Hemofilia e outras
coagulopatias
CHESP hereditdrias
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Centro dos Hemofilicos do Estado de Sdo Paulo - CHESP

Fundado em 1966, foi a primeira associacdo de pacientes organizada
no territdrio nacional.

E uma associacdo beneficente, sem fins lucratives, aioda e dirigida
por pais, pacientes, médicos e amigos da causa.

O CHESP busca oferecer servigos que possam contribuir para diminuir
os graves consequéncios das hemofilias, Doenca de von Willebrand e
outras coagulopatios hereditdrias, valorizondo o individuo e,
consequentemente, facilitando sua insercao social.

0 projeto “CHESP ITINERANTE" quer aproximar os pacientes, fomiliares
e equipe téonica dos CTHs — Centros de Tratomento para Hemofilia do
interior e litoral de Sao Paulo.

A Hemofilia é uma alterac@o genética hereditdrio da coagulacao do
sangue, lignda ao cromoessomo X que, em geral, afeta as pessoas do
sexo masculino. Pode ser leve, moderada ou grave.

TIPOS DE HEMOFILIA

05 sangramentos Mais comuns €
frequentes sdo os articelares ou muisoulo-
articulares { joelhos, tornozelos,
cotouelos, efc), Mas, podem ooormer em
gqualquer outra parte do corpo,

L/

Hommniollia & (Faeor VIl

Doenga de von Willebrand - Amboz os sexps, 05 sangromentos mais
frequentes sdo os de mucosa e pele,
Outres coaguiopatios hereditdrias - Deficigndo de owtros fotores de
coagiulacao, Ex,: Trombastenio de Glansmann, Bermard Soulier, entre outras,
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Informacoes que podem
facilitar seu dia a dia

+ Fozer acompanhamento regular no CTH.

= Armazenar e usar os medicomentos como orientado no CTH.
+ Entender a condic@o e o tratamento;

» Participar das decisdes com seguranga;

+ Manter o cuidado, mesmo diante de dificuldades;

« Contar com o apoio da familia, do CTH e da comunidade.

A corresponsabilidade fortalece o vinculo e promove a confianga.

0 medicamento em casa € de responsabilidade do
paciente efou cuidador.

Mo figue sem medicamento ou deixe que venca
na sua geladeira.

0 ormazenamente doméstico deve ser feito de
forma adequada, sem danificar os froscos/dose e
em temperatura ideal.

A dose da profilaxia ¢ diferente da dose para
intercorréncias/sangramento!

E de extrema importncda salientor que raramente a
dose de profilaxia € igual & dose de tratomento que,
em geral, ¢ maior e colculada para estomcar o
sangramento (diferente de evitd-los).

Busque no C(TH a orientagae cormeta.




Informacdes que podem
facilitar seu dia a dia

{ + Tenha sempre a carteirinha
de identificaco junto aos
seus documentos;

» Em caso de emergéncia leve sempre o medicomento que tem
disponivel em casa;

* Quondo vigjar saiba, com antecedéncia, onde poderd buscar
atendimento.

PRESTE ATENCAO

= Sao proibidas as injecdes intromusculares (1.M.)
para as pessoas com coagulopatios, exceto as
vacinas com orientagdo de aplicacio de gelo pré
e pds;

« O uso de AAS (dcido acetil salicllico) e onti-inflamatédrios
ndo hormonais estae contraindicados, exceto o5 que nao
interferem na funcio plaquetdria - que s@o os inibidores de
COoX2;

» Nao colocar compressa quentz em locais com suspeita ou
Com sangramento.




Informacoes que podem
facilitar seu dia a dia

» Nunca deixe acobar o medicamento em cosa
para ir buscar me CTH. Songramento nao
marca dia nem hora para acontecer;

« Em caso de gestagilo na fomllia leve a gestante, antes do 7°
més (28 semanas de gestocdo), ao CTH para receber

orientacbes sobre o pré natal;

« Oferega 0 maximo de informagies para que
a escola possa acolher e incluir as crioncas e
o5 adelescentes. Existem diversos materiais
disponiuveis, produzidos pela Federacao
Brasileira de Hemofilia e pelo Ministério da
Sadde, que podem auxiliar com informacoes
essenciais. Consulte o seu CTH e conte com o
CHESP

= No trabalho, aos pessoos com hemofilia podem executar
diversos tipos de func@o. O importante é estudar e buscar
especializacio pora que possa escolher uma atividade que
seja compativel com seu organismo.

Multiplique essas informagoes com sua rede de
apoio.



A importdncia da Fisioterapia

As hemartroses sdo sangramentos que acontecem dentro de
uma articulaciio e afetom, mais frequentemente, joelhos,
cotovelos e tormozelos. As hemartroses de repeticdo, quando
ndo tratadas, podem causar dor e deformidades.

A fisioterapia é uma parte integrante do
tratamento das pessoas com hemofilia e
outras coaqulopatias, tendo papel
fundamental na recuperagdo funcional e
na manutencdo da qualidade de vida.

Habitos de vida sauddvel

* Realizar  refeigbes  incluindo
verduras, legumes e frutas da
estacao.

= Beber dgua.

= Praticar exerclcios regulares - se
possivel ao ar livre.

= Dormir em hordrios regulares e
horas adequadas.

= Evitor muitas horas de telas
(celulares, computadores, TVs).

= Conviver com amigos.




Para o sucesso do programa de tratamento, cada esfera de
governo tem as suas responsabilidades:

* Ministério da Saide: Adquirir e distribuir os medicomentos aos
Estados, de acorde com os pacientes registrados;

* Estados: Registrar os paocientes, trotd-los nos CTHs e distribuir os
medicamentos.

* Municlpios: Promover o atendimento integral do paciente, por meio
das UBS, UPA, SAMU, aplicagio de vadnas e seguimento clinico geral.

CONTECOM O

Fisioterapia
eReahilitagao

Suporte
Hospitalar
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A odesdo responsdvel oo trotamento comeca com a adogdo de
medidas preventivas e de cuidado, onde é fundamental o apoio
miituo de pacientes, familiares e da rede de suporte.

A educacio continuada é fundamental pora que o pacdiente e seus
familiores adquiram o conhecimento necessdric para exercer o
protagonisme no tratamento, participonde dos decisdes e
contribuindo para melhorar sua qualidade de vida.
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FEDERAGAO BRASILEIRA
DE HEMOFILIA

Este material foi produzido pela equipe multiprofissional do
CHESF, com a supervisao da Dra. Nivia Maria Foschi.

Sao Poulo, 2025

ONDE BUSCAR AJUDA:

Centro dos Hemofilicos do Estado de Sdo Paulo - CHESP
(11) 5573-481% — chesp.org.br

Federagilo Brasileira de Hemofilia
(5&) 3538-1713 — hemofiliabrasil.org.br




