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RESUMO

SLAVEC, V. B. Aspectos psicossociais em portadores de talassemia na transi¢do para a vida
adulta: um estudo de seguimento. 2008. 325f. Dissertacdo (Mestrado) - Faculdade de
Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto, Universidadede Sdo Paulo, Ribeirdo Preto,
2008.

As talassemias sdo disturbios genéticos caracterizados pela supressdo total ou parcial da
produgdo de hemoglobina. E reconhecido que a talassemia tem importantes implica¢des
psicologicas e sociais € que 0 modo como o paciente e a familia lidam com a doenga pode ter
efeito critico na sobrevida do portador. O objetivo do presente estudo ¢ identificar as
condi¢des psicossociais ¢ a qualidade de vida de jovens portadores de talassemia em dois
momentos da vida: adolescéncia (entre 15 ¢ 21 anos) e inicio da vida adulta (entre 22 e 28
anos). Trata-se de uma pesquisa de campo, do tipo estudo prospectivo, descritivo e
exploratdrio, com abordagem quanti-qualitativa, realizada em um centro de hemoterapia de
um municipio do interior do Estado de Sdo Paulo. A amostra foi composta por 10 pacientes,
de ambos os sexos, com idade entre 22 e 28 anos, portadores de talassemia major. Foram
aplicados nas duas fases da pesquisa os seguintes instrumentos: Entrevista Semi-estruturada,
Escala de Qualidade de Vida - Medical Outcomes Short-Form Health Survey (SF-36),
Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp (ISSL), Escala Multidimensional de
Locus de Controle de Levenson, Escala de Ansiedade e Depressdo Hospitalar (HAD) e
Inventario de Depressao de Beck (BDI). As analises dos resultados objetivos obedeceram a
critérios definidos pelos instrumentos analiticos. A andlise das entrevistas pautou-se na
caracterizagdo tematica do contetido dos discursos. Os resultados indicaram que, no primeiro
momento da avaliagdo, o aspecto da qualidade de vida que se mostrou mais preservado foi o
Social e o mais prejudicado, o Fisico. J4 no segundo momento, manteve-se como aspecto

mais preservado o Social e o mais prejudicado passou a ser o Emocional. Nos dois momentos
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avaliados todos os participantes apresentavam sintomas de estresse; na primeira etapa, metade
deles encontrava-se na fase de resisténcia e, na segunda etapa, seis estavam nessa fase em que
o organismo tenta adaptar-se ao evento estressor, predominando a sensacdo de desgaste. A
atribuicdo de causalidade predominante na primeira etapa era voltada a Externalidade-Acaso,
que no segundo momento alcangou a totalidade da amostra. Na primeira etapa a HAD
permitiu identificar um participante com quadro subclinico de depressdo e trés com quadro
subclinico de ansiedade, sendo que nove apresentavam sintomas depressivos e todos
mostravam manifesta¢des de ansiedade; no segundo momento dois participantes apresentaram
quadro subclinico de ansiedade e um de depressao, sendo que dois ndo manifestaram sintomas
depressivos. No primeiro momento, o BDI mostrou que, apesar de todos apresentarem
sintomas depressivos, ndo havia quadro de depressdo instalado; ja no segundo momento, o
instrumento mostrou um participante com quadro de depressdo instalado e os demais com
sintomas depressivos. Os resultados das entrevistas complementaram os instrumentos
analiticos. A analise comparativa dos resultados nos dois momentos da avaliagdo sugere
prejuizo na qualidade de vida dos pacientes na transicdo para a vida adulta, bem como
aumento relevante de sintomas psiquicos em alguns, justificando a necessidade de incluir o

acompanhamento psicoldgico sistematico aos portadores de talassemia.

Palavras-chave: Talassemia. Qualidade de vida. Doengas Cronicas. Adolescéncia. Saude

Mental.
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ABSTRACT

SLAVEC, V. B. Psychosocial Aspects in patients with thalassemia in the transition to adult
life: a follow-up study. 2008. 325p.Thesis (Master) - Faculdade de Filosofia, Ciéncias e
Letras de Ribeirdo Preto, Universidadede Sdo Paulo, Ribeirdo Preto, 2008.

Thalassemia is a genetic disorder characterized by total or partial suppression of hemoglobin
production. Its important psychological and social implications are acknowledged, and the
how patient and family deal with the disease can have a critical effect on the patient’s life.
This study aims to identify the psychosocial conditions and quality of life of young patients
with thalassemia in two moments of life: adolescence (between 15 and 21 years) and
beginning of adult life (between 22 and 28 years). It is a field research, prospective,
descriptive and exploratory study with quantitative, qualitative approach, carried out in a
hemotherapy center in a city in the interior of Sao Paulo, Brazil. Sample composed of 10
patients, both genders, aged between 22 and 28 years, with thalassemia major. The following
instruments were applied in the two phases: Semi-structured interview, Quality of Life Scale -
Medical Outcomes Short-Form Health Survey (SF-36), Lipp’s Inventory of Stress Symptoms
in Adults, Levenson’s Multidimensional Locus of Control Scale, Hospital Anxiety and
depression (HAD) scale, Beck Depression Inventory (BDI). Analysis of the objective results
complied to criteria defined by analytical instruments. The interviews analysis was based on
the thematic characterization of the reports content. The results indicate that in the first
moment of evaluation, the quality of life social aspect was the one most preserved whereas
the physical aspect was the most harmed. In the second moment, the social aspect was kept as
the most preserved, whereas the Emotional one became the most harmed. All patients
presented stress symptoms in the two moments evaluated. In the first stage, half of them were

in the resistance phase and in the second stage, six of them were in this phase when the



organism try to adapt to the stressor event, predominating a feeling of exhaustion. Attribution
of causality in the first stage was predominantly externality-chance, which reached the whole
sample in the second moment. In the first stage, HAD allowed to identify one participant with
subclinical depression and three with subclinical anxiety, whereas nine presented depressive
symptoms and all of them had anxiety manifestations. In the second moment, two participants
presented subclinical anxiety and one subclinical depression, whereas two did not manifest
depressive symptoms. In the first moment, BDI showed that despite all participants had
presented depressive symptoms, there was no depression installed, whereas in the second
moment, the instrument revealed there was one participant with depression while the
remaining presented depressive symptoms. The interviews results complemented the
analytical instruments. The comparative analysis of results in the two moments of evaluation
suggests decreased quality of life in the transition to the adult life, as well as relevant increase
of psychic symptoms in some of them, justifying the need of including systematic

psychological follow-up to patients with thalassemia.

Key-words: Thalassemia. Quality of life. Chronic disease. Adolescence. Mental health.
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PRIMEIRAS PALAVRAS

A opcdao por me aproximar do Centro Regional de Hemoterapia da Fundagao
Hemocentro de Ribeirdo Preto surgiu como uma possibilidade no horizonte de minha vida
apods os primeiros contatos que mantive com o Prof. Dr. Manoel Antonio dos Santos e a Dra.
Erika Arantes de Oliveira, com quem, desde o inicio de minha gradua¢do em Psicologia na
Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdao Preto, em 1999, pude integrar um grupo
de estudos e pesquisas em Psicologia da Satide. O Nucleo de Ensino e Pesquisa em Psicologia
da Satde (NEPPS) estd credenciado no Diretério de Grupos de Pesquisa do Conselho
Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnologico (CNPq). A Dra. Erika me apresentou
a Fundacdo e me introduziu nas atividades assistenciais que ali estavam sendo organizadas
sob a sua coordenagdo. Como sempre tive interesse em trabalhar em instituicdes de satde, ndo

hesitei em me estabelecer ali, com todo o estimulo e apoio de ambos.

Minha maior dificuldade inicial foi delimitar o tema da pesquisa a ser realizada. A
definicdo pela talassemia ocorreu por se tratar de uma doenca pouco divulgada social e
cientificamente, o que me intrigou bastante devido ao impacto que tem na qualidade de vida
de seus portadores, e também ao fato de ser uma doencga relativamente comum na regido da
Europa da qual descende minha familia, a Eslovénia, pais que faz divisa com a Italia, regido
com a maior incidéncia de talassemia na Europa e cuja migracdo da populacdo era constante
na época do império Austro-hiingaro e intensificou-se durante o periodo entre as duas guerras

mundiais.

Concomitantemente ao desenvolvimento da primeira etapa desse estudo, realizada
como trabalho de iniciagdo cientifica, iniciei um estagio curricular na mesma instituicdo onde
realizara a coleta de dados, o que me possibilitou manter contato freqiiente e sistematico com

a populacdo estudada. No decorrer dessa experiéncia clinica me foi possivel observar a
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relagdo intima estabelecida entre os pacientes e seus acompanhantes, fortalecendo um vinculo
de estreita dependéncia. No segundo momento da pesquisa, ja na condi¢cdo de profissional de
Psicologia e aluna do Programa de Pés-Graduacao da FFCLRP-USP, inseri-me na Fundagao
como psicoéloga voluntaria, e assim permaneco, contribuindo também como co-supervisora de
estagio profissionalizante (OLIVEIRA; SANTOS, 2005), oferecido junto a institui¢do, aos
alunos do curso de Psicologia, sob a coordenagéo da Dra. Erika Arantes de Oliveira e do Prof.

Dr. Manoel Antonio dos Santos.

O estudo que desenvolvi durante a iniciacdo cientifica evidenciou que, quanto a
enfermidade, o tratamento foi realmente questionado pelos pacientes, que desejam uma forma
mais amena de cuidado, como a substitui¢do do manejo do medicamento, porém a facilidade
de contato com a equipe multidisciplinar mostrou-se importante para a compreensio da

necessidade do tratamento existente, cuja eficacia estd comprovada.

Ao longo desses anos de experiéncia pude constatar que nem todos os pacientes se
conscientizam do mal que fazem a si mesmos ao nao aderirem ao tratamento. Percebi que um
fator facilitador na adesdo ao tratamento ¢ o fato de que os pacientes permanecem em uma
sala comum para transfusdo sangiiinea (enfermaria); assim, t€m contato com outros pacientes
que estao transfundindo no mesmo dia. Esse contato faz com que percebam as conseqiiéncias

deletérias da ndo-realizagdo do tratamento, uma vez que ha casos isolados de ndo-adesao.

E importante demarcar que até 1999 nio havia um Servigo de Psicologia organizado
na institui¢do em que a pesquisa foi realizada. Em 1999 a Dra. Erika Arantes de Oliveira
iniciou um trabalho assistencial, em carater voluntario, junto a Funda¢do Hemocentro,
especificamente com pacientes hemofilicos. As atividades de assisténcia psicologica
direcionadas a pacientes e seus acompanhantes foram gradualmente ampliadas e consolidadas,
angariando respeito e credibilidade junto ao restante da equipe de satde. A area de atuagdo da

Psicologia foi entdo expandida, e novos profissionais vinculados ao grupo de pesquisa, em um
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trabalho conjunto com os estagidrios, puderam ser agregados e ter acesso a pacientes com

diferentes enfermidades, conjugando esforcos e integrando a equipe multidisciplinar.

O trabalho de iniciagdo cientifica, iniciado em 1999 e concluido em 2003, teve por
objetivo investigar a qualidade de vida de portadores de talassemia major durante a
adolescéncia. Foram sujeitos do estudo adolescentes, de ambos os sexos, entre 15 ¢ 21 anos,
com média de 18 anos, solteiros. A coleta e analise de dados foram pautadas nos critérios da
pesquisa quanti-qualitativa. Os resultados encontrados naquele periodo indicaram prejuizo
moderado da qualidade de vida e presenca de sintomas psiquicos como estresse, ansiedade e
depressdo. Os achados encontrados neste estudo ofereceram subsidios para reflexdes que
apontaram para a necessidade de sensibilizagcdo da equipe de saude para consolidar e ampliar
o modelo de assisténcia humanizada, incluindo uma efetiva consideracdo dos aspectos
psicossociais dessa populacdo. Um outro desdobramento sugerido pelo estudo ¢ a necessidade
de acompanhar o desenvolvimento psico-emocional dos adolescentes com talassemia,
investigando a evolugdo dos indices de qualidade de vida e de morbidade psicoldgica no
periodo de transicdo para a vida adulta. Essa preocupagdo fomentou reflexdes que geraram as

condicdes objetivas para a proposi¢do do presente estudo.



INTRODUCAO

Conceituacdo da doenca: o que étalassemia

As talassemias, ou anemias do Mediterraneo, formam um grupo heterogéneo de
disturbios genéticos nos quais a producéo de hemoglobina de uma ou mais cadeias na globina
e total ou parcialmente suprimida. Foram descritos diversos tipos de talassemias, que tém em
comum um quadro de reducdo na sintese da cadeia alfa (a) ou beta (B) da hemoglobina,
divididas basicamente em major (mais grave), intermédia (intermediaria) e menor

(assintomética) (BENNET, 1996; ZAGO; FALCAO; PASQUINI, 2001).

Os pacientes apresentam diferentes graus de comprometimento de acordo com cada
uma de suas subdivisdes e do acompanhamento especializado que tiveram desde a descoberta

da enfermidade, que em geral se danainfancia

Etimologicamente, a palavra anemia € constituida por an de ndo e haima de sangue, ou
sga, sem sangue, do latim cientifico de 1732; ja talassemia significa falta de sangue
(VERBETE, 1989). Trata-se de uma enfermidade mais comumente encontrada em popul acbes
européias do Mediterraneo e entre negros americanos (3% do total) e africanos (BENNET,
1996). Atualmente tem-se tido maior conhecimento de acometimentos na Asia,
principalmente India, China e Maladsia (ZAGO; FALCAO; PASQUINI, 2001;
ASSOCIACAO BRASILEIRA DE TALASSEMIA (ABRASTA), 2003; ISMAIL, 2006). A
doenca esta presente na populacdo brasileira devido a elevada imigracéo de povos africanos,
asi aticos e europeus principalmente italianos, sendo que o tipo mais comum de talassemia em
nossa populacdo € a mesma encontrada na regido do mediterraneo, a p-talassemia

(ABRASTA, 2003).

