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RESUMO

Introducéo: A hemofilia é uma doenca rara, hereditaria, incuravel, hemorrégica e de carater
incapacitante. Objetivo: Compreender as repercussdes socioemocionais envolvidas na vida de
criancas em idade escolar vivendo com hemofilia A, grave Método: Estudo descritivo, de
abordagem qualitativa, realizado no Centro Tratador de Hemofilia de Pernambuco, no periodo
de julho a novembro de 2019. Participaram da pesquisa 15 criancas na faixa etéria de 6 a 12
anos. Utilizou-se o método criativo sensivel, ancorado na teoria das habilidades sociais de Del
Prette e Del Prette. Como estratégia de aproximagdo com as criangas, ancorado no método
criativo sensivel, confeccionou-se um avental interativo, de feltro, com cenério hospitalar,
ambiente escolar e domicilio da crianca; e varios bonecos simbolizando a crianca, familiares,
profissionais, irméos, colegas e parentes, brinquedos e animais de estimacdo. A captacdo da
expressdo de sentimentos e emocdes foi realizada pela aplicacdo da escala de emocdes do
Centro dos Fundamentos Sociais e Emocionais de Aprendizagem Precoce (CSEFEL, 20--?).
Os dados foram transcritos na integra e foram analisados pelo software Atlas T.l1. 8.0, para
codificacio descritiva e categorizacdo dos dados. O estudo foi aprovado pelos Comités de Etica
em Pesquisa da Universidade Federal de Pernambuco — Parecer n° 3.374.222 — e da Fundagéo
HEMOPE — Parecer n° 3.403.676. Resultados: Verificamos que seis criancas tinham hemofilia
adquirida por mutacdo, sugerindo um aumento em relacdo as estatisticas internacionais.
Constatamos um conhecimento mais elaborado da doenca pelas criancas que relataram
fisopatologia, manifestacGes clinicas e tratamento; apresentaram também um repertdrio mais
elaborado de habilidades sociais. Encontrou-se um numero elevado de até 100 faltas escolares,
devido a complicacdes da doenca, em seis criancas, apesar da boa adesdo ao tratamento. Alguns
pais relataram dificuldade com disciplina, medo dos castigos fisicos, para impor limites e
dificuldade no equilibrio da disciplina com irméos saudavéis. A maior fonte de sofrimento
relatado pelas criancas foi a proibicao de brincadeiras comuns na infancia, porém consideradas
de risco como: pega-pega, andar de bicicleta e futebol; e o relato de sentimento expressivo de
felicidade, naqueles cujos pais encontraram estratégias de enfrentamento da doenca, como
correr na grama, jogar bola na praia, andar de bibicleta no jardim. O relacionamento entre
irmaos com hemofilia foi melhor manejada pelos pais do que a relacdo de criangas com
hemofilia e irmdos saudaveis, na maioria dos relatos. A relacdo com profissionais de saude foi
considerada muito boa pelas criancas, com énfase na estratégia do brinquedo terapéutico, usada
pelas enfermeiras do ambulatério da instituicdo para infusdo do fator de coagulacéo,

favorecendo a educacdo em salde, para 0 ensino da autoinfusdo do fator. Conclusdo: A



realidade do manejo da hemofilia é desafiadora, com repercussdes socioemocionais no
cotidiano da crianca em fase escolar. E necessario reorientar o cuidado, o foco no deve ser a
doenca, é preciso olhar para o individuo, assegurando uma rede de apoio, como também atencéo
integral e interdisciplinar, capaz de articulagdo continua com abordagem ludica, como o uso do
brinquedo terapéutico, valorizando o protagonismo infantil. A ampliacdo do conhecimento
sobre as repercussfes socioemocionais em criangas que vivem com hemofilia instrumentaliza
o enfermeiro e membros da equipe de salde, para desenvolverem agfes educativas voltadas
para as necessidades biopsicosocial, cultural e espiritual de criangas vivendo com hemofilia A,
grave.

Palavras-chaves: Hemofilia A. Crianga. Habilidades Sociais. Psicologia. Enfermeiras e

Enfermeiros.



ABSTRACT

Introduction: Hemophilia is a rare, hereditary, incurable, hemorrhagic disease, with a
disabling character. Objective: To understand the socio-emotional repercussions involved in
the lives of school-age children living with severe hemophilia A Method: Descriptive study
with a qualitative approach carried out at the hemophilia care center Pernambuco, from July to
November 2019. 15 children participated in the research. in the 6 to 12 age group. We used the
sensitive creative method, anchored in the theory of social skills by Del Prette and Del Prette.
As a strategy to approach the children, an interactive felt apron with a hospital setting, the
school environment and the child's home, and several dolls symbolizing the child, family
members, professionals, brothers, colleagues and relatives, toys and pets were made. The
capture of the expression of feelings and emotions was performed by applying the scale of
emotions of the Center for Social and Emotional Foundations of Early Learning. The data were
transcribed in full and were analyzed by the software Atlas T.I. 8.0, for descriptive coding and
categorization of the data. The study was approved by the Research Ethics Committees of the
Federal University of Pernambuco - Opinion n® 3.374.222 and of the HEMOPE-Opinion n°
3.403.676. Results: We found that six children had hemophilia acquired by mutation,
suggesting an increase in relation to international statistics. We found a more elaborate
knowledge of the disease by the children who reported physopathology, clinical manifestations
and treatment; they also presented a more elaborate repertoire of social skills. A high number
of up to 100 school absences was found due to disease complications in six children, despite
good adherence to treatment. Some parents reported difficulty with discipline, fear of physical
punishment and difficulty in imposing limits and difficulty in balancing discipline with healthy
siblings. The greatest source of suffering reported by children was in relation to the prohibitions
of common play in childhood, but considered to be at risk, such as: tag, cycling and football;
and the report of an expressive feeling of happiness whose parents found strategies to cope with
the disease, such as running on the grass, playing ball on the beach, riding a bicycle in the
garden. The relationship between siblings with hemophilia was better handled by the parents,
than the relationship between children with hemophilia and healthy siblings, in most reports.
The relationship with health professionals was considered very good by the children, with an
emphasis on the therapeutic toy strategy used by nurses at the institution's outpatient clinic, for
the infusion of the coagulation factor, favoring health education for teaching the factor's self-
infusion. Conclusion: The reality of hemophilia management is challenging, with socio-

emotional repercussions on the daily life of the child in school. It is necessary to redirect care,



the focus should not be the disease, it is necessary to look at the individual, ensuring a support
network, as well as comprehensive and interdisciplinary care, capable of continuous
articulation with a playful approach, such as the use of therapeutic toys, valuing child
protagonism. The expansion of knowledge about the socio-emotional repercussions in children
living with hemophilia equips nurses and members of the health team to develop educational
actions focused on the biopsychosocial, cultural and spiritual needs of children living with
severe hemophilia A.

Keywords: Hemophilia A. Child. Social Skills. Psychology. Nurses.
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1 INTRODUCAO - DELIMITACAO DO PROBLEMA

As hemofilias sdo distarbios da coagulacdo, hemorragicos, hereditarios, congénitos e
recessivos, ligadas ao cromossomo X. Sdo causadas pela deficiéncia quantitativa e/ou
qualitativa do fator VIII de coagulacdo, na hemofilia A (hemofilia classica), ou do fator IX, na
hemofilia B (doenca de Christmas). Essa deficiéncia ocasiona lesdes musculoesqueléticas
graves e progressivas. As hemofilias diferem dos outros distarbios de coagulagdo, uma vez que
ocorrem quase exclusivamente em homens, devido a ligagdo com o cromossomo X, sendo que
a hemofilia A tem uma prevaléncia quatro vezes maior que a hemofilia B, representando 80%
a 85% do total de casos (SRIVASTAVA et al., 2013; ZAGO; FALCAO; PASQUINI, 2013).

A hemofilia deve ser suspeitada em criancas com histéria de sangramentos espontaneos
na primeira infancia, particularmente nas articulagdes, musculos e tecidos moles; sangramento
excessivo apos trauma ou cirurgia; procedimentos odontoldgicos e historia de hemofilia na
familia. Cabe ressaltar que 30% serdo casos novos e ndo terdo historico familiar da doenca,
sendo considerados hemofilia adquirida devido a novas mutacgdes genéticas (CARVALHO,
2010; SRIVASTAVA et al., 2013; BRASIL, 2015).

No Brasil, a Coordenacdo Geral de Sangue e Hemoderivados estima que, em 2015,
havia 22.932 pessoas com coagulopatias hereditarias, das quais 9.908 (43,2%) possuiam
hemofilia A (HA) e 1.948 (8,49%) hemofilia B (HB); deste total de 11.856 portadores de
hemofilia, 36% sdo criancas e adolescentes, sendo 3.539 com HA e 726 com HB (BRASIL,
2017).

O tratamento da hemofilia é prescrito baseado na gravidade da doenca e deve ser
multidisciplinar, abrangendo cuidados hematologicos, ortopédicos, fisioterapéuticos, de
assisténcia de enfermagem, psicoldgicos e de servi¢o social (BERTAMINO et al., 2017). O
tratamento consiste na infusdo do fator deficiente, tanto na vigéncia de sangramentos como
medida profilatica, com base no peso, perfil de sangramento, tipo da hemofilia e classificacéo
da gravidade. Em situacdo de urgéncia, a maioria das reposicdes é considerada de demanda,
para controle de sangramentos agudos, podendo, também, ser profilatica, diante da realizacao
de processos invasivos. O programa de profilaxia priméaria consiste na reposicdo do fator
deficiente por infusdo intravenosa, regularmente, sendo internacionalmente reconhecido como
padrdo ouro de tratamento, para reduzir as consequéncias negativas da doenca e melhorar a
qualidade de vida, principalmente para as pessoas com formas graves da doenca (LIMPERG,
2017).
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A hemofilia A, em sua forma mais grave, pode acarretar diversas repercussoes, dentre
as quais as emocionais, afetivas e sociais merecem destaque, principalmente na infancia
(CASSIS, 2012).

A crianga com hemofilia (CcH) pode apresentar baixa autoestima global, dificuldade
em fazer amizades, sentimento de inferioridade, agressividade, risco a depressdo, déficit
cognitivo, anormalidades no funcionamento social, ressentimento por ndo poder participar de
atividades com seus pares saudaveis, isolamento, estresse subjetivo e estigmatizacdo (EVANS;
COTTRELL; SHIACH, 2000; TRZEPACZ, 2003; SARMENTO, 2006; BASU;
CHOWDHURY; MITRA, 2010; CASEY; BROWN, 2010; HEGEMAN et al., 2011).

Outros estudos apontam, além de repercussdes negativas, dados positivos, que refletem
atitudes de superacéo, estratégias de enfrentamento e adaptacdo em relacdo a doenca, o que
pode ajudar no desenvolvimento infantil (WILLIAMS; CHAPMAN, 2011; BERUBE et al.,
2017; CARTER et al., 2017).

Assumpcao Junior e Kuczynski (2008) utilizam um modelo de estresse para criancas
com doengas crénicas (DC) e incapacitantes, incluindo os riscos e fatores necessarios para a
superacdo. O modelo sugere que a articulagdo entre o tipo de doenca, as relagcdes familiares e
as caracteristicas pessoais contribuem para adaptacédo a doenca. As doengas incapacitantes que,
em seu curso, podem afetar ou causar problemas na comunicacao, alimentacdo e mobilizagéo,
s80 as que necessitam de maiores cuidados. As repercussdes de uma DC com essas limitacGes
também sofrem influéncia da idade na fase do desenvolvimento infantil (ASSUMPCAO
JUNIOR; KUCZYNSKI, 2008).

As vivéncias e interacfes constituem o processo de construcdo das relacdes sociais
estabelecidas entre diferentes individuos. O brincar, para a crianca, é fundamental para a satde
fisica, emocional e intelectual. As brincadeiras ajudam a desenvolver o equilibrio e emogdes,
ao mesmo tempo em que estimulam outros elementos como a atencdo, concentracdo e varias
outras habilidades (SANTOS, 2018).

O processo de interacdo social é a base para construcéo de um repertorio de habilidades
sociais do ser humano e é responsavel pelo desenvolvimento do comportamento dentro do
ambiente social. Para atingir esse resultado, a pessoa tera que atender a um repertorio de
exigéncias, tais como: comunicagdo interpessoal, empatia, observacéo, capacidade de ouvir e
se relacionar com colegas, de forma a serem socialmente habilidosos, capazes de promoverem
interacdes sociais satisfatorias. Essa forma de interagir favorece o aumento de reforcadores que
podem auxiliar na prevencdo e/ou reducdo de dificuldades psicoldgicas. Esse processo,
normalmente, ndo é uma tarefa facil (SANTANA, 2014).
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Esse processo ndo é diferente no contexto da hemofilia, entretanto as criangas, uma vez
que lidardo com outras situagcdes somadas ao gerenciamento da hemofilia, necessitam ser mais
habilidosas emocionalmente.

Para criancas que vivem com hemofilia, existe em discussao a terminologia brincadeiras
“proibidas para hemofilicos”, cujos exemplos mais classicos sdo: andar de bicicleta; subir em
arvore ou correr; praticar esportes como futebol, skate, patinacdo e artes maciais, que, em
consequéncia das provaveis quedas, comprometeriam a integridade fisica dessas criancgas,
devido a gravidade e os cuidados a serem tomados (SANTOS, 2018).

A restricdo de brincadeiras comuns para criangas em processo de crescimento e
desenvolvimento podem reforgcar a imagem da CcH como alguém fragilizado, incapaz de
realizar certas atividades, o que pode influenciar o estigma e a excluséo social. Dessa maneira,
a CcH pode ainda sofrer com um componente adicional, o estigma, por estar impossibilitada de
praticar uma determinada modalidade esportiva em funcdo das limitagdes fisicas causadas pela
doenca e, eventualmente, pode sofrer bullying (SANTOS, 2018).

Os impactos decorrentes dos eventos hemorrdgicos e estigma da doenca podem
desencadear repercussdes na escola, porque a CcH A grave pode sentir-se diferente dos colegas
e levar ao absenteismo escolar e niveis abaixo da média no desempenho académico. Essas
criancas ainda lidam com as frequentes infusdes intravenosas do fator deficiente, medo em
relacdo ao futuro, medo constante de episodios hemorragicos agudos e sensacdo de morte
iminente (ABALI et al., 2014; LIMPERG, 2017).

Entre as principais repercussdes da doenca na vida de criangas, ha o risco de desenvolver
problemas socioemocionais. Logo, abordar questdes sociais e emocionais no escopo do cuidado
a CcH e suas familias pode influenciar de forma positiva na saide e na qualidade de vida
relacionada a saude (QVRS) (BRASIL, 2014a; LIMPERG, 2017).

Cabe esclarecer que o termo "aspectos socioemocionais™ foi escolhido, neste estudo,
por abranger habilidades sociais e emocionais, como 0 medo, raiva, preocupacao, estresse,
relacdo com pares, empatia, adaptacdo, familia e preparacao para escola (CHEN, 2017)

Em funcdo de todos os impactos de viver com hemofilia citados e tendo em vista a
importancia dos primeiros anos no desenvolvimento socioemocional da crianga, da atuacao dos
pais e da maneira como percebem a doenca, se faz importante conhecer como esses pais lidam
com seus filhos. Grande é a importancia de conhecer a maneira como essas criancas pensam,
como sua educacdo é conduzida em relacdo a trajetoria escolar, escolha de uma atividade fisica

adequada, convivio com outras criangas ou com o(a) irméao(a) sem hemofilia. Enfim, é preciso
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entender a forma como cada familia, escola, ird desenvolver seu perfil de cuidado e educacgdo
perante essa enfermidade (VIDAL; ALMEIDA, 2008).

Acredita-se que as dificuldades que esses individuos encontram em seus
relacionamentos sociais durante a vida adulta, além do efeito psicoldgico resultante de
complicacOes da sua enfermidade, podem estar vinculadas aos tracos de sua personalidade,
desenvolvidos na infancia e influenciados, talvez, pelas restrigdes na educacdo familiar,
superprotecdo, conflitos familiares, dificuldade dos pais de estabelecer limites, dificuldade na
conducédo do processo de ensino aprendizagem, desconhecimento da doenca, ocasionando ou
excesso de vigilancia ou falta dela, pela interferéncia de atendimentos constantes em
hemocentros no pais, nem sempre proximos a sua residéncia (VIDAL; ALMEIDA, 2008).

Nesse sentido, o conhecimento sobre repercussdes socioemocionais de criangas que
vivem com hemofilia tem sido apontado como fator relevante nos estudos sobre a tematica.
Relaciona-se com a qualidade de vida, adesdo ao tratamento, adesdo a atividades fisicas,
relagbes com seus pares saudaveis, desenvolvimento de habilidades emocionais, rendimento
escolar e desenvolvimento de competéncias (LIMPERG, 2017).

A contribuicao do estudo dessa tematica pode se dar no ambito do cuidado voltado para
CcH, tendo em vista a relevancia dos profissionais de salde se apropriarem ndo apenas das
habilidades procedimentais, mas de estarem atentos a aspectos subjetivos como:
relacionamentos, apoio social, relacionamentos com irmédos e com a escola, para explorar 0s
aspectos socioemaocionais que envolvem a vida da crianca, visto que esses aspectos influenciam
diretamente nas formas de vida, reacdo e adesdo ao tratamento, com contribuices para o
cuidado global, como discutido anteriormente (CASSIS, 2012).

O profissional de saude facilitador, proximo a essas criancas e familiares, é o
enfermeiro. Por ser uma profissdo de cuidado constante a essas criangas, desempenha um
imprescindivel papel no alcance dos resultados esperados. As atribuicbes de enfermeiros
especialistas no manejo das coagulopatias hereditarias vdo desde acolher e orientar a crianca e
seus familiares sobre o tratamento, até o estabelecimento da empatia e compreensdo diante de
emocOes negativas, que podem eventualmente estar presentes. Destaca-se, desse modo, a
necessidade de um olhar integral, que contemple o cuidado de enfermagem, encaminhamento
oportuno para outras especialidades, bem como a educagdo em saude rotineira em todas as fases
da vida, parte fundamental no processo de adaptacdo e desenvolvimento socioemocional
(ABALI et al., 2014; LIMPERG, 2017).

No campo do desenvolvimento de habilidades procedimentais, a enfermagem realiza a

administracdo endovenosa da infusdo do fator de coagulagdo deficiente, geralmente trés
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administracOes em dias alternados, quando os pais ndo estdo seguros para a administracao
domiciliar ou ainda ndo realizaram o treinamento. Os enfermeiros realizam o treinamento e
preparam para a autonomia da auto infusdo domiciliar, capacitando o usuario, familiar ou
profissional de satde proximo a residéncia e avaliando anualmente a necessidade de atualizagédo
do treinamento. Realizam, ainda, acompanhamento durante toda a vida desses pacientes,
intermediam e identificam problemas, em todas as fases do seu desenvolvimento,
encaminhando a outros profissionais e realizam treinamento com os pais e professores, de
forma que a relagdo enfermeiro/paciente, nas coagulopatias hereditéarias, € imprescindivel
(BRASIL, 2015).

Para subsidiar o conhecimento acerca dos aspectos socioemocionais de criangas que
vivem com hemofilia, este estudo serd norteado pelo referencial Construto das Competéncias
e Habilidades Sociais, de Zilda Del Prette e Almir Del Prette (2013). Parte-se do pressuposto
que individuo competente socialmente pode ser considerado um auto reforgador, com uma boa
autoestima e com um bom senso de auto eficacia, fato esse que ajuda em seu convivio no
enfrentamento de eventos estressantes. Assim, as habilidades sociais podem ser consideradas
como essenciais para o desenvolvimento socioemocional e o ajustamento do individuo (LUCA,
2004).

Segundo o constructo das habilidades sociais, cada ser humano nasce com um potencial
a ser desenvolvido ao longo de sua vida e, para alcancar sua potencialidade, necessita
desenvolver varias habilidades e esta vulneravel a diversos fatores, que vdo desde cuidados de
higiene e saude até estimulacdo adequada. Esse constructo conversa com autores que acreditam
ser essencial, para CcH, tentar, errar, tentar novamente, para aprender com seus erros, a fim de
desenvolver habilidades necessarias para conquistar sua autonomia no futuro (DEL PRETTE,
1999; VIDAL; ALMEIDA, 2008).

Justifica-se a realizacdo deste estudo pela importancia do desenvolvimento psicolégico
da crianca, principalmente na fase escolar, uma vez que a maioria dos estudos traz apenas a
visdo dos pais e responsaveis, da maneira como a educacao da crianca € conduzida, seja com
relacdo a trajetoria escolar, escolha de uma atividade fisica adequada, aspiracdes e planos de
vida, convivio com outras criancas ou com o(a) irmdo(a) com ou sem hemofilia. Enfim, €
preciso entender a forma como cada familia ira desenvolver seu perfil de cuidado e educacéo
perante essa enfermidade, como a escola promove a educacdo e lida com os incidentes em seu
espaco e como, na visdo da crianca, o Centro Tratador da Hemofilia (CTH) conduz seu
tratamento (VIDAL; ALMEIDA, 2008).
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Esta pesquisa visa, ainda, contribuir com o conhecimento das repercussoes
socioemocionais na vida de criancas em idade escolar, vivendo com hemofilia A grave, para
suprir uma lacuna de estudos voltados ao protagonismo de criangas, principalmente com uma
doenca rara e cronica, como a hemofilia na primeira infancia. Objetiva, também, dar voz a essas
criangas, ratifica a necessidade de escuta ativa as criancas no cuidado a saude, propiciando
expressao de suas impressoes, relacdes e necessidades, com a utilizacdo de abordagem ludica,
visando adentrar no universo da crianca.

A partir da problemética exposta, o estudo busca responder a seguinte questdo de
pesquisa: quais as principais repercussdes socioemocionais envolvidas na vida de criangas em
idade escolar, vivendo com hemofilia A grave?

Os resultados deste estudo podem contribuir para nortear a¢es educativas na infancia,
que propiciem o desenvolvimento de competéncias, favorecendo o cuidado integral as criancas
gue convivem com a doenca, ajudando, assim, na adesdo ao tratamento na adolescéncia e idade
adulta e na identificagdo da necessidade de treinamento das habilidades sociais necessarias para
o alcance da adaptacdo e superacdo. Pretende-se, ainda, atender as recomendacdes
internacionais de mais estudos com essa tematica, em paises em desenvolvimento (WILLIANS,
2011; BERUBE et al., 2017; CARTER et al., 2017). Pode-se, adicionalmente, subsidiar agdes
de educacdo em saude mais participativas na infancia e contribuir para a atuacdo de enfermeiros
no desenvolvimento de praticas dialdgicas, que considerem a crianca e familia em uma
perspectiva ampliada e integral e envolva estratégias lidicas para sensibilizar criancas a lidar
em diferentes contextos da doenca, envolvendo familiares e outros profissionais da area da

salde e educacéo, que poderiam otimizar o cuidado integral a essa clientela.
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2 OBJETIVOS
2.1 OBJETIVO GERAL

a) Compreender as repercussoes socioemocionais envolvidas na vida de criancas em idade

escolar, vivendo com hemofilia A grave.
2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

a) Conhecer as experiéncias de criangcas com hemofilia A, no ambito pessoal, familiar,
escolar e no servico de saide;

b) Descrever o conhecimento das criancas sobre a hemofilia e como se posicionam em
relacdo as estratégias utilizadas para a adesdo ao tratamento;

c) Apontar as habilidades socioemocionais mais comprometidas na vida dessas criancas.
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3 REVISAO DA LITERATURA
3.1 HEMOFILIA NA INFANCIA: CONHECENDO PARA ASSISTIR.

A hemofilia € um distarbio da coagulacdo hereditario, recessivo, raro, cronico e
hemorrégico, que esté diretamente relacionada ao sexo. Presente em pessoas de todas as etnias,
ela ocorre devido a falta ou deficiéncia na producéo dos fatores VIII ou IX de coagulagdo.
Dados do Ministério da Salde brasileiro mostram que a deficiéncia do fator VIII, que
caracteriza a hemofilia A, corresponde a 85% dos casos; em contrapartida, a falta do fator IX,
que caracteriza a hemofilia B, corresponde a 15% dos casos. A quantidade desses fatores na
circulacdo sanguinea € que determina a gravidade da doenca, permitindo classificar a hemofilia
em leve, moderada ou grave, de acordo com a quantidade de atividade do fator residual na
circulacdo (BRASIL, 2017; SRIVASTAVA et al., 2013; ZAGO; FALCAO; PASQUINI,
2013).

A possibilidade de uma mulher ter hemofilia € rara, uma vez que geneticamente ela
possui dois cromossomos X e 0 outro cromossomo X, herdado do pai, produzira os fatores de
coagulacio necessarios (SRIVASTAVA et al., 2013; ZAGO; FALCAO; PASQUINI, 2013).

A classificacdo da gravidade da hemofilia se da, a partir do nivel plasmético de atividade
coagulante do fator deficiente, e em trés niveis: leve (5% a 40% ou > 0,05 a 0,40 Ul/ml),
moderada (1% a 5% ou 0,01 a 0,05 Ul/ml) e grave (inferior a 1% ou < 0,01 Ul/ml) (BRASIL,
2017). Ja a gravidade da doenca também esta relacionada ao tipo da hemofilia. A localizagéo
dos genes dos fatores VIII e 1X da coagulagéo estdo no braco longo do cromossomo X. O gene
do FVIII é mais longo, com aproximadamente 180kb, e sua sintese ocorre, apesar de nédo
totalmente esclarecido, nas células endoteliais do figado (PACHECO; WOLFF, 2013).

O FVIII é uma complexa glicoproteina de 2.351 aminoacidos, organizados em
dominios. Sua meia vida é de aproximadamente 12 horas, sendo mais curta em criancas. Existe
mais de 800 mutacbes do FVIII que podem levar a deficiéncia dessa proteina, mas ha duas
mutacOes mais prevalentes na hemofilia A: em 40% dos casos ocorre a inversdo do intron 22 e
em 1% ocorre a inversdo do intron 1 (PACHECO; WOLFF, 2013).

Ja 0 gene do FIX tem 34kb, contém 461 aminoacidos, é sintetizado pelo figado e
depende da vitamina K para sua carboxilacdo. Sua concentra¢do no organismo, no plasma, €
aproximadamente 50 a 100 vezes mais alta que o FVIII e sua meia vida é de 24h. Essas
caracteristicas embasaram a escolha de trabalhar com a hemofilia A, em detrimento da B, em
primeiro lugar, pela sua maior prevaléncia e, em segundo, pela gravidade das manifestaces,
gue podem ocasionar repercussoes diferentes (PACHECO; WOLFF, 2013).
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O grau da hemofilia ndo sofre altera¢cdes durante a vida do individuo, ndo progride ou
regride, e ndo tem cura, entretanto, dependendo do fenétipo de sangramento, ela pode ter um
potencial mais ou menos sangrante. Pacientes graves podem apresentar sangramentos
recorrentes de forma espontanea ou associados a pequenos traumas (ZHOU et al., 2019;
MATSUNAGA; BORGES; MORAES, 2015).

Criangas com hemofilia podem apresentar sintomas depressivos, como raiva, medo,
ansiedade ou separacdo, mas apenas um numero limitado tera um transtorno depressivo maior
ou transtorno de ansiedade ou de separacdo (SULTAN et al., 2018). Este padrdo é semelhante
em relatos de outras doengas raras, como fibrose cistica e diabetes tipo | (ZHOU et al., 2019).
Profissionais de salde que trabalham com essas criancas devem estar atentos a sintomas
psiquiatricos como: irritabilidade, depresséo, ansiedade e comportamento suicida, entre outras
queixas fisicas e psicologicas que necessitam de um olhar sensivel, para identificar possiveis
problemas e distinguir, por exemplo, se uma fadiga € um sintoma da hemofilia ou de depresséo
(SULTAN et al., 2018).

Um levantamento dos resultados na literatura cientifica, sobre as principais repercussoes
que a hemofilia pode acarretar, demonstrou que essa repercussdes podem ser de ambito
familiar, social e pessoal. No lado pessoal, pode-se encontrar repercussfes negativas como:
agressividade, tendéncias masoquistas, abusos de medicamentos, relutancia a independéncia
pessoal, personalidade pouco dominadora, preocupacdo com a normalidade, ressentimento,
inferioridade, tendéncia a depresséo, dificuldade de comunicacao, deficit cognitivo, prejuizos
na aprendizagem e dificuldade no desempenho de tarefas. Essas repercussdes, através da
superacdo, podem gerar consequéncias positivas como: resiliéncia, resisténcia, perseveranca,
forca, aceitacdo, enfrentamento e adaptacdo. Na familia, uma crianca com hemofilia pode gerar
tensOes entre os conjuges, ocasionando conflitos conjugais, estresse e ansiedade (ABALI et al.,
2014).

A principal caracteristica da doenca corresponde a dificuldade de coagulacao frente a
episodios hemorragicos, que podem acometer tecidos profundos em qualquer local ou sistema,
mas que tem maior prevaléncia em articulagbes e mdasculos. Sdo as complicacbes
musculoesqueléticas que correspondem a maior causa de deterioracdo na qualidade de vida de
pessoas com hemofilia. E, para a ampliacdo da compreensdo da extensao das repercussdes da
hemofilia, cabe levantar um breve historico da doenca, apresentado a seguir.

As primeiras descri¢fes sobre a hemofilia datam do ano de 1803, quando John Conrad
Otto caracterizou a patologia em virtude da qual os homens de uma mesma familia

apresentavam hemorragias prolongadas. Otto notou que somente os homens tinham a doenca
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desenvolvida, demonstrando sintomas. Percebeu que a desordem era transmitida pelas mulheres
a uma proporc¢éo especifica de seus filhos homens, embora essas mulheres ndo desenvolvessem
os sintomas. Nesse periodo, varios nomes foram dados a esse distdrbio, tendo ele sido nomeado
hemofilia, com o significado de amor ao sangue, no Tratado de Hopff, no ano de 1828. Porém,
o trabalho realmente é encarado como uma monografia “monumental” sobre hemofilia,
segundo Otto, por Boi & Fildes, no ano de 1911 (INGRAM, 1976).

Provavelmente, um dos fatos que propiciaram a divulgagdo da hemofilia, tanto entre o
publico em geral quanto para os investimentos em pesquisas, foi o caso da rainha Vitoria,
soberana do trono inglés. Rainha Vitoria, portadora do gene da hemofilia, passou para seus
descendentes e foi responsavel por inserir a hemofilia nas familias reais da Espanha e da Russia,
através de suas filhas e netas e, por isso, ficou conhecida como a doenca da realeza. A historia
traz uma foto de Leopold, um dos filhos com hemofilia da Rainha Vitdria, com o joelho
flexionado, posicdo que ocultava as sequelas presentes em seu corpo, decorrentes da hemofilia.
O sangue azul, marcado pela nobreza enquanto simbolo de status e prestigio, ndo era isento das
complicacdes e repercussdes da hemofilia INGRAM, 1976).

A insercdo da hemofilia nas familias reais europeias, durante cerca de 100 anos,
provocou um amplo impacto, tanto na conjuntura politica desses paises como na conjuntura
cientifica das resolugdes biomédicas. Como exemplo, apresenta-se a histdria do Czar Nicholas
Il e de Alexandra (neta da rainha Vitoria), que, atemorizados pelas hemorragias frequentes de
seu filho Aléxis e frustrados com a ineficacia dos médicos, encontram em Rasputin (um homem
hipnotizador, que se utilizava da hipnose para conter as hemorragias do principe), uma
possibilidade de acdo, mas sem sucesso (PEREIRA, 2008).

Mais tarde, no inicio dos anos de 1900, nos Estados Unidos, médicos cirurgides gerais
comecaram a realizar pesquisas em busca de um tratamento, em que, inicialmente, utilizou-se
de veneno de cobra, porém esse tipo de tratamento ndo era totalmente eficaz. Até que, a partir
de 1934, comecaram a utilizar transfusbes de sangue e obter mais sucesso no controle das
hemorragias, tratamento que acarretou varias complicagdes serissimas, como a contaminacao,
mais recente, de muitas pessoas com hemofilia com o virus da imunodeficiéncia humana (HIV)
e hepatite C (HVC) (AZENHA; RODRIGUES; GALVAO, 2012).

O padréo de tratamento evoluiu muito, nos ultimos 40 anos, desde o fracionamento do
plasma, para obter crioprecipitado, descoberto por Judith Pool em 1964, base para o
desenvolvimento de produtos liofilizados, ricos em Fator VIII, para hemofilia A, e complexo
protrombinico, utilizado para hemofilia B. Esses produtos eram utilizados em ambiente

hospitalar, porque requeriam infusdes lentas e, frequentemente, causavam reagoes alérgicas,
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devido a presenca de diversas proteinas. No inicio dos anos 1970, novos produtos liofilizados,
reconstituidos em pequenos volumes, possibilitaram o tratamento domiciliar (LORENZATO,
2015).

A hemofilia ndo apresenta limites étnicos ou geogréficos e ocorre em todo o mundo,
bem como suas complicacGes ndo estdo ligadas a condi¢Bes climéaticas ou sazonais. Sua
frequéncia mundial é de aproximadamente 1:10.000 nascimentos. Estimativas, baseadas nos
levantamentos globais anuais da Federacdo Mundial de Hemofilia (WFH), indicam que o
nimero de pessoas vivendo com essa doenca, no mundo, é de aproximadamente 400.000
(SRIVASTAVA etal., 2013).

A expectativa de vida para pessoas com hemofilia vem aumentando durante a Gltima
década, devido ao tratamento com a infusdo profilatica do fator deficiente. Entretanto, na forma
grave da doenca, podem apresentar hematomas, epistaxes, sangramentos gastrintestinais e
também desenvolver artropatia hemofilica (AH), a pior complicacdo que pode ocorrer a longo
e curto prazo. Apresentam, ainda, outras complicacbes como: hematurias, artropatia grave,
lesdo muscular, imobilidade, diminuicdo da qualidade de vida e reinternacbes frequentes
(ABALI et al., 2014).

