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Percepcao dos Portadores de Hemofilia
Sobre a Atuacao do Enfermeiro

A CRISTIANE FREYESLEBEN THOMAZELLI
A JULTANA MARA DE LEMOS

A CARMEM LILIAM BRUM BAPTISTA MARQUES

Resumo:
A hemofilia é uma doenca hemorragica, congénita e hereditéria, de

gene recessivo e ligado ao cromossomo X, quase que exclusivamente
masculina, sendo a mulher apenas portadora. O enfermeiro, de acordo
com sua formacao, é um profissional da saide que esta capacitado para
assistir esse paciente. Objetivo: conhecer a percepcao dos hemofilicos
sobre a atuacao do enfermeiro. Método: pesquisa exploratéria, descri-
tiva, com analise qualitativa dos dados através de entrevista semies-
truturada, gravada e transcrita com 09 hemofilicos que assinaram o
TCLE, em um servico ambulatorial especializado em coagulopatias
hereditdrias em uma cidade do Médio Vale do Itajai - SC. O trabalho esta
inscrito no CEP/FURB e no HEMOSC. Resultados: originaram-se duas
categorias: Fun¢ao do Enfermeiro (subcategorias: Ensino, Assisténcia
e Gerencial) e Conhecimento (Desconhecimento e Conhecimento).

Palavras-Chave:
Hemofilia; Coagulopatia; Enfermagem.



Abstract:
Hemophilia is a haemorhagic, congenigal and heritable disease in a

recessive gene linked to the X chromosome, which is manifested almost
exclusively by men, being women only the ones who carry it. The nur-
se, in their profession are health professionals who are able to assist
those patients. Purpose: get to know the perception of hemophiliacs
about the work of the nurse team. Method: exploratory and descriptive
research including qualitative data analysis of a semiestructured inter-
view, recorded and transcripted with 9 hemophiliacs who signed the
TCLE term, in an outpatient service specialized in heritable coagulo-
phaties in a city of Médio Vale do Itajai. The research was inscribed in
the CEP/FURB and HEMOSC. Results: Emerged two categories Nurse’s
function (subcategories: teaching, assist, research and management)
and Knowledge (subcategories: unknowledge and knowledge)

Keywords:
Hemophilia; Coagulopathy; Nursing.
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INTRODUCAO

A hemofilia era conhecida como a
“doenca do sangue azul”, pois ocorreu
em familias reais da Europa, Russia e
Espanha. A partir do conhecimento
de que a Rainha Vitéria da Inglaterra
era portadora da hemofilia, e da trans-
missdo aos seus descendentes, filhos,
netos e bisnetos, a doenca foi ganhan-
do mais importancia e aumentando o
interesse dos estudiosos(1).

O dia 17 de abril é comemorado
em diversos paises o Dia Mundial da
Hemofilia. Esta data foi escolhida para
homenagear Frank Schnabel, uma
pessoa com hemofilia. Nascido em
17 de abril de 1926, Frank Schnabel,
fundador da Federacdao Mundial de
Hemofilia - FBH, teve sua historia mar-
cada pela luta em busca da melhoria
da qualidade de vida as pessoas com
hemofilia(2).

A hemofilia é uma doenca hemor-
ragica, congénita e hereditdria, de
gene recessivo e ligado ao cromosso-
mo X, de incidéncia quase que exclu-
sivamente masculina, sendo a mulher
apenas portadora. E caracterizada pela
deficiéncia ou a diminuigdo de prote-
ina plasmatica, fatores de coagulagdo
na qual o sangue demora a formar um
coagulo ou, quando este é formado,
apresenta qualidade insuficiente para
exercer as funcdes de coagulacao(3).
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O principal sintoma da hemofilia é
o aparecimento de hemorragia causa-
da por traumatismo, que, necessaria-
mente, ndo esta ligada a grande perda
de sangue. Essa doenca apresenta suas
primeiras manifestagoes na infancia,
geralmente depois dos seis meses de
idade, quando as criancas comecam a
caminhar e areceber os primeiros gol-
pes com as quedas, ou quando apare-
cem os primeiros dentes(4).

A hemorragia pode acontecer sem
traumatismo aparente ou apds algum
tipo de trauma ou acidente, ocorren-
do principalmente nas articulacoes
e musculo(5). Quando o hemofilico
se machuca ndo sangra mais do que
uma pessoa nao portadora de hemo-
filia, apenas sangra durante um tem-
po maior, podendo ocorrer novos epi-
sodios de sangramento depois de um
ferimento ou de uma cirurgia(5).