Trata-se de uma doenca crénica que acomete homens e mulheres na mesma
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propor¢do, na qual a vida do paciente depende de exaustivo acompanhamento clinico
especializado, sendo necess&rio 0 constante retorno aos centros de tratamento para
acompanhamento. Acreditase que haga aproximadamente 100.000 portadores de B-
talassemia vivos no mundo. Devido a continua migragdo de populacdes de uma area para
outra, ndo h& agora virtualmente nenhum pais no mundo em que a talassemia ndo afete certa
porcentagem de seus habitantes (ABRASTA, 2003). Quanto & expectativa de vida, 50% dos
pacientes com talassemia maior morrem antes dos 30 anos de idade, predominantemente
devido ainsuficiéncia cardiaca induzida pelo ferro (CANCADO, 2007). Até meados dos anos
de 1960, portadores de talassemia apenas recebiam transfusdo sangiiinea quando a taxa de
hemoglobina estava realmente baixa para a manutencao da vida (3g/dL), o que fazia com que
a expectativa de vida fosse muito baixa A maioria dos pacientes morria antes da idade
adulta. O tratamento baseado em transfusdes regulares surgiu em 1969, com os estudos de

Sergio Piomelli (CAO, 2004).

A expectativa de vida até entéo era de 10 a 15 anos de idade. Ap6s o inicio do
tratamento com transfusdes surgiu o tratamento para retirada do excesso de ferro no
organismo, o que ampliou a expectativa de vida de talassémicos politransfundidos para 30
anos de idade, chegando aos 35 anos. Com os novos tratamentos e exames mais

desenvolvidos, atualmente ndo ha como definir com exatidéo a sobrevida dessa popul acéo.

Entre os sintomas mais comuns apresentados figura a anemia, que varia em graus que
vao de leve amoderada e grave, e que exige que 0 paciente submeta-se a transfusio sangiiinea
constantemente e, em conseqiiéncia desta, ocorre acimulo de ferro no organismo devido a
dificuldade em excreté-lo. As suas complicagbes mais fregiientemente apresentadas incluem
problemas cardioldgicos e auditivos, hipodesenvolvimento soméatico e sexual, hiperplasia da
medula Ossea, dteracOes Osseas, dentarias, faciais e articulares, esplenomegalia e

hiperesplenismo um quadro de danos a 6rgdos como o bago, que resultam em fortes dores. O
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baco pode ser totalmente comprometido por rupturas, apés um aumento do figado, aém de
alteragdes enddcrinas e hepaticas (BENNET, 1996; ZAGO; FALCAO; PASQUINI, 2001;
ABRASTA, 2003; CANCADO, 2007). A identificacBo prematura e a prevencéo de
complicacdes endocrinolégicas, acompanhada de terapia quelativa regular, séo medidas
essenciais para a melhoria da qualidade de vida de portadores de talassemia (YESILIPEK et

a., 1993; TOUMBA et d., 2007).

Pesquisando a fertilidade da mulher portadora de talassemia, Skordis et al. (1998)
mostrou inicialmente a dificuldade dessa populacéo em engravidar e a ocorréncia de perda
espontanea do feto quando ainda n&o haviam tratamentos adequados tanto para a enfermidade
quanto para a fertilidade e desenvolvimento uterino. Com o avanco dos tratamentos, a
possibilidade de vivenciar a maternidade passou a ser uma realidade para essas mulheres
(SKORDIS et d., 2004; BUTWICK; FINDLEY; WONKE, 2005), que passaram a conquistar
uma melhor qualidade de vida devido a capacidade de ser m&e. Ha que se considerar que 0s
autores apontaram a necessidade de intenso suporte médico durante a gestacdo, inclusive
quanto a decisdo pelo tipo de parto a ser redlizado e a manutencéo ou ndo do uso dos

medi camentos comuns da talassemia, para preservar a vida e a sallde da mée e do bebé.

Considerando-se que a manutencdo da qualidade de vida de portadores de talassemia é
de extrema importancia, reconheceu-se a necessidade de conhecer as implicagdes fisiol 6gicas
gue emergem com a adol escéncia nessa popul agdo, que passou ater maior expectativa de vida
nas duas ultimas décadas. De Sanctis (2002) sugeriu a importancia de se monitorar
cuidadosamente o crescimento e a puberdade dessa populacéo, a fim de detectar possiveis

anomalias 0 mais cedo possivel paradar inicio precoce aos tratamentos cabiveis.

Em geral, na época do nascimento os portadores ndo apresentam diversidades do
ponto de vista fisico e de desenvolvimento, porém pode haver um quadro de atraso no

desenvolvimento fisiolégico entre os 10-12 anos (BENNET, 1996; ZAGO; FALCAO;
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PASQUINI, 2001). Na puberdade comecam a surgir diferencas na aparéncia (aspectos faciais
— ma formagao dos o0ssos faciais devido a expansado medular, atura, cor da pele e expanséo
toracica), que podem afetar a auto-estima e a autoconfianca do individuo e limitar sua

participacéo navidasocia (ABRASTA, 2003).

Além de se submeter por cerca de oito horas a bomba de infusdo para administracéo
diaria do medicamento, séo necessarias transfusdes de sangue, bem como fazer a profilaxia
de infeccbes. A necessidade recorrente de transfusdo sangiiinea acarreta risco de
contaminagdo, sobretudo pelo virus HIV ¢ das hepatites B e C. Esse risco aumentado gera um
medo permanente nos portadores, que também enfrentam uma forte carga de estigmatizacéo
social, independentemente de seus status sorologico, devido a condicéo de politransfundidos
(OLIVEIRA; SANTOS, 2000a; SILVA; OLIVEIRA; SANTOS, 2006). Estudos americanos
(MELODY; CUNNINGHAM, 2004) indicam que ha contaminagao por hepatite C em 5% da
populacdo infantil e adolescente, chegando a 70% em pacientes acima de 25 anos de idade. A
baixa contaminacdo na populagdo mais jovem esté relacionada aos avancos tecnol égicos nos
exames redlizados no sangue antes da transfusdo, descartando com maior sucesso sangue

contaminado pelo virus HCV.

Estudos realizados por Butensky et al. (2005) sobre pacientes contaminados pelo virus
da Hepatite C (HCV) mostraram que ha diferentes tratamentos a serem realizados com essa
populacdo, pois a quantidade de ferro acumulada no organismo do paciente pode interferir no
resultado do tratamento com cada medicamento. Cao (2004) ressaltou a importancia do
tratamento de HCV, por ser esta uma das maiores causas de Obitos entre os portadores de
talassemia.

Hoje em dia o tratamento béasico preconizado por protocolos de atendimento
(ABRASTA, 2003) consiste em uso diario de medicamento (Desferal®), administrado por

meio de infusdo abdominal para reducdo de aciimulo de ferro por transfusdes sangiiineas. O
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medicamento € um quelante de ferro chamado desferroxamina (Desferal®) (ZAGO,;
FALCAO; PASQUINI, 2001), utilizado através de infusio abdominal e transfusdes
sangiiineas. Também se faz necessario acompanhamento endocrinolégico na puberdade para
diminuir as conseqiiéncias da falta de determinados hormoénios, que sdo substituidos por
medicamentos, de modo a amenizar a deficiéncia dos mesmos (ZAGO; FALCAO;
PASQUINTI, 2001). A grande perspectiva que pode ser vislumbrada atual mente e para o futuro
€ o tratamento combinado entre os quelantes orais e o tratamento tradicional, que perece ser,
inclusive, mais facilmente aceito pelos pacientes (CAO, 2004), ja que diminui o desconforto
do paciente, porém os novos medicamentos parecem ter maior eficacia cardiaca, deixando
outros 0Orgdos sujeitos a0 acumulo de ferro (ROUND; RACHMILEWITZ, 2000,
GALANELLO, 2004; ORIGA et al., 2005; ABETZ et a., 2006; NEUFELD, 2006).

Ultimamente tem-se mencionado o transplante de medula 6ssea como possibilidade
terapéutica, por possibilitar a supressao total ou parcial da doenca (BARTH; MALORGIO;
TAMARO, 2000; ZAGO; FALCAO; PASQUINI, 2001), o que, segundo Cowan (1991), pode
representar um tratamento eficaz para portadores de doengas genéticas relacionadas ao
sangue, como a talassemia, porém a viabilidade do transplante depende de algumas variaveis
condicionantes, como ter um doador compativel. Por outro lado, trata-se de um procedimento
altamente complexo, agressivo e invasivo, em que ha riscos €elevados de O&bito
(GALANELLO, 2003; CAO, 2004; CAOCClI et d., 20006).

Assim, o paciente e seus familiares se véem frente a uma dificil decisdo: continuar o
arduo tratamento ou tentar a cura Por tratar-se de um procedimento de risco, os autores
sugerem ser essencial prover a adequada informacéo ao paciente e seus familiares, além de ser
necessario que a equipe de salde fique a disposi¢do para clarificar dividas eventuais, aém de

proporcionar ao paciente o tempo necessario para a tomada de decisdo.
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Na China foi realizado transplante de medula 6ssea em nove portadores de talassemia
major que tinham como doador de medula éssea pessoas da propria familia (FENG et 4.,
2006). Em todos os casos houve remisséo da talassemia e, em decorréncia do éxito obtido, os
pacientes passaram a ndo depender de transfusdes sangiiineas. Dos nove pacientes
transplantados, um foi a ébito por complicaces decorrentes do procedimento e outros sete
passaram a ter apenas dificuldades intestinais, ficando livres de tratamento para a talassemia
major. Os bons resultados obtidos com a utilizacdo em caraer experimental desse
procedimento sugerem gue o transplante € uma opcéo viavel para pacientes que apresentam
aumento de morbidades como conseqiiéncia da talassemia.

Ha pacientes aguardando vaga nos servicos publicos que oferecem esse tipo de
procedimento em nosso pais.

A expectativa de vida de portadores de talassemia major depende basicamente da
adesdo a0 tratamento por parte do portador, ao longo da vida. Realizando-se todos os
procedimentos necessarios o talassémico pode viver tanto quanto pessoas ndo portadoras de
doencas crbnicas, caso contrario, o tempo e a qualidade de vida dependerdo das reagdes do
organismo as conseqiiéncias cronicas da talassemia e do acimulo cronico de ferro. Até o
surgimento do tratamento atual a expectativa de vida preconizada pela literatura para essa
populacdo era de aproximadamente 30 anos, sendo que metade da populagdo vinha a 6ébito
antes de alcancar essa idade. Atuamente a expectativa de vida depende da ades&o e resposta
ao tratamento, variando para cada portador de talassemia major. Com a introdugdo de novos
tratamentos de quelacdo oral ainda n&o se pode prever uma nova expectativa de vida, mas
acredita-se que sera superior aos 30 anos de idade, e com melhor qualidade de vida, como
indica Cancgado (2007).

Compagno (2005) mostrou, em uma avaliagdo da populagdo de pacientes com

talassemia, que vem aumentando a cada ano 0 numero de pacientes adolescentes e adultos
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com a enfermidade, indicando aumento da sobrevida e da expectativa de vida dessa
populacdo. Segundo o autor, até uma década atras, antes dos novos tratamentos, a talassemia
era acompanhada principalmente em centros de tratamento infantis. Esses locais ndo estariam
preparados para o0 atendimento de adultos nem € esta a sua finalidade, o que indica a
necessidade de repensar algumas questdes da organizacdo e promocao do cuidado a

populacéo, inclusive os cuidados psicossociais.

A rotina do tratamento

A talassemia € uma doenca cronica que acompanha o portador do nascimento ao
término da vida, assim como O seu tratamento, que consiste basicamente na transfusdo
sangiiinea para suprir a caréncia de hemoglobina no organismo (ROUND;
RACHMILEWITZ, 2000; ZAGO; FALCAO; PASQUINI, 2001; ABRASTA, 2003).

Para um adequado e unificado tratamento, foram criados protocolos a serem seguidos
pelas equipes de saude, que se resumem ao Protocolo Internacional de Tratamento da
Talassemia (TIF) (ABRASTA, 2003).

O excesso de transfusdes faz com que o organismo acumule ferro, que ndo é expelido
naturalmente pelo corpo humano. O actimulo de ferro no organismo desencadeia danos a
orgdos do corpo, inicidmente o bago, podendo afetar também o coracdo, pulméo, entre
outros. Existem duas maneiras para medir a quantidade de ferro no organismo: aprimeira é a
medicdo de ferro no sangue, que é feito pela coleta de uma peguena quantidade de sangue,
gue posteriormente é analisada laboratorialmente; para medir a quantidade de ferro nos 6rgaos
€ necessario redlizar exame por bidpsia, ou sga, precisa-se retirar um pedaco de tecido, por
meio de pequena cirurgia, para se fazer a andlise por amostragem desse 6rgao. Trata-se de
uma invasdo ao corpo, que em geral provoca incobmodo e desconforto no paciente.

Infelizmente este tipo de analise de tecido € pouco utilizada no Brasil por ser um método
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invasivo de alto custo e que necessitaria ser refeito ao menos duas vezes ap ano, segundo 0s
meédi cos hematol ogistas que atendem populacéo.