O diagnostico precoce da hemofilia A é essencial para decidir o manejo adequado e
prevenir complicagdes mais graves. O diagnostico laboratorial consiste na dosagem da
atividade dos fatores VIII e IX e essa dosagem baseia-se no tempo de tromboplastina parcial
ativado (TTPa) ou na geracdo de fator X ativado. O TTPa é usado para detectar deficiéncias no
sistema intrinseco da coagulacdo. Seu prolongamento ocorre em varias situacoes, incluindo a
hemofilia A e B, e pode ser normal (21 a 35 segundos), caso a atividade do fator de coagulacao
seja maior que 20%. Além dessa avaliagdo, outros exames laboratoriais auxiliam no
diagnostico, como hemograma, urina e funcdo renal. Os exames de imagem Sdo necessarios
para a confirmacdo de sangramentos musculares profundos, intracavitarios e intracranianos
(BERTAMINO et al., 2017; LIMPERG, 2017).

No Brasil, a opc¢éo terapéutica para a reposicao do fator VIII ou IX utilizada atualmente
é o concentrado de fator derivado de plasma humano e o Fator VIII Recombinante (Hemo 8-
R), considerado o mais moderno medicamento para hemofilia A. O medicamento passou a ser
disponibilizado nos hemocentros de atendimento do Sistema Unico de Satde em 2013, gracas
a uma parceria do governo com a Empresa Brasileira de Hemoderivados e Biotecnologia
(Hemobras). O concentrado de fator derivado de plasma humano, apesar de ser utilizado em
pacientes maiores de 30 anos desde 2013, apresenta maiores riscos na sua utiliza¢do. Entretanto,

essas opgOes sdo vidveis devido aos aspectos econémicos e de seguranca na preparagdo do
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produto, em fungdo das novas técnicas de diagnostico, inativacao viral e purificacdo (BRASIL,
2015).

3.2 VIVER COM UMA DOENCA CRONICA E INCAPACITANTE NA INFANCIA

Diante de toda complexidade que envolve o manejo de uma coagulopatia, como a
hemofilia, principalmente na infancia, se fez apropriado abordar os aspectos envolvidos nessa
patologia na infancia.

As condicBes cronicas de saude consistem em problemas que demandam tratamento
continuo, de longa duracéo, exigindo cuidados permanentes, devido a um distarbio irreversivel,
um acumulo de distarbios ou um estado patoldgico latente. Algumas condicGes cronicas causam
alteracdo permanente da estrutura ou fungdo de um ou mais sistemas organicos. Outras sio
condicdes cronicas porque ainda nio foi encontrada a cura (ORGANIZACAO MUNDIAL DA
SAUDE, 2003).

Quando uma DC é diagnosticada, verifica-se um conjunto de alteracdes no ciclo de
vida em que a pessoa se encontra, o que condiciona o tipo de adaptacdo que tera que ser feita
no campo familiar, profissional e social. Leoni (2005), sintetizou, em seu estudo, sete
problemas tipicos enfrentados por criancas com DC. S&o eles:

a) prevencao e controle de crises: o carater evolutivo e prolongado da DC faz com que o
doente implante formas de reduzir ou prevenir a ocorréncia de crises, de conhecer 0s
sinais de uma crise eminente e ter planejado formas de atuacdo em momentos criticos;

b) gestdo de regimes prescritos: a necessidade de tratamentos prolongados exige
adaptacdes da vida, que dependem de varios fatores tais como aprendizagem, aceitacao
e fator econdmico;

c) controle dos sintomas: multiplicidade de sintomas de uma DC obriga a profundas
alteracdes na vida da pessoa e da sua familia, que podem ser desgastantes e prolongadas;

d) prevencao do isolamento social: A DC pode provocar o isolamento, conduzindo a
soliddo e a depressdo, as quais podem acarretar ruptura em relacdes prolongadas (como
0 casamento); sendo por isso necessario manter o apoio social e o aconselhamento
profissional de forma a prevenir maior desgaste;

e) adaptacdo a alteracBes: DC sdo imprevisiveis e as alteracGes sdo tdo frequentes que
tornam a adaptacdo mais dificil. A doenca passa a fazer parte da identidade da pessoa,

bem como daquelas que Ihe sdo mais significativas;
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f) normalizacdo do cotidiano: com o objetivo de tornar menos visiveis as alteraces,
muitos individuos com doenca crbnica tentam controlar os sintomas, evitando
determinados locais ou horas do dia para seus encontros sociais;

g) controle do tempo: dependendo das alteracbes provocadas pela doenca e suas
implicagdes, a percepcao e gestdo do tempo se altera (SANTOS, 2003).

A presenca de uma DC, principalmente na infancia, demanda um esforgo, por parte da
familia, no sentido de integrar a desordem em sua organizacao interna. Cada familia precisa
encontrar o seu préprio estilo de comunicacao, suas regras, suas crengas, bem como o modo de
manter a sua estabilidade (SANTOS, 2003).

E fundamental que persista 0 envolvimento das diferentes pessoas que compdem o
grupo familiar, considerando como objetivo prioritario o cuidar da crianga que vive com uma
DC e, simultaneamente, a preservacao da instituicdo familiar. Essas familias vivenciam uma
fase inicial de desequilibrio, com manifestacfes de ansiedade e estresse, até alcancarem a fase
de readaptacdo. Uma boa relacéo entre a crianca, a familia e os profissionais de satde facilitam
a compreensdo da extensdo e a gravidade da enfermidade, bem como a aderéncia da crianca e
da familia ao tratamento, especialmente naqueles muito invasivos, dolorosos e prolongados,
mais sujeitos ao abandono ou a uma protecéo exagerada da crianga (SANTQOS, 2003).

As sequelas emocionais que a enfermidade crénica pode causar na crianga sao muitas e
complexas, e arelacdo que ela vai estabelecer com seus genitores é parte importante no processo
de elaboragédo do gerenciamento da doenca. As caracteristicas da prépria DC, a idade em que
foi diagnosticada, o prognostico e a assisténcia meédica disponivel, custo do tratamento e o
potencial incapacitante irdo interagir com inumeros fatores subjetivos, comportamentais e
sociais relacionados aos pais e a crianca, proporcionando uma dindmica particular em cada caso
(SILVA et al., 2018; LEONI, 2005; SANTOS, 2003).

Os pais ttm um papel fundamental no gerenciamento de uma DC, principalmente
quando ela é incuravel e de potencial incapacitante. Da mesma forma, a equipe de salde tem
um papel importante ajudando a reduzir a ansiedade dos pais frente ao conhecimento da doenca,
tornando-os capazes de assistir seu filho adequadamente e transforma-los em multiplicadores
de experiéncias positivas e de melhoria na qualidade de vida dessa crianca (SILVA et al., 2018).

Embora os autores Santos (2003), Leoni (2005) e Silva et al. (2018) tenham
evidenciado que a relacéo entre a mée e a crianca portadora de DC era mais resiliente do que
imaginavam inicialmente, eles sugeriram que possa ocorrer um aumento na vulnerabilidade
dessa relacdo para um apego menos adequado. Quando pensamos em hemofilia, essa situacdo

de vulnerabilidade pode ser maior, devido a questdo da hereditariedade, em que algumas maes
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podem se sentir muito culpadas e ndo conseguir gerir os cuidados com a crianca de forma
adequada, ter dificuldade de impor limites, principalmente devido ao sentimento de culpa,
superprotecdo e realizagdo de todos os gostos da crianga (SANTOS, 2003; LEONI, 2005;
SILVA et al., 2018).

E importante ressaltar que a comunicagio efetiva e a reciprocidade na relagcio mae-
crianga sdo dois aspectos fundamentais para o desenvolvimento da saude fisica e psiquica da
crianga. Segundo a literatura, a qualidade do vinculo estabelecido primariamente determinara
vinculos futuros e recursos disponiveis para enfrentamento e elaboracdo de rompimentos e
perdas (LEONI, 2005; GARCIA-DASI et al., 2016; BERTAMINO et al., 2017; LIMPERG,
2017; ZHOU et al., 2019).

A doenca cronica na infancia interfere na dindmica de toda familia, como um grupo de
pessoas que se relacionam entre si, de tal modo que qualquer alteracdo em um determinado
membro afeta todos os elementos restantes (ASSUMPCAO JUNIOR; KUCZYNSKI, 2008). A
limitagcdo em um componente afeta ndo apenas os relacionamentos entre o doente e os demais,
mas também entre os outros elementos do grupo (SILVA et al., 2018). A doenca pode ser
encarada, também, como um estressor que afeta o desenvolvimento normal da crianca e atinge
as relacdes sociais dentro do sistema familiar. A rotina da familia altera-se com constantes
visitas ao médico, medicacOes e hospitalizacGes. Tanto os pais como toda a familia veem suas
vidas envolvidas pela doencga, o que reflete em uma necessidade de atencéo especial, alterando
o ritmo familiar. A familia passa a viver em funcdo do doente e de suas exigéncias, por sua
dificuldade em adquirir autonomia e independéncia permanente (SANTOS, 2003; LEONI,
2005).

O impacto da hemofilia em criangas na idade escolar, a partir da analise do modelo de
Roland, se enquadra no grupo que merece maior aten¢édo e cuidados por incluir, além das lesdes
fisicas, as repercussdes emocionais que comprometem a autoimagem, relacionamentos com
pares e a aprendizagem escolar, haja vista essas criangas se encontrarem em periodo de intenso
crescimento e desenvolvimento. Consequentemente, o0 comprometimento das relacdes sociais,
autoestima, autoconceito, emocdes, relacbes familiares estdo em construcdo e podem gerar
impactos na aprendizagem no ambiente escolar (CASSIS, 2012).

A partir da década passada, o desenvolvimento de novas tecnologias tem mudado o
curso da DC, elevando o tempo de sobrevida e diminuindo a mortalidade em criangas que vivem
com doencas cronicas (ASSUMPCAO JUNIOR; KUCZYNSKI, 2008). Esse fato incide em
uma maior expectativa de vida e, nas Gltimas décadas, a expectativa de vida para portadores de

hemofilia, aumentou. Na década de 70, a expectativa de vida de uma pessoa com hemofilia era
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de 30 anos; hoje, esses pacientes podem chegar até os 70 anos, 0 que é equivalente a populagéo
sem doencas hereditarias. Outro aspecto a ser lembrado é o custo financeiro de uma DC
incapacitante, incluindo o alto custo econdmico para as familias, governos e sociedade.
(ASSUMPCAO JUNIOR; KUCZYNSKI, 2008).

A adaptacdo social em criangas com DC e incapacitantes na infancia pode gerar uma
gama de mudancas familiares e sociais, que s&o consideradas fatores de risco para o
desenvolvimento de transtornos emocionais em pacientes e familiares. Essas doengas requerem
uma boa adaptacdo emocional das criancas e suas familias. A forma como as familias e
pacientes lidardo com a doenca, até alcancarem o ajustamento e adaptacdo, propiciard bem-
estar socioemocional e qualidade vida durante o curso clinico da patologia (SANTOS, 2003;
LEONI, 2005; ASSUMP(;AO JUNIOR; KUCZYNSKI, 2008; SILVA et al., 2018).

Entende-se aqui por adaptacdo socioemocional um conjunto que inclui competéncia
social e autoconceito de salude emocional, saude fisica, satisfacdo com a vida e a integragéo
com sua familia. A DC é uma experiéncia multidimensional mais bem compreendida se
levarmos em consideracdo as exigéncias imposta pela doenca as familias e as criangas. Uma
adequada assisténcia clinica requer um enfoque multiprofissional, que reconheca as fortalezas
e debilidades do funcionamento individual e familiar (SANTOS, 2003; LEONI, 2005;
ASSUMPCAO JUNIOR; KUCZYNSKI, 2008; SILVA et al., 2018).

Autores defendem um modelo que serve como um marco para a definicdo de risco
potencial e fatores de superacdo. Esse modelo sugere que a doenca, a familia e as caracteristicas
pessoais, juntas, contribuem para a adaptacédo e sua proposta analisa as exigéncias da doenca e
as tarefas de adaptacédo. Essas tarefas dependem do tempo decorrido do diagnostico da doenca,
do grau de incapacidade, do curso da doenca e da sua fase (aguda, cronica ou terminal)
(SANTOS, 2003; LEONI, 2005; ASSUMPCAO JUNIOR; KUCZYNSKI, 2008; SILVA et al.,
2018)

3.3 QUADRO TEORICO: CONSTRUTO DAS HABILIDADES SOCIAIS DE DEL PRETTE
E DEL PRETTE

A relacdo social é um tema fascinante e as vezes desconcertante: por um lado,

é proxima e familiar e, por outro, misteriosa e inexplicavel. Parece que ndo ha

palavas para descrever conceitos e maneja-los (ARGYLE, Michael apud DEL
PRETTE; DEL PRETTE, 2013, p. 15).

Atualmente, muitas descobertas no campo da educacgéo e neurociéncia vém apontando,
cada vez mais, considerar as questdes de ordem emocional, principalmente na infancia, pois

essas questdes estdo diretamente ligadas a forma como lidardo com os problemas que surgirdo
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no decorrer de sua vida, bem como ao ajustamento socioemocional na resolutividade de
conflitos que podem interferir no desenvolvimento de sua competéncia social e aquisicéo de
habilidades sociais necessarias para seu desenvolvimento adequado (AZENHA; RODRIGUES;
GALVAO, 2012).

As relagOes interpessoais sempre despertaram interesse e estudo das mais variadas
formas de abordagens psicolégicas, dentre as quais destacamos a psicandlise, a Gestalt e 0
behaviorismo. Dessa forma, o interesse na descrigdo desses fendmenos tem sido foco constante
de investigagéo e aprimoramento (BOLSONI-SILVA, 2002).

Apesar de ndo haver consenso quanto a definicdo de habilidades sociais, o termo €
geralmente usado para designar um conjunto de capacidades comportamentais aprendidas, que
envolvem interagdes sociais (SANTANA, 2014).

O campo das Habilidades Sociais (HS) apresenta uma diversidade conceitual, com
diferentes propostas de alternancia ou complementares sobre seu conceito. Ao longo do seu
desenvolvimento, esse campo contou com a contribuicdo e a influéncia de diversas teorias
psicologicas. Observa-se que diferentes autores empregam definic¢des diversificadas sobre esses
conceitos. Para alguns autores, seriam sindnimos, enquanto para outros pesquisadores, 0s
conceitos seriam relacionados, porém diferentes entre si. A diversidade das defini¢des ndo se
restringe aos diferentes autores, pois percebe-se significativas diferencas ao longo das obras de
um mesmo autor (COMODO; DIAS, 2017).

No Brasil, os primeiros trabalhos no campo das HS surgiram na década de 1970, com o
estudo de Del Prette (1978). Apenas a partir da década de 1990 observa-se um maior numero
de publicacdes de outros autores, entretanto os que mais se destacam sdo Almir Del Prette e
Zilda A. P. Del Prette, que buscaram o conhecimento, por meio de publicacdo mais sistematica
de livros e artigos, mas cabe salientar que o campo ainda esta em construcéo e aprimoramento
(DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2013; COMODO; DIAS, 2017).

Estudos referentes a competéncia social sdo variados e muitas vezes nao existe um
consenso. O que de certa forma torna-se uma barreira significativa para elaboracdes de
pesquisas de desenvolvimento de métodos e intervencbes com tais construtos (SANTANA,
2014).

Para este estudo, optou-se pelo uso do construto descrito por Almir Del Prette e Zilda
A. P. Del Prette, pelas seguintes razGes: o pioneirismo desses autores na pesquisa e pratica desse
campo no pais, a alta frequéncia de citacbes desses autores, observadas nos estudos de revisao
e de questbes conceituais, grande producgdo de pesquisas desses autores no Brasil e na América

do Sul, por contemplar as questdes emocionais associadas as sociais, 0s estudos voltados a
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crianga e a infancia, pela relacdo entre as HS e competéncia social e a prevencao de problemas
psicoldgicos na infancia, trazidos por estudos internacionais sobre a hemofilia (BOLSONI-
SILVA, 2002; SANTANA, 2014; COMODO; DIAS, 2017).

Del Prette (1999) discorre sobre duas suposicGes para as habilidades sociais. A primeira
pressupbe que seja um comportamento socialmente habilidoso, como um traco da
personalidade, e a segunda como caracteristica do desempenho em uma situacao interpessoal
posta. No primeiro contexto, a habilidade social é entendida como um atributo inato do
individuo; no segundo, como uma relacéo entre o individuo e a situacdo particular, resultante
de sua experiéncia com as diversas situacoes sociais (DEL PRETTE, 1999).

Essa discussdo remete, portanto, a analise da questdo heranga-ambiente, também no
caso das habilidades sociais. Todos os seres humanos nascem com um equipamento bioldgico,
cuja potencialidade para se desenvolver depende de varios fatores, entre os quais o0s cuidados
de higiene, salde e a estimulacdo adequada. N&o obstante toda a sua potencialidade, o ser
humano é um dos mais desamparados individuos ao nascer. Durante toda a sua vida ele
necessita aprender continuamente novas habilidades, porque o seu ambiente esta em continua
transformacéo e grande parte desse ambiente € social. No campo da hemofilia, muitos estudos
internacionais utilizam o campo das HS como estratégia para superacéo e adaptagdo de criancas
a doenca e na identificacdo das repercussdes heranga-genética e interferéncia do ambiente no
desenvolvimento das habilidades socioemocionais (DEL PRETTE, 1999).

Outro ponto a ser considerado é o desenvolvimento das habilidades sociais em CcH. As
principais habilidades sociais da Teoria de Del Prette (1999) sdo apresentadas de forma mais
completa e organizadas em categorias amplas e especificas:

a) habilidades sociais de comunicacao: fazer e responder a perguntas; gratificar e elogiar;
pedir e dar feedback nas relacBGes sociais; iniciar, manter e encerrar conversacao.
Apontam também para a adequabilidade de componentes verbais de forma na
comunicacdo: duracéo, laténcia e regulacao da fala;

b) habilidades sociais de civilidade: dizer por favor; agradecer; apresentar-se;
cumprimentar; despedir-se;

c) habilidades sociais assertivas de enfrentamento: manifestar opinido, concordar,
discordar; fazer, aceitar e recusar pedidos; desculpar-se e admitir falhas; estabelecer
relacionamento afetivo; encerrar relacionamento; expressar raiva e pedir mudanca de
comportamento; interagir com autoridades; lidar com criticas;

d) habilidades sociais empaticas: parafrasear, refletir sentimentos e expressar apoio;
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e) habilidades sociais de trabalho: coordenar grupo; falar em publico; resolver problemas,
tomar decisdes e mediar conflitos; habilidades sociais educativas;

f) habilidades sociais de expressao de sentimento positivo: fazer amizade; expressar a
solidariedade e cultivar o amor.

Os autores ainda apontam a importancia do auto monitoramento, definido “como uma
habilidade metacognitiva e afetivo-comportamental pela qual a pessoa observa, descreve,
interpreta e regula seus pensamentos, sentimentos e comportamentos em situagdes sociais”,
questdo que se relaciona ao componente mais emocional de autorregulacdo do individuo (DEL
PRETTE, 1999, p. 22).

Conforme visto anteriormente, CcH pode apresentar dificuldades socioemocionais,
tornando-se essencial conhecer as habilidades envolvidas e mais comprometidas para, assim,
realizar o treinamento dessas habilidades, favorecendo melhor adaptacdo e superacdo dos
problemas e limitagdes relacionadas a hemofilia.

Sobre a Psicologia das Habilidades Sociais na Infancia, os estudos de Del Prette e Del
Prette avancam no sentido de qualificar o comportamento social a ser denominado como
habilidade social. Em seus livros, os autores explicitaram o conceito de habilidades sociais HS,
diferenciando-o de outros desempenhos sociais, Como 0 passivo e 0 agressivo. Assim, torna-se
mais clara a diferenciac@o entre desempenho social e habilidades sociais (COMODO; DIAS,
2017).

Algumas HS sdo indispensaveis ao funcionamento adaptativo das criancas, tais como
autocontrole e expressividade emocional, civilidade, empatia, assertividade, estabelecer
amizades, solucdo de problemas interpessoais e habilidades sociais académicas. A auséncia ou
ineficiéncia dessas habilidades pode resultar em problemas comportamentais, emocionais e,
consequentemente, em transtornos psicoldgicos que se apresentam de duas formas — problemas
internalizantes e problemas externalizantes — que atuam em conjunto, dependendo da gravidade
da situagdo (DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2005).

Os conceitos de Habilidades Sociais e de Competéncia Social (CS), trazidos pelos
autores, sdo necessarios para avaliar uma situacdo social. Essas defini¢des sdo frequentemente
empregadas como sindnimos, no entanto possuem defini¢cbes distintas, como citado
anteriormente. O termo CS é utilizado em um sentido avaliativo, visando qualificar o nivel de
proficiéncia com que 0s comportamentos sdo ou deveriam ser emitidos, bem como sua
congruéncia e adequacdo as HS e andlise do comportamento interacdo em psicologia,

dimensdes pessoal e situacional.



36

[...] defendemos a ideia de que as pessoas socialmente competentes séo as que
contribuem na maximizacdo de ganhos e na minimizacdo de perdas para si e
para aquelas com quem interagem [...] o desempenho socialmente competente
é aquele que expressa uma leitura adequada do ambiente social, que
decodifica corretamente os desempenhos esperados, valorizados e efetivos
para o individuo em sua relagcdo com os demais (DEL PRETTE, 1999, p. 175;
DEL PRETTE, DEL PRETTE, 2013, p. 53).

A definicdo de CS é a habilidade do sujeito em estabelecer relagbes sociais com o outro
de forma positiva, como também ser capaz de desenvolver papéis sociais apropriados para cada
contexto. Nesse sentido, Tyler (1984) salienta trés caracteristicas que participam no
desenvolvimento da competéncia social: a primeira refere-se a confianca otimista que o sujeito
direciona ao outro e ao contexto social; a segunda diz respeito aos atributos positivos que o
individuo tem de si mesmo, como por exemplo uma estima elevada; e a terceira relaciona-se a
iniciativa, isto €, o sujeito ser capaz de planejar, elaborar e colocar em pratica metas possiveis
de serem alcancadas, como também ser competente para lidar com os fracassos e éxitos dos
planos ambicionados (DEL PRETTE, 1999; SANTANA, 2014).

O que determina o sucesso na interagdo de uma pessoa € a habilidade social da
assertividade. Aquela que age em seu interesse é responsavel por si mesma, sem sentir
ansiedade inadequada, expressa seus sentimentos de forma honesta e exerce seus direitos sem
negar os direitos dos outros. De fato, a pessoa, ao interagir, o faz conforme uma historia prévia
(antecedentes) e o seu comportamento tem um efeito no interlocutor (consequéncias), o que
fatalmente influenciara comportamentos futuros, podendo aumenta-los de frequéncia ou
suprimi-los. Além disso, eventos privados, enquanto sensacdes corporais verbalizadas como
ansiedade, sdo subprodutos de contingéncias, no caso aversivas (SANTANA, 2014).

Outras definicdes cabem destaque, uma vez que podem favorecer no entendimento
conceitual. O desempenho social é entendido como uma dimensao pessoal situacional e cultural
(DEL PRETTE, DEL PRETTE, 2005).

Consegue-se resumir 0s pontos importantes quando se pensa em HS. Para garantir
opinides e direitos de modo que essas habilidades se ajustem as normas da sociedade e
suponham o respeito a si préprio e aos direitos dos demais, é primordial a aceitacdo do individuo
pela sociedade de que faz parte e um bom desenvolvimento emocional. Nesse sentido, se faz
necessario ter uma serie de habilidades. Exemplos de comportamentos socialmente desejaveis
sdo: compartilhar, cooperar, iniciar relacionamentos, conseguir ajuda de outros, cumprimentar
e dizer “por favor” e “obrigado”, entre outros. Mesmo pensando na importancia do contexto
cultural do individuo, para saber que habilidades ou comportamentos sdo considerados

adequados, 0s exemplos acima sdo tidos como socialmente desejaveis para a maioria das
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pessoas. Os principais contextos para o desenvolvimento dessas habilidades sdo a familia, a
escola e o grupo de amigos (SANTANA, 2014; LUCCA, 2004).

Estudos, como o de Lucca (2004), tém comprovado que, para se alcancar qualidade de
vida, é preciso saber desempenhar diversos papéis, muitos deles papéis primordialmente
sociais, que podem ser ensinados, treinados e perfeitamente executados, proporcionando a
harmonizacao da pessoa consigo prdpria e com o mundo que a rodeia.

Vivemos em uma sociedade que se modifica rapidamente e, a cada dia, nos deparamos
com situacBes que exigem um repertério de aprendizagem e novos conhecimentos, para
responder as necessidades da infancia e adolescéncia. Pais e educadores, frequentemente,
sentem dificuldades em lidar com as complexas situagdes em que vivem. Em contrapartida,
criancas vivem em situacfes complexas: sdo pressionadas por seus grupos, percebem situacoes
contraditdrias, a0 mesmo tempo que, de um lado, convivem com diferentes valores e cobrancas
e, por outro, identificam uma permissividade excessiva. Confrontam-se ainda com uma
realidade violenta exibida diariamente por meios de comunicagdo (DEL PRETTE; DEL
PRETTE, 2013).

Competéncias sociais envolvem uma serie de habilidades necessarias para o
relacionamento com outras pessoas, incluindo familiares, professores e pares. Competéncias
emocionais, por sua vez, envolvem habilidades para autorregulacdo e reconhecimento de
emocOes (CHEN, 2017). Essas duas séries de competéncias sdo relevantes, por estarem
envolvidas no bem-estar da crianga. A crianca, desde o0 seu nascimento, se torna um ser social,
em constante desenvolvimento. Os processos de aprendizagem ocorrem de forma simultanea e
as relacOes entre os individuos propiciam trocas de informacdes que favorecem a construcao
do conhecimento. Nesse contexto, deve-se considerar toda experiéncia vivenciada,
principalmente as conflituosas, no desenvolvimento da crianca (VIGOTSKY, 1998; SANTOS,
2018).

A escola, por sua vez, propicia o contato social da crianca com outros adultos
significativos e com 0s seus pares, estimulando o exercicio de novos papéis e habilidades e
impondo novos desafios interpessoais. A escola pode estimular a autonomia, a capacidade
critica, a cooperacdo e outras habilidades que compfem a vida em grupo. Com relacdo aos
amigos, eles compdem o espaco social necessario a emissdo de uma série de comportamentos
gue, em outros contextos, poderiam ser improprios, possibilitando, ainda, o autoconhecimento
e o treino de novas habilidades e daquelas ja aprendidas (LUCCA, 2004).

O referencial tedrico das habilidades sociais de Del Prette e Del Prette, como escolha

de fundamento tedrico para verificacdo das repercussdes da hemofilia na infancia, se deu,
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primeiramente, por contemplar o0s aspectos sociais e emocionais, tendo seu foco na
identificacdo de habilidades socioemocionais ou sua auséncia. Somando-se a isso, contém
ainda um programa de treinamento nas habilidades sociais deficientes, principalmente na
infancia, baseado nas necessidades socioemocionais identificadas e deficientes, vindo a
contribuir com familias, profissionais de salde e educadores na complexa tarefa do
desenvolvimento e adaptagdo socioemocional que propiciem ajustamento frente a uma doenca

cronica e incapacitante, como a hemofilia A em sua forma grave.
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4 CAMINHO METODOLOGICO
4.1 CARACTERIZACAO DO ESTUDO

Com o objetivo de compreender as repercussdes socioemocionais da hemofilia na vida
de criangas, optou-se por um estudo do tipo descritivo, qualitativo, por considerar que possuli
abordagem mais adequada ao objeto de estudo, pois enfatiza o significado de emogoes, crencas,
valores e atitudes.

A pesquisa qualitativa é operacionalizada através de métodos que permitem insercédo do
pesquisador no contetdo a ser investigado, favorece um conhecimento mais completo e
adequado da realidade. Esse tipo de pesquisa propicia uma visualizagdo da face oculta da
realidade, se ocupa do nivel subjetivo e relacional da realidade social e é tratada por meio da
historia, do universo, dos significados, dos motivos, das crencas, dos valores e das atitudes dos
atores sociais, levando a uma maior interacdo entre entrevistador e entrevistado (TAQUETTE;
MINAYO, 2015).

4.2 CENARIO DO ESTUDO

O estudo foi realizado na Fundacdo de Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco
(HEMOPE), uma organizacdo de carater cientifico, educacional e assistencial, vinculada a
Secretaria de Saude do Estado. Foi fundada em 1977 e se destaca como referéncia nacional no
diagnostico laboratorial e tratamento das patologias do sangue, atuando no desenvolvimento da
medicina transfusional e no apoio aos servigos de transplante de 6rgdos. O HEMOPE conta,
ainda, com um hospital para o desenvolvimento das atividades relacionadas ao tratamento
hematoldgico, dispondo de 40 leitos, servico ambulatorial, servico de pronto atendimento, UTI,
hospital-dia, servico odontoldgico e acompanhamentos fisioterapico e psicolégico, bem como
terapia transfusional para os portadores de hemopatias (HEMOPE, 201-?)

O ambulatério de acompanhamento das coagulopatias hereditarias é responsavel pelo
atendimento da terceira maior prevaléncia de pessoas vivendo com hemofilia no Brasil, foco
desse estudo, funcionando de segunda a sexta-feira, formado por equipe multidisciplinar
composta por assistente social, enfermeira, fisioterapeuta, médico hematologista e ortopedista,
psicologa e terapeuta ocupacional.

Dispde ainda, em sua ala hospitalar, de emergéncia 24h, UTI e farmécia para
disponibilizacdo do fator deficiente de coagulacdo, com uma média de 1.841 consultas/ano, 171
atendimentos/més, com média de 7,9 atendimentos/dia da equipe de enfermagem. (HEMOPE,
201-?).



40

O ambulatério de coagulopatias hereditarias tem uma média de atendimento de 110
pacientes a0 més e conta com duas enfermeiras com experiéncia clinica de 40 anos em
hematologia e dez anos dedicados exclusivamente a pessoa com hemofilia, que realizam
consultas de enfermagem, educacdo em saude do paciente e familiares, treinamento dos
pacientes e familiares para autoinfusdo do fator em domicilio e treinamento do profissional de
salde proximo a residéncia da pessoa com hemofilia para aplicacdo do fator. Também
sinalizam a identificacdo da autonomia das criancas para realizacdo da autoinfusdo domiciliar
e verificam a competéncia para iniciar o treinamento do menor, apds autorizacdo dos pais.
Realizam, ainda, conferéncia do diario de infusdo, celebracdo de datas comemorativas, visitas
domiciliares para acompanhamento da rede de frios e avaliacdo do treinamento de infusdo.

O Hemope conta ainda com programa de residéncia uniprofissional, em parceria com a
Secretaria Estadual de Saude e Universidade Estadual de Pernambuco, para profissionais
médicos (3 a 4 vagas), Enfermagem (3 vagas) e Farmaécia (1 vaga).

4.3 CONSIDERACOES ETICAS

Em consonancia com a Resolugdo n°® 466/12, do Conselho Nacional de Salde (CNS)
(BRASIL, 2012), responsavel por regulamentar a pesquisa com seres humanos no pais, o
presente estudo foi aprovado pelos Comités de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade
Federal de Pernambuco, parecer n° 3.374.222, e da Fundacdo HEMOPE, parecer n° 3.403.676.

Seguindo as exigéncias previstas na Resolucdo CNS 466/12 e em observancia aos
cuidados éticos necessarios a pesquisa com criangas, elaborou-se, por meio de uma linguagem
clara e objetiva, ajustada a criangas e seus responsaveis, e baseado nos modelos propostos e
disponiveis na pagina institucional da UFPE, o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), para os responsaveis pelas criancas (APENDICE C), e o Termo de Assentimento
Livre e Esclarecido (TALE), para criancas (APENDICE D). O TCLE e o TALE serviram de
instrumento para auxiliar a pesquisadora no processo de obtencdo do consentimento livre e
esclarecido dos responsaveis pelas criangas e delas proprias, informando-os sobre os objetivos
do estudo, procedimentos de coleta de dados a serem utilizados, os possiveis riscos e beneficios,

bem como lhes foi garantido o anonimato e respeitado o desejo de ndo participar da pesquisa.
4.4 PARTICIPANTES DA PESQUISA

A populacdo de criancas em tratamento da hemofilia A grave, acompanhadas no

hospital do HEMOPE, no ano de 2019, na faixa etaria de 6 a 12 anos, era composta por 38
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criangas. Esse nimero € muito expressivo em comparagdo a outros estados e até outros paises,
uma vez que se trata de uma doenca rara, em uma faixa etaria especifica (BRASIL, 2015).

Os critérios de inclusdo das criancas foram assim estabelecidos: idade escolar; faixa
etaria de 6 a 12 anos; diagnosticadas e classificadas com hemofilia A grave; acompanhadas no
hospital do HEMOPE, no ano de 2019; em uso de fator profilatico, com ou sem inibidor;
estarem acompanhadas pelos pais ou responsaveis e com o0 consentimento concretizado a partir
da assinatura do TCLE. Excluiram-se: criangas com sangramentos ativos; com histéria de
hemorragia intracraniana (HIC); que apresentassem distdrbios cognitivos, identificados por
avaliacdo neuropsicolégica e constatado através de diagndstico prévio, informados em
prontuario; criancas com hemofilia B, mesmo na forma grave, devido a diferencas genéticas e
tratamento; e criangas com diagndstico médico de transtorno psiquidtrico grave.

Os criterios de inclusdo dos pais ou responsaveis pelas criancas foram: ser responsavel
pelo acompanhamento e cuidado da crianga com hemofilia A, na faixa etaria de 6 a 12 anos e
em uso de fator profilatico. Excluiram-se: pais de criangas com transtorno psiquiatrico grave,
descritos em prontuario; pais de criangas com Hemofilia B; pais de criangas com sangramentos
ativos ou com historia de hemorragia intracraniana (HIC); pais de criancas que apresentassem
distarbios cognitivos, identificados por avaliacdo neuropsicoldgica e constatado através de
diagnostico prévio, informados em prontuario.

A escolha do critério de inclusdo na faixa etaria acima de seis e menor de 12 anos de
idade, se deu pelo fato de que essas criangas possuem habilidades para comunicacao verbal e
podem compreender e expressar seus sentimentos oralmente, em funcdo do estagio de
desenvolvimento em que se encontram, facilitando assim o didlogo, como Erikson (1987)
defende em sua teoria do desenvolvimento psicossocial. E nessa fase que as criancas irdo
desenvolver o sentimento de competéncia ou inferioridade, sendo primordial a identificacéo e
desenvolvimento socioemocional (SPARAPANI, 2010). O limite de 12 anos foi estabelecido
levando-se em consideracdo o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) (BRASIL, 1990) e
a fase do desenvolvimento psicossocial (ERIKSON, 1987).