Ha4 dois tipos de hemofilia, a Hemo-
filia A também conhecida como doen-
ca classica, ocorre pela deficiéncia
do fator VIII, e Hemofilia B conheci-
da como doenca de Christmas, ocorre
pela deficiéncia do fator IX(6).

A deficiéncia do fator VIII é a causa
mais frequente, 85% dos casos, ou seja,
de cada quatro hemofilicos, trés sdao
portadores de hemofilia A. Ja a hemo-
filia B ocorre em 15% dos casos (6).

A maioria das pessoas com
hemofilia é atendida em centros



especializados, onde se encontram
equipes interdisciplinares dedicadas
ao seu tratamento(7). Sendo assim, em
Santa Catarina o HEMOSC (Centro de
Hematologia e Hemoterapia de Santa
Catarina) foi criado com objetivo basi-
co de prestar atendimento hemotera-
pico de qualidade a populacdo, bem
como dar assisténcia as pessoas com
hemofilia(2).

Apesar do avanco tecnoldgico e das
pesquisas na area da saude ainda exis-
tem poucos profissionais capacitados
para diagnosticar e cuidar dos pacien-
tes com esta doenca(7). O enfermeiro
é um profissional da equipe de sau-
de, que de acordo com sua formacao,
esta capacitado para assistir o pacien-
te hemofilico(7). Porém, apesar de ser
o profissional mais qualificado na drea
da saude para assistir o paciente com
coagulopatias, em sua formagao inicial
ndo cursa uma cadeira especifica para
o cuidado em tais pacientes. Assim
sendo, cabe ao mesmo buscar novos
conhecimentos sobre o assunto para
prestar uma melhor assisténcia(5).

Partindo do pressuposto da neces-
sidade de conhecer mais sobre essa
patologia e melhor compreender os
agravos e impactos causados por ela,
tornou-se um desafio estudar qual a
percepcao dos portadores de hemo-
filia sobre a atuacao dos enfermeiros
na sua assisténcia. Pois, além do papel
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educador, o enfermeiro é o profissio-
nal de maior referéncia no tratamento
da hemofilia, sendo responséavel pelo
acolhimento, ensinamento e controle
da dose domiciliar, com orientacoes
continuas ao paciente e sua familia(8).

METODO

Trata-se de uma pesquisa carac-
terizada como exploratoria, descriti-
va, com analise qualitativa dos dados,
a qual foi realizada em um servico
ambulatorial especializado em coagu-
lopatias hereditarias em uma cidade
do Médio Vale do Itajai - SC. O traba-
lho est4 inscrito no Comité de Etica e
Pesquisa em Seres Humanos da FURB
sob nimero 1.330.509 e 1.424.912 ¢
pelo Parecer HEMOSC sob nuimero
20. Foram realizadas entrevistas com
09 portadores de hemofilia, de modo
voluntario e com termo de consenti-
mento livre esclarecido assinado, nos
meses de marco a abril de 2016. Os
dados foram coletados através de uma
entrevista semiestruturada, a qual foi
gravada e posteriormente transcrita.
Apés a entrevista, os dados foram ana-
lisados através do método de analise
de conteudo.

SUJEITOS DO ESTUDO

No quadro abaixo serdo apresen-
tados os sujeitos deste estudo, que
foram os portadores de hemofilia da



Quadro 1 - Apresentacdo dos sujeitos do estudo

Nome Idade Estado Civil

Grau de Instrugédo Profissdo

El 28 Casado

Ensino Superior Completo

Engenheiro
Eletricista

E2 41 Casado

Ensino Médio Completo

Motorista

E3 56 Casado

Ensino Superior Completo

Contador

E4 49 Uni#o Estdvel

Ensino Médio Completo

Desenhista

E5 23 Solteiro

Ensino Superior Incompleto

Estudante

E6 29 Solteiro

Ensino Fundamental .
Pintor
Incompleto

E7 35 Casado

Ensino Fundamental (e A
Operario Téxtil
Incompleto

E8 21 Solteiro

Ensino Médio Completo

Estudante

E9 22 Solteiro

Ensino Superior Completo

Jornalista

Fonte: Lemos e Thomazelli. Abril - 2016

instituicao escolhida para a realizagdo
da pesquisa e que aceitaram participar
do mesmo. Foram incluidos 09 sujei-
tos. Os mesmos foram identificados
pela inicial da palavra “Entrevistados”
(E) e por numeros sequenciais de acor-
do com a ordem das entrevistas, a fim
de preservar suas identidades e anoni-
mato (Quadro 1).

