemofilia, além das limitacdes fisicas, provoca receios e ansiedade nos doen-
tes que deixam de exercer determinadas atividades por estas lhes poderem causar
hemorragias, impedindo criancas de crescer livremente e os adultos de viver sem
restricoes.
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