A intensidade dos sintomas da hemofilia e experiéncia com a profilaxia terapéutica
fundamentou a selecdo da amostra com apenas criancas com hemofilia A grave. Devido a isso,
ndo considerou-se tempo minimo de diagndstico da doenca, com a finalidade de explorar a
experiéncia de vida da crianca com a patologia, podendo assim atingir o objetivo de
compreender, na sua visdo, as repercussdes socioemocionais que interferem ou influenciam no

manejo de sua doenca e as habilidades sociais encontradas nesse processo.
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5 PROCEDIMENTOS PARA COLETA DE DADOS

A coleta de dados foi realizada durante trés meses, de julho a novembro de 2019,
iniciada apds aprovacdo do projeto de pesquisa pelos CEP do Centro de Ciéncias da Saude -
Universidade Federal de Pernambuco e da Fundacdo de Hematologia e Hemoterapia de
Pernambuco, estando de acordo com a Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Salde
(BRASIL, 2012) e insercdo de dados na Plataforma Brasil, apds passar por banca de
qualificag&o.

Os aspectos operacionais nessa entrevista foram explanados sob a 6tica dos pontos
principais, visando facilitar a logistica para proximos pesquisadores nessa tematica.
Primeiramente, realizou-se um levantamento de quantas criancas nessa faixa etaria vivem em
Pernambuco e s&o acompanhadas no HEMOPE. A busca identificou um quantitativo de 38
criangas, como dito anteriormente. Posteriormente, iniciou-se a busca pelos contatos da
populacdo do estudo, para agendamento das entrevistas e, infelizmente, no sistema de
informacé&o institucional a maioria dos dados desses contatos estavam desatualizados, o que
dificultou o inicio da coleta.

A informacdo atualizada desses contatos veio da farméacia ambulatorial, que realiza a
dispensacéo do fator deficiente, favorecendo a continuidade da coleta. Realizou-se o primeiro
contato por telefone, em sua maioria, sendo explicado os objetivos da pesquisa e realizado o
convite para a entrevista, que teve que ser previamente agendada, sendo oportunizadas nos dias
de consulta ou coleta de exames laboratoriais, devido a distancia do domicilio em relacdo ao
CTH. No dia e hora marcados, sem prejuizo dos atendimentos, realizou-se a aproximacao e o
convite para conhecimento do cenario da entrevista, que ocorreu na brinquedoteca da
instituicdo, localizada na enfermaria pediatrica. Apds essa etapa inicial de aproximacao com o
cenario, os pais e as criancas foram convidados a participar do estudo. A coleta de dados foi
realizada pela pesquisadora, com embasamento do uso do método criativo sensivel e da técnica
de entrevista semiestruturada.

A pesquisadora chegava com antecedéncia ao local da entrevista, para organizacdo e
preparacdo do ambiente. A entrevista foi individual e consistiu em uma técnica utilizada no
universo de pesquisas qualitativas, por tornar possivel uma abordagem intima e profunda do
assunto. Essa forma de coleta também requer a atencdo permanente do entrevistador, exigindo
uma escuta acurada e sensivel para o que esta sendo falado e como as falas estdo discorrendo
(YIN, 2016).
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Uma entrevista semiestruturada € uma técnica que compreende uma conversagdo entre
0 entrevistador e o0 entrevistado, em uma interacdo que deve ser guiada mediante os objetivos
inerentes a pesquisa. Para Minayo (2017), esse tipo de entrevista combina perguntas fechadas
e abertas e 0 entrevistado tem a possibilidade de desenvolver sobre o tema em questdo, sem se
prender a pergunta formulada.

Por se tratar de uma pesquisa com criancas, optou-se por utilizar estratégia de
aproximacdo baseada no método criativo-sensivel, com uso de avental e bonecos de feltro e
uma escala de emogdes, como estratégia de identificacdo de sentimentos e emocdes, atraves de
faces infantis com expressfes de sentimentos e emogdes, visando facilitar a expressdo dos
sentimentos (ANEXO D).

As entrevistas foram gravadas em aparelho digital, do tipo gravador portétil. O recurso
de gravacéo é recomendado e importante, por possibilitar o acesso integral e literal ao contetido
obtido (YIN, 2016).

Optou-se, como principal técnica de coleta de dados, pela entrevista semiestruturada.
Esse tipo de entrevista consegue explorar as experiéncias vividas pelo entrevistado, tendo
espaco para colocar-se sobre o tema proposto. Além disso, a entrevista semiestruturada é
utilizada quando o pesquisador conhece a area de interesse, porém a literatura ndo é suficiente
para responder a seus questionamentos (SORATTO et al., 2014; MINAYO, 2017).

Séo formuladas perguntas prévias as entrevistas, na qual se considera qual o tipo de
informac&o que o entrevistador necessita. As perguntas formuladas devem ser apresentadas de
forma clara e neutra, ordenadas logicamente e em quantidade minima e necessaria, buscando
ndo interromper o fluxo da entrevista (MINAYO, 2017).

A captacdo de autorrelatos confiaveis de criangas pequenas em entrevistas € uma tarefa
dificil e esta ligada as varias questdes do seu proprio desenvolvimento, como: curto periodo de
atencdo, principalmente quando se trabalha com papel e caneta; as habilidades de expressdo sao
desenvolvidas de forma mais lenta e preferem brinquedos ou objetos que representam/imitam
a vida real (SPARAPANI, 2010).

Na vigéncia de uma doenca cronica de potencial incapacitante, como a ocorréncia da
hemofilia A grave e outras doencas, métodos criativos, como bonecos de feltro e fantoches,
ajudam o individuo a tomar consciéncia do problema e a desenvolver ou reforcar habilidades
relacionadas ao tratamento (SPARAPANI, 2010; SORATTO et al., 2014).

Além disso, podem apresentar dificuldades para responder honestamente, em situacdes
que adultos leem questdes, demonstrando-se mais engajadas quando as atividades séo

apropriadas a sua idade, expressando-se melhor e sinceramente sobre suas experiéncias. Estudo
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de Sposito et al. (2013) descreve técnicas dinamicas com as criancas, valendo-se de
brinquedos/brincadeiras como bonecas e contacdo de histdrias, que proporcionaram relatos de
aspectos positivos e negativos de suas experiéncias. Dessa forma, optou-se, neste estudo, pela
utilizacdo do avental e bonecos de feltro como recurso para facilitar a comunicacdo com as
criancas, durante a coleta de dados, por ser um recurso potencializador na entrevista e por
apresentar melhor éxito na coleta de dados e na agregacdo da técnica do método criativo
associado a entrevista individual (SPARAPANI, 2010; SPOSITO et al., 2013;).

Neste estudo, utilizou-se, primeiramente, a estratégia na busca de proporcionar uma
maior expressdao do entrevistado, conforto e seguranca perante o entrevistador e seus
questionamentos. Optou-se, ainda, pela escala de emog¢fes do Centro sobre Fundamentos
Sociais e Emocionais de Aprendizagem Precoce (CSEFEL, 20--?), que tem como proposta o
desenvolvimento de materiais de treinamento extensivos e faceis de usar, videos e recursos de
impressdo, disponiveis diretamente no site, para ajudar os prestadores de cuidados precoces, e
educadores em saude a implementar esse modelo. A escala ajudou na validacdo das emocGes
expressadas durante a entrevista, bem como a identificacdo dessas emocGes em criangas mais
timidas.

Nesta pesquisa, foram consideradas as seguintes etapas: preparacdo do ambiente,
apresentacdo da pesquisadora, explicacdo e coleta das assinaturas dos termos, acolhimento
(avental de feltro e bonecos), explicacdo da atividade, atividade individual, que ocorreu através
da escolha e caracterizacdo de seu personagem e construcdo nos cenarios do avental (casa,
escola e CTH), respondendo as perguntas sobre sua vida, sua rotina diaria, sentimentos,
emoc0es, e sensacdes, nesses contextos. Posteriormente, solicitou-se a confeccdo de um Unico
desenho, a sua escolha, sobre nossa conversa com o uso do avental, construidos pela propria
crianca, que ela quisesse deixar de recordacao e apresentacdo das producdes dela sobre suas
escolhas.

Além disso, o valor pedagdgico dessa estratégia, aliado a capacidade de dramatizacdo
da crianca, aflorada desde cedo, permite sua auto expressdo, criatividade e um maior
conhecimento de si mesmo. A crianca observa e registra fatos e tenta reproduzi-los, ndo
fielmente como aconteceram, mas adicionando caracteristicas e vivéncias pessoais. O uso desse
instrumento favorece a expressdo de emocdes e sentimentos, facilita a expressdo de opinides e
experiéncias sobre um assunto e reduz as diferencas existentes entre 0 mundo interior e a
realidade externa. (SPARAPANI, 2010; SORATTO et al., 2014).

Apesar dos muitos beneficios dos métodos criativos para as pesquisas qualitativas e de

serem encontrados na literatura em atividades nas escolas, programas educativos, programas
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pedagogicos, na educacdo e na avaliacdo da experiéncia da crianca com doenca cronica, seu
uso como estratégia de comunicacao em pesquisa qualitativa, incluindo o da enfermagem, tem
sido minimo junto a populacgdo infantil (EPSTEIN et al., 2008; SORATTO et al., 2014).

A estratégia de aproximagdo com as criangas foi realizada, inicialmente, com o uso de
avental e bonecos de feltro. Estudos trazem essa estratégia efetiva com criancas, com idades
entre quatro e oito anos em ambiente hospitalar ou ambulatorial, como boa estratégia de
aproximacdo. A interacdo de forma ludica, que envolve personagens que compartilham da
mesma condicdo fisica dos participantes do estudo, visa descontrair para entrevista e, atraves
da estratégia de identificacdo, favorecer uma coleta de dados consistente (SPOSITO et al.,
2013).

A aproximagdo com as criangas foi realizada baseando-se na estratégia do Método
Criativo Sensivel (MCS), desenvolvido por Cabral (1999) em sua tese de doutorado. Este
método possui como base teodrica, 0 método critico-reflexivo de Paulo Freire, que tem como
fundamento a escuta sensivel e ancora-se na pedagogia libertadora. A partir do desenho e
interacdo, busca-se identificar o autoconceito que a crianca tem de si mesma, seu sentimento
em relacdo ao tratamento da hemofilia, inclusive o uso do fator profilatico, convivio familiar,
autoestima e sua relacdo no ambiente escolar, incluindo o relacionamento com pares. A
producdo dos dados se da pela dimensdo subjetiva, tedrica e pratica. Utilizou-se um avental
com cenario neutro, contendo uma representacéo de sua residéncia, sua escola e seu CTH, com
varios itens para construcao de sua historia e, posterirormente, foi solicitado a confecgdo de um
desenho do que a crianga achou mais interessante em nossa conversa e quisesse deixar de

recordacéo.



Figura 1 — Avental de feltro utilizado para coleta com alguns itens de cada cenério

Fonte: Elaborado pela autora, 2019.
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Figura 2 — Itens de feltro para ilustragéo das brincadeiras

Fonte: Elaborado pela autora, 2019.

Figura 3 — Itens de feltro para caracterizacdo dos itens e personagens do CTH

Fonte: Elaborado pela autora, 2019.



Figura 4 — Itens para caracterizagao de irmés e colegas do sexo feminino

Fonte: Elaborado pela autora, 2019.

Figura 5 — Itens de feltro para caracterizacdo dos familiares

Fonte: Elaborado pela autora, 2019.

Figura 6 — Itens de feltro para caracterizacdo dos animais de estimagéo

Fonte: Elaborado pela autora, 2019.
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Figura 7 — Bonecos de feltro utilizados para caracterizacdo dos personagens escolhidos pelas

criancas

Fonte: Elaborado pela autora, 2019.

O processo de imersdo no campo do estudo iniciou-se com a realizacdo de dois testes
pilotos, com duas criancas que ndo contemplavam a amostra, mas que possuiam disturbios
crénicos hemorragicos, no intuito de verificar a pertinéncia das questdes norteadoras e da
técnica utilizada, bem como o acompanhamento e avaliacdo da sequéncia de passos para a
coleta dos dados. A primeira entrevista foi realizada com uma crianga na faixa etaria do estudo
(sete anos), portadora de anemia falciforme (AF). A crianga era muito timida, sempre buscando
a aprovacao da mée para responder as perguntas. A segunda crianca tinha 11 anos, portadora
de Anemia Aplastica Severa (AAS), ficou com a entrevistadora sob a supervisdo da
responsavel, mas de longe, favorecendo a entrevista. Relatou suas vivéncias com a doenca,
medos, anseios, sonhos e desejos, 0 que subsidiou a confirmacéo de que as perguntas e 0 Uso
do método criativo-sensivel através do avental de feltro e bonecos estavam adequados.

A segunda crianca do teste piloto veio a 6bito durante o periodo da coleta de dados no
hemocentro e foi muito doloroso acompanhar suas complicacdes e terminalidade, uma vez que
as entrevistas eram realizadas na brinquedoteca da enfermaria pediatrica institucional e ela foi
internada na segunda semana de coleta.

As entrevistas-piloto realizadas subsidiaram a adequacdo do roteiro de entrevista e
postura do pesquisador, em atendimento aos objetivos da pesquisa. Apos a coleta do teste piloto,
realizou-se modificacdo na ordem dos desenhos, bem como no horéario de realizacdo da
entrevista. Percebeu-se que as criangas interagiram bem com o avental e bonecos de feltro e o

desenho passou a ser solicitado no final da entrevista.
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Quadro 1 — Conducéo da coleta de dados com as criangas

P .sutorizagao oa C - GRIANGA F .anause o pEsenno
PESQUISA E ASSINATURA GOM A CRIANGA.
R TERwMos () " CRIANCANAESCOLA E . <
. - GRIANGA NA FAMILIA APLIGAGAD D3 ROTEIRG
E -PrREPARAGAC DO BONECO | -CONFECGAODO DESENHO (C  DAENTREVISTA QUE FODE
DE FELTRD COM A .E.-CE)Lan:ERF%T inEFERENTE SER EM QUTRA ETAPA
- CRIANGA APROXIMAGAO. El e e H .E\.EEH' E%EBOEDA
DURAMTE A ENTREVISTA E
C - CONVERSA COMA T <uer DExaRDE A :E%ﬁﬂ ADAD COM A
CRIANCA COM O RECORDACAD. ) -
() FPERSONAGEM A M
CONFECCIONADO - FECHAMENTO E
. VALIDAGAD DA
L E enmrevisTa.
- ESCOLHA DO CEMARIO )
E QUEDESEJAVA INICIAR A N
ENTREVISTA - GONVERSA COM OS PAIS,
GASO DESEJEM SOBRE
T- T ouTtROS ASPECTOS OU
- CONVERSA COM EQUIFE FARTICULARIDADES DA
/A DEENFERMAGEM SOBRE () CRIANCA
PARTICULARIDADES DA
CRIANCA.

Fonte: Elaborado pela autora, 2019.

Primeiramente, a crianca foi conduzida para a brinquedoteca, sempre que disponivel,
com mesas e cadeiras na altura delas, na presenca ou supervisdo de seus pais. Todos 0s itens
disponiveis foram apresentados a crianca, de forma ludica e interativa, tais como as personagens
de varios estilos e cores, para que ela escolhesse 0 que mais ela se identificava. A crianca péde
escolher entre as varias pecas disponiveis, cabelos, cor dos olhos, roupas, acessorios (6culos,
boné, bolsa, cadernos etc.). O tempo médio utilizado para essa atividade foi de 20 a 40 minutos.
Realizou-se apenas um encontro com as criancas, para coleta de dados. O Roteiro de questdes
norteadoras que conduziram a entrevista encontra-se nos apéndices A e B. As transcricdes
ocorreram ao final de cada entrevista, favorecendo melhor assimilacdo das informacdes, sem

prejuizo de perda de contetdo.
5.1 COLETA DE DADOS COM OS PAIS OU RESPONSAVEIS

Aos pais, apenas foi solicitado ajuda no preenchimento dos dados sociodemogréaficos
ndo disponiveis em prontuario e que as criangcas ndo soubessem responder, 0 que ocorreu no
momento da abordagem para assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(APENDICE A). Para melhor esclarecimento, o processo de coleta e registro dos dados sera

detalhado no decorrer deste estudo.
5.2 INSERCAO NO CAMPO DE ESTUDO

De 2016 a 2018, a pesquisadora cursou Residéncia em Enfermagem em Hematologia e
Hemoterapia, no Hemope, e, apds identificacdo com o setor, realizou o trabalho de conclusédo

da residéncia na tematica das coagulopatias hereditarias, fato que motivou a continuidade de
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estudos na éarea. A pesquisadora participou de reunides, treinamentos, eventos, e durante a
celebracéo do dia da hemofilia ficou responsavel, junto com outros residentes, pelas criancas,
surgindo, assim, a motivacao de estuda-las mais profundamente.

A equipe ambulatorial sempre apoia e ajuda no que pode para realizacdo de pesquisas,
0 que fortaleceu a decisdo. Os objetivos da pesquisa foram expostos para a equipe que,
prontamente, se colocou a disposicdo para ajudar. Em outubro de 2018, a participacdo no
Programa Nacional de Cooperagéo Académica — PROCAD/ Coordenacéo de Aperfeicoamento
de Pessoal de Nivel Superior — CAPES, em parceria com a Universidade de Sdo Paulo em
Ribeirdo Preto — USPRP, e a troca de experiéncias com uma docente daquela institui¢cdo, com
a experiéncia anterior da pesquisadora como professora de magistério e aulas com metodologias
ativas no mestrado, favoreceu, assim, a busca por estratégias ativas para coleta de dados.

Nessa primeira etapa, ap0os a construcao de uma detalhada reviséo integrativa, realizada
com o objetivo de conhecer as repercussdes psicossociais da hemofilia na vida de criancas e
adolescentes relatadas na literatura, fundamentou-se a constru¢cdo do material utilizado na
coleta de dados. As repercussdes psicossociais encontradas na revisdo foram: a) conduta perante
a vida (resiliéncia, resisténcia, perseveranca, forca, aceitacdo e enfrentamento); b) sentimentos
negativos (agressividade, culpa, medo, ressentimento, baixa autoestima, déficit cognitivo); c)
repercussdes familiares (hostilidade, superprotecdo, disciplina rigida, ansiedade, estresse); d)
repercussdes na relagdo com seus pares saudaveis (esforco para esconder as diferencas, estigma,
limitacdo nas interacdes).

A discussdo fundamentou que existe um nimero substancial de problemas relacionados
as doengas cronicas e hereditarias, como dificuldade no relacionamento familiar, na interacdo
com colegas, no rendimento escolar e no desenvolvimento de uma autoimagem positiva.
Ansiedade, depressdo, comportamento agressivo e medo, relacionados a natureza crénica da
doenca, sdo manifestacbes frequentes, especialmente em Crianca com Hemofilia A (CcHA),
diante das repetidas hemorragias e hospitalizacBes vivenciadas. As consideracdes finais
reforcaram que CcHA passa pelos estagios de desenvolvimento, como a construcdo de sua
identidade pessoal, busca por independéncia e escolha profissional, muitas vezes, com atraso.
Dessa forma, a qualidade de vida de CcHA pode ser afetada, exigindo adaptacdo constante as
condicdes cronicas de saude. A equipe de enfermagem pode atuar prestando uma assisténcia

humanizada, conhecendo as repercussdes e nuances que a doenca pode apresentar.
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5.3 MONTAGEM DO CENARIO

Nessa etapa, realizou-se uma busca na literatura sobre estratégias qualitativas de coleta
de dados de aspectos socioemocionais de criangas na faixa etaria deste estudo. Posteriormente,
elegeram-se algumas estratégias adequadas, como desenho, brincadeiras, brinquedo, fantoches,
e optou-se pelo avental interativo de feltro, como explicado anteriormente. Iniciou-se a busca
pelos itens a serem confeccionados, caracteristicas dos bonecos, outros personagens para
compor a cena e cenarios e, por fim, profissionais que tivessem experiéncia na confec¢do de
bonecos de feltro e, apds orcamento prévio, iniciamos a confec¢do do material.

Seguia-se para a brinquedoteca, onde eram organizados todos o0s itens para coleta e,
apoOs apresentacdo e assinatura dos termos, iniciava-se a coleta. A entrevistadora vestia 0
avental, se colocava na frente e na altura das criangas, sendo organizados em duas mesas laterais

todos os itens para coleta e solicitado as criangas para escolher e caracterizar seus personagens.

Figura 8 — Caracterizagcdo do ambiente de coleta

Fonte: Acervo da autora, 2019. Imagem cedida pela genitora.

5.4 CARACTERIZACAO DO PERSONAGEM E CONFECCAO DO DESENHO

Logo depois das criancas escolherem o cenério, foi possivel identificar aqueles itens
mais representativos da vida diaria de cada crianca. Lugares que costumam frequentar no dia a
dia, passeios, servico de salde, escola, casa de parentes etc. Sob a supervisao da pesquisadora,
0s materiais para a caracterizacdo de seus bonecos foram colocados a disposi¢édo das criancas.

A entrevista, que seréa detalhada em um topico a parte, foi realizada durante a interagcdo. A partir
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dessa intervencdo, foi proposto para as criangas que, baseado no que mais gostaram na
entrevista e gostariam de deixar de recordagéo, fizessem um desenho livre, em folha de papel
oficio, com uso de canetas e lapis de cor de varios tipos e formatos ou de outra coisa que ela
achasse importante para ela. Abaixo apresentamos imagens do material confeccionado para a
coleta.

Figura 9 — Avental completo com todos os itens disponiveis para coleta

Fonte: Elaborado pela autora, 2019.

5.5 ENTREVISTAS

As entrevistas foram registradas pela pesquisadora em diario de campo, com detalhes
do ambiente, postura dos entrevistados e interacdes pessoais. No inicio da entrevista, 0 objetivo
do estudo foi exposto a crianga novamente e a entrevistadora ofereceu a opc¢ao da presenca ou
ndo do responsavel, solicitando, apenas, que ndo respondessem pela crianga e tentassem nao
interromper, se posicionado no final da brinquedoteca, supervisionando a entrevista. Na
brinquedoteca, a pesquisadora com roupas maleaveis, vestiu o avental e sentou-se de frente para
a crianca, no chdo ou em cadeiras, e solicitou a escolha e caracterizagcdo dos personagens para
entrevista. Na sequéncia, as figuras puderam ser escolhidas pela crianca para caracterizar o

cenario eleito, aderindo-as ao avental, em local desejado.
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Concomitantemente a escolha dos personagens e montagem no avental, realizou-se a
entrevista, em cada cenario, com aprofundamento, em que elas puderam escolher por qual
cenario queriam iniciar a entrevista. Logo ap06s, realizou-se um resumo das respostas para
validacdo das informacdes. A captacdo das informacdes se deu sobre as dimensdes dindmica
familiar, relacGes estabelecidas, habilidades sociais competentes, relagdo com irmaos, amigos,
processo educacional e relagdo com servicos de saude.

Durante a exploracdo dos ambientes, manteve-se o foco da entrevista em topicos gerais
a serem abordados, tais como a familia, os servicos de salde, a escola, 0s amigos e 0s momentos
de lazer na comunidade, ndo adotando unicamente questdes previamente elaboradas no roteiro
da entrevista, mas utilizando perguntas de manga (APENDICE B). A partir das falas dos
participantes, a pesquisadora aproveitou todas as oportunidades para visitar e explorar os
ambientes, citados durante a entrevista sobre seu dia a dia, e a identificar os fatores que
interferiam no manejo da doenca em cada local. Como as gravuras eram maveis, a crianga
caracterizou cada ambiente de forma facil e rapida, conforme sua experiéncia, bastando, para
isso, retirar, manter ou adicionar qualquer figura no avental.

Os bonecos de feltro foram utilizados pelas criangas com muita criatividade, de forma
espontanea ou instigadas pela entrevistadora, representando elas mesmas, 0S amigos,
professores, pais e familiares, colocando um personagem adicional em um cendrio ou outro.
Retrataram sua convivéncia com essas pessoas e aspectos que colaboravam ou ndo para o
convivio com a hemofilia, intercalando conversas entre esse convivio, a propria crianga e a
entrevistadora. A entrevista foi finalizada quando a crianga expressou nao querer visitar
nenhum outro ambiente.

Posteriormente, solicitou-se a crianca que identificasse, na escala de emocdes, como
estava se sentindo no momento da entrevista, quais 0s sentimentos mais prevalentes em sua
vida diaria e como estava se sentindo no final da entrevista.

N&o h& uma forma padrdo para definir o nimero necessario de unidades de coleta para
compor uma amostragem de estudo qualitativo. Saturacéo é um preceito orientador central para
determinar o tamanho das amostras em pesquisa qualitativa. Neste estudo, optou-se pela
saturacdo por categorias. Essa técnica fundamenta-se na analise tematica, para identificar e
descrever temas centrais em todos os dados e, neste estudo, priorizou-se 0 maximo de coletas
possiveis, visando a populacdo significativa de criancas vivendo com hemofilia A grave, no
estado de Pernambuco.

Na primeira etapa, o material foi selecionado pela pesquisadora e pela orientadora, de

acordo com a semelhanca dos relatos, e, em seguida, o contetdo foi agrupado de acordo com a
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semelhanca dos sentimentos, originando categorias que, ap6s sua ordenacgdo, possibilitaram a
construgdo dos temas. Nao foram necessarios dados adicionais para obter a saturacéo
(HENNINK; KAISER; MARCONI, 2017; BRAUN; CLARKE, 2006).

Figura 10 — Avental utilizado para representar os cenarios sociais da crianca

Fonte: Elaborado pela autora, 2019.

Figura 11 — Itens utilizados para caracterizacdo das personagens e caracterizacdo do cenario

escolhido pela crianca para entrevista

Fonte: Elaborado pela autora, 2019.
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6 ANALISE DOS DADOS

Analisar dados é um processo de observar padrbes entre os dados, fazer
questionamentos sobre esses padrdes, construir hipdteses, recortar dados sobre tdpicos
buscados, classificar, questionar, pensar e construir, e assim sucessivamente (SPARAPANI,
2010; SORATTO et al., 2014).

Na avaliacdo das entrevistas, empregou-se a técnica de analise tematica segundo Braun
e Clarke (2006), que se caracteriza por refletir a realidade e para desfazer ou desvendar a
superficie da realidade. No entanto, é importante ressaltar que a posicéo teodrica desse método
é deixar claro o que muitas vezes é deixado de falar. Qualquer quadro tedrico tera, com isso,
uma série de suposicBes sobre a natureza dos dados, o que eles representam em termos do
"mundo” e da "realidade”, e assim por diante. Uma boa andlise tematica deixara transparente a
realidade.

Os depoimentos obtidos por meio da entrevista semiestruturada foram transcritos na
integra, impressos separadamente, revisto por dois especialistas em transcri¢Ges qualitativas,
selecionados através do grupo de bolsistas da CAPES, de dois estados brasileiros diferentes, e,
posteriormente, revisados novamente pela pesquisadora, para melhor compreensao de todo o
discurso.

A organizacdo dos depoimentos buscou agrupar as informacdes adquiridas, sublinhando
palavras ou frases significativas do texto, fazendo comentarios nas margens, de forma a atribuir
significados em cada passagem e paragrafo especifico no contexto de todos os dados. A escolha
das categorias é procedimento essencial da analise de conteudo, visto que elas fazem a ligagéo
entre 0s objetivos e os resultados da pesquisa (BRAUN; CLARKE, 2006).

A primeira etapa consiste na familiarizacdo com os dados, ao ouvir e reler todas as
entrevistas, com anotacdo das ideias iniciais e anotacdes no texto. A segunda etapa consiste na
geracdo de cddigos iniciais, codificando caracteristicas interessantes em todo conjunto de dados
e agrupando dados relevantes para cada codigo. A terceira etapa consiste na procura por temas,
agrupando categorias em temas potenciais, reunindo todos os dados relevantes para cada tema
potencial. Na quarta etapa ocorre uma revisdo de todos os temas, para verificacdo se esses temas
funcionam em relacdo aos extratos codificados (nivel 1) e ao todo o conjunto de dados (nivel
2), gerando um mapa tematico da analise. A quinta etapa consiste na producao do relatério de
analise final de extratos selecionados, relacionando a volta da analise a questdo de pesquisa e
literatura, produzindo um relatorio académico (BRAUN; CLARKE, 2006).
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Em decorréncia de algumas informacdes diferentes fornecidas por um dos responsaveis
e visando a compreensdo da realidade e triangulacdo dos dados, realizou-se uma reunido pre-
agendada com as psicologas da instituicdo, para verificacdo dos registros das informacGes
previamente cadastradas, utilizando a lista das criancas da amostra, para validacdo dos dados e
obtencéo de novas informagdes.

Apoés a codificacdo dos dados, cada arquivo foi analisado e foram identificados
subcddigos. A ultima etapa realizada foi a integracdo dos dados, ou seja, a identificagcdo de
como as categorias se relacionaram entre si, bem como a geracdo das categorias, quais questoes
foram encontradas de forma recorrente em todos os dados analisados e, por fim, quais as
concluses do estudo (BRAUN; CLARKE, 2006).

A andlise tematica segue a sequéncia de andlise de outros tipos de pesquisas qualitativas,
especificadas no quadro 2 para melhor compreenséo.

Quadro 2 — Fases da analise tematica

Estagio Descri¢éo do processo
1. Familiarizando-se com Transcrever dados (se necessario), ler e reler os dados,
seus dados anotando ideias iniciais.

2. Gerando codigos iniciais | Codificacdo de caracteristicas interessantes dos dados, de
forma sistematica, em todo o conjunto de dados, agrupando os
dados relevantes para cada codigo.

3. Procurando por temas Agrupando codigos em temas potenciais, reunindo todos 0s
dados relevantes para cada
tema potencial.

4. Revendo temas Verificar se os temas funcionam em relacdo aos extratos
codificados (nivel 1) e a todo o conjunto de dados (Nivel 2),
gerando um mapa tematico da analise. O processo
interpretativo foi ancorado na Teoria das Habilidades Sociais.

5. Produzindo o relatério A (ltima oportunidade para andlise. Selecdo de extrato vivo e
atraente, exemplos, analise final de extratos selecionados,
relacionando a volta da analise a questdo de pesquisa e
literatura, produzindo um relatério académico da analise.

6. Redacdo O objetivo final da pesquisa é produzir algum tipo de relatério,
geralmente um artigo ou dissertacao.

Fonte: Elaborado pela autora, baseado em Braun e Clarke (2006).
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Na apresentacdo das falas selecionadas para ilustrar os temas, utilizou-se a seguinte
padronizacdo: o italico para as falas e os parénteses para 0s codinomes da amostra; reticéncias
(...) indicaram recortes dentro da mesma fala; e as informacdes entre colchetes (]...]) referiram-
se a observagdes importantes que contextualizam as falas ou expressam comportamentos nao
verbais dos participantes. Utilizou-se recuo de 4cm para falas maiores de trés linhas (BRAUN;
CLARKE, 2006).

O processo interpretativo foi ancorado na Teoria das Habilidades Sociais (DEL
PRETTE; DEL PRETTE, 2013). Para todo o processo da codificacdo dos dados e processos
analiticos, a pesquisadora utilizou o software Atlas T.I. 8.0. A partir dai, foi realizada a fase de

interpretacdo dos dados e, por fim, a concluséo e apresentacao final.
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7 LIMITACOES DA PESQUISA

Esta pesquisa apresenta as seguintes limitacOes: a distancia das residéncias das criangas
para 0 hemocentro, algumas passavam a noite inteira viajando, chegavam cansadas, mas mesmo
assim eram sempre receptivas e encararam a coleta como um momento de lazer na espera pela
consulta; a interrupcdo durante a coleta, ocasionalmente, pelas criancas da enfermaria
pediatrica, que faziam barulho ao usar a brinquedoteca, mas as enfermeiras e técnicas do setor
nos ajudavam com as criangas durante a coleta; ou ainda, mées ansiosas que tinham medo de
perder a consulta e, apesar de ndo atrapalhar a entrevista, ficavam inquietas durante a coleta,

vindo vérias vezes olhar se ja havia finalizado a entrevista.
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8 RESULTADOS

Existem boas histdrias para serem contadas em todos os lugares. Elas podem brotar
dos encontros mais simples e despretensiosos. Tudo depende do olhar” (HOLANDA,
2018, p. 78).

Foram entrevistadas 15 criangas, que serdo apresentadas a seguir, preservando o
anonimato de cada uma delas, todas do sexo masculino, provenientes de varias cidades do
estado de Pernambuco. Cada crianga foi representada por um codinome de pessoa famosa que

vive ou viveu com hemofilia.

Figura 12 — Pessoas famosas que vivem ou viveram com hemofilia

Chris Bombardier - nunca deixou uma hemofilia
grave impedi-lo de escalar algumas das montanhas
mais altas do mundo.

Ryan White - Disparou uma onda de discussdo
sobre a doenca, conseguindo apds muitas batalhas
judiciais que criancas com Hemofilia e infectado
com HIV frequentassem a escola.

Marcos Bauch - E servidor piblico pelo IBAMA,
pai do Miguel e da Manu, ¢ atleta amador de
natacdo em aguas abertas, ja ganhou a Travessia
dos Bravos, ja ganhou travessias em Brasilia no
Lago Paranoa e ja ficou entre os dez melhores na
travessia dos fortes no Rio de Janeiro.

w . HEM@EI
"NAO DEIXEO
~— TEDOMI

Mauricio Aventureiros - fez das viagens e
aventura profissdo. Mauricio ja conheceu os lugares
mais bonitos e inusitados do planeta.

Alex Dowsett - um dos ciclistas mais promissores
da inglaterra, Movie Star, tem servido de exemplo a
outros jovens portadores de hemofilia.

Fonte: Elaborado pela autora, 2019.



Figura 13 — Pessoas famosas que vivem ou viveram com hemofilia

Henfil - Irmdo de Betinho, escrevia e criava cartuns
criticando o sistema. Devido a uma transfusdo de
sangue em um hospital publico, durante tratamento
da hemofilia, contraiu o virus da Aids e faleceu em
1988, em decorréncia da doenga.

Amilton Fernandes- Ator brasileiro fez mais de
20 filmes e novelas, dentre esses: 1967 Adoravel
Trapalhdo, O preco de uma vida 1965, Quatro
Brasileiros em Paris 1965.

Luiz de Cardei - cantor de tangos argentino. Cardei
ficou famoso na Argentina ao ser contratado, em
1994, por clubes de elite da capital. Gravou, desde
entdo, quatro discos. O mais recente, "Qué te Pasa
Buenos Aires", possui cangdes de protesto.