Observa-se que os sujeitos que se
dispuseram a participar da pesquisa
eram portadores de hemofilia cadas-
trados no servigo da instituicdo pes-
quisada, exclusivamente do sexo
masculino, possuiam uma faixa eta-
ria entre 21 e 56 anos de idade, o esta-
do civil variou entre solteiros, uniao
estavel e casados, exerciam profissoes
variadas, bem como seus graus de ins-
trucdo, que variaram de ensino funda-
mental incompleto ao ensino superior
completo.

ANALISE E DISCUSSAO DE DADOS

Este estudo possibilitou conhecer a
percepcao dos portadores de hemofi-
lia sobre a atuacao do enfermeiro que
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0 assiste em um servico ambulatorial
especializado em coagulopatias here-
ditarias em uma cidade do Médio Vale
do Itajai - SC. Com base nos resultados
obtidos e descritos, foram encontradas
as categorias e subcategorias apresen-
tadas no quadro abaixo:

Quadro 2 - Apresentacao das categorias e

subcategorias
A Percepcdo dos Portadores de Hemofilia
Sobre a Atuagido do Enfermeiro
CATEGORIAS SUBCATEGORIAS
. Ensino
Funcoes do —
. Assisténcia
Enfermeiro -
Gerencial
. Desconhecimento
Conhecimento ;
Conhecimento

Fonte: Lemos e Thomazelli. Abril - 2016

PAPEL DO ENFERMEIRO

No Brasil, segundo o Conselho Na-
cional de Saude, a enfermagem é uma
das 16 profissoes de saude, seu exer-
cicio profissional estd regulamentado
pela Lei 7.498/1986(9). O processo de tra-
balho de enfermagem integra a presta-
cao de servigos a saude, como parte do



setor terciario da economia brasileira.
Nao produz bens a serem estocados e
comercializados, e sim servicos que sdo
consumidos no ato de sua produgao, no
momento da prestacdo da assisténcia,
tanto individuais como grupal ou cole-
tiva. No entanto, diferencia-se de outros
trabalhos do mesmo setor tercidrio de
prestacao de servicos, na medida em
que lida com seres humanos, os usua-
rios, individualmente, ou em grupos
sociais sendo que estas populacdes tra-
zem, aos servicos de saude, demandas
relacionadas ao processo saude-doen-
¢a, que sdo expressas como necessida-
des ou problemas de saide(10).

Assim sendo, a Portarian.° 1.721/94,
do Ministério da Educacao, define o
perfil do enfermeiro na perspectiva de
uma formacao generalista com compe-
téncia para o desenvolvimento de suas
atividades em quatro dreas fundamen-
tais, denominadas assisténcia, gerén-
cia, ensino e pesquisa(10). O processo
de formacao do enfermeiro deve estar
voltado para o cuidado do ser humano
no seu ciclo evolutivo, de tal forma que
contemple agoes de promocao, prote-
¢ao e recuperagao da saude. Além dis-
so, essa formacao também busca pro-
por o desenvolvimento de disciplinas
com enfoque na assisténcia individual e
coletiva, com pratica e estagios tanto na
area hospitalar como na rede bésica de
servicos de saude, através de uma visao
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critica das condicdes de vida e do perfil
epidemiolégico da populacdo, conside-
rando as diretrizes politicas do setor da
saude(11). Portanto, o enfermeiro é um
profissional que acumula diversas fun-
¢Oes, que vao desde a assisténcia direta
ao paciente, como a realizacdo de pro-
cedimentos até as indiretas, como a ad-
ministragdo e organizacao do funciona-
mento da unidade aonde atua(11).

Em vista dos argumentos apresen-
tados, na assisténcia ao usuario com
hemofilia as dimensdes do trabalho
do enfermeiro sdo manifestadas em
uma categoria denominada Funcoes
do Enfermeiro, que se subdividiram
em trés subcategorias ensino, assistén-
cia e gerencial, sendo que o ensino foi
a subcategoria mais presente nas falas
dos entrevistados.