Tendo-se a andlise da quantidade de hemoglobina e a quantidade de ferro no
organismo do paciente, o corpo medico define a quantidade de sangue que o paciente terd que
receber na transfusdo e também a quantidade de medicamento quelante de ferro que tera que
ser infundida diariamente em situacdo domiciliar.

O tratamento por desferroxamina encontra bastante resisténcia por parte dos pacientes,
umavez que proporciona muito desconforto, dado que o medicamento é ministrado por meio
de uma bomba de infusdo conectada ao abddmen por uma canula. Esse aparato é ligado na
hora de dormir e desconectado quando o paciente desperta pela manha, permanecendo a
canula conectada por um periodo de seis a oito horas didrias, em geral de segunda a sexta
feira, ficando o paciente desobrigado do uso da bomba nos finais de semana. O uso da
medi cacdo nos finais de semana € indicado quando a quantidade de ferro no sangue estiver em
um nivel gque o médico considere muito elevado.

A maioria dos pacientes faz uso da bomba de infusdo durante a noite, mas ha casos de
uso diario, principamente quando a pessoa relata maior dificuldade de dormir devido ao
incomodo fisico. Em ambos os casos o paciente deve tomar cuidado com o local em que
coloca o aparelho, realizando os cuidados de assepsia, higienizando-0 adequadamente para
diminuir riscos de infecgoes.

Nos dias de transfusdo o paciente passa aproximadamente oito horas no ambulatorio.
Se a coleta de sangue para exame for feita anteriormente — cerca de um ou dois dias antes —
em gera quando o0 paciente chega para a transfusdo as bolsas de sangue que lhe sdo
designadas ja estdo preparadas. No caso da talassemia major os pacientes costumam receber
entre trés e quatro bolsas por retorno. Os retornos podem ocorrer com um intervalo de 21 a 28

dias. Cada bolsa de sangue leva até duas horas para ser infundida; assim, o paciente precisa
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ficar no local apropriado por aproximadamente seis ou oito horas. No caso de o paciente fazer
a coleta para exame de sangue quando chega ao ambulatorio no dia da transfusdo, ele precisa
aguardar o resultado do exame para que entéo as bolsas de sangue possam ser preparadas; sO
depois, por volta do meio dia, 0 paciente comega a transfundir, passando entéo pelo processo
supracitado.

Como em geral os pacientes ndo sdo procedentes de Ribeirdo Preto, tém que se
deslocar de sua cidade de origem, 0 que os obriga a permanecerem em funcéo do tratamento

por todo o dia, além do tempo de viagem antes e depois da transfuséo.

Reper cussdes psicol 6gicas da talassemia

Ha poucos dados sistematizados acerca do perfil psicolégico do talassémico e os que
estdo disponiveis nem sempre podem ser aplicados a realidade brasileira, devido as condicdes

sociais diferentes dagquel as vividas em paises desenvolvidos.

Em uma revisdo bibliogréfica realizada em trés bases de dados (MedLine, PsycINFO,
Lilacs), compreendendo o periodo de janeiro de 1980 a fevereiro de 2008, foram identificados
15.176 resumos que continham o descritor talassemia, sendo que a maioria deles trata das
disfungbes organicas ocasionadas pela enfermidade ou compara a talassemia a outras
hemoglobinopatias. De 2000 a 2008 foram indexados 557 artigos sendo 222 estudos no
periodo de 2005 a 2008. Dos artigos identificados, menos de 1% dizem respeito as condicdes
psicoldgicas desses pacientes, sendo que entre 2000 e 2008 foram localizados apenas 12
artigos especificos nos indexadores; de 1980 a 2000 foram identificados apenas 15 artigos. Ha
um desconhecimento sobre as principais morbidades psicolégicas que acometem esses
portadores e, conseqlientemente, ndo existem protocol os voltados a atencéo psicol 6gica para o

atendimento de suas necessidades psicolégicas, embora publicagcBes voltadas para a area
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hematol 6gica fagcam breves inser¢des sobre 0 assunto e reconhecem sua importancia (ZAGO,;

FALCAO; PASQUINI, 2001).

Foram procurados nas bases de dados os artigos resultantes dos cruzamentos entre as
palavras-chave talassemia e qualidade de vida (seis artigos); talassemia ¢ depressdo (Cinco
artigos); talassemia e ansiedade (dois artigos, também indexados com o descritor depressao);
talassemia e estresse (um artigo, voltado aos familiares); talassemia ¢ locus de controle ou
coping (nenhum artigo); talassemia e aspectos emocionais (Seis artigos, ja indexados com os
descritores qualidade de vida e depressao); talassemia e psicopatologias (trés artigos também

inexados com o descritor depressio).

Acredita-se que as deformidades fisicas internas (aumento de 6rgaos) e externas (facial
e de estatura, por exemplo) causadas pela talassemia podem trazer seqiielas psicologicas ao
portador, por haver na cultura atual uma forte preocupacéo com a aparéncia fisica e um culto
ao corpo. Nao se sabe, porém, se, por tratar-se de uma doenca crénica com a qual o portador
convive por toda a sua vida, desde o nascimento, o talassémico consegue se desvincular desse
mito da bel eza associada a imagem de um corpo perfeito, convivendo de forma saudavel com
as conseqiiéncias de sua doenca (ZAGO; FALCAO; PASQUINI, 2001; ABRASTA, 2003).
Pode-se supor que o convivio com as deformidades podem gerar agravos psiquicos e
prejuizos no esquema e imagem do corpo, provavelmente potencializados pelo imaginario

social ligado ao perfeccionismo corporal.

Aydin et a. (1997), Massaglia (1986) e Saini et al. (2007), em estudos realizados com
criancas portadoras de talassemia major, constataram que estas possuem maiores chances de
desenvolver transtornos psiquiétricos em comparagdo com criangas sem a doenca, tendo os
pacientes com talassemia major uma maior vulnerabilidade a problemas psicossociais. Esses
dados sugerem a importancia de disponibilizar apoio psicoldgico para essa populagdo. Em um
estudo comparativo com criangas portadoras de hemofilia (deficiéncia da coagulagédo
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sangiiinea) e de beta-talassemia, Sadowski et a. (2002) concluiram que ha maior prevaléncia
de problemas psiquidtricos em criancas com talassemia major, resultado que, segundo os
autores, tem influéncia direta do disturbio sangiiineo especificamente, inclusive no que se

refere ao tratamento de cada doenca.

O estudo de Saini et a. (2007), realizado com criancas entre 5 e 15 anos de idade, na
india, indica dificuldades psicologicas e sociais advindas da enfermidade e seu tratamento,
principalmente no que se refere ao aproveitamento escolar, devido as faltas constantes para a
realizacao de transfusdes e outras ocorréncias. As faltas a escola acarretariam ainda problemas
de interacdo socia e aumento da vulnerabilidade a quadros de ansiedade e depressdo em

relacdo ao grupo controle.

Em contrapartida, estudo realizado por Beratis (1993), na Grécia, ndo encontrou
diferenca significativa entre pacientes talassémicos e pessoas ndo talassémicas em idade pré-
adolescente, no que diz respeito a presenga de transtornos psiquidtricos. Corroborando os
dados acima citados, Di Palma et al. (1998) buscaram explorar, na Italia, 0 efeito da
talassemia no ajustamento social de jovens talassémicos solteiros ou casados. Segundo este
estudo, ndo houve diferenca significativa no gustamento psicossocial de pessoas talassémicas

das néo-talassémicas quanto a adolescéncia e avida marital.

Com o objetivo de estudar manifestagdes neurodticas em adolescentes talassémicos que
convivem com a enfermidade cronica, Moorjani e Issac (2006) realizaram estudo comparativo
entre portadores de talassemia e ndo portadores de doengas cronicas na india. De acordo com
os dados obtidos, portadores de talassemia apresentaram, comparativamente, maiores
dificuldades de comportamento e elevado escore para dificuldades neurdticas, entre elas,
ansiedade, fobia, ansiedade somética, obsessividade, depressdo e histeria, indicando

necessi dade de suporte psicol 6gico para essa popul agéo.
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Com a finalidade de determinar a presenca de 6nus psiquico em jovens portadores de
talassemia, Khurana, Katyal e Marwaha (2006) realizaram um estudo de aspectos
psicol 6gicos com jovens indianos portadores de talassemia major, utilizando-se de entrevistas
estruturadas. Segundo os autores, foram percebidas claras dificuldades psicologicas na
populacdo avaliada, sendo que os aspectos mais prejudicados foram os relacionados a
educagao (70%) e esportes (72%). A maior parte da amostra demonstrou-se insatisfeita com a
imagem corporal e satisfeita com a vida social ¢ familiar. P6de-se perceber ansiedade elevada
no que se refere ao futuro educacional e, principalmente, a satde futura. Grande parte da
amostra (80%) relatou ndo discutir muito sobre a enfermidade com amigos e familiares nem
no ambito escolar. De maneira geral o estudo concluiu que o apoio psicologico dos portadores
de talassemia e de seus familiares parece ser de suma importancia para a melhora da vida

cotidiana.

Um fator que poderia estar influenciando nos resultados referentes a presenca ou ndo
de estresse, ansiedade e depressao nos pacientes € a faixa etaria da populacdo, umavez que as
investigacdes realizadas se referem as criangas e adolescentes, justificando a necessidade da
continuidade de estudos de seguimento, uma vez que determinados sintomas e quadros de
morbidades psicologicas podem aparecer a0 longo do processo de desenvolvimento, nas

diferentes fases do ciclo vital.

Outros achados demonstram ainda as implicagdes psicossociais para os familiares
desses pacientes, como o estudo realizado por Guasco, La Mantia € Cuniolo (1987), na Italia,
gue encontraram indicadores de conflitos subjetivos tanto nos pacientes quanto em seus
familiares, tais como incertezas quanto ao futuro, depressdo, agressividade e problemas de
comunicacdo. Além disso, foram encontrados nos jovens portadores conflitos em relacdo aos

pais e a vida social, resultados corroborados por Saini (2007).
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Tais conflitos ndo foram detectados nos resultados da pesquisa realizada em Ribeirdo
Preto-SP por Slavec (2003), que evidenciaram que, apesar de terem uma doenga cronica que
exige um tratamento bastante rigoroso, a enfermidade ndo € vista de maneira negativa por
metade dos pacientes investigados, isto € como uma barreira que os impede de darem
continuidade as suas vidas, a exce¢do de seu tratamento. Os dados permitiram a autora
levantar a hipotese de que essa populacdo, constituida por individuos de ambos os sexos, de
15 a 21 anos, encontrava-se satisfeita por sentir-se amparada pela assisténcia oferecida pela
equipe multidisciplinar do servigo de salde a que estavam vinculados, pelo menos até o
momento de vida em que se encontravam. Também foi destacada pelos participantes a

importancia do apoio recebido dos familiares no enfrentamento da enfermidade.

A necessidade de retornos constantes ao centro de tratamento, acompanhados de um
familiar, possibilita uma maior proximidade afetiva entre os pacientes e seu acompanhante,
mantendo os jovens diretamente em contato com a familia em um periodo do
desenvolvimento psico-afetivo em que buscam uma identificagio com o grupo de pares. E
possivel conjeturar que o historico familiar em relagdo a doenca interfere diretamente no
enfrentamento da mesma, pois os individuos melhor adaptados sdo agqueles que construiram
sua identidade ja considerando sua enfermidade como parte integrante de seu jeito de ser,
desenvolvendo estratégias de enfrentamento positivas em relacdo as suas condicBes de
enfermo. Os pacientes com historico familiar negativo da doenca demonstraram maior
dificuldades em enfrenté-la (SLAVEC, 2003; SAINI, 2007). Esse historico marca a relagdo
que a familia estabel ece com a doenga e condiciona 0 modo como enfrentara o tratamento do
familiar talassémico; se a familia tem historia de perdas devido a enfermidade, o impacto
psicologico do acometimento pode ser potencializado devido a experiéncia anterior negativa
(SLAVEC, 2003). Rao, Pradhan ¢ Shah (2004) relatou, em estudo com pais de portadores de

talassemia, que a depressdo foi a morbidade psicoldgica de maior prevaléncia; somatizagio
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também obteve escore elevado nessa populacdo, seguida de estresse. Houve ataincidéncia de
pensamentos sobre a fatalidade envolvida na enfermidade dos filhos. Ampliando os achados
de Rao, Pradhan e Shah (2004) e as dificuldades emocionais encontradas por Sharghi et al.
(2006), que indicaram depressdo significativa has maes de criangas portadoras de talassemia,
Kuo, Peng e Tsai (2006a) estudaram a presenca de estresse nos pais de portadores de
talassemia em Taiwan. Segundo os autores, 0S fatores desencadeantes de estresse dos
familiares sdo, principalmente, o processo evolutivo da doenca e o medo em relacdo ao
tratamento com quelante de ferro do qual o familiar é dependente. Surgiram indicios de
resignacdo quanto a enfermidade. Assim, ha fortes indicios de que a doenca crénica dos filhos
afeta a salide psicol 0gica dos pais, representando um grande peso na vida dos mesmos.

Alboretti et al. (2002), Pakbaz et a. (2005b) Borgna-Pignatti et a. (2005) e Kuo, Tsai
e Peng (2006b) relatam que o tratamento por Desferal® encontra bastante resisténcia por
parte dos pacientes, uma vez que suscita muito desconforto, dado que o medicamento €
ministrado por meio de uma bomba de infusdo conectada ao abdomen por uma canula. Esse
aparato € ligado na hora de dormir e desconectado quando o paciente desperta, pela manha. A
canula permanece conectada por um periodo de seis a oito horas diérias.