Betinho - Seu nome ainda é lembrado como um
dos maiores atores nas lutas pelas melhorias de
condicdo social para aqueles que vivem
desamparados, sua historia esta retratada no
documentario “Trés irmdos de sangue”, que
mostra, de maneira admiravel, a trajetoria de
sofrimento, coragem, luta por justica social,
enfrentamento diante de uma ditadura e enorme
compaixdo pelo sofrimento alheio.

Chico Mirio - irmdo de Betinho e Henfil, foi um
compositor e violonista brasileiro que desenvolveu
um importante trabalho tanto como compositor
quanto como instrumentista.

Fonte: Elaborado pela autora, 2019.
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Figura 14 — Pessoas famosas que vivem ou viveram com hemofilia

Czar Nicholas I -Era o mais novo e tUnico filho
homem do imperador Nicolau II e da sua esposa, a
imperatriz Alexandra Feodorovna.

Leopold - recebeu os titulos de Duque de Albany,
Conde de Clarence e Bardo Arklow em 1881.
Leopoldo tinha hemofilia, que o levou a morte aos
trinta anos de idade.

Felipe VI -A rainha Vitéria do Reino Unido
transmitiu o gene defeituoso a trés de seus filhos: a
princesa Alice, o principe Leopoldo e a princesa
Beatriz. O homem, Leopoldo, teve filhos antes de
morrer aos 30 anos de idade.

Juan Carlos I -bisavo de Felipe VI. Ex governador
da Bolivia foi acusado de uma carga tributaria 1,205
milhdes para pacientes com hemofilia. Ficou
conhecido como o cartel da hemofilia..

Alfonso XIII- herdeiro aparente da Espanha desde
o nascimento até renunciar aos seus direitos em
1933. Era o filho mais velho do rei Afonso XII de
Espanha e de sua esposa Vitéria Eugénia de
Battenberg

Fonte: Elaborado pela autora, 2019.

Cris Bombardier, oito anos, diagnostico desde os oito meses de idade, histéria familiar
de hemofilia na familia com 10 pessoas (tios e primos e irmdo gémeo), religido catolica, duas
internacdes, infusdo de CFVIII duas vezes por semana, sem articulacBes prejudicadas e sem
inibidor. Mora a 360 km do Recife e a renda familiar é de um salario minimo (BPC + Bolsa
familia). A crianca olha sempre para a mae durante a entrevista, como se buscasse aprovacao
para a resposta. A genitora interrompe duas vezes a entrevista, complementando as repostas da

crianca, que se mostra a vontade todo o tempo. Tem historico de dois internamentos, sendo o
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primeiro de trés dias e o segundo de dois dias. Crianca nunca assistida pelo profissional

psicologo.

Figura 15 — Desenho produzido por Cris Bombardier: ele sozinho e em sua casa

Fonte: Dados da pesquisa, 2019. Producdo da crianca.

Marcos Bauch, oito anos, irmdo de Ryan White, diagnostico desde os oito meses de
idade, irmdo com hemofilia, avd adotiva, desconhece historico familiar da hemofilia. Infuséo
domiciliar uma vez por semana, iniciada aos dois anos de idade, pois a genitora ndo permitir
iniciar antes. Religido evangelica, sem articulagdes prejudicadas nem inibidor. Mora a 34 km
do Recife e a renda familiar é de um salario minimo (BPC). A crianca, no momento da
entrevista, apresentou movimentos repetitivos durante algumas perguntas, como: balangar as
pernas, balancar na cadeira, ir para a frente e para tras. Ja foi assistida pela psicéloga do servico
devido a demanda da escola, com registros alteracio do comportamento, agitacéo,
agressividade e comportamento violento. Recebe infusdo realizada pela mée, estuda no turno
vespertino, sem disturbio da aprendizagem; possui dificuldade de relacionamento interpessoal,
tem histdria de mordida na professora e a genitora, apesar de reconhecer que a atitude estava
errada, ndo solicitou que a crianca pedisse desculpa e justifica a atitude. O pai suspende
brincadeira com jogos de videogame violentos e a mée refere melhora do comportamento.
Registro indica que genitora tem dificuldade de estabelecer limites e demonstra preocupacéao

com preconceito na escola. A crianga é esperta, ativa e comunicativa.
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Figura 16 — Desenho produzido por Marcos Bauch: escola que estuda

Fonte: Dados da pesquisa, 2019. Produgdo da crianca.

Alex Dowsett, 10 anos, irmao de Henfil, diagnosticado desde que nasceu, historico de
hemofilia na familia, com mais de 10 pessoas acometidas, tem irmdo com hemofilia e a renda
familiar € de um salario minimo (BPC). Religi&o evangélica, infusdo domiciliar de CFVIII duas
vezes por semana, realizada pela tia, 6bito da mée recente, ha trés meses, e as tias dividem o
cuidado com a crianga. Pai ausente (perdeu emprego apos 0bito da esposa) e nao foi citado pela
crianca durante a entrevista. Sem articulagdes prejudicadas, nem inibidores. Como punicéo por
perda de fator, ficou um ano sem a profilaxia, suspenso por médica do CTH. Nesse periodo,
ocorreram varios internamentos. Mora a 42 km do Recife. Registros da psicologa: no ultimo
atendimento, as criancas estavam com a mae e a demanda foi o relato de comportamentos
repetitivos e autoflagelo, bom relacionamento com o irméo, dificuldade no relacionamento

interpessoal, ansioso e desconfiado.

Figura 17 — Desenho produzido por Alex Dowsett: brincadeira preferida — futebol

Fonte: Dados da pesquisa, 2019. Producéo da crianga.
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Mauricio Aventureiros, 12 anos, diagndstico desde os quatro meses, sem histdria de
hemofilia na familia, m&e ainda ndo diagnosticada como portadora. Quatro irméos, embora a
religido da familia seja a evangélica, a crianca relata que ndo tem religido, mas acredita em
Deus. A renda familiar é de cinco salarios minimos. Cinco internamentos devido a hemofilia e
um internamento no ultimo ano, mas ndo foi devido a doencga. Infusdo domiciliar CFVIII, quatro
vezes por semana. Ja teve inibidor, mas respondeu a imunotolerdncia. Sem articulagdes
prejudicadas. Mora a 36 km do Recife. Crianca colaborativa, muito educada e feliz, boa
comunicacdo e relacionamento interpessoal, refere conhecimento sobre a doenca, fala sobre os
beneficios da medicacdo e relata que ja foi convidado na sua sala de aula para falar sobre a
hemofilia para os colegas. A crianga nunca foi assistida pela psicologa. Desenho: recusou-se.

Amilton Fernandes, seis anos, com diagnostico desde oito meses de idade, histéria
familiar de hemofilia em primos e tios, irmd sem hemofilia. Religido catolica, renda familiar de
1,5 salario minimo, infuséo Feiba CPPA, domiciliar, duas vezes por semana, administrada pelo
pai. Tem titulacdo de inibidor (65UB), sem articulacdes prejudicadas e mora em Recife. O pai
é colaborativo, a crianca € esperta e muito a vontade para expressar seus sentimentos e desejos.
O que mais gostaria de fazer é andar de bicicleta e jogar bola. Foi assistida pela psicologa do
Servigo, e tem 0s seguintes registros: pais sempre estao presentes, muito atentos, com bom nivel
de esclarecimento; excelente ades@o ao tratamento; mée, até pouco tempo, tem relato de se
sentir culpada pelo filho ter hemofilia, apresenta comportamento hipervigilante e de
superprotecdo, apresenta e refere dificuldade de impor limites.; relato do pai indica que a
crianca é dispersa, inclusive na escola; a méde optou por sair do emprego para se dedicar aos
cuidados com a crianga; segundo histérico do registro, irma desenvolveu Transtorno Obsessivo
Compulsivo — TOC, devido ao excesso de ciumes do irmdo; crianga colaborativa e esperta;

realiza acompanhamento fonoaudioldgico e natacéo.
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Figura 18 — Desenho produzido por Amilton Fernandes: Hemope, bicicleta e casa na arvore,

seus maiores desejos

Fonte: Dados da pesquisa, 2019. Producdo da crianca.

Luiz Cardei, 12 anos, diagnostico desde um ano e seis meses, religido evangélica, renda
familiar de um salario minimo, filho dnico. A mée voltou a fazer a infuséo profilatica do fator
no CTH, anteriormente era feita pela genitora no domicilio. Realiza a infusdo trés vezes por
semana, sem inibidor, falta aula nos dias de infusdo do fator no CTH, articulacdo do joelho
prejudicada, sem limitacdo. A mae demonstra dificuldade de compreenséo sobre a doenca, mas
refere saber tudo o que precisa, evidenciando desinteresse por tudo que envolve a doenca.
Relata ndo participar das atividades educativas, mas no final da entrevista parece satisfeita e se
coloca a disposicao para novos encontros. A crianca fala pouco, mas interage bem, mora em
Recife e ja foi assistida pela psicéloga do servico. Registros da psicologa: nao realiza
acompanhamento ambulatorial, os registros sdo durante internamentos; observacdo de
agressividade da mae para com crian¢a, que repete comportamento agressivo da mae; pai da
crianca veio a 6bito; situacio de vulnerabilidade; Gltimo atendimento em 2017. Unica crianca

que apresentou reacdo a infusdo do CFVIII, em decorréncia de infusdo rapida.
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Figura 19 — Desenho produzido por Luiz Cardei: bicicleta, o que mais gosta de fazer

Fonte: Dados da pesquisa, 2019. Produgdo da crianca.

Ryan White, seis anos, irmdo de Marcos Bauch, diagnosticado desde 0s oito meses,
com tratamento iniciado somente aos dois anos, pois genitora ndo permitiu o inicio antes. A
infusdo voltou a ser realizada no CTH, duas vezes por semana, por motivo de inseguranca da
mée. A renda familiar é de um salario minimo, irmdo com hemofilia, religido evangélica. Dois
internamentos devido a hemofilia, um no dltimo ano. A crianca parece fazer somente o que
quer, interage bem com o avental, mas fala pouco, nega-se a fazer o desenho e desconhece o
nome da doenca. A mae relata proteger e nao falar sobre a doenca com as criangas. Bom
relacionamento com o irmdo. Sem inibidores e articulagfes prejudicadas. A crianca nunca foi
assistida pela psicologa. Desenho: Recusou-se.

Henfil, sete anos, irmdo de Alex Dowsett, diagnostico desde que nasceu, historia
familiar de hemofilia em tios, primos e irmdo. Autoinfusdo domiciliar de fator, realizada pela
tia, trés vezes por semana, possui mais de 20 internamentos, com internamento no dltimo ano.
A crianca teve o fator suspenso por um ano, por motivo de perda do CFVIII. A mae veio a
Obito, o0 pai € ausente, perdeu emprego depois do 6bito da mae, e tem resisténcia em passar a
pensdo. A crianca estd em acompanhamento psicoldgico na Unidade Basica de Saude de
Igarassu, apresenta dermatites por todo corpo e a psicologa atribui isso ao estresse emocional
das perdas, processo de luto e falta de carinho. As tias dividem os cuidados das criancas —
desabafo da tia diante das dificuldades — e a irma, de 16 anos, ficou morando sozinha na casa
da mée. A crianca nao tem registro ambulatorial de psicologia, o Gltimo registro realizado foi

em 2015, com a crianca internada e ainda acompanhada da mée, muito chorosa e insegura.



68

Figura 20 — Desenho produzido por Ryan White: sua casa

Fonte: Dados da pesquisa, 2019. Produgdo da crianca.

Betinho, 10 anos, diagnostico com dois meses de idade, histdria familiar de hemofilia,
irmao com hemofilia, renda familiar de 1/3 de salario minimo, religido catdlica, infusdo quatro
vezes por semana, realizada em domicilio pelo pai e pela tia. Historia de cinco internamentos
em decorréncia da doenga, referindo trés internamentos no ultimo ano. Possui a articulagdo do
tornozelo direito prejudicada, ndo soube informar quantas vezes sangrou e precisou vir para o
Hemope, no ultimo ano. Mora a 283 km do Recife. A crianga ja passou pela psicologa do
Servigo, e tem 0s seguintes registros: casal separado ha quatro anos, possui trés filhos e a guarda
das criancas é compartilhada; a mae ¢ muito jovem, tem compreensdo limitada, situacao
financeira precaria e € inabil para os cuidados requeridos pela crianga; a crianca veio a morar
com pai, devido a denlncias de maus tratos, feita pela avo; a crianca refere que ficava
responsavel pelos irmaos mais novos; o pai é ex-presidiario, saiu em liberdade condicional por
causa de tentativa de suicidio no presidio, casou novamente e trabalha; crianga comunicativa e

esperta.

Figura 21 — Desenho produzido por Betinho: Hemope, seu hospital preferido

Fonte: Dados da pesquisa, 2019. Producéo da crianga.
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Chico Mério, sete anos, diagnosticado com trés anos de idade e iniciou infuséo de fator,
trés vezes por semana, na mesma idade. Primeiro caso de hemofilia na familia (mutacéo). Tem
dois irmaos, familia de religido evangélica, com renda familiar de um salario minimo. Sem
inibidores, articulagdes, do tornozelo e joelho, prejudicadas. Comparece duas vezes por ano ao
CTH, mora a 460 km do Recife e nunca foi assistida pela psicologa.

Figura 22 — Desenho produzido por Chico Mério: um dia ensolarado na minha casa - o0 que

mais gosto

Fonte: Dados da pesquisa, 2019. Producdo da crianca.

Czar Nicholas I, 10 anos, diagnosticado com trés meses, historia familiar de hemofilia
com primos, tem uma irmd, religido evangélica e renda familiar de trés salarios minimos.
Infusdo domiciliar realizada pela mée e pelo pai da crianca, trés vezes na semana. O responsavel
pela crianca refere 100 faltas por ano a escola, em decorréncia da hemofilia. Mora a 231 km do

Recife, tem historico de trés internamentos. A crianca nunca foi assistida pela psicologa.

Figura 23 — Desenho produzido por Czar Nicholas I: um dia feliz

Fonte: Dados da pesquisa, 2019. Producéo da crianga.
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Principe Leopoldo, 12 anos, diagnostico aos oito meses, histdria familiar de hemofilia,
porém é o Unico de trés irmdos com a doenca. Familia de religido catdlica e renda familiar um
salario minimo. Infusdo domiciliar quatro vezes por semana, realizada pela mée. A crianca
recebeu radiosinoviortese no joelho, voltando movimentacdo normal da articulacdo. Tem 30

faltas a escola por ano, devido a hemofilia e nunca foi assistida pela psicologa.

Figura 24 — Desenho produzido por Principe Leopoldo: sua casa

Fonte: Dados da pesquisa, 2019. Producdo da crianca.

Principe Felipe VI, seis anos, historia de mutacao, sem historico familiar de hemofilia,
filho Unico. Diagnosticado com um ano de idade, realiza infusdo domiciliar quatro vezes por
semana, administrado pela mae. Familia de religido catdlica e renda mensal de 2,5 salarios
minimos. A crianca tem historia de um internamento, tem de 10 a 15 faltas a escola por ano,
em decorréncia da doenga. Sem internamentos no ultimo ano, sem inibidores e articulacdes
prejudicadas. A mée relata relacdo conflituosa com o pai da crianca. A crianga ja passou pela
psicologa do servico e tem como registros: crianga veio para o atendimento, algumas vezes,
acompanhada pela avo materna; os pais separaram-se, envolvendo situacdes conflituosas diante
do interesse do pai por uma terceira pessoa; separacdo mal resolvida, com intervencdo do
conselho tutelar; mée formada recentemente, entrou no mercado de trabalho; discordancias em
torno da educacéo e disciplina da criancga; crianga muito esperta, curiosa e atenta; registro de
2017.
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Figura 25 — Desenho produzido por Principe Felipe VI: eu viajando de avido
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Fonte: Dados da pesquisa, 2019. Produgdo da crianca.

Principe Juan Carlos I, 10 anos, tem um irmdo gémeo, histéria de mutacdo, sem
historico familiar de hemofilia. Familia de religido evangelica e renda familiar de 10 salarios
minimos. Diagnosticado desde um ano, realiza infusdo domiciliar de fator trés vezes por
semana, pelo pai e, as vezes, pela mée. A crianga tem historia de um internamento e de uma a
duas faltas a escola por ano, devido a hemofilia. Sem inibidores e articulac6es prejudicadas. A
crianca ja passou pela psicologa do servico, com 0s seguintes registros: histéria de gestacao
gemelar; crianga fica dois dias na UTI; relatos de citme do irm&o, que sempre se destacou na

aprendizagem; primeiros netos da familia.

Figura 26 — Desenho produzido por Principe Juan Carlos I: desenho da nossa conversa

Fonte: Dados da pesquisa, 2019. Producéo da crianga.

Principe Alfonso XIII, sete anos, sem historico familiar de hemofilia, provavel
mutacdo ndo testada. Diagnosticado com um ano, realiza infusdo domiciliar trés vezes por

semana, administrado pela mée. Familia sem religido e renda familiar de um salario minimo
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(BPC). A crianca tem dois irmdos sem hemofilia e mora a 30 km do Recife. Possui historia de
dois internamentos, teve inibidor resolvido com protocolo de imunotolerancia e a articulagéo
do joelho esquerdo prejudicada, mesmo apds a realizacdo de radiosinoviortese. Historia de 33
faltas por ano a escola, devido a complicacGes da hemofilia. A crianca se apresentou muito
desconfiada, escusa-se em responder as perguntas e a genitora observa de longe, sem
interrupcdes. A mée desabafa ao final da entrevista: “Quem vé assim, ndo imagina como é ruim
em casa! ”. Relata que o levou a psicologa, mas ndo estd vendo nenhuma mudanca. Refere
também dificuldade na disciplina, em decorréncia da doenca, pois tem medo de machucar a
crianga. Os irmaos reclamam que ela ama mais ele. A crianga ja foi assistida pela psicologa do
servigo, com 0s seguintes registros: atendimento desse ano 2019, mée queixa-se de
desobediéncia e agressividade por parte da crianca; pai assassinado ha& cinco meses, por
envolvimento com drogas; a perda do pai fica no campo do néo dito; mée tem dificuldade de

exercer autoridade e impor limite; beneficio da crianca é a Unica fonte de renda familiar.

Figura 27 — Desenho produzido por Principe Alfonso XIlII: crianga com a mée assistindo tv na

sala no sofa de casa e irma brincando fora de casa

Fonte: Dados da pesquisa, 2019. Producéo da crianga.

A partir das historias descritas, foram identificados alguns dados importantes sobre
condicOes socioeconémicas, vinculos familiares, situagdo do tratamento da crianga, incluindo

atendimentos por psicélogo.
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O manejo da Hemofilia A grave envolve atividades como administragdo dos sintomas,
tratamento da condicdo, enfrentamento das consequéncias fisicas e psicoldgicas ligadas a
experiéncia com a doenca cronica e mudangas do estilo de vida, bem como, relagdo com
profissionais de salde durante toda a vida.

Os dados qualitativos foram organizados de forma a possibilitar a compreensao desses
fatores, nos diversos espacos do cotidiano da crianca, evidenciando suas interrelacdes nos
contextos: espaco familiar, escolar, de lazer, de amizade e no CTH.

Em relacdo a idade das criancas, dividimos em trés categorias: de 6 a 8 anos, com sete
criancas; 9 a 10 anos, com quatro criangas; e 11 a 12 anos, com quatro criangas.

A maioria das criancas (treze) morava no interior do estado ou regido metropolitana,
apenas duas moravam em Recife; quatro criangas tinham renda familiar de mais de dois salarios
minimos, oito recebiam BPC e uma o bolsa-familia. Sete criancas tinham um alto absenteismo
escolar. Em doze criancas, o diagnostico foi realizado antes de um ano de idade e em trés, apds
um ano. Sete criangas tinham historico de hemofilia na familia, cinco foram casos novos de
mutacéo e trés ndo estavam ainda estabelecidos a mde como portadora.

Em relacdo as articulacGes prejudicadas, a maioria (doze) ndo tinha articulagdes
prejudicadas, trés tinham articulacGes prejudicadas, sendo que as trés tinham o joelho como
articulcdo prejudicada e duas tinham o tornozelo também prejudicados. Duas realizaram
radissinoviortese.

Quanto ao quantitativo de vezes que realizavam fator por semana, uma crianca fazia
uma infusdo, cinco faziam duas infusbes, seis faziam trés infusbes e trés faziam quatro
infusGes por semana. Treze criancas realizavam infusdo domiciliar do fator deficiente e duas
voltaram a fazer a infusdo no CTH. Além disso, duas criancas referiram ja saber fazer o fator,
mas ainda ndo faz s6. A maioria das criancgas (dez) nao tinha inibidores, trés tinham inibidores
e trés tiveram e negativaram apés protocolo de imunotolerancia.

Treze criancas fizeram o desenho, duas se negaram. Seis desenharam suas casas, duas
0 CTH, uma a escola e quatro fizeram outros desenhos. Sete criancas estavam no desenho que
fizeram e seis ndo estavam. Dez criancas receberam assisténcia de um psicologo.

As categorias tematicas que emergiram dos dados, bem como os principais codigos

analiticos, estdo representados no quadro 3.



Quadro 3 — Categorias teméticas emergidas dos dados
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Relacbes da crianga consigo mesma |

« Caracteristicas

pessoais, emogdes e
sentimentos.

* Repercussoes da

Doenga.

« Caracteristicas fisicas.

» Habilidades Sociais

Relacdes com a Familia

« Relagéo com os pais
« Relagdo com Irmédos

« Relagdo com parentes
e animais de
estimagéo

« Brincadeiras
« Rotinas

« Disciplinas

Relacdes com a escola

=

il

o [
AL

* Processo de

Aprendizagem

* Absenteismo

* Relagdo com

Educadores

* Relacioanmentos

sociais

* Brincadeiras na

escola.

Relagdes com o servico de salde.

» Conhecimento sobre

hemofilia

« Descoberta do

diagnostico

» Adesédo ao tratamento
« Internamentos

« Relagdes médicos e

enfermeiros

« Percepcdo positiva do

fator

- Sangramentos

Fonte: Dados da pesquisa, 2019. Elaborado pela autora.

8.1 PRIMEIRA CATEGORIA: CARACTERISTICAS PESSOAIS,

SENTIMENTOS DA CRIANCA.

8.1.1 Caracteristicas fisicas

EMOCOES

As criancas tiveram a oportunidade de escolher o boneco de feltro que eles achavam

mais parecido com eles mesmaos.

Figura 28 — Bonecos de feltro

Fonte: Elaborado pela autora, 2019.

A producdo dos bonecos buscou contemplar diferentes racas e biotipos, no intuito de

alcancar uma melhor identificagdo com o personagem. Oito criangas escolheram, para

representa-las, o primeiro boneco, nenhuma escolheu o segundo boneco, trés escolheram o
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terceiro boneco, uma escolheu o quarto boneco, trés escolheram o quinto boneco e nenhuma
escolheu o sexto boneco.

A maioria das criangas tiveram dificuldade de falar sobre si mesmas, quando
perguntadas sobre o que mais gostavam em si, quais eram suas caracteristicas e como se viam.
Responderam melhor quando perguntados em terceira pessoa, por exemplo, como fulano ‘nome

da crianca’ €? Do que ele gosta? Quais as caracteristicas dele? Como vocé descreveria ele para
outra pessoa?

“Ele é calmo e tranquilo... gosta de fazer amizades de estudar” (Chico Mario).

As caracteristicas fisicas apreciadas em si mesmos foram: cabelos, altura, falar bem,

beleza, inteligéncia e facilidade para fazer contas de matemaética.
“Fu falaria que sou bonito e gosto de comer!”” (Amilton Fernandes).

“Fu diria que sou uma pessoa facil de fazer amigos, eu sou meio moreno e tenho cabelos
pretos” (Mauricio Aventureiros).

Entre as caracteristicas fisicas negativas, foram citadas: distrbio do peso e estatura
baixa.

“Ele é baixo, moreno e meio gordinho” (Betinho)

8.1.2 Caracteristicas comportamentais

As caracteristicas comportamentais, citadas durante as entrevistas, foram de maior
numero e apareceram de varias formas. Nesse sentido. optou-se por dividir nas repercussoes
citadas e nas habilidades socioemocionais, ancoradas no referencial tedrico de Del Prette e Del,
Prette, divididas em seis habilidades sociais: comunicacdo, civilidade, assertivas de

enfrentamento, empatia, trabalho e expressdo de sentimentos positivos.

8.1.3 Repercussdes da hemofilia:

Dentre as repercussdes encontradas, foram citadas: agressividade, bullying, isolamento,
estigmatizacdo, personalidade dominadora, dificuldade de comunicacdo, ressentimento,

dificuldade de fazer amizades, dificuldade em lidar com as emocdes e sentimentos.
“Eu ndo vou mentir, eu bato neles sim, eles batem em mim!” (Betinho).

“Eles me xingam, mas eu ndo escuto, ja me acostumei! ” (Betinho).
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Outras questOes identificadas foram: manipulagdo dos pais, comparagdo com pares

saudaveis, soliddo, nervosismo, estresse emocional, ansiedade auto relatada.

“Na viagem que fiz, era uma coisa que eu queria muito, ai eu fiquei muito ansioso mesmo, ai

nem consegui dormir direito, algumas vezes fico muito ansioso” (Juan Carlos I).
“Eu fico muito nervoso, tipo quando vou fazer prova” (Amilton Fernandes).

“Eu me acho pequeno, as pessoas dizem que sou normal, mas fico me comparando. Eu sei que
é culpa minha porque fico me comparando, se eu ndo me comparasse nao me sentiria mal, mas

fico me comparando ” (Mauricio Aventureiros).
“O sentimento que sinto € soliddo, soliddo e solid&do ” (Luiz de Cardei [na escala de emocoes]).
8.1.4 Habilidades sociais

Em relacdo as habilidades sociais, discutidas neste estudo, optou-se por abordar cada
categoria separadamente, buscando identificar, no decorrer das entrevistas, a competéncia das

habilidades encontradas, ndo focando na falta delas.
8.1.4.1 Habilidades sociais de comunicacgéo

Né&o foi possivel avaliar todas as habilidades de comunicacéo, entretanto sete criancas
apresentaram uma boa comunicacédo, responderam todas as perguntas, mantinham um tom de
voz audivel, conseguiam apresentar alternancia entre falar e ouvir, agradeciam por participar e
elogiaram. O restante das oito criancas apresentou alguma dificuldade na comunicacéo, durante
a entrevista. Umas ficaram de cabeca baixa para responder, ou falavam muito baixo,
demoravam muito para responder, ndo respondiam ou s6 respondiam quando perguntado de
outras formas, ou ainda era necessario brincar e mudar de assunto e voltar, posteriormente, para

tentar obter resposta.

“Bom dia! Meu nome é Mauricio. Gostei muito desse avental, ele é bem legal!” (Mauricio

Aventureiro).
“Eu gostei muito é igual a Dra..... Ela pergunta o que gosto de responder” (Juan Carlos ).

[siléncio] “.... Sei ndo.... Sei ndo!” (Alfonso XIII).
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8.1.4.2 Habilidades sociais de civilidades:

As habilidades sociais de civilidade s&o: dizer por favor, agradecer, apresentar-se,
cumprimentar, despedir-se (DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2013). Dentre essas habilidades,
as mais identificadas durante a entrevista foram agradecer e despedir-se, presentes em 10
criangas. Uma crianga apresentou todas essas habilidades e duas apresentaram as habilidades
de agradecer, despedir-se e cumprimentar.

“Muito bom! Eu agrade¢o muito”” (Mauricio Aventureiros).
“Ol&, meu nome é Juan Carlos 1~ (Juan Carlos I).

“Muito obrigado” (Felipe V1).

8.1.4.3 Habilidades sociais assertivas de enfretamento

As habilidades sociais assertivas de enfrentamento sdo: manifestar opini&o, concordar,
discordar, fazer, aceitar e recusar pedidos, desculpar-se e admitir falhas, estabelecer
relacionamento afetivo, encerrar relacionamento, expressar raiva e pedir mudanca de
comportamento, interagir com autoridades, lidar com criticas (DEL PRETTE; DEL PRETTE,
2013). As habilidades sociais assertivas de enfrentamento sdao mais complexas para identificar
durante a entrevista com criancas, mas algumas foram identificadas, como manifestar opiniéo,

concordar, discordar, expressar raiva e recusar pedidos.
“Se arengar comigo, eu arengo também” (Betinho).
“Eu ndo quero fazer o desenho” (Ryan White).

“Eu sei que ndo posso correr em quadra, ou lugar desse tipo, mas eu brinco na grama” (Felipe
VI).

“A relacdo com meus amigos é boa, eu até posso fazer algumas coisas sozinho, mas eu prefiro

fazer com eles” (Mauricio Aventureiros).
8.1.4.4 Habilidades sociais empaticas

As habilidades sociais empaticas sdo: parafrasear, refletir sentimentos e expressar apoio
(DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2013). Essas habilidades foram encontradas em apenas duas

criancgas.
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“O sentimento que mais persiste € esses aqui [aponta para o rosto feliz, orgulho e amado], triste
me sinto as vezes. Esse aqui eu também nunca me senti [aponta para o rosto frustrado], nunca

fico assustado com alguma coisa. Aborrecido sim, frustrado nao!” (Mauricio Aventureiros).
“Lulu é minha amiga, ela é engracada” (Mauricio Aventureiros).

“E porque ele desobedecia muito a tia, e as pessoas n&o ficavam proximo dele, ai depois, nesse
ano, ele comecou a ficar bom. Ai foi, eu fiquei amigo dele. Hoje ele é um dos meus melhores

amigos...” (Juan Carlos I).
8.1.4.5 Habilidades Sociais de Trabalho:

As habilidades sociais de trabalho consistem em coordenar grupo, falar em publico,
resolver problemas, tomar decisdes e mediar conflitos e habilidades sociais educativas (DEL
PRETTE; DEL PRETTE, 2013).

Apesar de ser complexo avaliar esse tipo de habilidade em uma entrevista, pode-se
observar a habilidade que cinco criangas tiveram de se expressar, usar estratégias de

enfrentamento para lidar com a doenga e resolver alguns problemas de conflitos com amigos.

O professor da minha sala me convidou para falar um pouco sobre a hemofilia
para minha turma.... Eu sei bastante coisa.... Eu sei que a hemofilia é um
disfuncdo sanguinea que o sangue da pessoa ndo coagula, e o que € isso, ndo
coagular? E porque quando as pessoas se cortam elas conseguem parar de
sangrar.... quando ela se cola tem facilidade de parar de sangrar, mas eu tenho
qgue tomar um fator justamente pra isso e também para eu ndo sofrer
sangramento interno que quando eu me machuco eu fico roxo, resumidamente
é isso (Mauricio Aventureiros).

“A disciplina que mais gosto € matematica, gosto de fazer contas de somar” (Henfil).

“De correr. Para ndo cair e machucar. Mas eu ndo brinco em quadra, essas coisas ... ai eu

corro onde tem grama ou jardim” (Felipe VI).
8.1.4.6 Habilidades sociais de expressdo de sentimento positivo

Essas habilidades consistem em saber fazer amizades, expressar a solidariedade e
cultivar amor. Também foram complexas para observar nas entrevistas, entretanto foi possivel

observa-las em algumas situacdes e relatos.
“Eu hoje acordei e arrumei a casa sozinho” (Alfonso XIII).

“Eu acho gue minha maior qualidade é fazer amigos” (Mauricio Aventureiros).
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“Sabe, ninguém gostava dele, mas ele mudou, nesse ano, ele comecgou a ficar bom. Ai foi, eu

fiquei amigo dele. Hoje ele € um dos meus melhores amigos...” (Juan Carlos 1).
8.1.5 Escala de emocGes e sentimentos

Durante as entrevistas, utilizou-se uma escala para facilitar a expressdo de sentimentos
e emocdes (Figuras 29, 30, 31; ANEXO D), como estratégia para professores e educadores e

cuidadores.

Figura 29 — Escala de sentimentos: como me sinto hoje

Envergonhado

Isto &

como
eu
sinto

solitaria

Fonte: CSEFEL (20--?).

Figura 30 — Roda de sentimentos

Fonte: CSEFEL (20--?).
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Figura 31 — TermOmetro de relaxamento

Termometro
relaxamento

Tomar 3
respiragoes profundas

descontraido

Fonte: CSEFEL (20--?).

Para este estudo, foram utilizadas essas trés imagens, perguntando a crianga,
apresentando a figura 29, como ela estava se sentindo naquele momento; em seguida,
apresentando a figura 30, indagava-se quais 0s sentimentos mais prevalentes no dia a dia delas;
por fim, apresentando a figura 31, as criancas puderam dizer como estavam se sentindo ao final
da entrevista.

As emoc0es citadas pelas criancas, no momento da entrevista, foram: oito criancas
disseram que estavam felizes, seguido de trés que citaram estarem orgulhosas, trés aborrecidas,

duas sentiam-se amadas, uma solitaria e uma nervosa.
“Me sinto feliz e feliz, eu sou feliz! ” (Betinho).
“Eu sou feliz! ” (Amilton Fernandes).

Dos sentimentos citados prevalentes no dia a dia das criancas, dez criancas disseram
sentir-se felizes no dia a dia delas, seis disseram sentir-se, geralmente, tristes e aborrecidas,
cinco referiram sentir-se solitarias, duas nervosas, uma referiu sentir-se frustrada, uma
envergonhada, uma acrescentou, na escala, o sentimento de raiva, € uma acrescentou o

sentimento de ansiedade.

“Aborrecido sim, frustrado ndo! Me sinto feliz, orgulhoso e amado! ” (Marcelo Aventureiros).
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“Me sinto solitario e aborrecido e também que ndo t4 ai, muita raival! ” (Alex Dowset).

Em relagdo ao gréafico do relaxamento, no final da entrevista, todas as criangas referiram

estar descontraidas.
“Eu gostei de responder suas perguntas, estou relaxado ” (Betinho).
8.2 SEGUNDA CATEGORIA: RELAC}OES DA CRIANCA NA FAMILIA

A relacdo das criangas com a familia dividiu-se nas relagdes com os pais, irmaos, planos

e aspiracOes para o futuro, relagdo com outros parentes e animais de estimacao (Quadro 4).