Na dimensao do ensino, sdo sistema-
tizadas duas possibilidades da acdo edu-
cativa do enfermeiro em ensino infor-
mal e formal. O primeiro perpassatoda
a acao assistencial que pode ocorrer
quando o enfermeiro realiza acoes as-
sistenciais, ensino do cuidado terapéu-
tico perpassando as acoes de cunho in-
dividual, grupal e com a comunidade. Ja
o ensino formal se volta para a qualifica-
cao dos trabalhadores para o desenvol-
vimento da prética profissional de en-
fermagem através da formacao inicial
e continuada(12). Enfatizam que o en-
fermeiro é um educador em assuntos de
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saude. Nao tem como desenvolver suas
funcgoes sem realizar atividades educati-
vasjunto ao paciente, a seus familiares e
ao pessoal de enfermagem(12). Portan-
to, afuncao do enfermeiro no cunho do
ensino é preparar os pacientes a convi-
ver com suas patologias, melhorando
sua qualidade de vida.

A hemofilia é uma doenca cronica,
mas muito pouco conhecida pela po-
pulacdo em geral. Apesar de sua croni-
cidade, existe tratamento, mas requer
atencao especial, em que se destaca o
profissional de enfermagem que pos-
sui importante papel de esclarecimen-
to e de educacdo dos hemofilicos e suas
familias(13). Os principais objetivos da
intervencdo da enfermagem ao pacien-
te podem incluir: alivio e minimiza-
¢do da dor, perfusdo tissular adequada,
conservacgdo da mobilidade, utilizacao
de medidas de prevencao e controle de
sangramento e como lidar com a cro-
nicidade do problema e a alteracdo do
estilo de vida(14). Isto fica claro nas se-
guintes fala:

[...] os enfermeiros estdo instruidos a
lhe passar os cuidados, como vocé deve
proceder em relacdo tanto a medica-
mentos quanto ao seu comportamento
no dia a dia pra evitar os sangramentos
e ter uma vida bem mais tranquila. E4

A enfermagem tem a func¢do de aju-
dé-losa compreender melhor a doenca,
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bem como orienta-los quanto aos cui-
dados que devem ser tomados fora do
ambiente hospitalar, pois a medida que
eles se conscientizam e progridem para
a aceitacao do problema, terdo maior
responsabilidade na manutencao da
saude e fardo o possivel para que esta
venha a ter uma vida familiar saudavel
e produtiva(13). Isto se afirma na fala:

A orientagdo é s6 cuidar, ndo praticar
os esportes que podem prejudicar, mas
podem fazer...andar de bicicleta, fazer
caminhada, fazer um pouco de acade-
mia pra fortalecer amusculagdo, mas no
mais é cuidados assim, dai quando dd a
dor mesmo da hemorragia aplicar o fator
e dai depois é esperar s6 da o... comecar
a fazer efeito, o fator ajuda bastante. E7

Paralelamente, outra atividade do
processo de trabalho do enfermeiro é a
assisténcia. Na assisténcia, o enfermei-
ro toma como objeto de intervencao as
necessidades de cuidado de enferma-
gem e tem por finalidade o cuidado inte-
gral. O enfermeiro, para prestar a assis-
téncia de enfermagem com qualidade
e humanismo, necessita inserir-se na
realidade concreta de forma conscien-
te, competente, técnica e cientifica(15).
Dessa forma, aimplantacao da Sistema-
tizacao da Assisténcia de Enfermagem
(SAE), a partir de um conhecimento es-
pecifico e de uma reflexao critica acerca
da organizacao e da filosofia do trabalho