O cotidiano dessas pessoas sofre algumas restri¢cdes inerentes ao tratamento, o que é
considerado um fator limitante ao ajustamento psicossocial e, por isso, indesejado. Porém,
pode-se avaliar que essas limitagdes ndo impedem que alcancem um equilibrio psiquico e
social suficientemente saudéavel, que proporcione uma boa qualidade de vida. Pode-se
considerar, ainda, que a qualidade de vida desses pacientes esta diretamente relacionada a
adesdo ao tratamento e a manutencdo de uma vida socia intra e extrafamiliar rica e
diversificada. Os dados encontrados por Slavec (2003) corroboraram os dados de Beratis

(1993), que evidenciaram que ha possibilidade de uma vida saudavel nessa populagéo,
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nclusive no que se refere a insercdo no mercado de trabalho e constituicdo de familia,

contanto que haja uma adequada adesdo ao tratamento.

Tendo em vista as dificuldades inerentes ao tratamento e suas conseqii€éncias deletérias
ao quadro clinico, podendo levar a uma deterioracéo das condicdes de salde, é reconhecida a
necessidade de apoio psicol0gico para favorecer a adesdo a terapéutica por parte do paciente e
seus familiares. Segundo Anie e Massaglia (2001) e Caro et a. (2002), a adesao ao tratamento
pelos talassémicos € de suma importancia para a preservacao de sua qualidade de vida, uma
vez que a relutancia em seguir a terapéutica geralmente implica em complicagoes fisicas e

limitagdes sociais importantes (ZAGO; FALCAO; PASQUINI, 2001).

Estudo realizado por Politis €t al. (1990) sobre a integragdo social de adolescentes ¢
jovens adultos com talassemia mostrou que 0s aspectos psicologicos foram uma parte
importante na adesdo ao tratamento, o qual possibilitou a amostra investigada maior
longevidade, bom nivel de integracéo social e melhora da auto-imagem. Além da melhoria na
gualidade de vida, o estudo referido relaciona a adesdo ao tratamento com o aumento de
sobrevida dos pacientes. Segundo os autores, os pacientes tém se beneficiado do apoio
psicol 6gico como elemento facilitador da compreensdo da doenca e de seu tratamento. Assim
como Di Palma et a. (1998) e Politis et a. (1990), Slavec (2003) encontrou que resultados
positivos para gustamento social contribuem para um melhor indice de preservacdo de
aspectos psicologicos. Ainda sobre qualidade de vida, Slavec (2003) constatou um
desfavorecimento dos aspectos fisicos em rel agdo aos demais dominios.

A preservagdo da vida psiquica corresponde a uma percepcao subjetiva que o paciente
tem a respeito de sua posi¢do na vida. Porém, uma investigagdo em profundidade sobre os
aspectos do gjustamento psicol 6gico indicou a presenca de sintomas de estresse e morbidades
psicolégicas importantes (sintomatologia de depressio e ansiedade) na totalidade dos

pacientes investigados por Slavec (2003).
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Estudo realizado por Pakbaz et a. (2005a) com jovens adolescentes, comparando
portadores de talassemia intermédia e major quanto aos efeitos das transfusdes sangiiineas na
qualidade de vida, sugere que a transfusdo acarreta elevacdo nos indices de ansiedade,
depresséo e deterioracdo do conceito de sallde geral dos pacientes.

O estudo de Politis (1990) também apresenta dados relevantes quanto aimportancia do
suporte psicossocia para 0s pacientes, pois com 0 aumento da expectativa de vida emerge a
possibilidade de participacdo no mercado de trabalho (insercdo em atividades remuneradas),
aumento do indice de escolaridade e desejo de constituir familia. Em nossa populagdo esse
fendbmeno vem ocorrendo, porém ha referéncia ao medo de sofrer preconceitos sociais devido
a desinformacdo existente no ambiente social quanto a enfermidade, o que justifica a
necessidade de um conhecimento pormenorizado e sistemético da realidade que esses

pacientes vivenciam para possibilitar um suporte psicol 6gico adequado as suas necessidades.

I mpacto da doenca cr énica sobre o desenvolvimento psicol égico

Considerando as dificuldades enfrentadas por pacientes cronicos, seu processo de
desenvolvimento necessita de acompanhamento cuidadoso por parte de profissionais da area
da saude. Essa necessidade se torna mais presente em periodos criticos de transi¢do, cCoOmo 0s
vividos durante a inser¢cdo na vida escolar e na etapa da adolescéncia, que exigem adaptacédo a
novos ambientes e aquisicao de novos papéis. O ambiente escolar e social ndo esta preparado
para receber os portadores de talassemia, considerando as necessidades especiais que eles
apresentam, o0 que lhes acarreta uma sobrecarga adicional de estresse. As barreiras e
dificuldades vivenciadas séo semelhantes as que portadores de outras condic¢des cronicas de
salde enfrentam no seu cotidiano, porém ha especificidades que precisam ser consideradas.
Por exemplo, a auséncia ou retardo do desenvolvimento sexual € visto como particularmente
estigmatizante pelos portadores (SAINI, 2007; ABRASTA, 2003; ZAGO; FALCAO;
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PASQUINI, 2001). O modo como o individuo vivencia essas vicissitudes pode trazer

implicacfes natransicéo paraavida adulta.

Atualmente, a adolescéncia vem sendo considerada um momento crucia do
desenvolvimento do individuo, marcando a aquisicdo da imagem corpora definitiva e a
estruturacdo da personalidade, sendo associada freqiientemente a um periodo de crise de
identidade (OSORIO, 1992).

O termo adolescéncia tem sido utilizado para descrever as transformaces
psicossociais que se iniciam com a puberdade e que acompanham o individuo até o inicio da
vida adulta. Do ponto de vista de uma descricao psicoldgica, as principais caracteristicas da
transicéo adolescente sdo: redefinicdo da imagem corporal, explicada pela perda do corpo
infantil e aquisi¢do do corpo adulto; culminagdo do processo de separacdo/individuacéo e
substituicdo do vinculo de dependéncia simbidtica com os pais da infancia por relactes
objetais de autonomia plena; elaboracdo de luto devido a perda da condi¢do infantil;
estabelecimento de uma escala de valores ou cddigo de ética proprio; busca de identificagio
no grupo de iguais; estabelecimento de um padrdo de luta/fuga no relacionamento com a
geracdo precedente; aceitacdo dos ritos de iniciagdo como condi¢do de ingresso no Status
adulto; assun¢@o de fungdes ou papéis sexuais independentemente das expectativas familiares
(ABERASTURY; KNOBEL, 2000). Na verdade, a adolescéncia ¢ apenas parte de um
percurso evolutivo que atravessa o ciclo vital, ja que o processo de desenvolvimento humano
perdura por toda avida e se processa por meio das inter e intra-relagdes de cada individuo.

A adolescéncia é a etapa do desenvolvimento humano situada entre a infancia e a
idade adulta, marcada por transi¢des bioldgicas, psiquicas e sociais. O adolescente busca
adquirir umaidentidade prépria para inserir-se no mundo adulto. Esse trabalho de construgio
psiquica de uma identidade como pessoa autbnoma e independente dos pais implica, por outro

lado, uma série de perdas para o adolescente, a comegar do corpo infantil em que habitava e
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gue |he assegurava as bases de um sentimento de familiaridade com sua propria intimidade
psiquica. As diversas perdas e despedidas do mundo infantil se adiciona a dificuldade de se
configurar uma auto-imagem estavel e integrada, visto que a imagem corporal est4 assolada
por sucessivas transmutagdes, afinal ha um corpo em constante transformacgdo, em relacdo ao
qual ndo se tem controle sobre 0s rumos e aintensidade desses processos que desestabilizam o
equilibrio psicolégico. O temor de ndo ter dominio de si mesmo gera um campo fértil para
fantasias e inquietagdes que favorecem a busca do isolamento e da introspeccéo, com os quais
0 adolescente busca se defender de pressfes tanto internas como externas. Assim, O
adolescente pode supervalorizar problemas que nem sempre sd0 relevantes, como as
dificuldades de relacionamento com os pais, que muitas vezes sdo rel acionadas a necessidades
de auto-afirmacéo frente a0 medo de difuséo daidentidade.

Considerando-se a passagem para a vida adulta, a adolescéncia representa um
momento marcante na vida do ser humano pois constitui a etapa decisiva de um processo
gradual de desprendimento psico-emocional, que se iniciou com o nascimento. E um periodo
marcado por um sentimento difuso de urgéncia, de instabilidade e contradi¢des no interior da
propria conduta. E uma etapa freqiientemente confusa, ambivalente e dolorosa, caracterizada
muitas vezes por atritos na convivéncia familiar e com o ambiente circundante. Por essa
razdo, o modo de resolucdo de conflitos encontrado pelo adolescente tem influéncia
significativa na continuidade do ciclo vital (MOORJANI; ISSAC, 2006).

E importante destacar, ainda de acordo com Aberastury; Knobel (2000), que até ha
pouco tempo o estudo da adolescéncia centrava-se somente na figura do adolescente,
desconsiderando-se a ambivaléncia e a resisténcia dos pais e da sociedade em aceitar o
processo de crescimento e independizacdo de seus filhos. Desse modo, esse periodo de
transi¢do rumo a autonomia e aquisicao de papéis adultos envolve muitas rentncias por parte

dos pais, que se véem obrigados a desprenderem-se do filho crianga e evoluirem para uma
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relacdo com o filho adulto e, assim, depararem com a necessidade de aceitacéo do proprio
devir, do envelhecimento e morte. Desse modo, os pais também precisam elaborar o luto pela
perda simbdlica do filho-crianca, abandonando a imagem de idolos criada e projetada pelo
mesmo, assumindo o 6nus de enfrentar uma relagéo cada vez mais marcada por ambivaléncias
e criticas. E importante relacionar esse aspecto com a talassemia, uma vez que a necessidade
de um intenso cuidado por parte dos pais durante a infancia do filho favorece por vezes a
superprotecdo, principalmente por parte da méae, o que pode dificultar o processo de aceitacdo
do desprendimento. Os sentimentos ambivalentes que geramente acompanham essas
vivéncias pessoais podem permanecer velados, impedindo a tomada da consciéncia em

relacdo aos conflitos desencadeados pelo crescimento do filho.

A presenca de uma doenca cronica nesse periodo critico do desenvolvimento impde
desafios adicionais para 0 adolescente, podendo intensificar suas vivéncias emocionais e, por
consegiiinte, agudizar conflitos pré-existentes ou exacerbar outros entdo emergentes,
acentuando sua vul nerabilidade a problemas emocionais e/ou comportamentais.

Quanto ao contexto social, as rel agdes estabel ecidas no ambiente escolar e de trabalho
sd0 extremamente importantes, podendo facilitar ou dificultar a resolugdo da crise de
identidade, que é normativa nessa etapa da vida. Dificuldades de ajustamento psicossocial
podem ocorrer se 0 adolescente tiver de enfrentar preconceitos por parte dos colegas. Além
disso, 0s jovens talassémicos necessitam ausentar-se N0 MiNimMo uma vez por més para
tratamento médico, 0 que acrescenta prejuizos em suas relagdes sociais, justamente em um
momento de identificacio com o grupo de pares (SLAVEC, 2003; SAINI, 2007). E possivel
gque, por influéncia do preconceito social, o adolescente se sinta diferente dos demais
individuos de sua idade, tendo sua auto-estima abalada, o que pode dificultar sua vida
amorosa, assim como 0 enggamento em outros relacionamentos interpessoals. Também as

relacbes familiares influenciam o modo como cada adolescente constréi sua passagem para a
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vida adulta (SLAVEC, 2003), contribuindo para acirrar ou atenuar o impacto das dificuldades
vivenciadas no processo adaptativo.

Procurando conhecer o perfil de jovens talassémicos na india, Roy e Chatterjee (2007)
pesquisaram qualitativamente as expectativas e deficiéncias na vida dessa populacdo. De
acordo com os autores, os achados indicaram que a cultura loca e a educacdo sdo
experiéncias importantes no viver com a enfermidade, dando ou ndo um adequado suporte aos
portadores de talassemia. Os autores sugerem que a enfermidade causa dificuldades fisicas,
psiquicas e sociais, 0 que indicaria a necessidade de uma estrutura que possibilite maior
suporte médico e socioecondémico, propiciando uma melhora na qualidade de vida dessa
populacdo e, consegiientemente, permitindo melhor desenvol vimento desses adol escentes.

Pode-se considerar que a complexa tarefa de transpor os avatares da adolescéncia
implica o desenvolvimento de novos papéis, bem como de habilidades e competéncias sociais
e pessoai s que permitam a adaptacao as exigéncias do mundo adulto, do mercado de trabalho
e da constituicdo familiar propria. Nesse processo de transi¢do psicossocial o individuo
abandona uma fase egoista em prol da procura de uma parceria com outros individuos, como
definiu Erikson (1976):

...a medida que as &eas de responsabilidade adulta sdo gradualmente
delineadas, quando o encontro competitivo, o vinculo erético e a inimizade
irredutivel sdo diferenciados uns dos outros, €las [as pessoas| acabam
ficando sujeitas a0 sentimento ético que € a marca do adulto e que sucede a

convicgdo ideolégica da adolescéncia e ao moralismo da infancia (p. 137).