Quadro 4 — Categorias tematicas das relacdes familiares da crianca

Relacéo da crianca
na familia
a2 N N
Relacdo com

Relacdo com . Relagéo com __|outros parentes e

pais irmaos animais de

estimacéo
é N

*Brincadeiras *Brincadeiras *Brincadeiras

— *Rotinas *Sonhos e 1. A
it Importancia
Disciplina planos
\ 7
Lazer em familia

Fonte: Elaborado pela autora, 2019.

Das 15 criangas, oito residiam com familia nuclear (pai, mée e irméos), trés em familias
reconstituidas (pai ou mée separados, que casaram novamente) e trés com familias estendidas
(dividem o domicilio com tios, primos, avos etc.).

A relacdo com os pais, nas familias nucleares, foi citada como muito positiva para quatro
criangas, que gostam de estar juntos, realizam atividades e brincadeiras entre pais e filhos; para
trés criancas, ha conflitos com disciplina, superprotecdo, sentimento de culpa e dificuldade em
gerenciar a doenca; e uma crianca referiu ndo gostar de estar com a mae. Trés criancas relataram

planos e aspiragdes para o futuro.
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“NoOs gostamos de brincar com meu pai, meu irmdo criou um super her6i e eu também, meu
pai esta fazendo um aplicativo de histdrias em quadrinhos e perguntou se a gente queria fazer
nossas historias.... n6s comegamos a criar nossas histdrias de super herois. Eu criei o Super

Elastico e meu irm&o criou o Super Elétrico” (Juan Carlos I).
“O melhor da minha familia é quando meu pai joga bola comigo ” (Amilton Fernandes)
“Quando ele esta de folga brinca comigo e andamos de moto ” (Betinho).

“Entéo assim, como meu pai e minha mde me ajudaram a ser o que sou, a hemofilia teve uma

grande participacdo na minha vida também” (Mauricio Aventureiros).

“Com guem eu mais gosto de brincar é a minha mée, a gente acorda juntos, come juntos, vamos

ao Carrefour, Mclanche, fazemos tudo juntos! ” (Felipe VI).

“Eu néo gosto de ficar com ela” (Alfonso XIII).

“Ai eu fico esperando minha mée chegar e eu vou dormir” (Felipe VI).

“O que eu mais gosto ¢ a minha mée! ” (Cris Bonbardier).

“Minha mée néo deixa eu brincar de bicicleta ou patins” (Amilton Fernandes).

Em relacdo a uma rotina diaria estabelecida, apenas seis criancas relataram ter horario
para levantar, comer, ir para escola, estudar, brincar e aula de reforgco. As outras nove criangas
referiram falta de rotina estabelecida, duas escolhiam o horario de dormir, duas ficavam até
tarde no celular, jogando, duas, com idade de 10 e 11 anos, podiam ficar na casa de colegas até

tarde da noite.
“Eu acordo, escovo os dentes, tomo café, vou para escola...” (Cris Bombardier).

“Eu acordo, ai eu como, ai eu vou para escola, ai depois eu volto e almogo e ai eu vou fazer
as coisas que tenho pra fazer, que é ir para o reforco e as vezes jogar bola” (Mauricio

Aventureiros).

“Quando eu chego da escola, eu assisto e fico brincando e vou para o reforco” (Czar Nicholas
).

“Eu acordo e vou pro banho, as vezes irmao vai primeiro e eu fico esperando por ele, saio do
banho, me visto e depois vou para a escola e fico esperando meus pais. Ai eu volto da escola,

hoje eu saio da escola, e tenho tempo livre a tarde inteira, na segunda é a mesma coisa, mas



83

ndo € igual todos os dias, hoje mesmo eu tenho tempo livre. Na sexta é a mesma coisa, quando
eu td normal, eu durmo de 21 horas, as vezes eu quero dormir, mas irméo fica assistindo tv,

mas eu digo: desliga essa tv e vamos dormir irm&o? ” (Juan Carlos I).
“Eu fico a tarde toda assistindo, depois brinco no celular, e vou dormir” (Alfonso XIII).

“Eu fico até tarde na casa dos meus colegas brincando, quando eu canso volto pra casa”
(Alfonso XIII).

O estilo de disciplina adotado por cada familia constituiu um componente importante,
que surgiu nas entrevistas. Apesar de apenas trés pais relatarem dificuldades na disciplina, os
registros da psicéloga do servico apontaram que cinco pais apresentam dificuldades para
estabelecer limites, sejam eles devido ao medo de bater e machucar, por causa da doenga, ou
relatando que irmdos reclamam que eles amam mais a crianga com hemofilia, ou ainda
superprotecdo, por se sentir culpada pela hereditariedade, ou dificuldade de distribuir a atengéo

uniforme com os irmaos saudaveis.

“Fico com medo de bater nele devido a hemofilia e os irmaos ficam com raiva dizendo que

gosto mais dele que dos outros” (Mée de Alfonso XII1).

“A irma desenvolveu um transtorno psicologico acredita-se devido ao excesso ciime devido a

superprotecdo com ele” (Registro da Psicologia de Amilton Fernandes).

A relacdo com os irmdos evidenciou varios aspectos. Da amostra de 15 criangas, trés
eram filhos Gnicos e ndo tinham irmaos; trés tinham irmédos gémeos, sem doenca; cinco tinham
irmaos de outros relacionamentos dos pais; e quatro tinham mais de dois irmdos com hemofilia.

A maioria das criancas tinham um bom relacionamento com os irméos, gostavam de
realizar atividades juntos, estudavam na mesma escola e realizam atividades em familia juntos.
Uma irmd portadora e um irmdo gémeo apresentaram, durante a entrevista, atitudes de ciume,
querendo participar, e, apesar da tentativa de envolvimento, tentavam atrapalhar no momento
que a crianca falava. Uma crianca era muito agressiva, batia nos dois irmdos mais velhos,
mesmo sendo o menor. Outra crianga com hemofilia tinha muito cidme do irméo gémeo, que

se destacava na aprendizagem e outras atividades.

“FEle me bate e eu bato neles” (Chico Mario).
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“Ué, 0 que eu mais gosto de fazer é assistir e brincar, mas minha irma é adolescente, nao
brinca comigo, ela fica o dia todo no celular e ndo faz nada. Eu s6 brinco com mainha e

painho” (Czar Nicholas I).

“Fu gosto de sair muito com eles, o melhor filme que fomos assistir foi o ultimato dos

vingadores” (Mauricio Aventureiros).

“Foi muito legal, gosto muito de sair com eles, fomos a um restaurante que podiamos pegar

pitomba de graca” (Alex Dowsett).

Outro item importante, que surgiu nas entrevistas, foi a brincadeira entre irmaos, na

escola, em casa, na rua e entre os familiares.
“Eu brincava de médico com a seringa” (Marcos Bauch).
“O melhor da minha familia é meu pai jogar bola comigo” (Amilton Fernandes).

As criangas que tém irmdos com hemofilia ndo relataram nenhuma restricdo das
atividades com irméos. Uma crianga referiu ficar incomodada quando outras criangas na escola
ficam brincando de imitar seu irmdo. Os irm&os, quando tém hemofilia, recebem restri¢cdes

iguais de brincadeiras por parte dos pais.

“Eu ndo gosto da brincadeira de imitar meu irméo, ele tem que fazer uma coisa e todo mundo

faz 0 que ele faz” (Marcos Bauch).
“Eu ndo posso brincar de skate e patins porque eu tenho hemofilia” (Amilton Fernandes).
“Essa brincadeira eu ndo posso!” [aponta para o item dos patins] (Cris Bombardier).

Uma crianca referiu ter o sonho de andar de bicicleta e o quanto isso a incomodava; uma
relatou que quando quer correr vai para um lugar que tem grama e corre, mas isso ndo a
incomoda; e outra referiu que sabe que ndo pode brincar com algumas brincadeiras, mas brinca

assim mesmo.
“Eu brinco de outra coisa ndo tem problema” (Cris Bombardier).

“Eu até tentei jogar bola escondido, mas quando chutei 0 meu pé ficou inchado” (Amilton

Fernandes).

>

“Ele ndo me deixa andar de bicicleta, ndo deixa eu fazer nada, mas eu brinco mesmo assim’
(Chico Mario).
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Entre as brincadeiras preferidas, 11 criangas relataram que a brincadeira preferida é
brincar de pega-pega ou pega-congelou na escola; 10 criangas relataram que a brincadeira
preferida é andar de bicicleta; nove, futebol; trés, skate; duas, patins; trés, de carrinho; quatro
preferiam o celular; uma preferia brincar com pipa; uma relatou cabo de guerra; e uma, subir

em arvore.

“Eu gostaria muito de brincar de andar de bicicleta e jogar bola, mas apesar de até ter tentado
fazer escondido, agora sei que ndo posso!” (Amilton Fernandes).

“A brincadeira que queria muito brincar e nao posso € patins” (Cris Bombardier).
“Fu queria muito andar de bicicleta e ter uma casa na drvore” (Amilton Fernandes).
“Minha brincadeira favorita é pega-pega e cabo de guerra” (Chico Mario).

Quanto aos planos, sonhos e aspiragdes para o futuro, foram relatados desejos por

profissdes que demandam atividades arriscadas, como bombeiro e jogador de futebol.

“Eu queria muito ser bombeiro, mas ndo penso nisso agora, deixa o tempo passar... Porque eu
vi que ser bombeiro é dificil, mas ndo € nem tanto por causa disso, porgue eu acho que eu

p0osso ser. SO que ndo vou querer ser ndo” (Juan Carlos 1).

“Eu gosto de jogar futebol, gosto de ficar no gol, todo dia eu jogo... quero ser goleiro quando

crescer” (Felipe VI).

A relacdo com outros parentes, em sua maioria, referia sobre a relacdo com os avés, tios
e primos. Uma crianca relatou a secretaria do lar como pertencente a sua familia, duas criancas
ndo falaram sobre os pais durante a entrevista, apenas as tias (mae com &bito recente e pai

ausente).
“Gosto de brincar, conversar e jogar com meu primo” (Henfil).

“Gosto de ir na casa dos meus tios, meu padrinho e minha vo.... De vez em quando eles veem

a minha casa” (Alfonso XIII).

“Eu gosto muito da minha avo .... Ela comprou um cachorrinho pra mim e fica na casa dela e

sempre posso brincar com ele” (Felipe VI).

Os animais de estimacdo apareceram no convivio de 11 criancas, com maior

predominancia de cachorros, citados por nove criangas, duas tinham gatos e uma tinha galinha
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e pato. As criangas demostraram, em sua maioria, muita afetividade e cuidado com suas

mascotes.

Minha avé comprou ele para mim, eu coloquei o nome dele de Marley, chegou bem
pequenininho. Compraram ele e levaram 14 pra gravata, ele chegou bem cedinho...uma menina
com o meu cachorro desse tamainho... ai hoje, algumas coisas que eu peco as vezes ele faz.

Tipo: ele vai pegar a bolinha e me da (Juan Carlos I).

Quanto as atividades de lazer dessas familias, foi relatado pelas criangas, como
atividades preferidas nas entrevistas, os passeios em familia, assistir televisdo todos reunidos
na sala, viagens em familia, sair para comer juntos, passear em shopping, brincar juntos e

inventar historias.

“FEu gosto quando ficamos juntos inventando historias e imaginando coisas” (Betinho).
“O que eu mais gosto € quando comemos juntos e passeamos” (Betinho).

“Gosto de ir a praia..., parque ou pra qualquer outro lugar com ele” (Leopold).

“A melhor coisa é quando meu pai joga bola comigo” (Juan Carlos ).

“A gente brinca de esconde-esconde, brincamos de um monte de coisas” (Felipe VI).

“Gosto que estamos todos em casa assistindo tv..... assistimos a fabrica de chocolate” (Marcos
Bauch).

8.3 TERCEIRA CATEGORIA: RELACAO DA CRIANCA NA ESCOLA

As relacOes das criancas com o ambiente escolar foram categorizadas nos grupos de
cddigos do processo de aprendizagem, absenteismo, relacdes com educadores, relacionamentos

sociais e brincadeiras na escola (Quadro 5).
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Quadro 5 — Categorias teméticas emergidas das relacbes da crianca com a escola

Relagdes da crianga com a escola.

Processo de
aprendizagem

Relagdo com

Absenteismo T —

Relacionamentos Brincadeiras na
sociais escola

Fonte: Elaborado pela autora, 2019.

Todas as criancas frequentavam a escola e estavam devidamente matriculadas na rede
de ensino. Cinco criancas relataram que estudavam na rede privada de ensino.

A maioria das criangas (11) relataram que gostam da escola, apenas trés disseram que
ndo gostam de estudar e uma que ndo gosta da escola atual, mas gosta de estudar.
Semelhantemente, 11 criancas relataram que a disciplina que mais gosta € matematica, que
gostam de fazer contas e que a resposta vem rapido na cabeca. Apenas duas disseram que a
disciplina que mais gosta é portugués e uma, arte e religido. Das disciplinas que ndo gostam, a

maioria relatou portugués e inglés.
Gosto de estudar, escrever e brincar” (Leopold).

“Matematica. Porque é nimero e eu tenho facilidade de somar e o resultado aparece rdpido”
(Juan Carlos I).

“De portugués que € a mais chata.... a gente ja fala portugués! ” (Felipe VI).
“Ahhh .... SO portugués que ndo é muito legal” (Felipe VI).

“Fu ndo gosto de estudar inglés. Eu tirei 3 na prova... eu ndo entendo nada” (Czar Nicholas

).

Quanto ao absenteismo escolar, seis criancas e pais, durante a coleta de dados
sociodemograficos, relataram uma grande quantidade de faltas as aulas durante o ano, devido a
complicacbes da doenca, visita ao CTH ou infusdo de fator. Duas criangas, segundo seus

responsaveis, tiveram um quantitativo de mais de 100 faltas por ano, outra teve 66 faltas, uma
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outra teve 30 faltas e outra, 15 faltas. As outras nove criangas tém um quantitativo menor que
15 faltas por ano. Nas entrevistas, quatro criancas relataram que faziam aula de reforco entre

duas a quatro vezes na semana.
“Faltas a aulas devido a hemofilia? Creio que umas 100 por ano” (Mé&e de Czar Nicholas I).

“Ele falta de trés a quatro aulas por semana para vir ao Hemope fazer o fator, mas ele esta

bem na escola” (Mae de Luiz de Cardei).

“Fu vou para reforco, as vezes até nas férias eu vou. Na verdade, isso era para eu fazer em
casa, mas minha irma tem preguica e mainha eu ndo gosto de fazer com ela, porque ela fica

muito braba quando eu erro alguma coisa” (Czar Nicholas I).

A relagdo com os educadores, na maioria dos relatos, foi boa. A maioria das criangas
(12) referiram gostar dos educadores e duas informaram que os educadores eram resolutivos,
diante de pequenos acidentes na escola. Uma crianca relatou que a professora € zangada e chata,
outra que a professora sempre os chamam de mal-educados e gostava mais da professora

anterior.
“A professora do ano passado era um doce, essa é uma chata” (Betinho).

“Sé era boa a do primeiro ano e do terceiro ano, porque a do segundo ano nao ensinava nada”
(Czar Nicholas I).

“Meus professores séo muito legais” (Juan Carlos I).

No relacionamento social com os colegas de escola, das quinze criangas, apenas uma
referiu que possui mais de 10 amigos; quatro relataram possuir trés amigos; trés referiram
possuir, pelo menos, um melhor amigo; uma relatou ter dois e outra relatou ter sete amigos
proximos; uma relatou ter um amigo, mas nao sabia 0 nome; outra ndo respondeu; e duas
relataram que sofrem agressdo na escola. Outras duas criancas referiram que revidavam se

fossem ofendidas.

“Ahh eu tenho muitos amigos.... Gi, Ju, Du, Da, Lu... Saimos juntos, assistimos filme rei Ledo

no cinema do Riomar foi muito bom ™ (Mauricio Aventureiros).

“Eu mudaria na escola o [nome do amigo que o agride], ele é encrenqueiro e briga” (Cris

Bonbardier).
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“S6 tem um que ndo gosto, ele bate em todo mundo, ele € o malcriado da sala, nunca vai para
0 recreio... bate sim de vez em quando.... foi s6 uma vez. No geral, ele sempre d& brinquedos
pra gente e depois toma. Meu amigo nem acredita em nada dele, ja sabe o que ele vai fazer
depois” (Felipe VI).

“FEu nd0 vou mentir, se arengar comigo eu arengo também” (Betinho).
“Eles me batem e eu bato neles também” (Chico Mario).

Uma crianca relatou que a filha de uma professora descobriu que ele tinha hemofilia e
ndo deixava ele brincar e outra referiu que o amigo o impedia de brincar, em decorréncia da

hemofilia.

“Eu ndo gosto muito da escola ndo... tem uma menina que descobriu que tenho um problema e

ndo me deixa brincar de nada” (Czar Nicholas I).

As brincadeiras na escola foi outro item muito relatado durante as entrevistas. Das 15
criancas da amostra, 11 referiram como brincadeira preferida na escola, a brincadeira de pega-
pega, pega-congelou ou suas variagfes. Uma crianca referiu a brincadeira preferida pega-
macaco, a variacdo mais perigosa, uma vez que a crianca sobe em algum lugar alto e as outras
ficam esperando descer para correr e pegar, entretanto elas, as vezes, empurram para descer
mais rapido. Duas criancas referiram que ja brincaram escondidas e se machucaram, mas hoje
ndo brincam mais. Duas referiram que 0s amigos ndo deixam brincar, mas que brinca mesmo
assim.

As outras brincadeiras preferidas na escola foram jogar bola, quando alguém leva bola,
bolinha de papel, esconde-esconde, cabo de guerra, futebol de tampa e vivo ou morto. Trés

criancas referiram sentir-se diferentes dos amigos, sem saber explicar o porqué.
“Ah ndo sei.... sO sou diferente dele” (Cris Bonbardier).

“E assim, as criancas saem correndo e quando uma pega vocé, tem que ficar parado até vir

outro e descongelar” (Marcos Bauch).

“Fu ndo gosto de brincar de esconde-esconde, mas se eu quiser brincar de pega-pega tenho

que brincar de esconde-esconde” (Chico Mario).

“A minha brincadeira preferida € pega-macaco... a gente tem que subir em um lugar alto e
guando vocé pula e desce 0s outros tem que pegar vocé até vocé subir em ou outro lugar alto”
(Alfonso XIII).
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“Eu ndo gosto de batatinha 1,2,3... ficamos virado e vem outro e bate e corre” (Ryan White).

“A brincadeira que mais gosto é correr e cair em cima das meninas, mas eu me machuco, ja

brinquei escondido, ja tentei, mas sei que ndo posso” (Betinho).
8.4 QUARTA CATEGORIA: RELAQAO DA CRIANCA COM 0S SERVICOS DE SAUDE

A relacgdo entre a crianca com hemofilia e o CTH ocorre com o diagnostico da hemofilia
e perdura durante toda a vida. Os principais codigos abordados na categoria foram:
conhecimento sobre a hemofilia, descoberta do diagnostico, adesdo ao tratamento,
internamentos, relagcbes com profissionais de saude (foco em médicos e enfermeiros),

percepcao positiva do fator e medo de sangramentos.

Quadro 6 — Categorias tematicas emergidas das relacdes da crianca com 0s servicos da saude

Relacdes da crianca com os servicos de satde.

Conhecimento Descoberta do Adesdo ao

sobre hemofilia diagndstico tratamento Internamentos

Fonte: Elaborado pela autora, 2019.

O conhecimento sobre a doenga € um componente muito importante encontrado na fala
das criangas, que se relaciona a adesdo ao tratamento, aceitacdo da doenca, relacdo com
profissionais de saude e desenvolvimento de estratégias de enfrentamento.

Algumas criangas apresentavam um conceito mais elaborado sobre a doenca, incluindo

fisiopatologia e manifestacdes clinicas.

“E assim, porque se acontecer um machucadinho, é tipo sangue, n&o sei... tipo um 6rgéo né?

>

Mas eu sei que falta uma coisa, que tenho que tomar o fator pra substituir o liquido que fica...’

(Juan Carlos I).

Eu sei bastante coisa. Eu sei que a Hemofilia é uma disfuncdo sanguinea que
0 sangue da pessoa ndo coagula, o que é isso? O que é isso, ndo coagular? E
porque quando as pessoas se cortam elas conseguem parar de sangrar......
guando ela se cola ela tem a facilidade de parar de sangrar enquanto em mim
eu tenho que tomar um fator justamente pra isso e também é como se eu
sofresse um sangramento interno que quando eu me machuco eu fico roxo,
resumidamente € isso (Mauricio Aventureiros).
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Outras criangas trouxeram conhecimentos relacionados a restricbes de atividades e

necessidade do fator.
“Eu ndo posso me machucar, fico doente” (Betinho).

“Eu ndo queria ter essa doenga, queria poder andar de bicicleta e fazer outras coisas”
(Betinho).

As demais criangas ndo sabiam explicar conceitos sobre a doenca.
“Eu ndo sei 0 que tenho, eu néo sei explicar!” (Czar Nicholas I).
“Eu s6 sei que tenho que fazer fator!” (Felipe VI).

A descoberta do diagndstico, para a maioria das criancas, se deu antes de um ano de
idade, principalmente com as criangas com historico familiar prévio, sem incidentes graves
relacionados. Apenas em duas criancas, a descoberta de hemofilia adquirida se deu de forma
mais grave, com episddios hemorragicos extensos e necessidades de cuidados intensivos em

Unidade de Terapia Intensiva (UTI).

“Ele ficou internado na UTI dois dias quando nasceu” [gravidez gemelar, 1° caso de hemofilia

na familia] (Mée de Juan Carlos I).

“Ele tem mais de 10 pessoas na familia com hemofilia, tios, primos....” (Tia de Cris
Bombardier).
Comecou assim, eu ndo aplicava o fator, minha mée ndo sabia o0 que eu tinha,
eu comecei a inchar e minha mée ficou muito preocupada, achou que eu fosse
perder o brago... Ai quando foi inchando ela me levou para 0 Santa Joana Ali,

(aponta para o hospital) e a Dra E, percebeu que era hemofilia e ja me enviou
para ca (Juan Carlos 1).

“Ele caiu e precisou ficar internado fez hemocomponente de urgéncia” (Mée de Luiz de
Cardei).

A adesdo ao tratamento, em sua maioria, € alta, uma vez que 0s pais se responsabilizam
pela administracdo do fator. Duas mdes relataram ter deixado de fazer a infusdo domiciliar por
inseguranca ou dificuldade de conseguir acesso venoso. Algumas criancas referiram néo
conhecer 0s motivos relacionados ao uso continuo da medica¢do. Outra crian¢a denominou o

fator de vacina.
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“Voltei a fazer o fator no CTH, ndo me sentia segura para puncionar o acesso” (Mée de Ryan
White).

“E, mas nem sempre eu preciso sabe? As vezes eu preciso fazer, mas algumas vezes eu no
preciso dele para me curar, mas posso fazer em casa, aqui (CTH), ou em qualquer lugar, onde
precisar” (Czar Nicholas ).

“Eu s6 sei que ele ndo me deixa ficar doente!” (Felipe VI).
“Ahhh, vocé esta perguntando da vacina? Faco em casa/” (Chico Mario).

Outro cddigo que apareceu durante as entrevistas foram o0s internamentos e
sangramentos. No formulario sociodemogréafico, a frequéncia de internamentos foi dividida em:
menos de cinco vezes, entre cinco e dez vezes e mais de 20 vezes. Verificamos que 11 criancas
tiveram menos de cinco internamentos, duas tiveram entre cinco e dez e duas tiveram mais de

20 internamentos.

“Ele ficou um ano com o fator suspenso e isso ocasionou mais de 20 internamentos” (Tia de
Alex Dowsett).

Mais um codigo que veio a tona nas entrevistas foi a percepcao positiva a respeito do
fator. Foi observado que as criancas que mais conheciam a doenca tinham consciéncia da
importancia do fator na vida delas. Uma crianca reconhece o medo de fazer autoinfusdo, mas

mostra a importancia da superacao.

“Eu gosto do fator, ele me faz sentir melhor ” (Luiz de Cardei).
“Porque aqui eu faco o fator que me mantem seguro” (Juan Carlos I).
“Ele ndo me deixa ficar doente” (Felipe VI).

“Eu ainda fico com medo de aplicar, tenho medo de encontrar a veia, mas estou perdendo o
medo ” (Betinho).

Na maioria das entrevistas, foi relatada boa relacdo com o CTH e profissionais de salde.
Os responsaveis pelas criancas, durante o preenchimento do formulario sociodemografico,
referiram ter boa relacdo, sentem que sdo ouvidos quando tém algum problema e suas queixas
sdo atendidas. Os que moram distantes relataram querer participar das atividades educativas e

comemorativas promovidas pelo CTH.
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“Sou sempre informada das atividades e eventos educativos, mas moro longe e tenho uma bebé

pequena por isso fica dificil pra mim, mas gostaria de participar mais” (Mae de Chico Méario).

As criangas relataram que gostam do atendimento, sdo ouvidas, elogiadas e gostam
muito disso. Uma crianga relatou que é o melhor hospital, em sua opinido. Uma crianca referiu
a importancia do cuidado de enfermagem humanizado, com enfoque ludico, durante a consulta
de enfermagem e administracdo do fator. Essa atuacéo, na percepcao da crianga, contribuiu para

0 processo de aceitacdo da doenca.

“Eu me sinto muito bem porque eu sinto que eles estdo ali para ajudar, eles estdo ali no

Nordeste pra ajudar as pessoas que precisam da ajuda deles” (Mauricio Aventureiros).
“Eu ndo mudaria nada no CTH” (Luiz de Cardei).
“Porque é o meu hospital preferido, o melhor de todos... 0 que eu mais gosto ” (Betinho).

“Pra mim esta tudo 6timo, eles me ensinam o0 que eu sei, por isso eu ndo mudaria nada aqui

ndo. Pra mim ta tudo 6timo!” (Juan Carlos I).

“Eu gostei muito é igual Dra. D, ela pergunta o que eu gosto de responder, e eu gosto muito”

(Juan Carlos I).
“Eu néo gosto do CTH néo, néo sei nem o que venho fazer aqui” (Marcos Bauch).

“A sala de transfusdo, eu vivi grande parte da minha vida ali. Ali é como se fosse minha

segunda casa” (Mauricio Aventureiros).

Eu tenho lembrancas bastante agradaveis e elas me ajudaram muito. N&o é a
toa que hoje em dia ja é uma coisa que se fosse natural para mim gracas a elas.
Entdo eu acho que eu tenho muito a agradecer a ela, eu ndo tive oportunidade
de dizer isso a ela, queria dizer... Mais assim € uma coisa gue se eu pudesse....
Eu queria muito dizer isso a elas, mas nunca tive oportunidade de dizer isso a
elas, € uma coisa que se eu pudesse dizer eu diria a elas (Mauricio
Aventureiros).

Especificamente N e N que na época era uma enfermeira da sala de
transfusdo... ela fazia daquilo uma coisa natural pra Mauricio e aceitavel
porque tinha um lado ladico nisso. Toda vez que ele vinha ela fazia os
‘kitzinhos’ e colocava a boquinha no fator vinha uma boquinha de “Zip lock’...
E elas faziam o ‘kitizinho’ € ai ela tirava a agulha, cortava a agulha e dava a
seringa, dava o buterfly a ele, dava algoddo, dava lupa e dava até o garrote
enquanto a gente estava I3, e ele comegou a brincar de dar injecdo em mim,
no pai, nas enfermeiras. 1sso pra ele foi sendo absorvido como uma coisa que
podia ser ludico também, ser agradavel, sabe? Entdo assim, ela talvez nem
saiba como isso fez diferenca porque assim, ele nunca recebeu digamos
guando crianca ele chorou, ele teve essa fase de adaptacdo para...... Mais
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depois a gente comegou a ter isso como uma coisa natural da vida dele e ele
nunca foi de ir contra isso. Nos dias que ele precisava de [fator] ele tomava
numa boa. Quando a gente ndo conseguia acertar a veia dele de primeira,
furava mais de uma vez, ele também aceitava numa boa. Entéo foi assim...
(Mé&e de Mauricio).

Quero dizer a eles ... que ndo importa quao dificil seja, vocé tem que saber
que vocé vai conseguir derrotar aquilo, como pode estar muito dificil pode
estar muito facil depois, mais vai conseguir passar por aquilo. Porque depois
vOoCé vai passar e vai ter momentos mais dificeis que vocé vai olhar e vai ver
que bom que eu consegui passar por aquilo. Eu acho que é isso (Mauricio
Aventureiros).

Outra questdo importante, neste estudo, foi a resiliéncia e superacdo encontrada em

algumas criangas. Alguns relatos abordam estratégias de enfrentamento e superacdo, relatos de

adaptacdo a doenca, gerenciamento das limitacGes e das constantes invasdes a seus corpos,

através das infusdes do fator deficiente.

“Eu ndo choro mais” (Chris Bombardier).

“Eu aprendi a brincar e cair sem me machucar” (Chico Mario).

“Eu ndo fico sem brincar, eu sei que ndo posso brincar em quadra, mas eu brinco na grama”

(Felipe VI).



95
9 DISCUSSAO

Nos devemos fazer da vida e do tempo o que de melhor nés pudermos (Herbert de
Sousa, 0 Betinho).

Os dados encontrados, da caracterizagdo clinica das criangas, comparados com a
literatura, mostram que a incidéncia de casos de mutacdo nessa amostra foi de cinco (34%),
uma taxa bem elevada em uma amostra com 15 criancas, considerando a estimativa mundial.
Sabe-se que, como grande parte das doencas raras, existem poucos dados a respeito da
hemofilia A grave, principalmente as moderadas e leves, adquiridas por mutagdo. Estimativas
apontam uma incidéncia global de 1,5/1 mil habitantes ao ano (KESSLER; KNOBL, 2015).
Para o Brasil, estima-se uma taxa de 1,8/1 mil, semelhante a realidade nos Estados Unidos
(2,0/1mil) e no Canadé (1,98/1mil). Entretanto, paises como Alemanha e Italia aumentaram em
cerca de 3 vezes a taxa de diagnosticos ao ano, desde que criaram protocolos estruturados de
diagnostico e tratamento. 1sso pode indicar a falta de diagnostico em alguns paises, inclusive
no Brasil (MINGOT-CASTELLANO; NUNEZ; RODRIGUEZ-MARTORELL, 2017).

Em relagéo ao quantitativo de infusdes domiciliares semanais do fator deficiente, variou
de uma vez, em uma crianca, até quatro vezes, em trés criancas, apesar de todas viverem com
hemofilia A grave. O quantitativo de infusdes domiciliares, a profilaxia primaria, vem sendo
utilizada em paises desenvolvidos, desde a década de 60. No Brasil, vem sendo utilizada desde
2014, aprovada na portaria n°® 364/2014 (FISCHER et al., 2016; BRASIL, 2014b).

A instituicdo precoce da reposicdo do fator deficiente (profilaxia) € a principal maneira
de prevenir complicacbes da hemofilia. O tratamento profilatico se subdivide em duas
modalidades: profilaxia continua (primaria, secundaria ou terciaria) e profilaxia intermitente,
que pode ser periddica ou de curta duracdo (PONCIO, 2018).

Né&o existe consenso com relacdo a alguns aspectos do tratamento e diferentes esquemas
sdo utilizados. No Brasil, os principais pontos de divergéncia sdo: o nimero de doses e de
unidades de concentrado de fator VII1 ou de fator IX utilizado e os intervalos entre as doses; a
idade de inicio da profilaxia priméria; a idade de suspensdo da profilaxia primaria; e 0 acesso
venoso (BRASIL, 2014b).

Segundo Fischer et al. (2016), o objetivo da profilaxia é prevenir o sangramento e
manter a funcdo articular e muscular normal. O controle ideal do sangramento requer infusfes
de pelo menos trés vezes por semana para a hemofilia A e duas vezes por semana para a
hemofilia B. A frequéncia ideal de infusdes, no inicio da profilaxia, é desconhecida. Em
criangas menores de 6 anos, a meia-vida do FVIII é mais curta (6 horas), mas as taxas de

sangramento relatadas sdo menores, sugerindo que regimes de menores frequéncias podem ser
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suficientes em criangas pequenas. No entanto, isso é contrariado por relatos de alteracdes dos
tecidos moles, na ressonancia magnéetica (RM), em até 31% das articulagdes, sem sangramento
relatado, em pacientes tratados sob demanda ou com profilaxia uma vez por semana (FISCHER
et al., 2016).

Algumas questdes permeiam o debate sobre o uso da profilaxia primaria, os quais
incluem os critérios de elegibilidade para inicio da profilaxia; o inicio da profilaxia apenas se a
crianca tiver tido um sangramento ou hematoma; ou de ter até 36 meses. E relevante, nessa
indicacdo, a pesquisa de inibidores durante a profilaxia priméaria. O desenvolvimento de
inibidores em 25-30% dos pacientes, durante os primeiros 50 dias de exposicdo, ainda é um
efeito colateral importante do tratamento. Para criangas, a pesquisa deve ser realizada a cada
cinco infusdes, até a vigésima exposicdo; a cada 10 infusdes, entre a vigésima primeira e
quingquagesima exposi¢cdo; e, a0 menos, duas vezes por ano até a centésima quinquagésima
exposi¢cdo. Questiona-se 0 uso desse critério, uma vez que a pesquisa de inibidor ndo esta
relacionada a idade, mas sim ao tempo de exposi¢do ao fator (KUIJLAARS et al., 2019;
PONCIO, 2018; FISCHER et al., 2016; BRASIL, 2014b).

A profilaxia consiste na infusdo intravenosa do fator de coagulacdo, no proprio
domicilio ou em outro local, e tem como objetivo melhorar a qualidade de vida e influenciar no
desenvolvimento (tornando-o mais aproximado de seus pares saudaveis), diminuicdo do
absenteismo escolar e menor restri¢cdes de atividades diarias.

No presente estudo, seis criancas relataram um quantitativo de 30 a 100 faltas escolares
por ano, devido as complicacfes da hemofilia. Trés criancas tinham articulagdes prejudicadas
e duas ja tinham realizado radiosinoviortese.

Em relacdo a hemofilia grave, Fischer et al. (2016), na Holanda, pesquisaram, de
outubro de 2010 a junho de 2017, e encontraram gue a taxa de sangramento anual aumentou
2,2% em criancas de 1 a 6 anos; 1,4% em adolescentes de 10 anos ou mais e adultos de até 65
anos. Uma importante questdo, abordada pelos autores, é, além de valorizar a reducdo da
quantidade de infusdes, considerar as atividades cotidianas da crianga e a presenca de eventos
hemorragicos (KUIJLAARS et al., 2019; FISCHER et al., 2016).