de enfermagem, constitui-se um ins-
trumento de fundamental importancia
para que o enfermeiro possa gerenciar
e otimizar a assisténcia de enfermagem
de forma organizada, segura, dindmica
e competente de modo racional e uni-
versal, determinando sua 4rea especi-
fica de atuagd@o(16). Portanto, o Proces-
so de Enfermagem (PE), considerado a
base de sustentacdo da SAE, é constitu-
ido por fases ou etapas que envolvem a
identificacao de problemas de saude do
cliente, o delineamento do diagnéstico
de enfermagem, a instituicao de um pla-
no de cuidados, a implementacao das
acoes planejadas e a avaliacdo. As fases
de coleta de dados, diagndstico, plane-
jamento, implementacdo e avaliacao se
relacionam e dependem uma da outra,
sendo inseparaveis dentro de um con-
texto pratico(17). O enfermeiro é um
profissional da equipe de satude, que,
devido a sua formacao, esta capacita-
do para dar assisténcia ao portador de
hemofilia. E alguns cuidados da assis-
téncia de enfermagem podem ser des-
critos, como explicitado nos itens abai-
x0: protecao do paciente em relacao a
possiveis traumatismos; imobilizagcao
das articulacoes em casos de hemorra-
gias articulares; observacao e anotacdo
de episédios hemorragicos; realizagado
de cuidados especiais na realizacao de
tricotomias, lavagens intestinais e apli-
cacao de calor; auxilio na higiene, aten-
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tando para ndo machucar a gengivae a
mucosa oral. Além do cuidado clinico, o
enfermeiro também exerce assisténcia
holistica ndo apenas ao paciente, mas
também aos seus familiares, através de
informacdes, socializacdo, ensino do
autocuidado, possiveis intervencdes
para amenizar a dor e eventuais riscos
de sequelas, além de estimular a auto-
confianca, que possa permitir ao por-
tador de hemofilia adquirir indepen-
déncia nas atividades diarias(7), como
observado na fala abaixo:

[...] esse pessoal que trabalha aqui
acho que ja estdo mais inteirados de
como proceder com os hemofilicos [...].
E4

Eles fazem o acompanhamento antes
de ser consultado pelo médico, fazem
uma perguntas, né? Perguntam se tem
algumador [...]. E7

[...] dai eles preparam ali as vezes
quando a dor ta muito intensa, eles mes-
mo preparam o fator e eles mesmo apli-
cam em mim, daf eles arrumam prepa-
ram tudo pra eu levar o estoque pra casa.
E7

A funcao gerencial do enfermeiro fi-
naliza a primeira categoria. A ativida-
de gerencial do enfermeiro é um ins-
trumento necessdrio para o alcance de
determinados objetivos na area da sau-
de(8). A dimensao técnica da geréncia
esta pautada no planejamento, coor-
denacdo, supervisao, controle e avalia-
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¢a0(8). Assim, o enfermeiro atua sobre
a equipe, que sdo os agentes do cuida-
do, coordenando e organizando o servi-
covisando a prover condi¢Oes para que
omesmo seja efetivado com eficiénciae
eficacia, com vistas a facilitar o processo
de trabalho da enfermagem e da equipe
interdisciplinar no cotidiano(18). Assim
sendo, a dimensao gerencial do proces-
so de trabalho do enfermeiro engloba
as atividades de elaboracao de escala,
remanejamento de funcionarios, veri-
ficagdo de pendéncias e conferéncia e
reposicao de materiais e equipamen-
tos, com destaque para o gerenciamen-
to de material, equipamentos e servicos
de saude(11). Atualmente o enfermeiro
tem visto sua atuacao se dirigir para a
administracdo e assisténcia no exerci-
cio de sua profissao. Esta dupla dimen-
sao no desenvolvimento de seu trabalho
aumenta a complexidade da sua atua-
¢do, pois o contingente de atividades se
torna ainda maior(19). Ainda sobre este
assunto, o cuidar caracteriza-se pela ob-
servacao, o levantamento de dados, pla-
nejamento, aimplementacao, evolucao,
a avaliacdo e interacao entre pacientes
e trabalhadores da enfermagem e en-
tre diversos profissionais de saude. Jd o
processo de administrar tem como foco
organizar a assisténcia e proporcionar
a qualificacdo do pessoal de enferma-
gem, através da educagdo continuada,
apropriando-se, para isso, dos modelos
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e métodos de administracao, da forca de
trabalho da enfermagem e dos equipa-
mentos e materiais permanentes(20).
Observa-se isso na fala abaixo:

Aqui desde coleta de exames, que a
gente tem que fazer a cada 06 meses, tem
adatade examesali[...]. E4

Gerenciar na enfermagem é saber
atuar em areas distintas, mas interliga-
das, na da assisténcia ao paciente e na
administrativa. E preciso buscar um
perfil estrategista, buscando uma abor-
dagem coordenada, promovendo a pra-
tica da colaboracdo, estimulando uma
parceria com a equipe multiprofissio-
nal, que é indispensavel para futuras
negociagoes entre as partes, resultando
num atendimento de qualidade e efica-
cia(21). Isto se reflete na fala abaixo:

[...] aqui na instituicdo eu acho que
tda bom, eu gosto do atendimento aqui,
0 Unico problema que tinha aqui era a
demora praliberar o fator, a gente vinha
aqui e ficava 01 hora 01 hora e meia espe-
rando pra conseguir pegar o fator, mas
eles recentemente mudaram o formato
de liberacao que melhorou isso. E9

Embora nao tenha ocorrido mencao
a funcao de pesquisa como pertinente
ao enfermeiro, faz-se necessario res-
saltar a importancia desta subcatego-
ria, pois a enfermagem tem buscado



através dessa ferramenta uma forma
de ampliar o seu corpo de conhecimen-
to, para prestar assisténcia de enfer-
magem de melhor qualidade a cliente-
la(22). Apesar do avanco tecnoldgico e
das pesquisas na area da enfermagem,
ainda existem poucos estudos abordan-
do atematica da enfermagem e usudrios
com hemofilia. Sendo assim mais estu-
dos sdo necessarios para qualificar os
profissionais para o diagndstico e para
cuidar dos portadores dessa doenca;
portanto, ter uma equipe de enferma-
gem com enfermeiro capacitado para
assisténcia ao portador de hemofilia é
de suma importancia, pois, devido a sua
formacao, assiste aqueles holisticamen-
te. Ao apresentar e ressaltar aimportan-
cia da atuacao do enfermeiro para os
portadores dessa doenca colabora-se
com informacdes necessarias para sua
formacgao, além de ser fonte de consul-
tas para realizacdo de trabalhos acadé-
micos e a divulgacdo daimportancia do
tema(7).

A segunda categoria identificada no
estudo foi o Conhecimento dos porta-
dores de hemofilia sobre a atuacdo do
enfermeiro. Desta, surgiram duas sub-
categorias, a primeira foi identificada
como desconhecimento e a segunda,
conhecimento.

Em relacdo a subcategoria desconhe-
cimento percebemos que Enfermagem
como profissao tem caminhado, por
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meio de estudos e pesquisas, para a for-
magao de um corpo teérico préprio que
a visibilize e projete como ciéncia. As
pesquisas e os campos de atuacao na
enfermagem tém crescido substancial-
mente nos ultimos anos, abrindo pers-
pectivas de conhecimento em multiplas
direcdes e espacos(23).

Estudos recentes evidenciam que a vi-
sibilidade do enfermeiro implica na arti-
culacao de competéncias com evidéncias
anivel técnico, cientifico e relacional, o
que concorre para a representacao social
da profissdo. O status profissional cons-
troi-se a partir das atitudes individuais
que formam o coletivo e que, por sua vez,
se reflete na ampliacao das intervencgoes
sociais, mais expressivamente, na ocu-
pacdo de espacos que deem margem e re-
conhecimento a enfermagem como pro-
tagonista de um novo saber e fazer(24).

Nos relatos dos sujeitos observou-se
que a maioria desconhece a diferenca
entre os técnicos de enfermagem e os
enfermeiros, uma vez que nao sabem
diferenciar uma categoria profissional
da outra, conforme falas abaixo:

N3o. [...Jasresponsabilidades de cada
um, também nao sei. E2

[...] que o técnico tem uma voz mais...
como é que eu posso dizer... mais auto-
ritdria..denomina algo a mais do que o
enfermeiro [...]. E2

N#o, necessariamente, pra mim é
tudo uma coisaso [...]. E4
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Posso tentar pelo que eu vejo assim
pela questao de hierarquia mas nao sei,
na funcéo do dia a dia ndo da pra perce-
ber. E8

Tendo em vista nao saberem dife-
renciarem uma categoria da outra, os
sujeitos da pesquisa ndo conseguem
identificar a dimensao da atuacao do
trabalho do enfermeiro, eles somente
“imaginam” naquilo que conseguem
enxergar ou vivenciar no cotidiano. As
atividades realizadas internamente den-
tro das instituicGes nao sao visualizadas
pelos mesmos. Outros estudos eviden-
ciaram, entre outros aspectos, que a vi-
sibilidade do enfermeiro esta associada,
apesar de todos os avancos e conquistas,
astarefastécnicas, como subordinado a
area médica ou auxiliar de médico, re-
lacionando a atuagdo profissional com
“mao-de-obra barata”. Pesquisas que
avaliam essas representagdes sociais
da enfermagem no mundo, e mais par-
ticularmente no Brasil, denunciam ain-
da uma representacao desatualizada e
depreciadora da profissdao(25). Tal fato
evidencia-se na fala abaixo:

Enfermeiro, ele digamos que exe-
cuta a parte das coisas dentro da area
médica, imagino que, digamos que o
médico prescreve e o enfermeiro exe-
cuta, eu entendo mais ou menos assim.
E8
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A segunda subcategoria denomi-
nou-se conhecimento.