Considerando os aspectos da subjetividade dos portadores de talassemia, torna-se
relevante conhecer como se da a passagem de uma etapa a outra do desenvolvimento, uma
vez gque sd0 pessoas que comumente tém uma relagdo mais proxima e intensa com seus
familiares/cuidadores devido ao tratamento a que sdo submetidas rotineiramente. Assim,

investigar aspectos relacionados a0 gustamento emocional e sociad dessas pessoas €
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imprescindivel para melhorar a qualidade de vida dessa populagdo. Ao ingressarem naterceira
década da vida, apresentam melhores condi¢des de compreender sua enfermidade, podendo
avaiar mais apropriadamente sua satisfacdo ou insatisfacdo com suas condicdes de vida
Nesse sentido, parece relevante investigar os reflexos da doenca e do tratamento sobre a
gualidade de vida em diferentes estagios do ciclo vital, buscando apreender que recursos
favorecem ou dificultam o processo de adaptacéo a condicdo cronica de salde.

A relacdo salde-doenca e variaveis psicologicas, segundo Baptista, Santos e Dias
(2006), € bidirecional, uma vez que a salde pode ser afetada por variaveis psicoldgicas e
comportamentais e também os processos sociais e psicol 6gicos podem ser influenciados pelas
condi¢cdes de saide do organismo. Segundo os referidos autores, nas doengas consideradas
graves, nos quadros em gue ocorrem processos patofisiol égicos, ou sgja, em que ha alteracdo
no funcionamento dos 6rgéos, as cognicdes podem afetar o funcionamento das pessoas nos

mai's diversos aspectos, entre eles: social, emocional, vocacional e sexual.

I mpacto da doenca cronica sobre a qualidade de vida

1. Qualidade devida (QV)

Ainda n&o existe uma definicéo uniforme do conceito de qualidade de vida, sendo que
as publicagbes nesse campo vém aumentando sucessivamente durante as Ultimas décadas.
Uma pesquisa na base de dados MedLine revelou um crescimento consistente, embora lento,
durante os anos 1970 e 1980, até que se observa uma brusca elevagdo no numero de
publicagdes nos anos 1990 (OLIVEIRA, 2004). Dado esse nimero crescente de estudos sobre
gualidade de vida, emerge a necessidade de um entendimento mais aprofundado desse

construto tedrico, a partir de uma compreensdo de sua evolucdo histérica e tendéncias



observadas, de modo a possibilitar uma apreensdo mais abrangente de suas definices e

aplicactes no ambito da talassemia.

2. Histoérico do conceito de qualidade de vida

Segundo estudo de Albrecht e Fitzpatrick (1994), nos anos 1960 e 1970, os estudiosos
de sociologia, filosofia e politicos comecaram a mostrar interesse pelo conceito de qualidade
de vida (QV) e nivel de vida. Esse interesse surgiu, sobretudo, como conseqiiéncia da
percepcao de desigualdades na distribuicéo dos recursos ligados ao bem-estar dos individuos
gue compdem a sociedade, da preocupagdo com o crescimento populaciona e dos problemas
estruturais do desenvolvimento, principalmente as implicagbes desses problemas na
conjuntura socioecondmica dos paises subdesenvolvidos ou em desenvolvimento. Varios
estudos desenvolvidos durante essa época (ANDREWS; WITHEY, 1976, CAMPBELL,;
CONVERSE; RODGERS, 1993; DRENOWSKI, 1974; ERICKSON, 1974) salientaram a
evolugdo do estado de bem-estar, estimulada pela investigagdo do conceito dos indicadores
sociais e de bem-estar, especialmente da qualidade no trabalho, na vida familiar e no tempo
disponivel para o descanso.

Durante os anos de 1960 e 1970 o conceito de qualidade de vida estava fundamentado
em concepcdes puramente socioldgicas, destacando-se 0s aspectos objetivos do nivel de vida
(ORGANIZACAO PARA A COOPERACAO E DESENVOLVIMENTO ECONOMICO -
OCDE, 1973; FLANAGAN, 1978). Esse movimento pretendia estabelecer indicadores
objetivos gque fossem adequados para avaiar a qualidade de vida em um ambiente especifico,
como: nimero de carros por familia, nimero de eletrodomésticos em uma casa, entre outros
itens de conforto doméstico. Esse estudo da OCDE concluiu que ndo existia correlacdo entre

indicadores objetivos de qualidade de vida e a satisfagdo com a qualidade de vida na

popul agéo.
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Os estudos de Kuz (1979), Liu (1978) e Terleekyj (1977) salientaram a necessidade de
estabelecer um acordo entre os conceitos acerca dos indicadores objetivos de qualidade de
vida que deveriam ser medidos. Assim, o conceito de qualidade de vida para 0 modelo
sociologico representava, fundamentalmente, a cobertura das necessidades bésicas, como
alimentacdo, vestu&rio e salde, entre outros elementos fisiologicos essenciais para a
sobrevivéncia. Para essas necessidades basicas a sociedade precisava fornecer educagao,
seguranca, uma boa renda, suficiente para a aquisi¢ao de outros bens e servicos disponivels no
mercado. Por outra parte, diversos autores (LARSON, 1978; WILKENING;
McGRANAHAN, 1978; PALMORE; LUIKART, 1972) demonstraram que as condigdes
objetivas de vida estavam apenas margina mente relacionadas com a experiéncia subjetiva de
uma melhor qualidade de vida. Najman e Levine (1981) destacaram a escassa compreensao
dessa relacéo entre condicdes objetivas e a percepcao subjetiva dessas condicoes.

Para Levi e Anderson (1980, p. 120), a razdo fundamental para a inexisténcia de uma
relacdo linear entre boas condigdes objetivas de vida e a experiéncia subjetiva de uma melhor
gualidade de vida é que

Acima de certo nivel minimo de vida, o determinante fundamental da qualidade de vida
individual € a consciéncia e o ajuste entre as caracteristicas da situagao (de exigéncia e oportunidade) e
as expectativas, capacidades e necessidades do individuo tal como ele as percebem.

Os resultados do estudo de Levi e Anderson (1980) foram corroborados pelo estudo
epidemiol6gico realizado pela Organizagdo das Nagdes Unidas em 1990 (Barcellos et al.,
2002), que demonstrou que a quaidade de vida para um determinado nivel de pobreza,
estabelecido pelas Nagdes Unidas, transcende os indicadores objetivos. Devido as limitagdes
gue a abordagem socioldgica mostrava, houve uma mudanca na concepcéo de qualidade de
vida, passando a perspectiva psicossocial a liderar esse campo. Nesse novo enfoque, os

aspectos subjetivos passaram a congtituir o pilar fundamental da qualidade de vida.
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Ja no final nos anos 1970 pesquisas comecaram a desenvolver indicadores subjetivos.
Esses estudos mostram a dificuldade de associar os dados objetivos aos novos indicadores
subjetivos de qualidade de vida. Por outro lado concluem que tampouco existe correlacdo
entre a avaliagcdo realizada por um observador e a afericdo realizada pelo préprio paciente. A
década de 1980 se caracterizou por um importante desenvolvimento progressivo da busca de
indicadores subjetivos de qualidade de vida, em que foram aperfeicoados, até a situacdo atual,
a indiscutivel subjetividade que permeia o conceito (BLANCO-ABARCA, 1985; CORTEN;
MERCIER; PELC, 1994; DE HAES; VAN KNIPPERNBERG, 1989; GARCIA-RIANO;
IBANEZ, 1992; LAWTON, 1984; MICHALOS, 1985; SPITZER, 1987), seu carater
multidimensional (BACA BALDOMERO, 1990; BECH, 1991; BESTUZHEV-LADA, 1980;
BOBES et al.,, 1993; FALLOWFIELD, 1994; LEVI;, ANDERSON, 1980; NAJMAN;
LEVINE, 1981; ORLEY; KUYKEN, 1994; RUIZ-ROS et a., 1992) e o principal tema de
debate: criar um consenso arespeito das areas que constituem esse fendmeno.

Na Conferéncia de Consenso sobre os componentes da qualidade de vida dos estudos
clinicos, realizada em Londres no ano de 1986, desenvolveu-se uma concepgdo que salienta as
seguintes dimensdes: fisica, cognitiva, afetiva, social e econdmica (WALKER; ASSCHER,
1987; WALKER; POSSER, 1987). A Organizacdo Mundial de Saude (OMS, 1994) realizou
uma tentativa de consenso internacional, tanto do conceito como de suas dimensdes e
evolucdes, definindo qualidade vida como a percepcéo pessoal que um individuo elabora
acerca de sua situacdo de vida, dentro do contexto cultural em que esta inserido e em relacéo
com seus objetivos, expectativas, valores e interesses. Trata-Se de um conceito extenso, que
incorpora uma série de dimensdes compl etamente relacionadas entre si, como a satde fisica, o
estado psicologico, o nivel de independéncia, as relagdes sociais e as crengas religiosas. Esse
conceito expressa que a qualidade de vida ndo é equivalente a “estado de salde’, “estilo de

vida’, “satisfacdo com a vida’, “estado menta” ou “bem-estar”, mas que é um construto
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multidimensional que incorpora a percepcao do individuo sobre esses e outros aspectos de sua
vida.

Corten, Mercier e Pelc (1994) referem que a “qualidade de vida’ inclui a dimensdo
cognitiva e que a apreciacdo subjetiva da qualidade de vida faz referéncia ao nivel de
satisfacdo e depende do juizo (maior ou menor satisfacdo) que um mesmo sujeito elabora
sobre diferentes areas da vida cotidiana. Para esses autores, a satisfa¢do seria, entdo, um
produto do equilibrio existente entre o aspecto emocional, a sensacdo de bem-estar, 0 aspecto

racional e o juizo " satisfatorio” que o sujeito tem sobre diferentes aspectos do cotidiano.

3. Qualidade de vida no contexto da saude

Na atualidade ndo existe mais nenhuma davida sobre a multidimensionalidade do
conceito de qualidade de vida. Quando se toma essa multidimensionalidade do ponto de vista
da salde, podem-se vislumbrar dois fatores: um diretamente relacionado com a salde, que
consiste no que se denomina “qualidade de vida relacionada com a saude” (QVRS), e outro
ndo diretamente relacionado com a salde, ou sgja, os fatores ndo-médicos, constituidos pela
familia, amizades, crengas religiosas, trabalho e outras circunstancias da vida. Esses dois
fatores ndo sdo independentes entre si; pelo contrério, estdo relacionados de tal modo que,
como comentam Orley e Kuyken (1994), a doenca ndo s6 afeta a area fisica, como também
repercute sobre o estado psicol6gico do individuo, seu nivel de independéncia e suas relactes
sociais. Por outra parte, aspectos médicos podem influir sobre a saude, porém, como
comentam Guyatt, Feeny e Patrick (1993), esses fatores encontram-se fora do objeto da da
medicina e do conceito tradicional de satide. Bullinger et a. (1993) definem qualidade de vida
rel acionada com a sallde como uma valorizagdo subjetiva do paciente, centrada no impacto do
estado de salide percebido sobre o potencial que ele tem de acangar uma vida subjetivamente

satisfatoria. Desse modo, esses autores definem “qualidade de vida” como um conceito
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amplo, que inclui uma ampla variedade de condi¢des (familia, estado de saide e as
intervencdes médicas) que podem afetar as percepgdes do sujeito, seus sentimentos e Seu
funcionamento cotidiano.

Devido a inexisténcia de uma definicdo operativa universal de qualidade de vida
relacionada com a saude (GILL; FEINSTEIN, 1994), na literatura médica utilizam-se 0S
termos “salde”, “status funcional” e “qualidade de vida relacionada com a salde’” como
conceitos sindnimos (PATRICK; BERGNER, 1990). Entretanto, os autores salientam que se
tratam de conceitos interligados, porém nao-idénticos. A Organiza¢cdo Mundial de Saude
(ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD (OMS), 1947) introduziu o conceito de QV
dentro do cuidado a salde, definindo salde como o estado de completo bem-estar fisico,
psiquico e socia e ndo sb a auséncia de doenca, no qual o status funcional € a capacidade de o
individuo para realizar as atividades da vida diaria, tanto de natureza fisica como psiquica e
social (MACKEIGAN; PATHAK, 1992), enquanto que a qualidade de vida relacionada com
a salde se refere a como o paciente percebe e reage frente a seu estado de salide.

Mackeigan e Pathak (1992) e Rylander (1992) definem o estado funcional como a
conseqiiéncia objetiva do estado de satide, enquanto a qualidade de vida relacionada com a
saude seria sua conseqiiéncia subjetiva. Entretanto, somente em 1987 a Organizagdo Mundial
de Saude estabelece que todos os individuos tém direito a0 cuidado psicossocia e a uma
adequada QV, e ndo apenas a0 cuidado fisiologico.

Stevens, Poston e Walker (1986) sugeriram que a qualidade de vida é composta por
trés fatores fundamentais: funcdo fisica, funcdo sociad e funcdo emocional, que
corresponderiam &s éreas que deveriam estar incluidas nos indices de valorizag&o do status de
satide. Cada uma dessas trés fungdes incluiria varidveis como: sono, nutri¢do e aflicdes. Em
1985, nos Estados Unidos, o Food and Drug Administration (FDA) referendou a promogéo da

QV como resultado de medidas nos tratamentos de cancer e aprovou um protocolo de novas
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drogas que mostraram efeitos favoraveis sobre a QV individual e sobrevida. A Conferéncia de
Consenso sobre os componentes da qualidade de vida que deveriam ser considerados em
estudos clinicos incluiu os seguintes aspectos. fisicos, cognitivos, afetivos, sociais e
economicos (WALKER; ASSCHER, 1987).