Um dos importantes instrumentos que avaliam a qualidade de vida da crianca, incluindo
autopercepcdo sobre o desempenho das atividades diédrias e limitacGes, é o Pediatric
Haemophilia Activities List — PED HAL. O escore desse instrumento varia de zero a 100, em
gue escores mais altos indicam melhor qualidade de vida. Em estudo realizado com 73 criancgas
holandesas, em profilaxia primaria e em uso desse instrumento de forma anual, encontrou

90,9% da qualidade de vida satisfatoria no final do periodo do estudo, apesar de destacar a
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limitacdo de nem sempre obter a concordancia entre as respostas de pais e filhos. Criangas que
tiveram escores altos apresentaram quase nenhuma limitac&o ou restricdo das atividades, bem
como se mantiveram estaveis nos anos subsequentes (KUIJLAARS et al., 2019).

Apesar de ndo termos encontrado, na realidade pesquisada, essa personalizacdo do
cuidado & crianga com hemofilia, o uso de instrumentos de qualidade de vida, no contexto de
assisténcia a crianca, pode propiciar ajustes nas doses e quantidade de infusdes, de acordo com
as necessidades de cada crianga (KUIJLAARS et al., 2019).

A exposicdo a sangramentos, restricdes e limitagbes de atividades no cotidiano e
absenteismo escolar poderdo afetar negativamente o desenvolvimento da crianga, trazendo
problemas, inclusive, de comportamento (ASSUMPCAO JUNIOR; KUCZYNSKI, 2008).

Este estudo mostrou um quantitativo de nove criangas com registro do profissional
psicologo, das quais duas apresentaram registros durante o internamento, sem acompanhamento
ambulatorial, sendo que essas criangas, apesar de varios encaminhamentos, ndo comparecem
para acompanhamento, segundo a profissional.

A realidade de criangas com hemofilia requer ndo so6 o enfrentamento de situacfes
dificeis, mas também a aquisi¢do de novas competéncias para lidar com os desafios.

Os relatos mostram que muitas criancas sofreram grandes perdas. Duas criancas
perderam a mae ou se afastaram de seus irmaos; uma crianga foi retirada de sua casa, em razao
de dendncias de maus tratos; outra crianca teve o pai assassinado.

Os riscos psicossociais, quando combinados, tendem a modelar o repertério infantil,
tanto no desenvolvimento de problemas comportamentais e emocionais quanto na aquisicdo de
comportamentos adequados. Os riscos inerentes a crianca estdo relacionados com a disposicao
e competéncia delas para lidar com as mais diversas situacoes. A relagcdo entre competéncia e
fatores de risco expressa uma abertura a agdo dos sujeitos, pois as criangas tém uma maneira
singular de participar e reagir aos diferentes contextos sociais, 0 que as torna mais ou menos
vulneraveis (CUNHA; RODRIGUES, 2010).

A autopercepcao da crianca sobre si mesma foi valorizada no presente estudo. A forma
como uma crianga se V€, sua forma de ver o mundo e o ambiente a sua volta, como expressa
seus sentimentos, emocdes e caracteristicas fisicas tém um importante papel no
desenvolvimento. A maneira como a crianga responde a presenca de uma doenca crénica
dependera de fatores relacionados a: a propria doenca (limitacGes fisicas e sociais que acarreta,
diagnostico precoce ou tardio, prognostico, gravidade, visibilidade e origem genética); a crianca
(idade, género, temperamento e personalidade); e a familia (estrutura familiar, habilidades de

comunicag&o e solugédo de problemas). Assim, as implica¢fes de longo prazo da doenga crénica
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sobre o desenvolvimento cognitivo, social e emocional também diferem consideravelmente,
dependendo da interacdo dos vérios fatores (SILVA et al., 2018).

Neste estudo, encontrou-se crian¢as que tinham uma boa autopercepg¢éo, se achavam
bonitos e legais, bem como tivemos criangas que se viam baixos e “meio gordinho”, apesar de
terem o peso e estatura adequada para a idade.

Criancas que vivem com doencas cronicas, em especial a hemofilia, podem apresentar
repercussdes em VArios aspectos, como sociais, pessoais, familiares e culturais, tornando
relevante abordar a integralidade dessas criangas no interesse de entender componentes da area
socioemocional. A adaptacdo socioemocional € um conjunto que inclui competéncia social,
autoconceito, saide emocional, saude fisica, satisfacdo com a vida e integracdo com a familia.
Uma doenca cronica requer uma boa adaptacdo emocional com pais e irmdos, de forma que
essa adaptacdo gere um bem-estar socioemocional (ASSUMPCAO JUNIOR; KUCZYNSKI,
2008).

O relato de uma mae com dificuldade na disciplina revelou, de forma assustada, que seu
filho perfurou o térax de outra crianga com um palito de churrasco e que, apesar de ficar
assustada com a atitude, ndo soube muito bem como lidar com a situacao.

Uma crianca competente socioemocionalmente € capaz de acreditar em suas
potencialidades e demonstrar sentimentos positivos com relacdo a si mesma. Além disso, é
capaz de estabelecer metas e tracar estratégias para conseguir bons resultados, mesmo quando
fracassa. Em contraste, as criangas menos competentes sdéo menos auto eficazes, menos
confiantes e sdo menos ativas com relacdo ao controle e planejamento de suas vidas. Cunha e
Rodrigues (2010) salientam que déficit de competéncia psicossocial, ao gerarem a falta de
amigos e o isolamento, pode despertar diferentes reacdes, algumas de carater grave, como raiva,
caracterizada por acOes agressivas, autopiedade, englobando depressao, drogadicdo e
exacerbacdo da fantasia, resultando, muitas vezes, no estabelecimento de redes de contatos
baseadas em comportamentos socialmente inadequados.

Os resultados qualitativos das caracteristicas comportamentais, neste estudo, foram
abordados a luz da teoria das habilidades sociais de Del Prette e Del Prette. Optou-se por dividi-
las em suas devidas classes, para melhor elucidacéo.

O desenvolvimento socioemocional e, mais especificamente, um repertério elaborado
de habilidades sociais tém sido considerados como fatores, ou correlatos importantes, da satde
psicolégica, da aprendizagem académica, do exercicio da cidadania e do sucesso pessoal e
profissional (DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2013).
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O termo habilidade indica qualidade de ser habilidoso em alguma coisa; e o termo social
esta relacionado com a sociedade, a ordem social na qual estamos inseridos, de forma geral. Os
principais contextos para o desenvolvimento das habilidades sociais sdo a familia, a escola e os
grupos de amigos. Como a infancia é um periodo decisivo para o aprendizado de habilidades
sociais (HS), o desempenho interpessoal dos pais e/ou responsaveis vai contribuir muito para o
desenvolvimento de tais habilidades nas criancas (DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2013).

Para Del Prette (2009), habilidade social é a forma adequada de se comportar em
diferentes ambientes e com diferentes pessoas. A exposi¢do da crianca em diversas situagoes
requer da crianca um amplo repertdrio de habilidades sociais. A interacdo da crianca a partir
dos seis anos de idade ocorre com maior intensidade, propiciando mais interacdo e,
consequentemente, o desenvolvimento de habilidades sociais, sendo esse periodo decisivo para
o0 desenvolvimento dessas habilidades e o0 envolvimento dos pais contribui nesse sentido.

As habilidades sociais dividem-se em trés campos principais de atuacdo: a)
comportamental — como o individuo ira agir; b) pessoal — como o individuo pensa sobre sua
forma de agir; c) situacional - o contexto que o individuo ir4 agir. Esses termos formam a base
dos fundamentos do treinamento das habilidades sociais e, apesar de ndo ser foco deste estudo,
ampliam o entendimento das habilidades sociais e seu campo de atuacao.

Neste estudo, as habilidades sociais de comunicacdo foram encontradas em menos da
metade da amostra e apenas duas criancas da amostra apresentaram um repertorio mais
sofisticado e completo de habilidades sociais de comunicacéo.

As habilidades sociais de civilidade foram visualizadas em mais da metade, dez criancgas
das criancas entrevistadas. As habilidades sociais assertivas e de enfrentamento foram
encontradas em cinco criancas da amostra, as habilidades sociais de empatia foram encontradas
em duas e as habilidades sociais de trabalho em cinco criancas da amostra.

Este estudo ndo se propGe a avaliar um comportamento habil em detrimento de outro,
uma vez que essa avaliacdo deve levar em conta trés aspectos: se ele alcangou o objetivo
desejado, ou seja, se 0 objetivo para o qual ele foi executado foi alcancado; a eficacia dele nas
relacdes interpessoais, que leva em consideracdo se o comportamento nao prejudicou a relacéo
com os outros individuos relacionados; e também na eficacia em relacdo ao respeito préprio,
no qual a execucdo da acdo ndo prejudicou a autoimagem do individuo, que, como discutido
anteriormente, nao seria possivel durante a entrevista. N&o existe um comportamento
socialmente habil, a priori, pois, para um comportamento ser considerado habil, é necessario

observar o efeito dele dentro do contexto no qual acontece, uma vez que 0 mMesmo
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comportamento pode ser considerado habil em uma determinada situacdo e inabil em outra
(PEREIRA; WAGNER; OLIVEIRA, 2014).

Outro ponto a ser considerado é que ndo had um consenso sobre quando se inicia o
aprendizado das HS, mas ndo ha duvida de que a infancia é um periodo crucial para esse
desenvolvimento (DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2013). As HS s&o desenvolvidas a partir das
experiéncias do individuo com o ambiente, durante sua vida, como na interagdo com 0s pais,
no convivio e educacdo, e na relagdo com colegas na escola, durante a infancia e adolescéncia.
Junto com essas relacfes, o temperamento inato do sujeito também apresenta importancia no
desenvolvimento das HS. Outro fator que influencia na aquisicdo dessas habilidades é a
modelagem, que ocorre quando a crianga observa seus pais interagindo, aprende a interagir de
forma semelhante, assimilando os comportamentos exigidos pela cultura onde esse sujeito esta
inserido (PEREIRA; WAGNER; OLIVEIRA, 2014; DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2013).

Diversas situacfes no desenvolvimento infantil podem fazer com que uma série de
estratégias de enfrentamento disfuncionais se desenvolvam, mesmo em criancas saudaveis,
criando, assim, deficits nas habilidades sociais. Dentre essas situacOes, é possivel citar longos
periodos de isolamento, desuso das habilidades e praticas educativas parentais excessivamente
coercitivas, podendo interferir na qualidade das relagdes interpessoais do individuo,
principalmente se associadas a caracteristicas como timidez, isolamento social, inseguranca e
desconforto, em ocasides que se necessite interagir com os demais. Somando-se a isso, deficits
nas HS podem associar-se a transtornos psicologicos e psicossociais, como € o caso do
Transtorno de Fobia Social, dificultando a relacéo desses individuos com os demais (PEREIRA;
WAGNER; OLIVEIRA, 2014; DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2013).

Neste estudo, observou-se que, devido ao medo de acidentes e superprote¢do, algumas
criancas ficam isoladas e tém vergonha de conversar, devido ao desconhecimento, quando
questionados sobre o que eles tém. Houve relatos de maes que julgam que assim estdo
protegendo seus pequenos. Os pais podem, ainda, acreditar que o uso excessivo do celular seja
menos arriscado que a interacdo constante com outras criancas, pelo risco de pequenos
incidentes, como quedas e empurrdes.

Diante das limita¢fes de conhecimento dos pais e das criancas, para decisdes seguras
que resguardem a necessidade de lazer e de brincar das criancas, este estudo sinaliza aspectos
que devem ser levados em consideracdo no contexto da educacdo em salde, com criangas
vivendo com doencas crénicas, pois necessitam de um olhar mais acurado e sensivel por parte

de pais, professores e, principalmente, profissionais de saude, na identificacdo precoce e
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intervengdo no desenvolvimento dessas habilidades sociais, para tentar prevenir transtornos
psicoldgicos futuros.

Este estudo mostrou que criangas que conheciam a doenca e suas complicagdes
aceitavam melhor o tratamento e tinham uma percepcdo positiva do fator, contrariando a
posicao de algumas mées que julgavam estar protegendo seus filhos, ndo aceitando falar sobre
a doenca com eles.

A escala de emocg0es e sentimentos, utilizada neste estudo, foi disponibilizada pelo
Centro dos Fundamentos Sociais e Emocionais de Aprendizagem Precoce (CSEFEL, 20--?),
que define aspectos socioemocionais de desenvolvimento como a capacidade de
desenvolvimento da crianca. Cuidadores promovem desenvolvimento saudavel, trabalhando
para apoiar o desenvolvimento socioemocional e bem-estar em todas as criangas pequenas, no
esforgo para impedir a ocorréncia de problemas socioemocionais em criangas em risco,
identificando e trabalhando para remediar problemas que surgem e, quando necessario,
encaminhar criancgas e suas familias para servicos apropriados

Neste estudo, as criangas apresentaram facilidade no uso da escala de sentimentos, o
uso foi rapido e pratico. Na primeira escala das emocgfes, apontavam 0s rostos, todas
conseguiram ler os nomes escritos embaixo dos rostos, identificando suas emocgbes e
sentimentos, e, ainda, duas criangas relataram o sentimento de raiva, que ndo constava na escala,
apesar de ndo conseguir explicar o motivo de tal sentimento.

O CSEFEL defende que o desenvolvimento de competéncia emocional ocorre durante
0s primeiros anos da infancia e constitui base estrutural importante para as criancas alcangarem
a competéncia socioemocional e, mais tarde, o sucesso académico, profissional e na vida
(CSEFEL, 20--?).

Um estudo da Academia Nacional de Ciéncias apontou que 60% das criancas, em geral,
possuiam as habilidades cognitivas necessarias, ao entrar na escola, para ter sucesso, mas
apenas 40% tinham as habilidades socioemocionais necessarias para alcangar o sucesso no
jardim de infancia. As criangas com ajuste emocional e comportamental tinham mais chances,
de inicio, de sucesso escolar, mas a énfase em preparacdo cognitiva e académica, muitas vezes,
ofusca a importancia da “Teoria das Habilidades Socioemocionais de Del Prette e Del Prette”
para as criancas em desenvolvimento. Quando as criancas se sentem bem consigo mesmas sao
capazes de desenvolver relacionamentos positivos com os outros, sabem como identificar, tirar
duvidas, expressar e gerenciar suas emoc¢des e sa0 mais propensas a estarem prontas para
aprender e ter sucesso (CENTRO DE DESENVOLVIMENTO SOCIAL EMOCIONAL, 2008).
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As pesquisas tém mostrado que criangas com um bom repertorio de habilidades sociais
tém perspectivas mais favoraveis para o futuro, pois essas habilidades encontram-se associadas
a caracteristicas como bom rendimento académico, responsabilidade, independéncia,
cooperacgéo, autoestima e outros comportamentos que contribuem para a qualidade das relagdes
interpessoais (PEREIRA; WAGNER; OLIVEIRA,2014; DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2013).

Durante os primeiros meses e anos da crianga, 0s pais vao descobrir os aspectos
biol6gicos/médicos da hemofilia e terdo que tomar vérias decisdes. Uma vez passado o impacto
emocional inicial do diagndstico, mais informaces detalhadas do tratamento, recursos
disponiveis, regime do tratamento, rotina de exames e consultas devem ser discutidos com a
familia. O conhecimento sobre a doenca deve evoluir juntamente com a experiéncia dos
episodios hemorragicos, dor e hospitalizagdes, que podem ocasionar frustracdo e tristeza nos
pais, devido a incapacidade de evitar o sofrimento das criancas. Diante desses episodios, 0s pais
experimentam imprevisibilidade do sangramento e incerteza de suas consequéncias (ZHOU et
al., 2019; BERTAMINO et al., 2017).

Neste estudo, as criangas que moravam com suas familias nucleares (pai, mae e irmaos)
apresentaram um repertorio maior de atividades em familia do que as familias reconstituidas e
familias estendidas. A familia € um sistema e qualquer coisa que afeta um individuo tem
repercussdes nos outros, portanto irméos e avos, também convivendo com a doenca, sofrem
suas consequéncias. Para as familias reconstituidas e estendidas, que passam por uma fase de
adaptacdo da vida conjugal, da rotina familiar e de estratégias de educacdo parental, esses
cuidados, que sdo compartilhados com outros netos, filhos de um primeiro casamento ou ainda
de relages extraconjugais, podem significar um desafio a parte.

Segundo relatos apresentados nesta pesquisa, em algumas familias com mais de dez
membros — irm&os de outros relacionamentos, divisdo do domicilio com avos, tios e primos —
convivendo juntos, observou-se diminuicdo da interacdo entre seus membros, favorecendo o
isolamento social, timidez e inseguranca. Entretanto, esse fato também foi observado com
crianca que dividia o domicilio com apenas com pessoa.

Quando as primeiras experiéncias de socializacdo comecarem a ocorrer, as familias
devem aproveitar essas oportunidades de contato com outras criangas ou 0 nascimento de
irmaos, durante a primeira infancia, nos anos letivos, para promover o desenvolvimento de
habilidades sociais e aprendizado, através de jogos e brincadeiras (ZHOU et al., 2019;
BERTAMINO et al., 2017; LIMPERG et al., 2017).

Crescer com hemofilia vai demandar um esforgo conjunto, para lidar com a doenga nos

primeiros anos do desenvolvimento, tanto da crian¢a quanto de suas familias.
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Este estudo observou uma mae que optou, mesmo sabendo da doenga, por n&o iniciar a
profilaxia em seus filhos antes dos dois anos de idade, mesmo tendo outros filhos com a doenga.
Outros pais, sem historia familiar de hemofilia na familia, descobriram a doenca por ocasido de
internamento grave, onde a crianca precisou de cuidados intensivos de saude. Ha relatos de pais
em que o0s servicos de salde, por desconhecimento, podem suspeitar de maus tratos e até
solicitar acompanhamento especializado, devido a extensdo dos sangramentos, fato que pode
ser ainda mais desastroso na adaptacdo dessa familia.

O caminho percorrido para a aceitacdo do diagndstico e adaptacdo da doenga envolve
demandas para a familia e membros (trabalho, relacdes sociais, lazer), que serdo reorganizados
e podem influenciar o modelo cognitivo de significacdo pessoal para demanda de ajuste e
gerenciamento do tratamento. Esse esquema, futuramente, sera transferido para a criancga que,
inicialmente, copiard estratégias de enfrentamento e gerenciamento da doenca, a partir do
modelo dos pais. (ZHOU et al., 2019; BERTAMINO et al., 2017; LIMPERG et al., 2017;
GARCIA-DASI et al., 2016).

A comunicagdo efetiva com a equipe de saude, na fase inicial, € especialmente
importante. A forma como os profissionais irdo ajudar os pais na percep¢do do desafio e da
auto-gestao, promovendo, nos pais, mobilizacdo de recursos de maneira adequada, promovendo
confianca e independéncia do ambiente hospitalar, bem como a disponibilidade de orientacdes
a outros servigcos de saude sobre a doenca, para aqueles que moram afastados do CTH, €
essencial (ZHOU et al., 2019; BERTAMINO et al., 2017; LIMPERG et al., 2017; GARCIA-
DASI et al., 2016).

A relacdo com os irméos, neste estudo, foi percebida de duas formas: a relacdo com
irmaos saudaveis, sem a doenca; e as criangas que possuem irmaos com a doenca na faixa etaria
da amostra e fora da faixa etaria da amostra. As repercussdes socioemocionais das relacées
entre irmaos, neste estudo, quando maiores que 0s irmaos com a doenca, foi positiva na maioria
dos relatos, de companheirismo, unido e amizade. As familias que possuem irmaos portadores
da doenca apresentaram menor dificuldade no cuidado e disciplina, pois as criancas, em geral,
possuem 0 mesmo tipo de hemofilia, e gravidade da doenca, e recebem as restricdes de forma
uniforme, na maioria das familias.

Neste estudo, observou-se repercussdes dificultosas na relacdo de criancas com
hemofilia e irmdos saudaveis, sendo mais negativas para irmaos sem a doenca. As criancas
saudavéis apresentaram transtornos de ansiedade, mecanismo de defesa psicologico de
regressdo, cilme, brigas e rivalidade, em decorréncia da superprotecdo dos pais da crianga com

hemofilia, em detrimento do outro, e da forma diferente de disciplina. Teve relatos de irmaos
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dizendo que gostariam de ter hemofilia, de pais que os irmdos reclamavam da disciplina,
dizendo que a m&e amava mais o que tinha hemofilia, principalmente em familias onde o salario
beneficio da crianga era a Unica fonte de renda da casa.

Uma pesquisa realizada em S&o Paulo, no Instituto do Coragao do Hospital das Clinicas
da Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo (InCor — HCFMUSP), com cinco
criancas com cardiopatias, com o objetivo de investigar os efeitos psicologicos da convivéncia
com criangas com cardiopatias no ano de 2010, identificou temas comuns na vivéncia dos
irmdos saudaveis, como alteracdo na rotina familiar, com acréscimo de responsabilidades,
conhecimento e interesse a respeito da doenca e tratamento do irmdo. Os irmdos saudaveis
manifestaram sentimentos, preponderantemente, de empatia e solidariedade com a dor e
desconforto da crianca cardiopata, apresentando comportamentos de cuidado para com o irméo
e a familia e, de forma encoberta, ciime e rivalidade (DOREA, 2010).

Podemos dizer que boa parte da formacao de cada individuo ocorre no contexto familiar,
sobretudo com a relacdo de pais e irméos. Pressupde-se que essas primeiras experiéncias
relacionais determinardo, em grande parte, as relacfes sociais posteriores (DOREA, 2010).

Esse relacionamento familiar fraterno €, muitas vezes, a Unica relagdo intima e diaria
com iguais que a crianga mantém e, por isso, é tdo rico e complexo. A vida psiquica de quem
tem irméos € profundamente afetada por essa relacdo, por toda a vida. A atencdo e o controle
dos pais € mediada pela existéncia desse outro, o irmdo. Dessa forma, a relacéo fraterna permite
0 aprendizado da disputa, da admiracéo, da inveja, da cooperacdo, da negociacéo, da imitagéo,
da possibilidade de comparar-se e diferenciar-se, do dominar, do amar, do ceder. Enfim,
possibilita o aprendizado de uma gama de habilidades e sentimentos. Assim, trata-se de um
verdadeiro laboratorio para as relagdes sociais que serdo experimentadas dentro e fora da
familia. Desse modo, a relacdo entre irmdos é uma precursora importante dos relacionamentos
futuros da pessoa (DOREA, 2010).

Neste estudo, os relatos revelaram uma gama de situacdes que podem facilitar ou
dificultar essas relacbes e a formacdo de vinculos mais ou menos intensos. Dentre essas
situacOes estdo: a oportunidade de convivéncia, o sexo do irmdo, a diferenca de idade, o
temperamento individual, as intervencdes parentais e 0s eventos de vida, previsiveis ou ndo
(casamento, divorcio, morte, doenca, nascimento de outros membros). O vinculo mais intenso
que se pode formar entre irméos é o vinculo de apego. Um vinculo de apego € evidenciado entre
irmaos quando um é para o outro alguém que supre necessidades de conforto e seguranca, ou

seja, constitui a base segura para o outro.
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Estudos mais recentes vieram demonstrar que, no relacionamento entre irméos, a
rivalidade e o ciime raramente existem sozinhos. Sentimentos como carinho, heroismo,
lealdade, sentimentos de obrigacdo, entre outros, estdo, de modo geral, profundamente
interligados e coexistem com a rivalidade (DOREA, 2010).

Outro ser que apareceu quase que em 95% das entrevistas foram o0s animais de
estimacgéo, que em sua maioria era o cachorro. Esses companheiros foram identificados como
pertencentes as familias e mesmo quando ndo permitido na casa dos pais, ficava na casa dos
avos e tinham um papel bem importante na familia para essas criancas.

Descobriu-se, em uma revisdo integrativaem 2012, que a interagdo com cées incrementa
comportamentos positivos, como o aumento da sensibilidade e atencdo nas criangas com
deficiéncia social. A reducédo nos niveis de dor também foi relatada em criancas, como resultado
desse estudo (REED; FERRER; VILLEGAS, 2012).

As brincadeiras realizadas pelas criangas com hemofilia, também foram exploradas
neste estudo. Tema muito relatado nas entrevistas, sejam elas em casa, escola ou CTH, a
brincadeira permite a crianca vivenciar o ladico e descobrir-se a si mesma, apreender a
realidade, tornando-se capaz de desenvolver seu potencial criativo (BARROS; MARTORELLLI;
FREITAS, 2006).

Neste estudo, os relatos chamaram atencdo para a brincadeira pega-congelou, citada
como favorita por 11 criancas. Essa brincadeira recebeu varios nomes diferentes, como pega-
pega, pega-congelou, pega-fica, pega-macaco, sendo a variacdo pega-macaco a mais perigosa
relatada, uma vez que as criancas devem subir em algum lugar alto, pular para fugir ou, se pego
por alguém, deve ficar parado. Os lugares altos relatados podem ser desde uma cadeira até uma
arvore, muro, janela, o que tiver proximo. Observou-se que, apesar de algumas criangas citarem
que ndo podem andar de bicicleta, jogar bola ou andar de patins, ndo identificaram perigo na
brincadeira de pega-pega.

Outras brincadeiras citadas pelas criancas foram: 10 criancas relataram que a
brincadeira preferida € andar de bicicleta; nove relataram o futebol; trés, o skate; duas, os patins;
trés relataram preferir brincar de carrinho; quatro preferem o celular; uma prefere brincar com
pipa; uma relatou cabo de guerra e uma subir em arvore.

Como é possivel perceber, a maioria das brincadeiras tem alto risco de queda e potencial
de riscos associados. Em relacdo a permissao dos pais para as brincadeiras, observou-se que ha
grandes divergéncias nesse aspecto, desde pais que proibem qualquer tipo de brincadeira que

possa ocasionar risco de acidentes até pais que buscam estratégias de enfrentamento com seus
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filhos, como correr na grama, jogar bola na praia, andar de bicicleta em jardins, ap6s a infusdo
de fator visando, melhor qualidade de vida para seus filhos.

A hemofilia é uma doenca crbnica de alto potencial incapacitante. Doengas como a
hemofilia, que impbe um nivel de restricdo as atividades fisicas, pode ser desastroso,
principalmente nas idades iniciais. Assumpcdo Junior e Kuczynski (2008) alertam para o
sentimento de incapacidade e limitacdo gerado nesses anos iniciais, como um possivel
motivador de sentimento de revolta, raiva, abandono do tratamento e desenvolvimento de
comportamentos de risco nos anos futuros.

O inicio da vida escolar promove situacdes que expdem a crianga a limites e exigem
autocontrole. Disputas tipicas, tais como “por que ndo posso jogar futebol?”, ocorrerdo com
esportes como o futebol, corrida, bicicleta, que sdo meios de socializacdo para estudantes. A
crianca experimentara conflitos em um nivel social e vai precisar de explicacdo sobre o que ele
considera um conflito e orientacdo no desenvolvimento habilidades e atividades alternativas
com colegas (BERTAMINO et al., 2017; LIMPERG et al., 2017; GARCIA-DASI et al., 2016).

Os achados do estudo de Oliveira (2010), sobre a importancia do brincar, conclui que,
apesar de demandar certos cuidados para a manutencdo do bem estar do sujeito, a doenca
falciforme e a hemofilia ndo impedem que a crianca tenha qualidade de vida e que o brincar,
mesmo nas ocasifes mais delicadas, em que os sintomas se agravam, nao apenas pode ser
exercido e explorado, como contribui para a promocéo da saude.

Neste estudo, foi explorada a relacdo da rotina familiar estabelecida e da disciplina. Seis
familias tinham uma rotina diaria estabelecida, com horario para acordar, dormir, estudar e
brincar. As outras familias optaram por deixar as proprias criancas fazerem suas proprias
rotinas, de acordo com sua vontade. Houve relatos de criancas que ficavam na rua até meia
noite e quando cansavam voltam para casa para dormir, ou chegavam da escola e ficavam em
casa, na tv, a tarde inteira, ou ainda mées que precisavam trabalhar em algum estabelecimento
comercial e levavam as criancas, que ficavam na rua até o estabelecimento fechar.

As rotinas familiares consistem em comportamentos regulares, presentes no dia a dia
das pessoas e grupos, em diferentes contextos sociais. Caracterizam-se pela repeticdo e
periodicidade de atividades que possibilitam o encontro dos membros familiares em suas
vivéncias de compromissos previsiveis e estaveis (SILVA; CAVALCANTE, 2015).

A rotina familiar, mesmo apresentando regularidades, sdo modificadas pelas mudancas
na estrutura familiar, decorrentes das aquisi¢cdes de desenvolvimento, proprias de cada fase da

vida, como, por exemplo, 0 nascimento de uma crianga. Além disso, incluem também tempos
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regulares para fazer o dever de casa, tarefas em geral, alimentacdo e repouso (SILVA,
CAVALCANTE, 2015).

No estudo de Silva e Cavalcante (2015), evidéncias apontaram que as rotinas familiares
promovem uma estrutura norteadora do comportamento e do clima emocional, que subsidiam
desenvolvimento de cada um dos seus membros. As autoras verificaram, também, que as
mudancgas decorrentes das variagbes do ciclo de vida nas rotinas familiares promovem
aquisicdes socioemocionais, linguisticas, académicas e de habilidades sociais nas criangas
inseridas nesses grupos, ressaltando, desse modo, o importante papel desempenhado por tais
padrdes e continuidades no processo de desenvolvimento humano. Verificaram, em suas
investigacdes, que as rotinas familiares, como as conversas nos momentos das refei¢des ou a
leitura de historias infantis na hora de dormir, promovem ligacbes emocionais e trazem
consequéncias favoraveis a saide mental das criancas. Além disso, essas rotinas contribuem
para o enriquecimento do vocabulario infantil, a construcdo de habilidades sociais e o
desenvolvimento escolar, por oportunizarem o envolvimento das criangas nas atividades em
grupo (SILVA; CAVALCANTE, 2015).

Neste estudo, os relatos encontrados revelaram que alguns pais tém dificuldades para
impor limites e disciplinar seus filhos. Uma mae desabafou dizendo que néo disciplina a crianga
que tem hemofilia, porque tem medo de bater e machucar, como se a Unica forma conhecida de
disciplina para ela fosse pela forca fisica. A esse fato, ela atribui a revolta dos irmédos sem
doenca, que relatam que ela ama mais a crianga com hemofilia. Percebe-se que os pais tém
dificuldades em estabelecer um modelo de disciplina adequado, em decorréncia da ideia
cultural de disciplina ter que vir com castigos fisicos.

Segundo Almeida (2007), a disciplina parental pode ser de trés tipos: a afirmacdo do
poder parental por meio de ameacas, retirada de privilégios e castigos fisicos. Para a autora, a
punicdo € menos eficiente que a retirada de privilégios ou reforco do comportamento
antagbnico aquele indesejado.

A inducdo de um comportamento desejado inclui estabelecimento de limites,
reconhecimento das consequéncias logicas das acdes, explicagdes dos pais, bem como o
raciocinio e as ideias da propria crianca sobre essas relacdes (ALMEIDA, 2007).

Uma das principais dificuldades encontradas, neste estudo, foi a quantidade de faltas a
escola, motivadas por complicacBes da doenca. As criangas com um guantitativo menor que 15
faltas por ano apresentaram melhor rendimento académico.

Os resultados deste estudo ndo diferem de outros que trazem as dificuldades que

criangas com hemofilia ttm no desenvolvimento académico, no entanto todas as criangas
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estavam devidamente matriculadas, em curso de ano letivo e poucas estavam atrasadas um ou
dois anos da série padrdo. Observou-se que alguns estudos, como de Basu, Chowdhury e Mitra
(2010), trazem que criancas com hemofilia podem apresentar déficit cognitivo.

Uma das questdes relevantes, encontradas em outros paises, € a importancia da escola
na rede de cuidados a crianga com hemofilia ( BERTAMINO et al., 2017; LIMPERG et al.,
2017; GARCIA-DASI et al., 2016).

Essa realidade de articulacdo com a escola ndo foi observada nos nossos achados. Este
estudo mostrou relatos de criancas que eram impedidas de brincar na escola, por professores e
por outras criancgas, devido a hemofilia, entretanto a escola foi citada como ambiente de boa
relacdo entre criancas e professores. A maioria gosta da escola e tem boa relacdo com os
professores e houve, ainda, relato de duas criangas de que a escola tinha boa resolutividade na
vigéncia de pequenos acidentes no ambiente escolar.

Autores recomendam que a escola receba um material informativo e adaptado as
necessidades da escola e creche, disponibilizando informacdes precisas e claras sobre a
hemofilia e o que fazer diante de intercorréncias diarias (BERTAMINO et al., 2017; LIMPERG
et al., 2017; GARCIA-DASI et al., 2016).

RecomendacOes internacionais defendem que a criangca com hemofilia deve ter as
mesmas oportunidades que outros para explorar seu novo ambiente, portanto o equilibrio entre
vigilancia e desenvolvimento normal deve ser alcancado e, se estiver na creche ou escola, 0s
funcionarios devem receber informacdes sobre como reconhecer sangramentos. A Sociedade
Canadense de Hemofilia publicou um guia Util sobre o tema, descrevendo as lesdes mais
frequentes em lactentes e criancas, como reconhecé-las e também fornece recomendacdes de
primeiros socorros (ZHOU et al., 2019; BERTAMINO et al., 2017; LIMPERG et al., 2017,
GARCIA-DASI et al., 2016; CANADIAN HEMOPHILIA SOCIETY, 2010).

No Brasil, existem varios manuais preparados pela Federacédo Brasileira de Hemofilia e
CTHs, como o Hemorio, que construiram seus materiais educativos abordando orientacGes
importantes para escolas e professores, na vigéncia de acidentes no ambiente escolar, de como
identificar problemas, faltas, fisiopatologia da doenca, atividade fisica, preconceito e
medicamentos contraindicados, porém ndo foram citadas pelos pais ou criancas participantes
do estudo (FEDERACAO BRASILEIRA DE HEMOFILIA, 2016; HEMORIO, 201-?).

