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The Role of the Occupational Therapist in Hemophilia: Case Report
La Actuacion del Terapeuta Ocupacional en la Hemofilia: Informe de Caso

RESUMO

Introducao: A hemofilia & um distirbio hereditario grave de coagulacao sanguinea que pode provocar de-
formidades e incapacidades permanentes ou transitorias, comprometendo o desempenho ocupacional em
algumas areas de desempenho do paciente acometido. Procedimento metodolégico: este é um relato de
caso que visa apresentar a atuacao do Terapeuta Ocupacional junto a um lactente com hemofilia A grave
durante o periodo de hospitalizacdo no Instituto Estadual de Hematologia Arthur de Siqueira Cavalcanti
— Hemorio. Discussao: a importancia da Terapia Ocupacional no trabalho da equipe multidisciplinar huma-
nizada, sendo essencial para a organizacao das fungoes fisicas e mentais do paciente, através de praticas
profissionais em conjunto. Conclusao: ressalta-se a necessidade da atuagao terapéutica ocupacional nos
casos de hemofilia desde a profilaxia a reabilitagao. O profissional Terapeuta Ocupacional fazendo uso dos
seus conhecimentos técnicos, avaliando e definindo o programa de tratamento, observando a relacao en-
tre a pessoa, seu envolvimento em ocupacgoes importantes e o contexto/ambiente nos quais esta inserida.
PALAVRAS-CHAVE: Hematologia; Hemofilia A; Hemofilia B; Terapia Ocupacional.

ABSTRACT

Introduction: Hemophilia is a severe hereditary blood coagulation disorder that can cause permanent or
transient deformities and disabilities, compromising the occupational performance in some performance
areas of the affected patient. Methodological procedure: this is a case report that aims to present the
performance of the Occupational Therapist with an infant with severe hemophilia A, during the period of
hospitalization at the Arthur de Siqueira Cavalcanti State Hematology Institute - Hemorio. Discussion: the
importance of Occupational Therapy in the work of the humanized multidisciplinary team, being essential
for the organization of the physical and mental functions of the patient, through professional practices
together. Conclusion: the need for occupational therapeutic action in cases of hemophilia from prophyla-
xis to rehabilitation is emphasized. The professional Occupational Therapist making use of their technical
knowledge, evaluating and defining the treatment program, observing the relationship between the per-
son, his involvement in important occupations and the context/ environment in which he is inserted.
KEYWORDS: Hematology; Hemophilia A; Hemophilia B; Occupational Therapy.

RESUMEN

Introduccion: La hemofilia es un trastorno hereditario grave de la coagulacion sanguinea que
puede provocar deformidades v discapacidades permanentes o transitorias, comprometien-
do el desempeno ocupacional en algunas areas del paciente afectado. Procedimiento metodolo-
gico: Este es un informe de caso que tiene como objetivo presentar la intervencion del Terapeu-
ta Ocupacional con un lactante con hemofilia A grave durante el periodo de hospitalizacion en el
Instituto Estatal de Hematologia Arthur de Siqueira Cavalcanti — Hemorio. Discusion: La importancia de
la Terapia Ocupacional en el trabajo del equipo multidisciplinario humanizado, siendo esencial para la or-
ganizacion de las funciones fisicas y mentales del paciente, a través de practicas profesionales conjuntas.
Conclusion: Se destaca la necesidad de la intervencion terapéutica ocupacional en los casos de hemofi-
lia, desde la profilaxis hasta la rehabilitacion. El profesional Terapeuta Ocupacional, haciendo uso de sus
conocimientos técnicos, evaluando vy definiendo el programa de tratamiento, observando la relacion entre
la persona, su participacion en ocupaciones significativas y el contexto/ambiente en el que se encuentra.
PALABRAS CLAVE: Hematologia; Hemofilia A; Hemofilia B; Terapia Ocupacional.
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hemofilia ¢ uma doenga carac-

terizada pela deficiéncia dos

fatores VIII ou IX da coagula-
¢ao sendo classificada em hemofilia A
¢ hemofilia B respectivamente, tendo
como principal sinal a hemorragia.
A causa mais comum ¢ a hereditaria
(congénita), podendo ser adquirida,
onde os anticorpos sao produzidos em
resposta a doencas autoimunes, cin-
cer, gravidez ou de origem idiopdtica’.