A enfermagem trabalha como uma
equipe, mas esta, por sua vez, apresen-
ta competéncias bem distintas, conti-
das na Lei n°® 7.498/86 regulamentada
pelo Decreto n° 94.406/87(26). A enfer-
magem ¢é exercida por trés categorias:
o enfermeiro, o técnico e o auxiliar
de enfermagem - e isso pode gerar
confusao em relacdo ao que compe-
te a cada um, na visao dos portado-
res assistidos. Nesse olhar, é funda-
mental o conhecimento especifico de
cada profissional sobre sua funcao,
para que a populagdo receba um aten-
dimento qualificado e efetivo, bem
como seja garantida a legalidade das
acgoes do profissional e da equipe(27).
A cada uma das categorias profissio-
nais (auxiliar de enfermagem, técni-
co de enfermagem e enfermeiro) cor-
responde um processo de formacao
proprio, que pressupde um conjunto
distinto de atividades. Aos enfermei-
ros cabem tarefas diretamente relacio-
nadas com sua atuagao com o cliente,
lideranca da equipe de enfermagem
e gerenciamento de recursos fisicos,
materiais, humanos, financeiros, poli-
ticos e de informacao para a presta-
¢do da assisténcia de enfermagem.
Do enfermeiro sdo exigidos conheci-
mentos, habilidades, atitude adequa-
da para desempenhar seu papel e,



acima de tudo, idoneidade para que os
membros de sua equipe tenham com-
peténcia para executar as tarefas que
lhes sdo destinadas(27). Aos técnicos
de enfermagem cabe assistir o enfer-
meiro no planejamento das atividades
de assisténcia, no cuidado ao pacien-
te de modo geral, na prevencao e na
execucao de programas de assistén-
cia integral a saude e participacao de
programas de higiene e seguranca do
trabalho, além, obviamente, de assis-
téncia de enfermagem, excetuadas as
privativas do enfermeiro(27).

As atividades do enfermeiro estdo
descritas nos artigos 8° e 9°, as com-
peténcias do técnico de enfermagem,
no artigo 10°, e as do auxiliar, no artigo
11° da Lei referida acima. As funcoes
sdo divididas por niveis de complexi-
dade e cumulativas, ou seja, ao técnico
competem as suas fungoes especificas,
assim como aos auxiliares, enquanto
que o enfermeiro é responsavel pelas
suas atividades privativas, mais com-
plexas podendo ainda desempenhar as
tarefas das outras categorias(26).

Apesar das func¢des do enfermeiro
estarem regulamentadas na lei supra-
citada, nao é visualizada pela socie-
dade em sua forma integral, isto fica
demonstrado na fala seguinte, onde o
papel do enfermeiro foi identificado
somente por um sujeito:

29

Satide e Biociéncia - N°1 - Vol. 1

Imagino que o enfermeiro ta um grau
acima do técnico de enfermagem, o téc-
nico deve ter um curso bem mais curto e
aprende mais a técnica pegar veia essas
coisas mais bdsicas, o enfermeiro talvez
tenha mais sobre teorias da organizacao,
de como as coisas funcionam e tal[...]. E9

CONSIDERACOES FINAIS

Constatou-se claramente que o porta-
dor de hemofilia nao conhece o profissio-
nal enfermeiro que o assiste. Isto aparece
nas duas categorias que foram elencadas,
tanto na Funcao do Enfermeiro, quanto
no Conhecimento.

Na Funcdo do Enfermeiro as duas
subcategorias que mais prevalecem e que
sdo mais conhecidas pelos portadores de
hemofilia sdo as de Ensino e Assisténcia,
em que sao citadas as orientacoes que o
enfermeiro transmite sobre os cuidados
didrios para evitar os sangramentos, o
procedimento com relacdo a medicagao,
a aplicacdo dos fatores, dentre outras. A
subcategoria Gerencial foi citada apenas
por dois entrevistados, no tocante a mar-
cacdo da data de exames pelo enfermeiro
e da melhoria na entrega dos fatores dis-
tribuidos, este fato se deve ao desconhe-
cimento de toda atividade gerencial que é
realizada internamente dentro da institui-
cao pelo enfermeiro e que nao é visualiza-
da pelos hemofilicos. E quanto a Pesquisa,
essa sequer foi citada, ou seja, os porta-
dores ndo fazem ideia de que enfermeiro
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também é um pesquisador, que busca al-
ternativas e solucdes para a melhoria da
sua assisténcia.