Patrick e Erickson (1987) interpretam o conceito de qualidade de vida em relagao a
salide como um continuo dentro da escala de bem-estar, que cobre aspectos como satisfacao,
percepcdo da salde geral, bem-estar psicologico, bem-estar fisico e limitagbes da propria
doenca até a morte. Esses autores afirmam que a representagdo grafica, apesar de ndo ser
completamente satisfatoria na hora de descrever e medir os componentes fundamentais da
gualidade de vida, seria uma escala global na qual o O representaria a morte e o 1
representaria o estado de salde e total bem-estar.

Em uma perspectiva de saide mental, Bech (1992) define 0 conceito de qualidade de
vida relacionada com a salide como o bem-estar subjetivo do paciente dentro do contexto de
sua doenga, acidente ou tratamento. Essencialmente, salienta-se a valorizag&o subjetiva global
de seu proprio perfil de salide, no qual freqiientemente ¢ referido como “bem-estar subjetivo”.
O sentir-se bem esta relacionado com a melhora clinica, mas a qualidade de vida contempla o
paciente desde 0 ponto de vista multidimensional, no qual a autovalorizagdo é um aspecto
fundamental. Bech (1993) sdlienta que esse conceito tem que levar em conta 0 que é
ideol ogi camente importante para cada paciente e decidir o que é para ele impraticavel desde o
ponto de vista do tratamento.

Bousofio et al. (1993) salientam o interesse da Organizagdo Mundial de Saude pela
gualidade de vida e seu chamamento mundial para a promogdo de satide (OMS, 1947). Nesse
chamamento a OMS considerava a satde como um dos indices indiscutiveis do
desenvolvimento e da qualidade de vida em uma sociedade. Esse interesse da OMS, iniciado

na década de 1970, encontra sua maxima expressdo nas ultimas recomendacdes deste

40



organismo, que contemplam néo sO os aspectos fisicos do estado de salide, mas também as
representaces e significados desses aspectos sobre as demais areas da vida do paciente,
buscando-se delinear um quadro mais completo da natureza da doenca.

No ano de 1994 foi criada a Sociedade Internacional para Pesquisa de Qualidade de
Vida (ISOQOL, na sigla em inglé€s), com o objetivo de promover intercAmbio de informagdes
sobre QV.

Aurquier, Simeone ¢ Mendizabal (1997) definem Qualidade de Vida Relacionada com
a Saude (QVRS) como o valor atribuido a vida, ponderado pelas deterioragdes funcionais, as
percepcdes e condicbes sociais que sdo induzidas pela doenca, agravos, tratamento e a
organizacao politica e economica do sistema assistencial. King e Porter (1992) afirmam que
QV ¢ um termo multidimensional que inclui ndo s6 os fatores objetivos, como também os
subjetivos, e que tanto o bem-estar fisico quanto psicologico devem ser considerados.
Também para Andrykowsky, Brandy e Henslee-Downey (1994) o conceito de QV ¢
multidimensional e incorpora aspectos da salde fisica, do desempenho e do bem-estar, sendo
necessario, portanto, considerar todos os aspectos do cotidiano do individuo, tais como:
desempenho no trabaho, atividade diéria, bem-estar social, psicolégico, atividade sexual,
dentre outros.

Como referido anteriormente, a Organizacdo Mundial de Saide em 1994 definiu
qualidade de vida como sendo a percepcdo do individuo de sua posi¢cdo na vida no contexto
da cultura e sistema de valores nos quais ele estd inserido e em relagdo aos seus objetivos,
expectativas, padrdes de valores e preocupagdes (OMS, 1994). Nessa defini¢do sdo incluidos
seis dominios principais. salde fisica, estado psicolégico, nivels de independéncia,

relacionamento social, caracteristicas ambientais e padrao espiritual (FLECK et a., 1999).
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O grupo de especialistas em Qualidade de Vida da Organizagdo Mundial da Saude
(WHOQOL, 1995) delineou trés caracteristicas consensuaiS do construto: subjetividade,
multidimensionalidade e bipolaridade:

1) Subjetividade: ndo € pura, pois ha condicdes externas, presentes no meio e nas condigdes
de vida e de trabalho, que influenciam a qualidade de vida das pessoas;

2) Multidimensionalidade: inclui pelo menos trés dimensbes. a fisica, a psicoldgica e a
social, sempre na direcdo da subjetividade, ou seja, como os individuos percebem seu estado
fisico, seu estado cognitivo e afetivo e suas relagtes interpessoals e 0S papéis sociais em suas
vidas;

3) Bipolaridade: o construto possui dimensbes positivas, como: desempenho de papéis
sociais, mobilidade, autonomia; e negativas como: dor, fadiga, dependéncia, enfatizando as
percepcdes dos individuos acerca dessas dimensdes.

Paschoal (2000) acrescenta a mutabilidade, uma vez que a avaliagdo da qualidade de
vida muda com o tempo, pessoa, lugar e contexto cultural.

A Organizacdo Mundial da Saude definiu cinco grupos prioritarios, de carater
internacional, para a avaliagdo da evolugdo do nivel de qualidade de vida (WHOQOL, 1995):
0 primeiro corresponde aos pacientes com doengas cronicas (artrite reumatoide, hipertenséo,
aids, epilepsia, diabetes mellitus, cancer, talassemia, entre outros quadros). No segundo grupo
a prioridade recai sobre os “cuidadores informais’, usualmente familiares que cuidam dos
pacientes com doengas cronicas e incapacitantes. O terceiro grupo corresponde aqueles
sujeitos que vivem em situacOes atamente estressantes, como no caso de doentes mentais e
pacientes institucionalizados — por exemplo, os portadores de hanseniase. No quarto grupo se
enquadram os sujeitos vulnerdveis devido a natureza de suas perdas, como agueles que

apresentam problemas de aprendizagem e com perda da visdo e da fala. Por tltimo, o quinto
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grupo corresponde as criangas, segmento no qual tradicionalmente os estudos se baseiam nos
informantes mais do que nas proprias criancgas.

Minayo, Hartz e Buss (2000, p. 9) argumentam sobre o porqué de tamanha
variabilidade de conceitos de QV existentes: 0 termo abrange significados que refletem
conhecimentos, experiéncias e valores de individuo e coletividades que a ele se reportam em
varias épocas, espacos e histérias diferentes, sendo, portanto, uma construgdo social com
marca da relatividade cultural. O referido estudo aponta trés formas de referéncias que
determinam a relatividade da noc¢éo de qualidade de vida: a primeira € histérica, ou sgja, em
determinado tempo de seu desenvolvimento econdmico, socia e tecnol6gico, uma sociedade
especifica tem um parametro de qualidade de vida diferente da mesma sociedade em outra
etapa historica; a segunda ¢ cultural, que indica que valores e necessidades sdo construidos e
hierarquizados diferentemente pelos povos, revelando suas tradigdes; a terceira ¢ a
estratificacdo em classes sociais, que considera que cada classe social tem suas proprias
concepcdes de bem-estar. Com essas modificagdes da concepgdo de qualidade de vida,
evoluindo de uma perspectiva unicamente social para um conceito psicossocial, 0s aspectos
subjetivos de bem-estar e satisfagdo pessoal com a vida adquiriram uma especial relevancia

No ano de 1972 o conceito de qualidade de vida foi admitido pela primeira vez no
Index Medicus, com 15 citagdes; em 1996 foram 1400 citagdes, revelando um salto
consideravel no volume de publicagdes. Esse crescimento acentuado nas ultimas décadas é
produto dos esforcos cientificos empreendidos para amadurecimento tanto conceitual como
metodologico. Em 1992 nasceu o primeiro periodico cientifico que focalizava
especificamente o tema, intitulado Quality of Life Research, editado pela International Society
for Quality of Life Research. Esse periodico retine estudos cientificos sobre QV provenientes
de diferentes &reas do conhecimento, nos quais assimilam-se as modificages ocorridas no

conceito de qualidade de vida. Desse modo, tem sido cada vez mais crescente o numero de
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estudos sobre a satisfacso e a qualidade de vida de pacientes com doencas cronicas. A medida
que cresce o interesse e a preocupagao dos profissionais de satde sobre QV, aumenta também
avariacdo existente na literatura em relacdo a definicdo/mensuracdo desse conceito.

No Brasil, de acordo com Paschoal (2000), o tema QV somente passou a ter
significado e importancia nas pesquisas da érea da salide na Ultima década, mais precisamente
a partir de 1992, periodo em que a média de publicagdo aumentou cerca de sete vezes quando
comparada com os dez primeiros anos levantados (1982 a 1991).

No presente estudo serd utilizado o conceito de qualidade de vida relacionado a satde.
Na defini¢dao adotada, a QVRS sera interpretada como um continuo dentro da escala de bem-
estar que cobre aspectos como satisfacdo, percepcdo da salde geral, bem-estar psicol dgico,
bem-estar fisico e limitagdes decorrentes da propria doenga até a morte (PATRICK;
ERICKSON, 1987), sendo valorizada a subjetividade, enfatizando-se a avaliagdo do bem-
estar subjetivo do paciente dentro do contexto de sua enfermidade, acidente ou tratamento
(BECH, 1992; BULLINGER et a., 1993).

Nessa concepgao tedrica, o construto Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS)
€, portanto, definido como o valor atribuido a vida, ponderado pelas deterioragdes funcionais,
as percepcdes e condigbes sociais que sdo induzidas pela doenca, agravos, tratamento e a
organizacdo politica e econdmica do sSistema assistencial (AUQUIER; SIMEONE,;

MENDIZABAL, 1997).

Qualidade de vida ¢, portanto, um conceito dinamico, que se modifica no processo de
viver das pessoas. Tanto a satisfagdo com a vida quanto a sensa¢do de bem-estar muitas vezes é
um sentimento momentaneo (SILVA et a., 2005). O grupo de pesquisa de Silva et al. (2005)
considera que a conquista de uma vida com qualidade é um processo em construcdo a partir de
uma reflexéo do que vem a ser definitério para a qualidade de vida e o estabel ecimento de metas a

serem atingidas por cada individuo, sendo a inspiragdo primaria a busca e o desgjo de alcancar a



felicidade. Qualidade de vida é um conceito amplo, subjetivo e poliss€mico que tem motivado
inUmeros estudos na érea da salde, especialmente voltados para pessoas com doengas cronicas.
Apesar dos inimeros avancos tecnol 6gicos que vém permitindo prolongar a vida de portadores de
doengas cronicas, nem sempre ha um impacto no ambito qualitativo da vida. Ainda segundo Silve
et a. (2005), para se alcangar uma prética assistencial em salde mais efetiva e humana faz-se
necessario compreender que o cuidado é realizado para pessoas que sdo seres integrados, ativos e
com sentimentos, e portanto, € primordial 0 comprometimento com a qualidade de vida dessas
pessoas, procurando estratégias que favorecam um viver mais saudavel, apesar de portadores de

doenca cronica.

Atuamente tem-se incluido como parte da qualidade de vida a experiénciareligiosa ou
espiritual. Estudo de revisdo realizado por Panzini et a. (2007) mostra que a espiritualidade
tem sido apontada como uma importante dimensdo da qualidade de vida e que ha indicios
consistentes de associacdo entre qualidade de vida e espiritualidade/religiosidade. Segundo
este estudo, os profissionais da salde possuem indicacOes cientificas do beneficio da
exploracao da espiritualidade na programacao terapéutica de qualquer doenca, crénica ou néo.
Sédo feitas ainda consideracfes de que a vivéncia espiritual/religiosa positiva possibilita um
coping positivo no enfrentamento de doengas ¢ diminuigdo de psicopatologias. Panzini et al.
(2007) definem o termo coping religioso/espiritual (CRE) como uso da religido,
espiritualidade ou fé para lidar com o estresse e os problemas da vida. Para esses autores, a
religido/espiritualidade pode ser fonte de alivio ou desconforto, de solucdo de problemas ou
causa de estresse, dependendo de como a pessoa se relaciona com ela, ou sgja, ha estratégias
positivas e negativas de CRE, sendo que o aspecto positivo € associado a melhora na salide e
0 negativo € considerado como preditor de declinio na saide. De maneira geral, o estudo

indica que boa vivénciareligiosa/espiritual possibilita melhora na qualidade de vida.
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4. Avaliacdo da qualidade de vida

Qualidade de vida é um conceito multidimensional que pode ser medido, de forma
objetiva, por meio de instrumentos cujas propriedades de reprodutividade, validade e
suscetibilidade a alteragdes sejam satisfatorias e por entrevistas e escalas que fornecem dados
subjetivos de qualidade de vida, nas quais € possivel verificar o que é valorizado por cada
pessoa relacionado com sua histéria de vida, caracteristicas de personalidade e a situacéo
atual, na qual a associagao desses instrumentos podera permitir maior abrangéncia para uma
cuidadosa avaliacdo da qualidade de vida (KOVACS; ANDRADE JUNIOR; SGORLON,
1998).

Rodgers (1993) salienta a importancia de resgatar os reais atributos constituintes da
definicdo e dos conceitos de qualidade de vida, identificados pela andlise da literatura, para
dimensionar as categorias ¢ concep¢des que a constituem. Embora existam controvérsias
acerca da defini¢ao de qualidade de vida, a analise de Rodgers (1993) identifica o consenso de
gue se trata de uma experiéncia subjetiva, uma construgdo multidimensional, e de que existem
guatro grandes conceitos que delimitam a definicdo de qualidade de vida: estado funcional,
sintoma fisico, funcdo emociona e fungdo social, sendo que:

1) Estado funcional: refere-se ao atual e individual desempenho normal no dia-a-dia de todas
atividades (FAWCETT; TULMAN; SAMAREL, 1995). Os dois maiores tipos de atividades
sdo: atividades diarias, como ir a0 banheiro, tomar banho, vestir-se, comer e andar, e
atividades que envolvem uma certa responsabilidade dentro e fora de casa, como: cozinhar,
fazer compras e trabalhar (STEWART; WARE; BROOK, 1981).