A hemofilia A corresponde 75% a
80% dos casos enquanto a hemofilia B
por 20% a 25%. Normalmente ¢ trans-
mitida por maes portadoras, assinto-
maticas, aos filhos do género masculi-
no. Podendo decorrer de mutagao de
novo, isto ¢, quando ocorre na ausén-
cia de casos em outros familiares!.

A classificacio da doenca baseia-se
nos niveis plasmiticos do fator defi-
ciente, dividida em leve, superior a
5%, moderado, entre 1% e 5% ¢ grave
quando o fator circulante for menor
que 1%".

A intensidade das manifestagoes
hemorrdgicas na hemofilia modifica-
-se de acordo com a gravidade do caso.
Nas formas mais graves da doenca, a
ocorréncia das primeiras hemorragias
pode acontecer antes dos dois anos de
idade. As formas mais caracteristicas
sio os hematomas e as hemartroses.
Podendo ocorrer sob forma de hema-
taria, epistaxe, melena/hematémese
e ainda como sangramentos internos
para cavidade abdominal, torécica e

retroperitonial, além de hemorragia
intracranianal.

Uma das principais medidas dis-
poniveis para garantir a integridade
fisica, psiquica e social dos pacientes,
foi 2 implementacio do protocolo de
profilaxia primdria no Brasil, de acor-
do com o Ministério da Satide em
2011, além de ser a modalidade reco-
mendada pela Organizacio Mundial
da Satide - OMS2.

Desse modo, ¢ destacada a impor-
tancia da equipe multidisciplinar vi-
sando & humaniza¢io no tratamento
e na reabilitacio, incluindo profissio-
nais que agregam conhecimentos im-
portantes para esse cuidado? Dentro
desta equipe, ressalta-se a acao do te-
rapeuta ocupacional, habilitado para
avaliar ¢ cuidar do desempenho ocu-
pacional do paciente com hemofilia
nos diversos contextos?.

Com base nisso, o objetivo ¢é relatar
atuagdo da terapia ocupacional na as-
sisténcia A crianca com diagndstico de
hemofilia A grave.

Este trabalho é o relato de caso
de um lactente diagnosticado com
hemofilia A grave apresentando he-
matoma subdural agudo em regiio
occipitotemporal  direita  evoluin-
do para sindrome compartimental e
que foi submetido A intervencio da
Terapia Ocupacional no periodo de
hospitalizac¢ao no Instituto de Hema-

tologia Arthur Siqueira Cavalcanti —
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HEMORIO, apés a aprovagao pelo
Comité de Etica em Pesquisa, bem
como, a assinatura do Termo de Con-
sentimento Livre e Esclarecimento
(TCLE) pelo responsével legal do pa-
ciente em cumprimento a Resolucao
CNS N° 466, de 12 de dezembro de
2012.

Foram utilizados dados coletados
do prontudrio fisico, do sistema ele-
tronico, exames de imagens e fotos do
uso dos dispositivos de tecnologia as-
sistiva (TA).

Lactente de 11 meses, apresentan-
do desenvolvimento tipico ¢ sem his-
térico de doengas pregressas. Foi leva-
do ao hospital universitdrio da cidade
onde reside no dia 11/07/2021 devi-
do i crise convulsiva febril, realizando
exames laboratoriais, sem alteragio,
foi medicado ¢ permanecendo em ob-
servacgao por 12 horas. Dois dias apds
a alta hospitalar, o lactente retornou
com sua mae, palido, com edema no
local da pungio feita para coleta dos
exames em membro superior esquer-
do (MSE), hematoma em toda a ex-
tensdo e dor a mobilizacao. Durante
a hospitalizacao paciente evoluiu com
importante edema em todo o MSE.

