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Resumo:
A hemofilia é um grave distúrbio hereditário da coagulação sanguínea, é causada pela deficiência do
exercício coagulante do fator VIII (hemofilia A) ou fator IX (hemofilia B). Esta pesquisa tem por objetivo
compreender a importância da profilaxia primária para a qualidade de vida da criança hemofílica,
investigando sua importância para a qualidade de vida desse paciente, e o cuidar da família. É um estudo
com abordagem qualitativa e de pressuposto fenomenológico, relacionado à percepção do familiar
cuidador sobre a hemofilia. A coleta de dados constitui-se de artigos científicos e metodológicos. Após a
anuência da direção do órgão e dos sujeitos do estudo, foram agendados horários e local exclusivo para
realização da entrevista com roteiro semiestruturado. Acredita-se que, os resultados desse estudo
consigam apontar pontos importantes sobre a atenção ao paciente hemofílico, em evidência a criança
portadora da hemofilia, bem como possibilitar conhecer o significado da profilaxia primária e o cuidado
prestado ao hemofílico na visão do familiar/cuidador.