2) Sintoma fisico: refere-se a presenca de sintomas fisicos relacionados a doenca ou ao

tratamento.
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3) Funcédo emocional: refere-se ao estado afetivo, incluindo tanto aspectos positivos como
negativos, sendo as areas comuns estudadas para aferir a funcdo emocional de pacientes
oncol 0gicos a ansiedade e a depressdo (CELLA, 1989).

4) Funcao social: refere-se a manutengdo das relagdes familiares e de amizade (COOLEY,

1998).

5. Qualidade devida e talassemia

Com o objetivo de avaliar a qualidade de vida de portadores de talassemia, Shaligram
et al. (2007a) realizaram estudos na India com 44 portadores da enfermidade, utilizando-se de
questionarios psiquiatricos. De acordo com os resultados, 57% dos pacientes apresentaram
problemas psicologicos; 45% apresentaram quadro de depressdo, 50% manifestaram queixas
quanto a qualidade de vida relacionada a salde, 45% reclamaram de desconforto e de dor, e
17% apresentaram dificuldades de mobilidade. Segundo os autores, 91% demonstraram medo
quanto ao futuro, 80% relataram ter medo do adoecer e 73% da popul agdo estudada rel ataram
receio quando a sustentabilidade financeira no futuro. Os autores relataram que as
dificuldades advindas da talassemia parecem piorar a qualidade de vida relacionada a salde
dessa popul agdo, como também diminuiram as expectativas quanto ao futuro.

Em um outro estudo, Shaligram et al. (2007b) utilizaram escalas para avaliagdo de
qualidade de vida e problemas psicol 6gicos em criangas portadores de tal assemia dependentes
de transfusdo sangiiinea. O estudo, realizado com 39 criangas, indicou que 44% das criancas
apresentavam problemas psicol6gicos e 74% tinham uma qualidade de vida bastante pobre.
Foram relatados sintomas de ansiedade em 67% das criangas e de depressdo em 62% da
amostra. Houve ainda presenga de problemas de conduta em 49% da amostra. As criancas
com maior prejuizo da qualidade de vida foram aquelas que apresentaram dificuldades

severas nos dominios dor e€/ou desconforto fisico, seguido dos dominios depresséo e
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dificuldade de mobilidade, que acometeram 33% da amostra na avaliacdo de qualidade de
vida. De acordo com os resultados, os autores acreditam que existam dois agravantes
independentes para o prejuizo da qualidade de vida e problemas psicol 6gicos na popul acéo
estudada, que seriam os efeitos da redizacdo do tratamento de quelacdo de ferro, e os
problemas psicol 6gicos em geral advindos da enfermidade crénica.

Tendo em consideragdo os quatro dominios da qualidade de vida relacionados a salde
avaliados por escalas de qualidade de vida (fisico, emocional, social e escolar), Ismail et a.
(2006) conduziram um estudo comparativo entre criangas de 11 a 13 anos de idade,
portadoras de talassemia e ndo portadoras de enfermidades crbnicas em Kuala Lumpur,
Malasia. De acordo com os resultados obtidos, criancas portadoras de talassemia major
residentes na Malasia teriam a qualidade de vida extremamente inferior as criancas ndo-
portadoras. A doenca teve um impacto bastante negativo nos dominios fisico, emocional e
socia, havendo também prejuizo escolar nessa populacdo. Ha que se considerar que o
tratamento domiciliar de quelante de ferro é recente no pais em que transcorreu a pesquisa, 0
que parece ter prejudicado ainda mais a qualidade de vida da popul agéo tratada até entdo, que
nem sempre pode custear o tratamento diario necessario para assegurar uma melhor qualidade
de vida relacionada a saide.

Revisdo bibliografica realizada por Abetz et a. (2006) indicou que o tratamento ¢ um
fator importante na perda da qualidade de vida relacionada a salde, corroborando os estudos
de Ismail et a. (2006), Shaligram et al. (2007a e b) e Giardina e Grady (2001), que sugerem a

necessidade de dar continuidade aos estudos sobre novos medicamentos e quelantes orais.

Com o aumento da expectativa de vida houve também uma melhora da qualidade de
vida, se comparado a antes de 1969 (CAO, 2004). Muitos portadores conseguem ter uma vida
préxima do normal, chegando algumas mulheres até mesmo a engravidar sem tratamentos

especificos. Assim, os portadores de talassemia véem as portas abertas para o futuro. Segundo
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Galanello (2003), as novas possibilidades nao podem estar separadas do tratamento
tradicional e de suporte psicologico, permitindo a essa populacdo que apresenta uma boa
qualidade de vida que procure possibilidades de trabalho, novas ocupacdes, constituicdo de

familia e até mesmo a concepcéao de filhos.

Conhecendo as novas possibilidades oferecidas pelos tratamentos aos portadores de
talassemia major, Telfer et al. (2005) avaliaram a qualidade de vida de portadores adultos,
criancas e pais de criangas portadoras da enfermidade, com foco nos aspectos psicossociais e
no peso do tratamento médico, na Inglaterra e no Chipre. Os resultados indicaram que o maior
prejuizo da qualidade de vida relacionada a salde dessa populagdo esta relacionado a
redlizacdo e a rotina envolvida no tratamento e também a organizacdo da rotina das

transfusoes sangiiineas.

A expectativa de vida de pacientes com taassemia magor tem crescido
significativamente nos Ultimos anos, porém agumas complicagbes tém prejudicado a
qualidade de vida dessa populagdo. Estudo realizado na Inglaterra (BORGNA-PIGNATTI et
al., 2005) indicou que 50% dos pacientes faeceram antes de completar 35 anos de idade,
enquanto que na Itdlia mais de 65% dos portadores da mesma enfermidade permanecem
vivos. Assim como em outros paises, a maior causa de Obito parece ser a insuficiéncia
cardiaca (CAO, 2004), havendo casos de hipotireoidismo, diabetes e hipogonadismo, o que
indica que, com o recente aumento da expectativa de vida, problemas até entdo desconhecidos
tém aparecido nos pacientes mais velhos, sugerindo a necessidade de novos estudos a fim de
minimizar os problemas cardiacos, ja que estes seriam a maior causa de morbidades e

mortalidade.

O talassémico, suas necessidades e sua relagdo com o tratamento

Atualmente, a busca da melhora da qualidade de vida dos portadores de talassemia
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torna imperiosa a existéncia de centros de apoio, com servicos de suporte as necessidades e
atendimentos especializados e multidisciplinares. Esses centros podem ser encontrados por
todo o mundo. No Brasil, podemos destacar o Centro Regional de Hemoterapia (Fundagio
Hemocentro de Ribeirdao Preto), ligado ao Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de
Ribeirdo Preto, da Universidade de Sdo Paulo, como um dos centros de referéncia no
tratamento de doencas hematologicas cronicas. O principal objetivo dos centros de apoio €
favorecer condicOes para que o paciente possa levar uma vida o mais proxima possivel do
normal.

Politis et a. (1990) estudaram a integragdo social de pacientes talassémicos que vém
apresentando maior longevidade devido a adesdo ao tratamento. Segundo os autores, esses
pacientes tém tido bom nivel de integracéo social, assim como uma melhora da auto-imagem,
provenientes em boa parte do apoio psicologico recebido. A assisténcia psicologica facilita a
compreensdo e elaboragdo emocional da condicdo crénica, contribuindo para a aceitagdo de
seu longo e inevitavel tratamento. Esse suporte psicolOgico pode ser prestado nos centros de
apoio supracitados.

Kuo, Tsai e Peng (2006b) estudaram o ajustamento psicossocial de criangas portadoras
de talassemia e concluiram que o tratamento ministrado oralmente é muito mais aceito pelas
criangas do que o intravenoso, devido ao desconforto causado pelo tltimo. De acordo com o
estudo, o tipo de tratamento ministrado interfere nas relacfes da crianga com a familia e no
ambiente escolar, podendo causar desgjustamento psicossocial e possiveis morbidades
psicol6gicas. Complementando os resultados obtidos por Kuo, Tsai e Peng (2006b), Sharghi
et a. (2006) buscaram avaliar a presenga de depressdo em maes de criangas portadoras de
talassemia major residentes no Ird. De acordo com os resultados, 95% das maes de criangas
talassémicas apresentaram quadro de depressdo instalado. Segundo os autores, o elevado

indice de quadros depressivos deve-se a sobrecarga emocional a que essas maes estdo sujeitas
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devido aos cuidados despendidos aos filhos. Por essa razido elas carecem de apoio psicol 6gico
especializado.

Pakbaz et a. (2005b) realizaram estudo com 90 pacientes portadores de talassemia
major para avaliar a adesdo ao tratamento. Os resultados mostraram que 38% dos pacientes
relataram total aderéncia ao tratamento, enquanto que 25% referiram néo aderir corretamente
ao tratamento, na maioria das vezes (60%) por terem um historico negativo com o tratamento,
sofrendo algum tipo de desconforto. Os resultados indicaram a necessidade de ampliar as
informagdes sobre aimportancia do tratamento, como também sugeriram a necessidade de um
suporte psicossocia para portadores de talassemia major, aém da necessidade de ampliar as
possi bilidades de tratamento, de maneira atorna-|o menos invasivo para 0s pacientes.

A equipe de apoio deve estar atenta para 0S mecanismos psiquicos de negacdo que
algumas vezes séo manifestados pelo paciente e seus pais em relacdo a doenca. A negacéo €
umaforma de ocultar e desviar a atencdo da fragilidade interna. M ecanismos como negacéo e
minimizagdo do problema fazem parte do arsenal de defesas psicologicas que todo ser
humano adquire ao longo de seu processo de desenvolvimento para lidar com suas questdes
pessoais, sociais e existenciais. O que diferencia um uso saudavel de um uso desadaptativo
dos mecanismos de defesa ¢ a freqiiéncia e intensidade com que o individuo recorre aos
mesmos na tentativa de lidar com seus impasses suscitados pelas tarefas desenvolvimentais
com que tem de lidar. O importante ¢ discernir quando os recursos defensivos sdo protetores e
guando seu uso empobrece o ego. O talass€émico pode privilegiar o uso intensivo e reiterado
da negagdo, como estratégia para abrandar os conflitos e a dor emocional desencadeados pelo
contato psiquico com a condi¢do de ser portador de uma doenca incurével, progressiva e
potencialmente incapacitante, que limita seriamente a qualidade e expectativa de vida. Para
auxilia-lo a enfrentar esses conflitos de uma maneira mais saudavel € importante o incentivo

aos estudos e ao desenvolvimento de interesses profissionais 0 mais completamente possivel.
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Politis et a. (1990) afirmam que se deve fazer um aconselhamento de escolha de uma carreira
gue ndo exponha os jovens pacientes a riscos desnecessarios, que seja compativel com suas
limitagbes e capacidades fisicas e que permita que eles tenham acesso a uma cobertura de
satde adequada. Os centros de tratamento especializado geramente prestam servicos que vao
além dos comumente oferecidos (internacdo e transfusdo), incluindo assisténcia social,
psicologica, fisioterapica, odontol gica e de enfermagem, consoantes com as necessidades de
um cuidado integral e multiprofissional.

Segundo estudo de Baptista, Santos e Dias (2006) é necessario, por parte dos
profissionais envolvidos na &rea da salide, 0 conhecimento do maior nimero possivel de
informagdes sobre diversos aspectos dos pacientes, ndo somente em relacdo ao seu estado
fisico, mas também gquanto aos seus aspectos psicossociais.

No que tange as doengas cronicas, o locus de controle interno, segundo Baptista,
Santos e Dias (2006), pode ser considerado como preditor de comportamentos pro-saude. Por
intermédio das informagdes sobre 0 paciente, os profissionais da salide envolvidos poderdo ter
condigcOes de avaiar a percepcéo do paciente, quem este considera ser controlador de sua
salde, o grau de informagBes que obteve, bem como 0s comportamentos e estratégias de
enfrentamento utilizadas frente a situagOes adversas.

O individuo com sintomatologia depressiva tende a adotar atitudes indutoras de
sofrimento e autoderrotistas, fazendo julgamentos globais e generalizantes em relacéo a
eventos que influenciam sua vida, com sentidos extremos e negativos. Dessa forma,
considera-se que a percepcao do locus de controle também pode ser influenciada por sintomas
depressivos, pois o individuo pode acreditar que nada que faga altere sua vida. Sugere-se que
sintomas de depressdo como desesperanca, tristeza, desénimo, autocritica e apatia, também
influenciam no locus de controle, tendo em vista que estes sentimentos podem despertar uma

crenga de falta de controle pessoal sobre a doenga. Sendo assim, o individuo com locus de
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controle externo tende a se sentir impossibilitado de agir de forma favorével para o controle
de sua doenca. Inversamente, aqueles que sdo controlados pelo locus de controle interno
tendem a deprimir menos.

