Resumo Artigo
Das vozes das pessoas com hemofilia A e seus cuidadores:
Desafios com o tratamento atual, seu impacto na qualidade de
vida e melhorias desejadas em terapias futuras

Introducéo

A hemofilia A € uma doenca cronica que precisa de infusbes intravenosas
frequentes do fator VIII recombinante. Estudos anteriores mostraram que desafios
associados aos tratamentos atuais podem ter impacto significativo na qualidade de
vida (cuja sigla em inglés corresponde a QoL) que sdo tdo importantes quanto 0s
resultados de saude provenientes da terapia. Inovacdes terapéuticas emergentes
oferecem o potencial de mitigar desafios relacionados ao tratamento e, portanto,
sdo importantes para desenvolver uma compreensdo melhor das experiéncias do
paciente e cuidador com o0s tratamentos existentes para hemofilia A para
caracterizar o valor completo de novos tratamentos.

Objetivo

Reunir perspectivas em primeira mao de pessoas com hemofiia A (PWHA —
pessoas com hemofilia A) e cuidadores sobre os desafios com o tratamento atual,
seu impacto na QoL e melhorias desejadas em terapias futuras.

Métodos

Percepcbes qualitativas foram coletadas de 20 PWHA sem inibidores ou
cuidadores de PWHA no Canada por meio de entrevistas individuais;, as
percepcoes foram exploradas adicionalmente por meio de sessbes em grupo focal
para descobrir temas abrangentes e priorizar problemas com tratamentos atuais.

Resultados

PWHA e cuidadores identificaram diversos desafios, incluindo a administracéo de
infusBes intravenosas, coordenagcdo de cronogramas de tratamento e garantia de
medicamentos e suprimentos adequados. Os participantes descreveram como
esses desafios afetam o bem-estar psicossocial, a saude fisica, vida social/pessoal
e o trabalho. Modos alternativos de administracdo e efeitos mais duradouros do
tratamento foram identificados como melhorias desejadas em relacdo aos
tratamentos atuais.

Conclusodes

Este estudo enfatiza o impacto que os tratamentos existentes para hemofilia A
causam no bem-estar psicoldgico, oportunidades de emprego e adesédo aos regime
de tratamento. Essas consideracfes podem ajudar a informar a tomada de decisédo
para os elaboradores de politicas e sistemas de saude com relacdo ao valor real de
novas terapias entrando no mercado de hemofilia.
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