O decreto de Lei n° 1044, de outubro de 1969, isenta estudantes hemofilicos de
penalidades por falta, entretanto, com o advento da profilaxia do fator domiciliar, as criancas,
como a maioria da amostra deste estudo, conseguem ter um quantitativo inferior a 10 faltas

anuais, sem prejuizo das atividades escolares.
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O ministério da satde do Brasil traz orientagdes e procedimentos legais, que devem ser
tomados quando o aluno necessitar de afastamento devido a intercorréncias e internagdes
prolongadas. O aluno estd amparado pela Lei de Diretrizes e Bases (LDB) n° 9.394/96, capitulo
V, Artigos 58 e 59.

O professor deve ser o primeiro a interferir se o aluno reclama de dores e/ou
“inchagos™ nas articulagdes ou musculos, devendo encaminha-lo ao local mais
proximo onde o mesmo possa receber infusdo do concentrado de fator
deficiente, que é o tratamento indicado na maioria das vezes. Em geral, 0
aluno tem essa medicacdo em casa. Em casos mais graves, o aluno deve ser
conduzido ao servi¢co médico especializado, lembrando que a familia tem que
ser sempre comunicada. com hemofilia ndo pode utilizar remédios para dor
ou febre a base de acido acetilsalicilico (aspirina, AAS e muitos outros). Além
dos cuidados acima, o conhecimento do professor sobre o problema e a
disseminacgdo deste conhecimento, facilitardo a integracdo do aluno de modo
a evitar o preconceito por parte de outros (BRASIL, 1996).

Os desafios, no processo de escolarizacdo das criangas com hemofilia, iniciam desde
que ela entende, ou os outros fazem ela perceber, que ¢é diferente, experimentam os primeiros
sangramentos e tém autoconsciéncia, experimentando seus limites e gradualmente aprendendo
a identificar a gravidade dos sangramentos (GARCIA-DASI et al., 2016).

O centro educacional enfrentara o desafio de integracdo dessas criancas, de forma a
evitar superprotecdo e vigilancia desnecessaria, mantendo equilibrio entre vigilancia e
autonomia da crianca. Além disso, os pais devem ser encorajados a manter contato constante
com a escola e professores, principalmente durante os periodos de absenteismo por
complicacBes e internamentos, evitando atrasos e isolamento (LIMPERG et al., 2017;
GARCIA-DASI et al., 2016).

Neste estudo, apesar de ndo ser o foco, no decorrer das entrevistas, sugiram relatos das
aspiracdes e planos para o futuro em duas criancas que referiram as escolhas profissionais delas:
bombeiro e jogador de futebol, atividades que demandam muito esforco e preparacao fisica. A
crianca que relatou querer ser bombeiro reconhece a dificuldade que teria e ressalta que, apesar
de querer e poder ser, acha que ndo serd bombeiro. Outra crianga referiu gostar de brincar com
a seringa e de médico.

Esse fato sugere que, apesar do fato da sociedade capitalista afastar as criancas do
mundo do trabalho dos adultos, com a ilusdo de que 0 mundo das criancas seja algo totalmente
desligado, avulso, separado das relacbes de producdo e de reproducdo social, criaram-se,
condicdes para que a produtividade concreta das acfes da crianca se tornasse secundaria, ou
mesmo irrelevante, visto que a satisfacdo de suas necessidades é garantida pelo adulto
(PASQUALINI; GARBULHO; SCHUT, 2004).
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Assim, na brincadeira, a crianca guia um carro, embora seja na verdade impossivel andar
nesse carro, mas nesse momento do desenvolvimento isso € irrelevante para ela. A reproducéo
da atividade humana ndo se limita a imitacdo de operacfes produtivas e técnicas na verdade, o
jogo reproduz essencialmente o carater social do trabalho, sua propriedade de influéncia sobre
0 mundo (PASQUALINI; GARBULHO; SCHUT, 2004).

No papel que desempenha o brinquedo, a crianga assume certa funcdo social
generalizada do adulto, muitas vezes uma funcao profissional: o zelador, um homem com uma
vassoura; um médico, que ausculta ou vacina; um oficial do exército, que da ordens na guerra;
e assim por diante. Pasqualini, Garbulho e Schut (2004) defendem que essa atividade tem
importante significado educativo e permite & crianca assimilar o contetudo do trabalho dos
adultos, as funcbes sociais das pessoas e perceber as relacdes que se criam na vida real.
Sugerem, ainda, que, enquanto brinca com bonecas e animais, caminhdes e avides, jogos de
construcdo ou Kits de médico, as criangas fantasiam sobre essas atividades, explorando, com
prazer, como € ser um bombeiro ou caminhoneiro, um piloto ou astronauta, experimentando
imaginativamente possiveis papéis adultos.

E possivel afirmar, inclusive, que tendo experimentado mentalmente tais possibilidades,
a crianca estara numa posicdo melhor para escolher satisfatoriamente no futuro, e esse campo
deve ser estimulado nas criancas (PASQUALINI; GARBULHO; SCHUT, 2004).

Outro aspecto importante explorado foram as relagdes sociais. Apenas uma crianga tinha
mais de 10 amigos, outra tinha sete, a maioria tinha menos de trés amigos e duas ainda relataram
sofrer agressdes dos colegas.

A literatura cientifica traz que um importante indicador de competéncia social é o
quantitativo de amigos que as criancas tém em seu convivio, sendo que o ideal deveria ser
superior a cinco amigos (COMODO; DIAS, 2017).

Um modelo para a explicacdo das consequéncias da falta de competéncia social foi
proposto por Brewin, Maccarthy e Furnham (1989). Os autores sugerem a instalacdo um circulo
vicioso, dificil de ser quebrado sem ajuda externa. Déficits de competéncia social resultam em
falta de amigos e em isolamento social, que podem despertar diferentes reacdes, como a
repeticdo de padrdes negativos, a exemplo da raiva, que € uma das emogdes que pode gerar
acOes agressivas, hostis e delinquenciais. Autopiedade é outra reacdo possivel, que pode resultar
em depressdo ou na busca de conforto, através de diferentes formas de adi¢do (comida, drogas).
Se a saida encontrada para a falta de habilidade social for a exacerbacdo da fantasia, as
consequéncias podem ser estados mentais alterados e alucinagdes (MORAIS; OTTA; SCALA,
2001).
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O Modelo de Brewin, Maccarthy e Furnham (1989) leva a confirmar a importancia de
acOes centradas na visdo integral da crianca e na promocao da saude (MORAIS; OTTA,;
SCALA,2001).

A relagdo das criangas com o servico de saude foi, no geral, muito positiva, no relato
das criangas. O momento do diagndéstico da doenca, quando hd mutacéo ou sem histdria prévia
familiar, geralmente ocorre com uma idade precoce, na hemofilia A grave. A maioria das
criangas foram diagnosticadas com 8 meses de idade.

O diagndstico de uma doenca crénica na infancia acompanha grandes emocdes e
turbuléncias, representa uma grande modificacdo na rotina da familia e da crianca e a
comunicacdo desse fato deve ser feito adequadamente. Esse diagndstico precisa ser preciso,
coeso, claro e sua comunicacdo deve ser levada muito a sério, com empatia, pela equipe de
satide (ZHOU etal., 2019; GARCIA-DASI et al., 2016; MATSUNAGA; BORGES; MORAES,
2015).

Cada familia é Unica, com seus proprios medos, expectativas e recursos, de modo que o
profissional deve ser capaz de ouvir, perceber e apoiar, nesse momento dificil e complexo de
suas vidas. A abordagem a essas familias deve ser planejada, estruturada, levando em
consideracdo historia prévia da doenca na familia. A descoberta por meio de emergéncia ou
ambulatorial, o conhecimento e impressdes prévias da doenca (conhecimento e expectativas
preconceituosas ou realistas) e o nivel de ansiedade dos pais, podem favorecer ou dificultar esse
processo (ZHOU et al., 2019; GARCIA-DASI et al., 2016; MATSUNAGA; BORGES;
MORAES, 2015).

O conhecimento das criancas sobre a doenga, relatado nas entrevistas, dividiu-se em trés
aspectos. As criangas que tinham um conhecimento mais elaborado e sabiam explicar a
fisiopatologia da doenca, manifestaces clinicas e tratamento, que foram apenas duas criancas.
Cinco criangas tinham um conhecimento relacionado as restricbes das atividades, mas
identificavam a importancia do fator para ficarem bem. A maioria, sete criancas, desconheciam
a doenca: trés relataram que tomava o fator por motivo de febre; outra chamou o fator de vacina;
uma relatou que nao sabe o que responder quando as pessoas perguntam o que ele tem; e duas
desconheciam até o nome da doenca.

As criangas que conheciam a doenca falaram de forma positiva do fator, referiram
melhor relacionamento com profissionais de saude, melhor adesdo e melhor gerenciamento da
doenca.

Na medida em que a crianga cresce, 0s pais precisam de ajuda para perceber quando ela

esta pronta para falar sobre hemofilia e incentiva-la a fazé-lo. A crianca deve ser estimulada, a
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partir do momento que tem consciéncia para fazer perguntas sobre a hemofilia, e devem ter
suas perguntas respondidas progressivamente. As mensagens devem ser adaptadas a sua idade
e ritmo, dando-lhe a oportunidade de expressar sua propria preocupagio (GARCIA-DASI et
al., 2016).

Cabe a equipe de salde acompanhar esses episodios iniciais, promovendo
aconselhamento, visando evitar reagcdes inadequadas de agressividade com a crianga de extrema
restricdo de atividades ou da crianca esconder ferimentos e sangramentos por medo de punicéo
no futuro. Medo e tentativas para impedir novos sangramento podem ocasionar gerenciamento
inadequado da doenga, bem como modelos disfuncionais de superprotecdo que, por vezes,
podem impedir o desenvolvimento adequado da crianga, que precisa explorar seu ambiente.
Além disso, limitacdo e restricdo das atividades podem gerar frustracdo e baixos indices de
autoestima e confianca na crianca. Devido a esses fatores, as necessidades mentais para o
desenvolvimento adequado das criancas e o gerenciamento das necessidades emocionais deles
devem fazer parte do rol de orientacbes aos pais (ZHOU et al., 2019; BERTAMINO et al.,
2017; LIMPERG et al., 2017; GARCIA-DASI et al., 2016).

O aprendizado sobre a administracdo do fator deficiente, por via intravenosa, na crianga
é doloroso e foi relatado, por alguns pais da realidade pesquisada, como uma das questdes mais
complexas, desafiadoras e estressantes da gestdo do tratamento da hemofilia.

O implante de cateter venoso central ou cateter totalmente implantado, na realidade
brasileira, € uma questdo controversa e fora da realidade praticada, devido as graves
complicac@es envolvidas no manuseio inadequado em relacéo a facilidade na administracdo do
fator. O inicio da profilaxia inicia precocemente, na idade de 1 a 2 anos, geralmente apos o
primeiro sangramento, na realidade nacional. Em outros paises, essa experiéncia de infusao
pode ocorrer antes do primeiro sangramento e antes dos pais terem ciéncia da vulnerabilidade
e gravidade da doenca (PACHECO; WOLFF, 2013; GARCIA-DASI et al., 2016).

Neste estudo, duas criancas estavam em treinamento para autoinfusdo e duas maes
deixaram de fazer o fator domiciliar, por causa de dificuldades com acesso venoso.

O inicio do treinamento para puncao venosa pode ser complexo e traumatico. Os CTH
geralmente realizam um diario de treinamento, com varios momentos, até os pais sentirem-se
seguros para infusdo domiciliar. A escolha de qual dos pais fara a infusdo domiciliar também ¢
outro fator que envolve muitas questdes emocionais, como: medo de sentir-se menos amado
pela crianca, medo de machucar, ocasionar traumas e infeccdes nos pequenos. As familias

precisam de tempo para gerenciamento da complexidade do tratamento, bem como os cuidados
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com o fator, que deve ser mantido sob refrigeracdo constante (ZHOU et al., 2019;
BERTAMINO et al., 2017; LIMPERG et al., 2017; GARCIA-DASI et al., 2016).

A enfermagem tem um importante papel no processo de empoderamento e confianca
dessas maes. As enfermeiras, neste estudo, realizavam consultas periddicas e visitas
domiciliares, orientando 0 manuseio e armazenamento do fator, avaliacdo anual da necessidade
de novo treinamento, propiciando seguranca e confianga para realizacdo da profilaxia
domiciliar.

Uma crianca relatou o quanto foi importante para ela o trabalho das enfermeiras com
ele, permitindo que ele pegasse o cateter intravenoso sem agulha, garrote e algod&o e fizesse a
infusdo na mée, no pai e nas proprias enfermeiras.

O estudo de Veiga, Sousa e Pereira (2016) traz que, em 1970, Florence Nightingale ja
destacava a importancia de o enfermeiro conhecer e aplicar o brinquedo na assisténcia da
enfermagem pediatrica. Utilizava-se 0 brinquedo atraves de historias cantadas e jogos com
anatomia corporal, além de promover periodos de recreacdo, pois € sabido que brincar € a
atividade mais importante da vida da crianca.

E através da brincadeira e de suas vertentes que a crianca se comunica com o meio onde
vive, expressando seus sentimentos, ansiedades e frustracdes diante da internacao hospitalar,
tornando tudo isso, certamente, menos traumatico (VEIGA; SOUSA; PEREIRA, 2016).

O brinquedo terapéutico (BT) consiste em um instrumento desenvolvido para a crianga
aliviar a ansiedade causada por experiéncias incomuns para a idade, que costumam ser
ameacadoras e requerem mais do que recreacdo para resolver a angustia associada. Sempre que
a crianca apresentar dificuldade em compreender ou lidar com uma experiéncia dificil, ou
precisar ser preparada para algum procedimento doloroso e/ou invasivo, é indicado utilizar o
BT, que classifica-se em trés tipos: o brinquedo dramatico, que permite a descarga emocional;
0 brinquedo instrucional, que ajuda a crianca na compreensdo do tratamento e no
esclarecimento de conceitos errdneos; e o brinquedo capacitador de funcgdes fisioldgicas, que
busca o desenvolvimento de atividades em que as criancas possam, de acordo com suas
necessidades, melhorar ou manter suas condices fisicas. Para criangas com hemofilia, o0 BT
apresenta quatro funcdes: a primeira, permitir que a crianca libere a raiva por meio da
expressdo; a segunda consiste em reproduzir experiéncias dolorosas e compreendé-las; a
terceira é estabelecer um elo entre o lar e 0 hospital; e a quarta é retrair-se para readquirir o
controle. Neste estudo, observou-se que as criancgas, pelos relatos das que fizeram uso do BT,
mesmo que de forma ndo programada pela equipe, se beneficiaram das quatro funcgdes (VEIGA;
SOUSA,; PEREIRA, 2016).
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E possivel perceber que a utilizagio do BT se da de maneira efetiva pela enfermagem,
pois, através de seu uso, a equipe pode orientar os procedimentos que irdo realizar, deixando a
crianga mais tranquila, promovendo sentimentos positivos, fazendo com que o pequeno esquega
que se encontra no ambiente hospitalar, transformando em um ambiente mais agradavel e
tornando uma experiéncia menos traumatica. Promove, também, um vinculo entre profissional,
crianga e familiar, sendo, portanto, um recurso facilitador (VEIGA; SOUSA; PEREIRA, 2016).

O inicio da profilaxia domiciliar semanal tornard a hemofilia uma doenca real para a
crianga, a dindmica familiar exigira reorganizacdo e outras demandas podem ser
negligenciadas, pelo menos até que o habito seja estabelecido. O procedimento envolve
obstaculos, superacéo, gestdo emocional e a constancia na orientacao dos profissionais de satde
(LIMPERG et al., 2017; GARCIA-DASI et al., 2016).

A equipe deve promover uma atmosfera de apoio e confianga, em que essa familia sinta
tranquilidade na gestdo de suas capacidades. O objetivo € que os pais criem um ritual que
transmita uma sensacéo de conforto ao filho e aumente a percepcéo de controle e confianca na
crianga e nos pais. Portanto, além de fornecer informagao e ensino de habilidades técnicas, as
habilidades socioemocionais devem ser incluidas e gerenciadas nesse processo. Ambos devem
ser envolvidos, para ajudar a reduzir o estresse do cuidador habitual, geralmente a mae
(BERTAMINO et al., 2017; LIMPERG et al., 2017; GARCIA-DASI et al., 2016).

A adesdo a profilaxia primaria, neste estudo, foi de 100%. Todos os pais realizavam a
infusdo ou levavam seus filhos nos intervalos regulares para administracdo do fator no CTH.

Esse fato corrobora com outros estudos que indicam que a maior aderéncia a profilaxia
primaria ¢ alcancada durante a infancia, enquanto os pais realizam a administracao do fator; e
que na adolescéncia, quando eles comecam a assumir seus cuidados, a adesao comeca a cair e,
muitas vezes, passam a ser negligentes no tratamento. No entanto, existem algumas barreiras
que podem trazer dificuldades para os pais na infusdo do fator deficiente, incluindo a
incapacidade dos pais conseguirem a cooperacao da crianca, dificuldades com acesso, o tempo
necessario, e 0 aumento da idade da crianca. Portanto, a equipe de saude deve trabalhar
estabelecendo uma alianca com a familia/crianga, no intuito da promocao da melhor adeséo.
Nesse sentido, podemos dizer que a base das consultas entre familia e hematologistas sdo as
negociacdes, que também envolve toda equipe multiprofissional composta por enfermeiros,
nutricionistas, fisioterapeutas, odontologos e assistentes sociais (ZHOU et al., 2019;
BERTAMINO et al., 2017; LIMPERG et al., 2017; GARCIA-DASI et al., 2016).

Neste estudo, trés criancas tinham inibidores e duas resolveram com protocolo de

imunotolerancia.
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Autores relatam que o aparecimento de inibidores ao fator deficiente é ponto crucial nas
familias com criancas que vivem com hemofilia. Esse pode ser considerado um desafio
internacional no gerenciamento da doenca, a equipe precisa comunicar essa noticia dificil e
monitorar de perto a evolugdo, com exames de rotina frequentes, oferecendo suporte. Empatia
com o sofrimento da familia se faz necessario para proporcionar conforto (BERTAMINO et
al., 2017; LIMPERG et al., 2017; GARCIA-DASI et al., 2016).

A educacdo em salde, nesse contexto, é crucial, principalmente na infancia, uma vez
que o conhecimento do setor de salde tem ocupado mais diretamente a criacdo de vinculos
entre a atencdo a saude e 0 modo de vida no cotidiano dessas familias, rompendo com a tradicdo
autoritaria e normatizadora existente na relacdo entre os servigos de salde e a populagdo. A
construcdo do processo educativo deve possibilitar a construgdo compartilnada de novos
conhecimentos, visando dotar as pessoas da capacidade de escolher os caminhos a seguir. Deve-
se, para isso, escolher a melhor estratégia para desenvolver autonomia e o poder decisorio,
visando a efetiva participacdo no processo de conquista de melhor qualidade de vida.
(BARROS; MARTORELLLI; FREITAS, 2006)

O ambiente hospitalar, apesar de complexo, pode, através de estratégias ludicas, tornar
a administracéo de fator mais descontraida e leve, favorecendo o ajustamento e adaptacdo com
a doenca. As habilidades sociais da crianca e a integracao deve ser incentivada, tendo em vista
possiveis complicacdes da doenga ou internagdes, que podem dificultar contatos subsequentes.
Como em qualquer familia, o inicio da escolarizacdo envolve uma mudanca na dinamica diaria
e um passo na autonomia da crianca (ZHOU et al., 2019; BERTAMINO et al., 2017;
LIMPERG et al., 2017; GARCIA-DASI et al., 2016).

Um dos aspectos apreendidos neste estudo foram as estratégias de enfrentamento
utilizadas pelas criancas. Em vérias falas as criancas utilizaram a frase “eu ndo choro mais”,
em relacdo a infusdo do fator deficiente ou a restricdo de atividades. Quanto a frase “eu ndo
choro mais”, Pereira (2008), em seu estudo antropolégico, defendeu que ndo ocorre devido ao
cessar da dor ou suspensdo das infusGes constantes, mas como uma reflexdo de sua superacao
e enfrentamento em relacdo a hemofilia, acontecimento que é do cotidiano na vida dessas
criangas com hemofilia. A frase “eu ndo choro” é pensada como superacdo e adaptacdo ao
tratamento por causa das marcas das infusdes em seus bracos, que permeardo toda sua
existéncia (PEREIRA, 2008).

Os programas de educacdo de pacientes e familiares ndo devem se limitar ao

fornecimento de informagBes, mas estabelecer e incorporar as necessidades da crianca. E
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importante consultar os pais para entender sua experiéncia com a doencga e suas necessidades
educacionais (FURMEDGE et al., 2013).

Percebeu-se, neste estudo, que a incorporacao do BT durante o cuidado de enfermagem
serve como meio de estabelecer comunicagéo e relacionamento com a crianga, conhecer seus
sentimentos e preocupaces, ajudar no alivio de sua tensdo e ansiedade, além de prepara-la para
procedimentos, principalmente no processo de adaptacdo a infusdo regular do fator deficiente
em criancas com hemofilia. Cabe destacar que o BT é uma técnica de cuidado que vem sendo
aplicada em diferentes participantes e ambientes, em varios contextos, porém nao ha descricao
dessa técnica sendo utilizada de forma sistematizada.

A enfermagem, ao estruturar o BT, através de um modelo de cuidado, promove um
cuidado de enfermagem especifico, sistematizando a assisténcia, promovendo a unidualidade
entre a cientificidade e a pratica. Quanto aos procedimentos terapéuticos, ao terem a
oportunidade de brincar com os materiais hospitalares, realizando, nos pais e profissionais, 0s
mesmos procedimentos que nelas sdo realizados, as criancas tém a oportunidade de esclarecer
suas duvidas e curiosidades, diminuindo seus medos e compreendendo a necessidade de realiza-
los.

Além disso, observou-se a importancia que a familia apresenta para a crianca, sendo
considerada sua fonte de seguranca, devendo ser incluida nos cuidados de enfermagem,
inclusive nas sessdes de BT, contribuindo para a crianga ficar mais tranquila e participativa,
promovendo o protagonismo dessas criancas no gerenciamento da hemofilia. (CALEFFI, 2016;
KICHE; ALMEIDA, 2009).
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10 CONCLUSAO

O cuidado em saude requer satisfacdo das necessidades da crianca, de modo a ofertar
condices sociais propicias ao seu desenvolvimento e crescimento.

A hemofilia é uma condi¢do potencialmente incapacitante, com tratamento altamente
dispendioso e prolongado. Medidas para conhecer suas repercussdes tornam-se necessarias,
principalmente com criancas em idade escolar, por possibilitar a construcdo de politicas
publicas de saude que visem o cuidado integral, em todos os niveis, otimizacdo de recursos,
melhor adaptacdo e gerenciamento da doenca.

A abordagem metodoldgica utilizada na investigacao possibilitou a compreensao dessas
repercussoes, na medida em que se observou a interacdo entre os sujeitos envolvidos, dando
VOZzes a essas criangas.

Quanto aos objetivos, as experiéncias mais importantes encontradas neste estudo, no
cotidiano das criancas, foram a falta de conhecimento sobre a doenca pelas criancas, que pode
repercutir no ambito socioemocional, uma vez que as criangas que desconhecem a doenga, tem
dificuldade de relacionamento social no ambiente escolar, ndo sabendo identificar e diferenciar
as atividades que pode ou ndo fazer, muito menos se posicionar perante indagacdes sobre “o
que vocé tem?”, pelos colegas, ou ainda por ndo entender o0 motivo dos exames frequentes,
infusbes de fator deficiente, podendo ocasionar isolamento social e dificuldade de adaptacéo a
doenca.

Alguns pais acreditam que o desconhecimento sobre a doenca pode proteger seus filhos.
Neste estudo, foi possivel perceber como as criancas que desconhecem a doenca apresentaram
maior dificuldade, em seus relatos, na aceitacao do tratamento e adaptacdo da doenca. Acredita-
se, pelos relatos, que a negativa dos pais em deixar que os filhos conhecam a doenca seja para
evitar que figuem depressivos, devido a dificuldades no manejo da doenca, e que esse fato
dificulte o trabalho com a equipe de saude no uso de estratégias ludicas, como referido por
outras criangas.

Os relatos possibilitaram observar que, apesar de todas as familias serem treinadas para
infusdo domiciliar do fator e realizarem em seus domicilios, a longo prazo, diante da dificuldade
com o0 acesso, algumas familias voltaram a realizar infusdo do fator no CTH e ficaram
resistentes para novas tentativas de treinamento de autoinfusao domiciliar.

Pode-se perceber, nos relatos das criancas com hemofilia A, um quantitativo ainda
elevado de faltas escolares, motivadas pelas complicagfes com a doenca, sejam essas faltas

porque os pais voltaram a fazer a infusdo no CTH e parecem néo se incomodar de ser realizado
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nos horarios das aulas, trés vezes por semana, ou por complicages fisicas com a doenca. Esse
fato sugere um olhar atento, que apesar do direito legal, amparando a faltas, essas criangas
podem ter dificuldades futuras no desenvolvimento académico, em seu ensino regular.

O objetivo da equipe de salde, nessa fase, deve ser o de orientar a familia e o paciente
para autonomia no manejo de doencas, através da experiéncia e aprendizado, aquisicdo de
conhecimento e apoio emocional.

As influéncias de aspectos culturais levaram a observar, neste estudo, o
desenvolvimento de uma educacdo no contexto familiar baseado, em sua maioria, em castigos
fisicos, 0 que remete medo aos pais e dificuldade para impor limites nas criangas que vivem
com hemofilia.

A maior fonte de sofrimento e dificuldade encontrada, em relacao as restri¢des relatadas,
foi a limitagdo de algumas brincadeiras de risco. Alguns estudos trazem termos como
“brincadeiras proibidas” ou “meninos de cristal”, deixando claro que esse ainda é o maior
desafio para criancas em desenvolvimento e que a diversidade de relatos revela que a restricdo
sem alternativas € desastrosa, seja por brincarem escondidas ou pelo sentimento de
incapacidade e inferioridade gerado. As familias que encontraram estratégias de enfrentamento,
como brincar e correr na grama, jogar bola na areia da praia, volei na piscina ou andar de
bicicleta em jardim, as criancas apresentaram um melhor repertorio de habilidades sociais e
adaptacéo a doenca e aceitacgéo.

Outro ponto importante explorado foi a relacdo com irméos que vivem com a doenca e
com irmaos saudaveis. Os relatos apontaram que as familias com irm&os com a doenca, em sua
maioria, lidam melhor com a disciplina do que pais com irmdos saudaveis. A relacdo das
criancas estudadas com irmdos saudaveis ndo demonstrou, explicitamente, ciidmes ou
rivalidade. Esses sentimentos apareceram de forma bastante sutil nos registros do profissional
psicologo e na observacédo do diario de coleta.

A partir desse conhecimento, imprime-se a necessidade de a equipe multiprofissional
buscar estratégias para implementar assisténcia as familias de criancas com hemofilia A grave,
privilegiando as necessidades especificas de cuidado a essa clientela. Dessa forma, ao se tomar
a familia como unidade de cuidado, percebe-se a importancia de se considerar o individuo, as
diades e outros subsistemas como focos de atencdo. Este estudo procurou contribuir com o
conhecimento das vivéncias das relacfes e experiéncias relatadas de criangas com hemofilia A
grave, a fim de subsidiar a equipe de saude no planejamento de um cuidado voltado as

necessidades, estando atentos a individualidade de cada um em suas rela¢des socioemocionais.
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E imprescindivel reorientar o cuidado, o foco ndo deve ser a doenca, e é preciso olhar
para o individuo, levar em consideragdo suas aspiracdes, seus sonhos e projetos, medos, ouvi-
lo, coloca-lo no centro do cuidado, devendo ser assistido, integralmente, de maneira holistica.
Este estudo mostrou criancas com percepcdo sobre sua propria salde e doenca, por isso, €
necessario contemplar questdes sociais e emocionais da infancia no cuidado as criangas com
hemofilia.

Além disso, estimular o autocuidado e incentivar o autoconhecimento sdo de grande
valor para a independéncia do paciente e envolvimento com seu tratamento. O modelo utilizado
por Assumpcdo Junior e Kuczynski (2008), para potencializar os fatores de superacdo, a
identificacdo e o treinamento das habilidades sociais deficientes, junto com a familia, podera
contribuir para a adaptacdo e ajustamento social de criancas com hemofilia e suas familias.

A realidade do manejo da hemofilia é desafiadora. Diante desse contexto, o
gerenciamento da doenca necessita da participacdo conjunta da familia, escola, parentes,
amigos e servico de saude, e o envolvimento da comunidade nesse acompanhamento se faz uma
importante estratégia. N&o foi possivel, neste estudo, avaliar o envolvimento e conhecimento
da comunidade sobre a doenca.

Espera-se que este trabalho tenha contribuido para a producdo de conhecimento sobre
as repercussdes da hemofilia na vida de criancas e suas familias, no intuito de desvelar como
familias, professores e servigos de saude tém lidado, na voz das criancas. O desenvolvimento
desta pesquisa nao esgota o estudo das dimens6es do objeto investigado. Ao contrério, pretende
estimular outros pesquisadores a interpretarem, sob outros olhares e novos angulos, pois apesar
de pequenos, ficou claro que sabem se colocar quando séo incluidos e levados em consideracao

em relacdo aos seus cuidados.
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APENDICE A - FORMULARIO PARA CARACTERIZACAO DA CRIANCA E

FAMILIA
UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE O
rmansmioe PROGRAMA DE POS-GRAGUACAO EM ENFERMAGEM s,
oe o EDUCAGAO EM SAUDE

FORMULARIO PARA CARACTERIZACAO DA CRIANCA E FAMILIA.

Dados de Identificacéo: Contato do Entrevistado:
Numero do formulario: Data da Entrevista:
Idade: Municipio que reside:

Historia de Hemofilia na familia : Sim ( ) N&o ( )

Quem?

Possui irmaos ( ) sim ( ) ndo Se sim, Quantos?

Cor autodeclarada: ( ) Branco () Preto ( )Pardo ( )Indigena ( ) Amarelo
Estado Civil do familiar ( )Casado ( )Solteiro ( )Viavo ( )Outros

Ocupacéao do familiar: Profisséo: ( ) Estudante ( )Empregado,

Em qué? ( )Nunca trabalhou ( ) Aposentado

Escolaridade do familiar :

Renda familiar:

Religido: ( ) Catdlica ( ) Evangélica ( ) Sem Religido ( ) outra. Qual?
Dados sobre o tratamento da crianca:

Tratamento da crianca: Tempo de tratamento:

Inicio da autoinfusdo domiciliar: Quem faz?

Quantas vezes realiza auto infusdo domiciliar por semana: ( )1 ( )2 ( )3
Quantas vezes precisou ficar internado devido a hemofilia? ( ) Menos que 5 ( ) 5-
10 () 10-20 ( ) mais de 20vezes.

Possui inibidores? Sim () Nao ( ) Qual titulagdo?
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Internacdo no ultimo ano devido a hemofilia: () sim ( ) ndo
Se sim, quantas vezes?

Articulagdes prejudicadas: Sim ( ) N&o ( ) Qual/Quais?
Tipo sanguineo: A()B()AB( )O( )Rh:Pos( ) Neg( )

Quantas vezes vem ao hemocentro ao ano/més para realizacdo de exames, consultas

ou internamentos?

Precisa faltar trabalho ou aulas para vir ao hemocentro para acompanhamento

médico? Se sim, quantas vezes por ano?

A crianga apresenta ou apresentou alguma vez reacgéo a infusédo de CFVIII?
Sim( ) Né&o ( ) Qual?

Como é a relacéo com a equipe

profissional?

Vocé sente que suas queixas sdo ouvidas e resolvidas?

Participa ou participou de alguma atividade educacional no hemocentro sobre a
hemofilia? Sim () Ndo ( ) Quais ?

Os outros membros da familia conhece sobre a Hemofia? Sim ( ) Néo ( )
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APENDICE B - ROTEIRO PARA CONDUCAO DE ENTREVISTA
SEMIESTRUTURADA

ROTEIRO PARA CONDUCAO DE ENTREVISTA
SEMIESTRUTURADA A PARTIR DO METODO CRIATIVO
N SENSIVEL COM AS CRIANCAS EM IDADE ESCOLAR Pos Graduacdo

UNIVERSIDADE em Enfermagem

Ok PeRAMSUCO VIVENDO COM HEMOFILIA A GRAVE

1. Proposic¢ao da escolha dos itens para o avental e personagens de feltro da crianca
com sua familia:

2. Crianca e convidada a sentar e depois das explicacéo dos cénarios e escolha do
cénario que deseja iniciar a entrevista.

3. A partir da construcéo do cenario da familia:

a) O que vocé mais gosta em sua familia?

b) O que vocé menos gosta em sua familia?

c) O que vocé geralmente faz quando esta com sua familia?

d) Vocé tem irméaos?

e) Se sim, o0 que vocé mais gosta neles?

f) O gue vocé menos gosta neles?

g) Com o gque vocé mais gosta de brincar quando esta em casa?
4. Proposicdo da construcgdo do cenario da crian¢a na escola :

1. A partir do desenho da crianc¢a na escola:

a) Vocé gosta da escola?

b) O que vocé mais gosta na escola?

c) O que vocé menos gosta na escola?

d) Vocé tem amigos na escola? O que vocé mais gosta de fazer com o0s amigos da
escola?
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e) Vocé se sente diferente em relagéo aos seus amigos?
f) Tem algo que vocé gostaria de fazer e ndo pode por causa de sua doenga?
5. Proposicdo da contrucdo do cenario da crianga no servico de saude :
a. A partir do desenho da crianga no servicgo de saude:
b. O que vocé mais gosta no Hemope?
c. Quem séo os profissionais que te atendem no Hemope?
d. Vocé gosta dos profissionais que atendem vocé?

e. O que vocé gostaria que médicos e enfermeiros soubessem sobre vocé e sua
doenga?

6. Proposicéo de desenho de si mesma.

1. A partir do contexto inicial da crianca:

b. O que vocé mais gosta em vocé? O que vocé menos gosta em vocé?
c. O que vocé falaria sobre quem é vocé para outra pessoa?
d. Como e seu dia?

e. Como vocé esta se sentindo agora? (Escala de rostos com emoc@es para crianca
facilitar escolher- Escala de emocGes)

f. Se vocé tivesse que escolher uma cor para te representar qual seria?