Apbs arealizagio de exames labora-
toriais ¢ de imagem, foram encontra-
das alteragoes proviveis de etiologia
de disturbio de coagulacio que foi
confirmado pela hematologia, através
de exame laboratorial que mostrou
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diminui¢do do fator de coagulacio,
diagnosticando hemofilia A grave.
Os resultados dos exames anteriores,
tomografias e laboratoriais evidencia-
ram hematoma subdural agudo occii-
pitotemporal direita, com extensdo a
foice do cérebro e acentuada infiltra-
¢ao liquida na regido supraclavicular
esquerda no hemitérax porc¢ao supe-
rior do braco esquerdo, linfonodo-
megalias axilares, anemia e Fator VIII
com valor inferior ao de referéncia.

sultados, o hospital universitdrio
entrou em contato direto com o am-
bulatério de triagem do Hemorio,
solicitando a avaliacio do caso. No
dia 06/08/21 o lactente foi recebido
pelo setor de triagem e admitido no
setor de internacdo, iniciando o pro-
tocolo de tratamento da hemofilia A
grave, com a reposi¢io do fator VIII,
realizando exames laboratoriais e de
imagem, recebendo cuidados multi-
profissionais relativos aos sintomas
apresentados. Apds a avaliacio fisid-
trica, foi solicitado o parecer da Te-
rapia Ocupacional, tendo em vista a
disfunciao do MSE.

Lactente acompanhado por sua
mie durante a abordagem terapéuti-
ca. Ambos mostravam bastante irri-
tacdo, justificada pelo tempo de hos-
pitaliza¢do assim como as limita¢oes
referentes ao contexto hospitalar ¢ os
cuidados necessdrios A preservacao do
paciente. A responsével relatou difi-
culdade em evitar que o paciente pro-
vocasse o agravamento do quadro ji
existente, pela agitagio psicomotora
¢ também com a disfun¢io do MSE.
Ap6s a formacio do vinculo, foi possi-
vel manipular o paciente.

No decorrer da inspecio fisica no
membro superior direito (MSD) fo-
ram encontrados edemas endurecidos
¢ hematomas na regiao antecubital do
punho ¢ mio dificultando a apalpa-
¢ao do pulso. Extremidades rosadas ¢
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quentes com perfusio capilar preser-
vada assim como o movimento. No
MSE era possivel visualizar a presenca
de hematomas, edema, paresia ¢ adu-
¢ao do polegar. Tais alteragoes acarre-
taram a disfun¢io do membro. Foram
observados hematomas na regiio dor-
sal dos pés.

Imediatamente empregando o re-
curso de Tecnologia assistiva (TA) foi
confeccionada, de modo artesanal, a
értese abdutora conhecida como fio
em oito, utilizando o esparadrapo
que era a matéria-prima disponivel na
unidade hospitalar, com objetivo de
manter o polegar abduzido. Na mes-
ma ocasido foi confeccionada értese
de repouso, em material de espuma,
com o propdsito de manter a mao em
posicao funcional durante o sono.

A responsavel recebeu treinamen-
to para a colocagio da drtese fio em
oito a ser usada durante as atividades
de vida diaria (AVD), atividades ins-
trumentais de vida didria (AIVD) e
na principal ocupacio infantil que ¢
o brincar, promovendo ¢ facilitando
as habilidades manuais. Em relagio ao
uso da 6rtese de repouso, a orientacao
foi o uso no periodo do sono garan-
tindo o posicionamento funcional da
mio, reduzindo edema e evitando de-
formidades.

Durante o atendimento com os res-
ponsaveis foi discutido e planejado a
indicagio do uso da luva, funcional,
confeccionada em material de neo-
prene, que além de posicionar o segui-
mento, facilita a fun¢io da mao. O pai
e a avo paterna sao artesaos o que via-
bilizou a confec¢io do dispositivo a
partir do modelo e material dispensa-
dos pela terapeuta. Todos os disposi-
tivos foram testados durante os aten-
dimentos terapéuticos, apresentando
resultados positivos com melhoras no
desempenho ocupacional. No treina-
mento das AVD, alimenta¢io, o pa-
ciente recuperou a habilidade manual

segurando a mamadeira ¢ os alimentos
oferecidos assim como na atividade do
brincar, manuseando, bilateralmente,
de forma mais ativa os brinquedos.