Na Categoria Conhecimento, a subcate-
goria Desconhecimento foi a mais citada,
os portadores nao tém nocdo da diferenca
detrabalho de umtécnico de enfermagem
para um enfermeiro, para eles todos sao
“enfermeiros” e executam os mesmos ser-
vigos. Desconhecem as competéncias de
uma categoria e de outra. Na subcategoria
Conhecimento somente um entrevistado
soube discernir que o enfermeiro tem um
grau hierarquico e de instrugao maior que
o técnico de enfermagem. Porém, diante
deste fato, existe um contra ponto, perce-
bemos que dentro da instituicao pesquisa-
daha uma forte relagao profissional entre
aenfermeira e os demais profissionais, ha
uma relacdo de parceria muito grande, a
enfermeira ndo se sobressai diante dos de-
mais porque atua diretamente junto com
os técnicos, auxiliando-os em todas as
funcoes, e ostécnicos, em contra partida,
auxiliam-na nas funcoes gerenciais. Pon-
tuamos esta relacdo como um ponto po-
sitivo na atuacao de todos os envolvidos.

O presente estudo permitiu ainda co-
nhecer a patologia denominada Hemofi-
lia, seus tratamentos, as principais com-
plicacdes e o servico ambulatorial que
atende os seus portadores. A hemofilia,
por atingir os pacientes com seriedade
desde a primeira infancia, causar danos
importantes no aparelho locomotor e
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comprometer a qualidade de vida do por-
tador, acarreta um pesado impacto social
e econdmico sobre o paciente e a socieda-
de em geral.

Pode-se observar que ha falta de in-
formacao sobre a doenca, dificuldade de
profissionais capacitados na drea da saude
para atendimento aos portadores de he-
mofilia, preconceito, dificuldades de aces-
so ao tratamento e dependéncia com rela-
cao aos familiares e ao tratamento. Estas
sdo algumas questdes que devem ser ana-
lisadas na vida do individuo hemofilico.
Entendemos que o enfermeiro é o profis-
sional capacitado para atender esses por-
tadores por estar em contato direto com
0 mesmo, porém, sabemos que a forma-
cdonagraduacdo ndo proporciona um co-
nhecimento especifico voltado para essa
patologia. Muitas pessoas, e profissionais,
ignoram o que é a hemofilia, suas causas
e implicacoes, situacdo que justifica seu
estudo com mais profundidade e a inclu-
sdo deste contetido nos cursos de gradu-
acao em saude, incluindo-se a enferma-
gem. E necessdrio buscar conhecimento
além da graduacao para melhor assistén-
cia ao portador.

Acreditamos que uma relagdo efetiva
entre pacientes/familiares e profissio-
nais enfermeiros dos servigos de saide é
fundamental para que sejam obtidas me-
lhorias em relacdo ao tratamento e assis-
téncia. Desta forma, os profissionais de-
vem ouvir atentamente as solicitagoes e



dificuldades dos portadores de hemofilia
para implementar alternativas, solucio-
nando os problemas e otimizando o trata-
mento, melhorando a qualidade de vida e
diminuindo o sofrimento fisico, emocio-
nal e social.

A realizacdo desse trabalho permitiu-
-nos ampliar nosso conhecimento, como
académicos e futuros enfermeiros a res-
peito dessa patologia, pois mesmo sendo
uma doenca cronica, ainda é desconhe-
cida pela populagdo e pela maioria dos
profissionais enfermeiros. Acreditamos
ser um assunto que mereca mais pesqui-
sas pertinentes, apresentando-se como
um nicho de mercado a ser explorado pe-
los enfermeiros.

Diante de todo o exposto desejamos
que 0 N0SSO pais e 0s nossos enfermeiros
estejam entre as referéncias de bons tra-
tamentos e de boa assisténcia aos pacien-
tes hemofilicos, destacando a necessidade
de um atendimento holistico favorecendo
suaindependéncia, autonomia e qualida-
de devida.
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