7. Construcao de um desenho sobre nossa conversa e construcdo dos cenarios:



131

APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE Q/

PROGRAMA DE POS-GRAGUACAO EM ENFERMAGEM  foemese,

ekl EDUCACAO EM SAUDE om Entermaigenn

FEDCRAL
DE PERNAMBUCO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(PARA RESPONSAVEL LEGAL PELO MENOR DE 18 ANOS - Resolug&o 466/12)

Solicitamos a sua autorizacgéo para convidar o(a) seu/sua
filho(a) , (ou menor que estda sob sua
responsabilidade) para participar, como voluntario(a), da pesquisa. CRIANCAS VIVENDO
COM HEMOFILIA A GRAVE: REPERCUSSOES SOCIOEMOCIONAIS. Esta pesquisa
é da responsabilidade da pesquisadora: lara Alves Feitoza de Andrade, Avenida: Armindo
Moura, 581, Boa Viagem, Recife - PE, CEP: 51130-180, telefone celular: (81) 9 9666-5776, e-
mail: iara.sangi@gmail.com, e esta sob a orientagdo da Prof. Dra. Maria Wanderleya de Lavor
Coriolano Marinus, telefone celular: (81) 9 9991-0503; e-mail: wandenf@yahoo.com.br.

Caso este Termo de Consentimento contenha informagdes que ndo lhe sejam
compreensiveis, as davidas podem ser tiradas com a pessoa que esta lhe entrevistando e apenas
ao final, quando todos os esclarecimentos forem dados, caso concorde que o(a) menor faga
parte do estudo pedimos que rubrique as folhas e assine ao final deste documento, que esta em
duas vias, uma via Ihe seré entregue e a outra ficard com o pesquisador responsavel.

Caso ndo concorde, ndo haverd penalizacdo nem para o(a) Sr.(a) nem para o/a
voluntario/a que esta sob sua responsabilidade, bem como sera possivel ao/a Sr.(a) retirar o
consentimento a qualquer momento, também sem nenhuma penalidade.

INFORMACOES SOBRE A PESQUISA:

Esta pesquisa tem o objetivo de conhecer os aspectos socioemocionais de criangas em
idade escolar vivendo com Hemofilia A Grave, m a idade entre 6 a 12 anos, compreendendo
como ocorre esse ajustamento no contexto da Hemofilia e suas relacbes com familiares, escola
e profissionais de saude.

Assim, nesta pesquisa, vamos realizar entrevista semiestruturada, onde seu filho
participara, juntamente a outras criancas, de entrevistas utilizando como recurso do método
criativo sensivel através do desenho, no intuito de conhecer como seu filho se vé, o que seu
filho mais gosta nele, como ele se sente em relacdo a doenca, o que ele mais gosta de brincar,
se a hemofilia atrapalha ele de fazer o que gosta, como ele vé o servico de salde. Estas
informacdes serdo apreendidas por entrevista com roteiro estruturado logo apos a confeccéo de
desenho solicitado a crianca. Esta entrevista serd gravada na integra com gravador digita-lo.
Essa entrevista poderd ou ndo acontecer na presenca dos pais, de acordo com a vontade da
crianca e consentimento dos pais ou responsaveis. Esta pesquisa ocorrera quando autorizada
pela crianca e pais e ou responsaveis. A realizacdo da entrevista ocorrerd na Fundacdo Hemope
— O centro tratador de Hemofilia de referéncia (CTH), onde seu filho(a) realiza seu
acompanhamento, em horarios que sejam adequados para as criancas, sem prejudica-las nas
consultas, e também com a aprovacdo do CTH. As entrevistas terdo duracdo de 40 a 60 min.

Nesta pesquisa, ha o risco de desconforto ou constrangimento para seu filho(a) ao
participar da entrevista. As criangas poderdo desenvolver alguma reagédo psicoldgica negativa
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a algumas perguntas referentes a convivéncia com a doencga e por isso, se necessario, 0 Servico
do HEMORPE seré requisitado a oferecer o atendimento por profissional habilitado. Para evitar
tal situacdo, os pesquisadores procurardo conhecer a crianga antes, e deixar seu filho(a)
confortavel através de um ambiente descontraido, com brincadeiras, uso de fantoche e outras
atividades que seu filho goste de fazer. Sera realizada atividades que ele permita ou queira
participar.

Por outro lado, ao permitir que seu filho(a) participe desta pesquisa, estara contribuindo
para o0 conhecimento dos comportamentos das criancas em idade escolar, entre 6 e 12 anos, para
assim conhecermos 0s as vivéncias socioemocionais que criangas com hemofilia enfrentam e
assim, auxiliar na pratica clinica voltada a este grupo, favorecendo assim a melhor adeséo a
profilaxia quando adolescentes.

As informac0es desta pesquisa séo confidenciais e serdo divulgadas apenas em eventos
ou publicagdes cientificas, ndo havendo identificacdo dos voluntéarios, a ndo ser entre 0s
responsaveis pelo estudo, sendo assegurado o sigilo sobre a participacdo do/a voluntario(a). Os
dados coletados nesta pesquisa, ficardo armazenados em arquivos de computador pessoal, sob
a responsabilidade da pesquisadora lara Alves Feitoza de Andrade, no endereco acima
informado, pelo periodo de minimo 5 anos.

O(a) senhor(a) ndo pagara nada e nem receberd nenhum pagamento para ele/ela
participar desta pesquisa, pois deve ser de forma voluntaria, mas fica também garantida a
indenizacdo em casos de danos, comprovadamente decorrentes da participacdo dele/a na
pesquisa, conforme decisao judicial ou extrajudicial. Se houver necessidade, as despesas para
a participacdo serdo assumidas pelos pesquisadores (ressarcimento com transporte e
alimentacéo).

Em caso de duvidas relacionadas aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera consultar
o Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da UFPE/HEMOPE no endereco:
(Avenida da Engenharia s/n — Prédio do CCS - 1° Andar, sala 4 - Cidade Universitaria, Recife-
PE, CEP: 50740-600, Tel.: (81) 2126.8588 — e-mail: cepccs@ufpe.br).

Assinatura do pesquisador(a)
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CONSENTIMENTO DO RESPONSAVEL PARA A PARTICIPACAO DO/A
VOLUNTARIO

Eu, , CPF , abaixo assinado,
responsavel por , autorizo a sua participacdo no estudo
CRIANCAS VIVENDO COM HEMOFILIA A GRAVE: REPERCUSSOES
Socioemocionais, como voluntario(a). Fui devidamente informado(a) e esclarecido(a) pela
pesquisadora sobre a pesquisa, 0s procedimentos nela envolvidos, assim como 0s possiveis
riscos e beneficios decorrentes da participacdo dele (a). Foi-me garantido que posso retirar o
meu consentimento a qualquer momento, sem que isto leve a qualquer penalidade para mim ou
para o(a) menor em quest&o.

Local e data
Assinatura do (da) responsavel:

Presenciamos a solicitacéo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e aceite do
sujeito em participar. 02 testemunhas (ndo ligadas a equipe de pesquisadores).

Nome: Nome:

Assinatura: Assinatura;
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE Q/

PROGRAMA DE POS-GRAGUAGAO EM ENFERMAGEM  feiemde,,

Unvensiono EDUCAGAO EM SAUDE em Enermage

FEDCRAL
DE PERNAMBUCO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(PARA MAIORES DE 18 ANOS OU EMANCIPADOQOS)

Convidamos o (a) Sr. (a)
para participar como voluntario (a) da pesquisa:. CRIANCAS VIVENDO COM
HEMOFILIA A GRAVE: REPERCUSSOES SOCIOEMOCIONAIS. Esta pesquisa é da
responsabilidade da pesquisadora: lara Alves Feitoza de Andrade, residente, domiciliada na
Avenida: Armindo Moura, 581, Boa Viagem, Recife - PE, CEP: 51130-180, telefone celular:
(81) 9 9666-5776, e-mail: iara.sangi@gmail.com, e esta sob a orientacdo da Prof. Dra. Maria
Wanderleya de Lavor Coriolano Marinus, telefone celular: (81) 9 9991-0503; e-mail:
wandenf@yahoo.com.br.

Caso este Termo de Consentimento contenha informagdes que ndo lhe sejam
compreensiveis, as davidas podem ser tiradas com a pessoa que esta lhe entrevistando e apenas
ao final, quando todos os esclarecimentos forem dados, caso concorde que o(a) menor faga
parte do estudo pedimos que rubrique as folhas e assine ao final deste documento, que esta em
duas vias, uma via Ihe seré entregue e a outra ficard com o pesquisador responsavel.

Caso ndo concorde, ndo haverd penalizagdo nem para o(a) Sr.(a) nem para o/a
voluntario/a que esta sob sua responsabilidade, bem como sera possivel ao/a Sr.(a) retirar o
consentimento a qualquer momento, também sem nenhuma penalidade.

INFORMAGCOES SOBRE A PESQUISA:

Esta pesquisa tem 0 objetivo de conhecer os aspectos socioemocionais de criangas em
idade escolar vivendo com Hemofilia A Grave, m a idade entre 6 a 12 anos, compreendendo
como ocorre esse ajustamento no contexto da Hemofilia e suas relacbes com familiares, escola
e profissionais de saude.

Assim, nesta pesquisa, vamos realizar entrevista semiestruturada, onde seu filho
participara, juntamente a outras criancas, de entrevistas utilizando como recurso do método
criativo sensivel através do desenho, no intuito de conhecer como seu filho se vé, o que seu
filho mais gosta nele, como ele se sente em relacdo a doenca, o que ele mais gosta de brincar,
se a hemofilia atrapalha ele de fazer o que gosta, como ele vé o servico de salde. Estas
informacdes serdo apreendidas por entrevista com roteiro estruturado logo apos a confeccéo de
desenho solicitado a crianga. Esta entrevista sera gravada na integra com gravador digital.
Solicitamos a sua participacdo na construcdo do perfil da crianca com informacdes e dados
sociodemograficos sobre sua familia. Essa entrevista podera ou ndo acontecer na presenca dos
pais, de acordo com a vontade da crianca e consentimento dos pais ou responsaveis. Esta
pesquisa ocorrera quando autorizada pela crianca e pais e ou responsaveis. A realizacdo da
entrevista ocorrera na Fundacdo Hemope — O centro tratador de Hemofilia de referéncia (CTH),
onde seu filho(a) realiza seu acompanhamento, em horarios que sejam adequados para as
criancas, sem prejudica-las nas consultas, e também com a aprovacdo do CTH. As entrevistas
terdo duracdo de 40 a 60 min.

Nesta pesquisa, ha o risco de desconforto ou constrangimento para seu filho(a) ao
participar da entrevista. As criancas poderdo desenvolver alguma reacdo psicologica negativa
a algumas perguntas referentes a convivéncia com a doenca e por isso, Se necessario, 0 Servigo
do HEMOPE sera requisitado a oferecer o atendimento por profissional habilitado. Para evitar
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tal situacdo, os pesquisadores procurardo conhecer a crianga antes, e deixar seu filho(a)
confortavel através de um ambiente descontraido, com brincadeiras, uso de fantoche e outras
atividades que seu filho goste de fazer. Sera realizada atividades que ele permita ou queira
participar.

Por outro lado, ao permitir que seu filho(a) participe desta pesquisa, estara contribuindo
para o0 conhecimento dos comportamentos das criancas em idade escolar, entre 6 e 12 anos, para
assim conhecermos 0s as vivéncias socioemocionais que criangas com hemofilia enfrentam e
assim, auxiliar na pratica clinica voltada a este grupo, favorecendo assim a melhor adeséo a
profilaxia quando adolescentes.

As informaces desta pesquisa séo confidenciais e serdo divulgadas apenas em eventos
ou publicagdes cientificas, ndo havendo identificacdo dos voluntéarios, a ndo ser entre 0s
responsaveis pelo estudo, sendo assegurado o sigilo sobre a participacdo do/a voluntario(a). Os
dados coletados nesta pesquisa, ficardo armazenados em arquivos de computador pessoal, sob
a responsabilidade da pesquisadora lara Alves Feitoza de Andrade, no endereco acima
informado, pelo periodo de minimo 5 anos.

O(a) senhor(a) ndao pagard nada e nem receberd nenhum pagamento para ele/ela
participar desta pesquisa, pois deve ser de forma voluntaria, mas fica também garantida a
indenizacdo em casos de danos, comprovadamente decorrentes da participacdo dele/a na
pesquisa, conforme decisao judicial ou extrajudicial. Se houver necessidade, as despesas para
a participacdo serdo assumidas pelos pesquisadores (ressarcimento com transporte e
alimentacéo).

Em caso de duvidas relacionadas aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera consultar
o Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da UFPE/HEMOPE no enderego:
(Avenida da Engenharia s/n — Prédio do CCS - 1° Andar, sala 4 - Cidade Universitaria, Recife-
PE, CEP: 50740-600, Tel.: (81) 2126.8588 — e-mail: cepccs@ufpe.br).

Assinatura do pesquisador(a)

CONSENTIMENTO DO RESPONSA'VEL PARA A PARTICIPACAO DO/A
VOLUNTARIO

Eu, , CPF , abaixo assinado,
responsavel por , autorizo a sua participacao no estudo
CRIANCAS VIVENDO COM HEMOFILIA A GRAVE: REPERCUSSOES
Socioemocionais, como voluntario(a). Fui devidamente informado(a) e esclarecido(a) pela
pesquisadora sobre a pesquisa, 0os procedimentos nela envolvidos, assim como 0s possiveis
riscos e beneficios decorrentes da participacdo dele (a). Foi-me garantido que posso retirar o
meu consentimento a qualquer momento, sem que isto leve a qualquer penalidade para mim ou
para o(a) menor em questéo.

Local e data

Assinatura do (da) responsavel:
Presenciamos a solicitacdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e aceite do
sujeito em participar. 02 testemunhas (ndo ligadas a equipe de pesquisadores).

Nome: Nome:

Assinatura: Assinatura:
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APENDICE D - TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE Q/

PROGRAMA DE POS-GRAGUAGAO EM ENFERMAGEM (%,

Unensonor EDUCAGAO EM SAUDE em Enfermagem

FEDCRAL
DE PERNAMBUCO

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Termo de assentimento para crianca e adolescente (maiores de 6 anos e menores de 18

anos)

Vocé esta sendo convidado para participar da pesquisa CRIANCAS VIVENDO COM
HEMOFILIA A GRAVE: REPERCUSSOES SOCIOEMOCIONAIS. Seus pais
permitiram que VOcé participe.

Queremos entender como criangas com hemofilia convivem com a doenca.

As criancas que irdo participar desta pesquisa tém de 6 a 12 anos de idade.

Vocé ndo precisa participar da pesquisa se ndao quiser, € um direito seu e ndo tera
nenhum problema se desistir.

A pesquisa seré feita no Hemope, Centro Tratador da Hemofilia, onde as criangas iréo
conversar sobre como € viver com hemofilia A, como € as relacbes com sua familia, amigos
saudaveis, profissionais de satde. Para isso, serd usado um gravador, desenhos, fantoches e
questionarios. O uso do (a) gravador, desenhos e fantoches e questionarios € considerado(a)
seguro (a), mas é possivel ocorrer algum risco de constrangimento ou vergonha. Caso aconteca
algo errado, vocé pode nos procurar pelos telefones do/a (81) 2126.8588 pesquisador/a lara
Alves Feitoza de Andrade (81) 9 9666 5776.

Nesta pesquisa, ha o risco de desconforto ou constrangimento ao participar da entrevista.
As criancas poderdo desenvolver alguma reacdo psicoldgica negativa a algumas perguntas
referentes a convivéncia com a doenca e por isso, se necessario, o servico do HEMOPE sera
requisitado a oferecer o atendimento por profissional habilitado. Para evitar tal situacdo, 0s
pesquisadores procurardo te conhecer antes, e deixa-lo confortavel através de um ambiente
descontraido, com brincadeiras, uso de fantoche e outras atividades que seu filho goste de fazer.
Sera realizada atividades que ele permita ou queira participar.

Mas ha coisas boas que podem acontecer como contribuicdo para o conhecimento dos
aspectos socioemocionais das criancas em idade escolar, entre 6 e 12 anos, que envolve a
formacdo do autoconceito, autoimagem, como serdo as relacdes familiares, sua relacdo com a
escola e com os profissionais de salde que a acompanham. Este conhecimento podera ajudar a
compreender as dificuldades enfrentadas pelas criancas e suas familias no convivio com a
doenca. A partir dai serd possivel desenvolver acdes para atividades de educacdo em saude que
ajudem as criangas e pais, professores e profissionais de salde.

Ninguém sabera que vocé esta participando da pesquisa; ndo falaremos a outras pessoas,
nem daremos a estranhos as informacdes que vocé nos der. Os resultados da pesquisa vao ser
apresentados em reunides e revistas, mas sem identificar as criangas que participaram.

Quando terminarmos a pesquisa 0s resultados serdo divulgados na instituicdo em
reunido clinica a qual vocé pode participar se quiser ou ter acesso ao material escrito na
biblioteca da instituicdo ou copia para leitura em casa.
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Se vocé tiver alguma davida, vocé pode me perguntar. Eu escrevi os telefones na parte
de cima deste texto.

CONSENTIMENTO POS INFORMADO

Eu aceito participar da pesquisa: CRIANGCAS
VIVENDO COM HEMOFILIA A GRAVE: REPERCUSSOES Socioemocionais.

Entendi as coisas ruins e as coisas boas que podem acontecer.

Entendi que posso dizer “sim” e participar, mas que, a qualquer momento, posso dizer
“ndo” e desistir e que ninguém vai ficar com raiva.

Os pesquisadores tiraram minhas dividas e conversaram com 0S meus responsaveis.

Recebi uma cdpia deste termo de assentimento e li e concordo em participar da pesquisa.

Recife, de de

Assinatura do menor Assinatura do@ pesquisador(a)
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ANEXO A - CARTA DE ANUENCIA

& HEMOPE

CARTA DE ANUENCIA

Declaramos para os devidos fins que aceitaremos a pesquisadora lara Alves
Feitoza Sangi, aluna do Mestrado Académico do Centro de Ciéncias da Saude
da Universidade Federal de Pernambuco-UFPE, para desenvolver o seu
projeto de pesquisa intitulado “REPERCUSSOES SOCIOEMOCIONAIS DE
CRIANGCAS VIVENDO COM HEMOFILIA A GRAVE", sob a orientagdo da Prof?
Dra. Maria Wanderleya de Lavor Coriolano Marinus. O objetivo é analisar as
repercussdes socioemocionais de criangas vivendo com hemofilia A grave.

Esta autorizagdo estd condicionada ao cumprimento da pesquisadora aos
requisitos das Resolugdes do Conselho Nacional de Saude e suas
complementares, comprometendo-se a mesma a utilizar os dados dos
participantes da pesquisa exclusivamente para os fins cientificos, mantendo o
sigilo e garantindo a nao utilizagdo das informagdes em prejuizo das pessoas
ou das comunidades.

O acesso aos prontuarios sera concedido para coleta de dados da referida
pesquisa, ressaltando que, antes de iniciar a consulta, a pesquisadora deve
apresentar a Chefia de Ensino e Pesquisa o Parecer Consubstanciado
devidamente aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hemope.

Recife, 12 de margo de 20189.

Yoo Poowe S Al pon
7 Dra. Yéda Maia de AlBuquerqlie =
Diretora-Presidente

N° 002/2019

W:\2019\Enviados\Carta de Anuéncia\Carta de Anuéncia 002-2019 (REPERCUSSOES
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ANEXO B - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CONSELHO DE ETICA EM
PESQUISA DA UFPE

UFPE - UNIVERSIDADE

 TIke ﬁ FEDERAL DE PERNAMBUCO - ‘%"W“M -
LI_ CAMPUS RECIFE -

UFPE

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CRIANCAS VIVENDO COM HEMOFILIA A GRAVE: REPERCUSSOES
SOCIOEMOCIONAIS

Pesquisador: lara Alves Feitoza Sangi

Area Tematica:

Versédo: 2

CAAE: 11507619.5.0000.5208

Instituigdo Proponente: CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.374.222

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de uma pesquisa qualitativa da mestranda lara Alves Feitoza de Andrade, vinculada a Pés
Graduagéo do Curso de Enfermagem —CCS/UFPE, sob orientagdo da Prof. Doutora Maria Wanderleya de
Lavor Coriolano Marinus, docente da mesma instituicdo. O estudo sera realizado com criangas convivendo
com hemofilia A grave, acompanhadas no ambulatério do Hospital da Fundagédo de Hematologia e
Hemoterapia de Pernambuco (HEMOPE) e respectivos pais ou responsaveis. A amostra por se tratar de
estudo qualitativo, sera intencional e o critério de saturacdo determinara o tamanho da mesmo. Serédo
critérios de inclusdo: criangas em idade escolar (6 a 12 anos), diagnosticadas com hemofilia A grave, e
criangas em uso de fator profilatico. Como critérios de exclusdo: criangcas com sangramentos ativos, histéria
de hemorragia intracraniana (HIC), que apresentem distlirbios cognitivos, através de avaliacdo
neuropsicolégica, constatado através de diagnéstico prévio e informados em prontuério; criancas com
hemofilia B mesmo na forma grave, devido a diferencas genéticas e tratamento; Criangas com diagnéstico
de transtorno psiquiatrico grave. A coleta de dados sera realizada pela mestranda, com uso da técnica de
entrevista semiestruturada, a qual serd previamente agendada com os pais ou responsaveis pelas criancas.
A coleta de dados com as criancas dar-se-a pela utilizagdo de fantoches construidos pelas mesmas com
pecas e accessorios disponibilizadas pela pesquisadora e de desenhos elaborados pelos menores. A partir
dos desenhos e confecgdo dos fantoches seréo feitas perguntas as criangas com base em um roteiro de
entrevista semiestruturada. As respostas serao

Endereco: Av. da Engenharia s/n° - 1° andar, sala 4, Prédio do Centro de Ciéncias da Salde

Bairro: Cidade Universitaria CEP: 50.740-600
UF: PE Municipio: RECIFE
Telefone: (81)2126-8588 E-mail: cepccs@ufpe.br
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realizadas por meio de desenhos representando seus sentimentos naquele momento. As caracteristicas
sociodemograficas serdo coletadas em entrevista com os pais ou responsaveis. Todos os momentos serdo
gravados por aparelho descrito no corpo dos projetos, TCLEs e TALEs. O tipo de andlise escolhido para
este estudo sera analise tématica, que seguira 5 passos e o processo interpretativo sera ancorado na Teoria
das Habilidades Sociais. Para a codificagdo dos dados e processos analiticos, a pesquisadora utilizara o
software Atlas T.I. 8.0.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Geral: Analisar as repercussdes socioemocionais da hemofilia A em criancas em idade escolar.
*Objetivo Especifico: Conhecer as experiéncias individuais, no ambito familiar, escolar e social de criangas
com hemofilia A.

Avaliagado dos Riscos e Beneficios:

Riscos: podera haver risco de constrangimento para as criangas e seus pais, no entanto a pesquisadora
refere que sera minimizado com explicagdes prévias antes de iniciar as atividades. Além de garantir a
privacidade, com entrevistas a serem realizadas em um ambiente privativo.

Beneficios: contribuicdo para o conhecimento dos aspectos socioemocionais das criangas nesta condigéo,
relativos ao autoconceito, autoimagem, relacdes familiares, e na escola. Isto podera ajudar a compreender
suas dificuldades e da familia no gerenciamento da doenca, o que podera ensejar no desenvolvimento de
estratégias para atividades de educagdo em saude que ajudem as criancas e pais, professores e
profissionais de saude, além de fornecer bases para proposicdo de pesquisas/estudos, que contribuam para
a elevacao do conhecimento, qualificagdo dos profissionais de salde, e empoderamento da sociedade, bem
como de uma maior compreensao da problematica.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Pesquisa relevante que aborda aspectos importantes das criangas que convivem com doencgas cronica e
grave, que repercute seriamente nos varios aspectos de suas vidas. O estudo ao buscar compreender seus
sentimentos podera descortinar possibilidades de intervengdes dos pais e de profissionais para minimizar os
efeitos da doenca na vida destas criancgas.

As pendéncias apresentadas foram acatadas e corrigidas.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagado obrigatodria:
Apresentou todos os Termos exigidos pela Res. 466/2012, exceto o TCLE referente aos pais , solicitado na
lista de pendéncias.

Endereco: Av. da Engenharia s/n° - 1° andar, sala 4, Prédio do Centro de Ciéncias da Salde

Bairro: Cidade Universitaria CEP: 50.740-600
UF: PE Municipio: RECIFE
Telefone: (81)2126-8588 E-mail: cepccs@ufpe.br
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Recomendagoes:
S/Recomendacdes.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Sem pendéncias.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

As exigéncias foram atendidas e o protocolo esta APROVADO, sendo liberado para o inicio da coleta de
dados. Informamos que a APROVACAO DEFINITIVA do projeto sé sera dada apés o envio do Relatério
Final da pesquisa. O pesquisador devera fazer o download do modelo de Relatério Final para envia-lo via
“Notificagao”, pela Plataforma Brasil. Siga as instru¢des do link “Para enviar Relatério Final”, disponivel no
site do CEP/CCS/UFPE. Apds apreciacdo desse relatério, o CEP emitird novo Parecer Consubstanciado
definitivo pelo sistema Plataforma Brasil.

Informamos, ainda, que o (a) pesquisador (a) deve desenvolver a pesquisa conforme delineada neste
protocolo aprovado, exceto quando perceber risco ou dano ndo previsto ao voluntario participante (item V.3.,
da Resolugdo CNS/MS N° 466/12).

Eventuais modificagdes nesta pesquisa devem ser solicitadas através de EMENDA ao projeto, identificando
a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas.

Para projetos com mais de um ano de execugdo, é obrigatério que o pesquisador responsavel pelo
Protocolo de Pesquisa apresente a este Comité de Etica relatérios parciais das atividades desenvolvidas no
periodo de 12 meses a contar da data de sua aprovagao (item X.1.3.b., da Resolugdo CNS/MS N° 466/12).

O CEP/CCS/UFPE deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso
normal do estudo (item V.5., da Resolugdo CNS/MS N° 466/12). E papel do/a pesquisador/a assegurar
todas as medidas imediatas e adequadas frente a evento adverso grave ocorrido (mesmo que tenha sido
em outro centro) e ainda, enviar notificagdo a ANVISA — Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria, junto com
seu posicionamento.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informacdes Basicas | PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 12/05/2019 Aceito
do Projeto ROJETO_1300716.pdf 14:04:07
Outros lara_TCLE_pendencias.docx 12/05/2019 |lara Alves Feitoza Aceito

14:03:08 [Sangi

Endereco: Av. da Engenharia s/n° - 1° andar, sala 4, Prédio do Centro de Ciéncias da Salde

Bairro: Cidade Universitaria CEP: 50.740-600
UF: PE Municipio: RECIFE
Telefone: (81)2126-8588 E-mail: cepccs@ufpe.br
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QOutros lara_pendencias_CEP.doc 12/05/2019 |lara Alves Feitoza Aceito
13:59:48 | Sangi

Projeto Detalhado / |lara_projeto_CEP.docx 12/05/2019 |lara Alves Feitoza Aceito

Brochura 13:57:43 |Sangi

Investigador

TCLE/Termos de [lara_TCLE_pais.docx 10/04/2019 |lara Alves Feitoza Aceito

Assentimento / 10:22:04 |[Sangi

Justificativa de

Auséncia

TCLE /Termos de |lara_TALE.docx 10/04/2019 |lara Alves Feitoza Aceito

Assentimento / 10:21:18 |Sangi

Justificativa de

Auséncia

Qutros lara_termo_de_confidencialidade_final.p| 09/04/2019 [lara Alves Feitoza Aceito

df 13:42:20 | Sangi

Qutros lara_curriculo_lattes.pdf 09/04/2019 |[lara Alves Feitoza Aceito
11:42:24 | Sangi

Qutros lara_curriculo_pesquisadores_orientadorl 09/04/2019 [lara Alves Feitoza Aceito

a.pdf 11:41:55 | Sangi

Qutros lara_historico_escolar.pdf 09/04/2019 [lara Alves Feitoza Aceito
11:39:32 | Sangi

Qutros lara_justificativa_de_mudanca_titulo.pdf| 09/04/2019 [lara Alves Feitoza Aceito
11:23:10 | Sangi

Declaracéo de lara_carta_de_anuencia.pdf 09/04/2019 |lara Alves Feitoza Aceito

Instituicdo e 10:48:14 |Sangi

Infraestrutura

Folha de Rosto lara_folha_de_rosto.pdf 09/04/2019 |[lara Alves Feitoza Aceito
10:46:58 | Sangi

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Néo
RECIFE, 06 de Junho de 2019
Assinado por:
LUCIANO TAVARES MONTENEGRO
(Coordenador(a))
Endereco: Av. da Engenharia s/n° - 1° andar, sala 4, Prédio do Centro de Ciéncias da Salde
Bairro: Cidade Universitaria CEP: 50.740-600
UF: PE Municipio: RECIFE
Telefone: (81)2126-8588 E-mail: cepccs@ufpe.br
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ANEXO C - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CONSELHO DE ETICAEM
PESQUISA DO HEMOPE

FUNDAGCAO DE
HEMATOLOGIA E W mo
HEMOTERAPIA DO ESTADO

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicao Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CRIANGCAS VIVENDO COM HEMOFILIA A GRAVE: REPERCUSSOES
SOCIOEMOCIONAIS

Pesquisador: lara Alves Feitoza Sangi

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 11507619.5.3001.5195

Instituicdo Proponente: Fundagdo de Hematologia e Hemoterapia do Estado de Pernambuco -
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nuamero do Parecer: 3.403.676

Apresentacao do Projeto:

Projeto de dissertacao com criangas vivendo com hemofiliaque é uma doenga, rara, hereditaria, incuravel,
hemorragica, de carater incapacitante. Em sua forma grave, o impacto das manifestagdes clinicas pode
ocasionar repercussdes em varios aspectos. Criangas que vivem com hemofilia podem apresentar variacdes
no comportamento, vida social, tragos de personalidade, cogni¢édo, ajustamento emocional, relagdes sociais,
motivacéo, interesse e atitude

Objetivo da Pesquisa:

O objetivo desse estudo é compreender as repercussdes socioemocionais da hemofilia na vida de criangas
vivendo com hemofilia A grave. O estudo é descritivo, com abordagem qualitativa, utilizando o método
criativo-sensivel. Sera o realizado no centro tratador de hemofilia no estado de Pernambuco e
Conhecer as experiéncias individuais, no ambito familiar, escolar e social de criangas com hemofilia A.

Avaliacédo dos Riscos e Beneficios:

Ha riscos de constrangimentos para as criangas e seus pais que irdo participar da pesquisa. Tal risco sera
minimizado com explicagdes prévias antes de iniciar as atividades. Como beneficio direto desta pesquisa
destaca-se a contribuicdo para o conhecimento dos aspectos socioemocionais das criancas em idade
escolar, entre 6 e 12 anos.

Endereco: Rua Joaquim Nabuco, 171

Bairro: Gragas CEP: 52011-000
UF: PE Municipio: RECIFE
Telefone: (81)3182-4771 Fax: (81)3182-4660 E-mail: cep@hemope.pe.gov.br
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FUNDACAO DE
HEMATOLOGIA E W mo
HEMOTERAPIA DO ESTADO

Continuagao do Parecer: 3.403.676

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Os resultados apresentados deverdo contribuir para aprimoramento no planejamento das agdes de
educacédo em saude, com énfase na promoc¢édo da saude conhecer os aspectos socioemocionais podera
ajudar a compreender as dificuldades enfrentadas pelas criangas e suas familias no gerenciamento da
doencga.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:
Termos apresentados.

Recomendagdes:
Sem recomendagdes

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:
Sem pendencias.

Consideracgdes Finais a critério do CEP:

O protocolo esta APROVADO, sendo liberado para inicio de coleta dos dados.Informamos que apos
finalizagdo da pesquisa, o pesquisador devera fazer o download do modelo de Relatério Final para envia-lo
via "Notificacdo" pela Plataforma Brasil. Eventuais modificagdes devem ser solicitadas através de EMENDA
ao projeto, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao

Qutros lara_TCLE_pendencias.docx 12/05/2019 |lara Alves Feitoza Aceito
14:03:08 | Sangi

Qutros lara_pendencias_CEP.doc 12/05/2019 |lara Alves Feitoza Aceito
13:59:48 [Sangi

Projeto Detalhado / |lara_projeto_CEP.docx 12/05/2019 |lara Alves Feitoza Aceito

Brochura 13:57:43 | Sangi

| Investigador

TCLE/ Termos de |lara_TCLE_pais.docx 10/04/2019 |lara Alves Feitoza Aceito

Assentimento / 10:22:04 |Sangi

Justificativa de

Auséncia

TCLE/ Termos de |lara_TALE.docx 10/04/2019 |lara Alves Feitoza Aceito

Assentimento / 10:21:18 | Sangi

Justificativa de

Auséncia

Outros lara_termo_de_confidencialidade_fin 09/04/2019 |lara Alves Feitoza Aceito

Endereco: Rua Joaquim Nabuco, 171

Bairro: Gragas CEP: 52.011-000

UF: PE Municipio: RECIFE

Telefone: (81)3182-4771 Fax: (81)3182-4660 E-mail: cep@hemope.pe.gov.br
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FUNDACAO DE
HEMATOLOGIA E W mo
HEMOTERAPIA DO ESTADO

Continuagéo do Parecer: 3.403.676

Qutros al.pdf 13:42:20 |Sangi Aceito

Qutros lara_curriculo_lattes.pdf 09/04/2019 |lara Alves Feitoza Aceito
11:42:24 | Sangi

Qutros lara_curriculo_pesquisadores_orientadorl 09/04/2019 [lara Alves Feitoza Aceito
a.pdf 11:41:55 [Sangi

Qutros lara_historico_escolar.pdf 09/04/2019 |lara Alves Feitoza Aceito
11:39:32 | Sangi

Qutros lara_justificativa_de_mudanca_titulo.pdf| 09/04/2019 [lara Alves Feitoza Aceito
11:23:10 _[Sangi

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:
Nao

RECIFE, 20 de Junho de 2019

Assinado por:
Maria Iraci Buarque Valenga

(Coordenador(a))
Endereco: Rua Joaquim Nabuco, 171
Bairro: Gracas CEP: 52.011-000
UF: PE Municipio: RECIFE
Telefone: (81)3182-4771 Fax: (81)3182-4660 E-mail: cep@hemope.pe.gov.br
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ANEXO D - ESCALA DE EMOCOES

Center on the Social and Emotional Foundations for Early Learning
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