DISCUSSAO

O presente relato descreve a atu-
acdo da Terapia Ocupacional na se-
quela de hematoma subdural agudo
occipitotemporal direita durante a
hospitaliza¢io de lactente com hemo-
filia grave A no Hemorio apresentan-
do limitagdes no desempenho ocupa-
cional durante as AVD e na ocupacao
do brincar, comprometendo a qua-
lidade de vida do lactente e dos seus
familiares. E ressalta a importancia da
Terapia Ocupacional no trabalho da
equipe multidisciplinar humanizada,
sendo essencial para a organizacgao das
funcgoes fisicas ¢ mentais do paciente,
através de prédticas profissionais em
conjunto’.

Durante a coleta de dados, anali-
samos artigos, dentre eles: “Qualida-
de de Vida de pacientes hemofilicos
acompanhados no Ambulatério de
Hematologia em Servigo Especializa-
do”4, que concluem que fatores biop-
sicossociais prejudicam a qualidade de
vida do paciente hemofilico ¢ que se
faz necessirio um trabalho multidis-
ciplinar definindo programas de in-
clusio deste individuo. No artigo “Li-
mita¢des no desempenho ocupacional
de individuos portadores de hemofilia
em Centro Regional de Hemoterapia
de Ribeirio Preto”, Barata et al., con-
cluem que a abordagem Terapéutica
Ocupacional ¢ importante, pois con-
tribui com a reabilitagio do paciente
com hemofilia, minimizando defor-
midades e incapacidades restabelecen-
do a funcio e autonomia’.

ortanto, a Terapia Ocupacional ¢
definida como o uso terapéutico de
atividades didrias (ocupagdes) em in-
dividuos ou grupos com o propésito
de melhorar ou possibilitar a parti-
cipacao em papéis, hibitos e rotinas
em diversos ambientes. O Terapeuta
Ocupacional utiliza seus conhecimen-
tos acerca da relagio entre as pessoas,
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a ocupagdo e contextos para delinear
planos de intervencao®.

Tendo em vista a magnitude das
manifestacdes hemorrdgicas nas he-
mofilias, variando conforme a gravi-
dade do caso e que os pacientes com
as formas graves tem as primeiras he-
morragias antes do segundo ano de
vida!, este relato retrata a contribui-
¢ao da Terapia Ocupacional no aten-
dimento ao paciente hemofilico desde
o inicio do tratamento, com uma visio
integrada do ser humano ¢ da ocupa-
¢a0o humana. Diante disso ressalta-se
a importincia da atuagio terapéutica
ocupacional nos casos de hemofilia
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desde a profilaxia a reabilitagio. O
profissional Terapeuta Ocupacional
fazendo uso dos seus conhecimentos
técnicos avalia e define o programa
de tratamento, observando a relacio
entre a pessoa, seu envolvimento em
ocupagdes importantes ¢ 0 contex-
to/ambiente nos quais estd inserido.
Utilizando atividades bésicas de vida
didria (AVD), adaptacdes, técnicas e
métodos®. Diante disso a atuagio da
Terapia Ocupacional visa minimizar
os agravos da doenca, melhorando o
desempenho ocupacional nos diversos
contextos promovendo a melhora na
qualidade de vida.

No entanto, futuros estudos sio
necessérios a fim de destacar a impor-
tincia da atuagio da Terapia Ocupa-

cional na assisténcia ao paciente com
hemofilia, incentivando a implemen-
tagdo do servico em institui¢des de
referéncia.

Ao Instituto Estadual de Hemato-
logia Arthur de Siqueira Cavalcan-
ti. Clinica de Hematologia por todo
apoio e incentivo concedido.

O presente trabalho nio contou
com financiamento.

Contribuicao da Autora: A autora
foi responsavel pela concepgio, reda-
¢ao e revisio do texto, organizagio de
fontes ¢ analises e aprovacao da versao
final do texto.
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