No contexto do Centro Regional de Hemoterapia, o servico psicologico € o servigo
social, atuando de forma integrada, objetivam assessorar o plangamento familiar,
considerando-se a possibilidade biol6gica de ter filhos ou ndo, além de oferecer suporte social
e emocional, por exemplo, por meio do oferecimento de grupo de apoio as maes e paci entes.
Contam ainda com a promocao de campanhas educativas, entre outros recursos disponivels,
que incluem algumas vezes até mesmo o apoio financeiro (OLIVEIRA; SANTOS, 2000b).
Nessa instituicdo, na qual se desenvolveu o presente trabalho, apesar de reconhecida a
importancia dessas intervencdes complementares as necessidades clinicas, o Servigo de
Psicologia esta em fase de consolidagcdo (OLIVEIRA; SANTOS, 20005; SILVA; OLIVEIRA;
SANTOS, 2006).

A inclusdo do psicélogo nas equipes multiprofissionais advém do reconhecimento das
interacBes dos aspectos fisicos e psiquicos do paciente, ambos influenciando e sendo
influenciados um pelo outro, e da necessidade de manejo das manifestacdes sintomatol 6gicas
que esses pacientes podem desenvolver (ROMANO, 1999).

Estudo realizado por Hoch e Janssen (2000) com adolescentes mostrou a necessidade
de prover suporte psicossocia a pacientes com talassemia e suas familias para a compreensao
das repercussies subjetivas da doenga, assim como a aceitagdo de seu longo tratamento, para
se obter uma melhor adesdo. Assim, segundo os autores, faz-se necessario conhecer as
necessidades dos pacientes, suas dificuldades e insatisfagbes com o tratamento, para munir-
Ihes de informagtes qualificadas e discutir questdes envolvidas no convivio cotidiano com a
doenga. Para os pesguisadores da érea ainda a necessidade de trabalhar os efeitos da

estigmatizac8o desses adolescentes, que mostram muitas incertezas quanto a evolugdo da
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doenga e seu proprio futuro (CAO, 2004; TELFER et a., 2005; ROY; CHATTERIJEE, 2007;
TOUMBA et al, 2007).

Anie e Massaglia (2001) e Slavec (2003) relatam a importancia do apoio psicoldgico
para uma boa adesdo ao tratamento por parte do paciente com talassemia, a fim de amenizar
suas conseqiiéncias adversas da doenca. A adesdo a0 tratamento medicamentoso para
acumulo de ferro (desferroxamina) pelos talassémicos ¢ de suma importancia para a qualidade
de vida, pois a ndo-adesdo tem implicado em complicacOes fisicas e limitagcOes sociais
significativas que comprometem o processo adaptativo desses individuos. Porém, como
relatam Alboretti et al. (2002) e Saini (2007), frente a necessidade de tratamento por
desferroxamina, 0 paciente muitas vezes manifesta bastante resisténcia, uma vez que esse
procedimento proporciona muito desconforto, dado que o medicamento € ministrado por meio
de uma bomba de infusdo conectada ao abddmen por uma canula. Esse aparato € conectado na
hora de dormir e desconectado quando o paciente desperta pela manhg, permanecendo a
canula conectada por um periodo de seis aoito horas diarias.

Segundo achados de Goldbeck, Baving e Kohne (2000), que conduziram um estudo
sobre 0s aspectos psicossociais da talassemia, 0 estresse esta mais relacionado ao tratamento
do que a enfermidade em si. Os resultados encontrados no estudo realizado por Slavec (2003),
corroboraram os achados de Goldbeck, Baving e Kohne (2000), uma vez que os pacientes
investigados no estudo brasileiro apresentaram sintomas de estresse mais significativos no
periodo da transfusdo sangiiinea e relataram incomodo significativo e desconforto fisico e
psiquico com o tratamento, resultados também obtidos pel os referidos autores.

Acreditando gque a adequada ades&o ao tratamento possibilita uma vida mais longa e
de melhor qualidade ao portador de talassemia major, foi realizado um estudo envolvendo
diversos paises para avaliar a adesdo ao tratamento domiciliar por desferroxamina, ou sea,

guelante de ferro por administracdo intramuscular, uma vez que equipes de salde vinham



apontando a percepcdo de que pacientes ndo estavam realizando o tratamento de maneira
adequada (WARD et al., 2002). O estudo multicéntrico envolveu 1.888 questionarios,
respondidos nos domicilios dos portadores de talassemia e enviados para analise posterior. Os
paises participantes foram: Chipre, Egito, Estados Unidos da América, Grécia, Hong Kong,
[ndia, Iran, Italia, Jordania e Taiwan. De acordo com os resultados obtidos, 79% dos pacientes
nd administravam 0 medicamento mais do que quatro dias por semana, sendo a
inacessibilidade ao medicamento o maior motivo alegado para nd usalo (51% na India).
Cerca de 58% da populacdo avaliada relatou ndo realizar a aplicagdo de uma ou mais doses do
medicamento por terem davidas a respeito de suas vidas futuras e medo de contaminagdo na
aplicacdo, além de temerem possiveis efeitos colaterais. De acordo com os resultados obtidos,
a familia e os amigos proximos séo 0s maiores incentivadores para a adesdo ao tratamento
(77%), sendo responsaveis pelo suporte emocional e social de portadores de talassemia. De
acordo com o estudo, faz-se necessario ampliar a rede de confianca dos portadores de
talassemia major no tratamento, afim de melhorar a qualidade de vida dos mesmos a partir de
uma maior adesdo ao tratamento.

Em estudo de revisdao bibliografica sobre o impacto do tratamento para acimulo de
ferro em portadores de talassemia mgor, anemia falciforme e mielodisplasias, Abetz et a.
(2006) encontraram que o tratamento diario por infusdo abdominal parece ser muito
desgastante para os pacientes, além de prejudicar a qualidade de vida dos mesmos. O impacto
do tratamento para a sobrevida dos pacientes foi relatado como negativo, acarretando
principamente sintomas depressivos, fadiga e dificuldades fisicas e estresse emocional, que
sdo agravados pela dependéncia hospitalar para transfusdo sangiiinea. Segundo os autores, o
limitado niUmero de publicacfes na area indica a necessidade de novas pesquisas, aém da

necessi dade de novos tratamentos, de uso mais simples e menos dolorosos para 0s paci entes.
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Um dos fatores relevantes para a adesao do paciente ao tratamento ¢ o estabelecimento
de um vinculo de confianga com a equipe cuidadora. A importancia atribuida a equipe
em um contexto de servicos de salde parece estar relacionada a atribuicdo de causalidade aos
acontecimentos da vida por parte dos pacientes. Resultados obtidos por Slavec (2003)
mostraram que o locus de controle € voltado predominantemente para 0 mundo externo, com
tendéncia significativa de atribuicdo de causalidade a Outros Poderosos , fator que pode
facilitar a adesdao ao tratamento. Esse dado indica a relevancia de identificar qual ¢ a
determinacéo de causalidade dos eventos da vida nesses pacientes, uma vez que a literatura
tem indicado que a internalidade parece associada a adocéo de estratégias de enfrentamento
mais adaptativas (SLAVEC, 2003).

Apesar dos resultados favoraveis encontrados por Slavec (2003), € preciso considerar
gue o aumento da expectativa de vida desses pacientes, proporcionado pelos avancos
tecnolgicos recentes e a disponibilidade de tratamento, levanta questbes com relacdo ao
futuro dos portadores de talassemia, tais como a formagdo educacional e profissional, as
relacbes afetivas, 0 ingresso no mundo adulto, a possivel constituicdo de familia, a
dependéncia em relacdo aos servicos de saude, entre outras. Sendo assim, os poucos estudos
sistematizados disponiveis indicam a necessidade de oferecer um suporte psicolégico para
esses pacientes, uma vez que enfrentam uma ardua rotina de tratamento, expondo-se a
estressores psicossociais e fisicos importantes. Por outro lado, contar com esse cuidado
sisteméatico € um fator que atualmente tem gerado novas possibilidades de aumento da
expectativa e qualidade de vida, para as quais 0s pacientes nem sempre se encontram

preparados ou devidamente amparados.

Pode-se inferir que o talassémico necessita de apoio psicoldgico para atravessar 0s
periodos de crise vital inerentes ao processo de desenvolvimento, além de suporte constante

para superar as dificuldades diérias, que emergem do convivio com a doenca e o tratamento,

56



como as situagdes nas quais muitas vezes sofre discriminagdo advinda do estigma social que
acompanha a enfermidade, uma vez que esta exposto ao preconceito por falta de informacéo
da populagéo sobre o que € a talassemia e quais Sa0 as suas repercussdes. Assim, € preciso
minimizar os riscos que ameagam 0 seu desenvolvimento psicossocial, por meio de apoio,
informagdes e educacdo em salde continuada.

O portador, a0 enfrentar preconceitos, pode recorrer ao isolamento social para se
proteger dos ataques a sua identidade pessoal e social. Um outro aspecto que pode contribuir
para o rebaixamento de sua auto-estima sdo 0s prejuizos no desempenho escolar devido as
faltas sistematicas decorrentes dos retornos ambulatoriais regulares (OLIVEIRA; SANTOS,
2000b). Pelos mesmos motivos enfrenta dificuldades relacionadas a sua insercéo, adaptacéo e
manutencao no mercado de trabalho (SLAVEC, 2003).

Considerando-se todas as dificuldades decorrentes do convivio com a talassemia, a
intervencdo terapéutica deve buscar auxiliar o paciente ndo apenas no enfrentamento da
doenca e no encorgjamento da adesdo ao tratamento, como também na busca de uma melhor
condic&o de vida cotidiana, ou sgja, € preciso focalizar durante o processo terapéutico o modo
como 0 paciente se relaciona com suas necessidades e as estratégias € mecanismos

adaptativos que utiliza para satisfazé-las em diferentes situagdes do dia-a-dia.

JUSTIFICATIVA

Frente as limitagdes e implicacfes psicossociais decorrentes da talassemia, torna-se
relevante o estudo de seguimento da qualidade de vida dos jovens adultos talassémicos,
considerando-se 0 carédter progressivo e o curso crénico-degenerativo da patologia. Os dados
encontrados por Slavec (2003) mostram que hd uma boa adequagio de jovens de 15 a 21 anos

portadores de talassemia a sua condigdo. Porém, ficou patente a necessidade de se avaliarem

57



as condicOes psicossociais desses pacientes apos o periodo da adolescéncia, um momento do
processo de desenvolvimento em que comecam a apresentar alguns sintomas significativos
resultantes da evolucdo da enfermidade, dependendo das respostas do organismo ao
tratamento, a0 mesmo tempo em que passam a enfrentar aimersdo no mercado de trabal ho.

O estudo de Slavec (2003) demonstrou que, no momento que antecede a0 iNQresso na
vida adulta, os talassémicos apresentam uma qualidade de vida preservada, porém esses dados
nd podem ser considerados conclusivos, uma vez que os pacientes avaliados ainda néo
haviam sofrido algumas das interferéncias mais significativas da evolucdo da doenca em suas
vidas, que vao se manifestar sobretudo com as limitagbes encontradas ao ingressarem no
mundo do trabalho. Assim, a proposta de um estudo de seguimento de portadores de
talassemia visa avaliar se a continuidade do processo de desenvolvimento dessas pessoas esta
imbuida ou n&o de uma depreciacdo na qualidade de vida e em outros aspectos psicossociais,
uma vez que estdo, nesse momento, deparando com caracteristicas mais salientes da doenca,
como as deformagbes corpéreas, e com uma consciéncia de sua condicdo de vida
possivelmente mais clara do que ocorria até entdo, em fungdo do maior amadurecimento
emocional eintelectual.

Desse modo, a proposta de um estudo clinico prospectivo, de seguimento, focalizando
as repercussoes psicossociais da enfermidade, visa contribuir com conhecimentos que poderdo
subsidiar o desenvolvimento de estratégias de tratamento que levem em consideracdo as
dificuldades de gjustamento do paciente as diferentes fases do ciclo vital, possibilitando uma
melhoria na qualidade de vida, assim como dos relacionamentos interpessoais e do
gjustamento psicossocial. Espera-se que esse estudo possa auxiliar na implementacéo de
estratégias de intervencdo psicologica, considerando-se que na instituicdo na qual se
desenvolveu o presente trabalho, apesar da reconhecida importancia dessas intervengoes, o

Servico de Psicologia ainda esté em fase de consolidag&o.
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Objetivo geral

Considerando-se as conseqiiéncias que a talassemia pode acarretar ao portador, tanto
do ponto de vista fisico como psicolégico, 0 objetivo do presente estudo é identificar as
condi¢des psicossociais e a qualidade de vida de jovens portadores de talassemia em dois

momentos da vida: adolescéncia e inicio davida adulta.
Objetivos especificos

1. Avadliar os niveis de estresse, ansiedade e depressdo manifestados pelos pacientes
na adolescéncia e na transicéo paraaidade adulta;

2. Descrever as estratégias de enfrentamento diagnosticadas nos dois momentos;

3. Identificar as atribui¢des de causalidade nos dois momentos evolutivos;

4. Avdliar a qualidade de vida desses pacientes na adolescéncia e no inicio da vida

adulta.

METODO

Delineamento metodol 6gico

Trata-se de uma pesquisa clinica do tipo prospectivo, descritivo e exploratdrio, com
enfoque quali-quantitativo, conduzida mediante um delineamento do tipo exploratério
correlacional transversal, no qua se pretendem estudar as possiveis associacOes entre
diferentes varidveis (sociodemogréficas, clinicas, morbidades psicolégicas e dominios da
qualidade de vida).

O modelo de pesquisa clinica preconiza que um estudo tenha inicio e término de sua
coleta de dados previamente estabelecidos. No caso da presente investigagdo, delimitou-se 0

periodo de outubro de 2005 a abril de 2007.
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E importante ressaltar que se trata de uma pesquisa clinica conduzida no contexto de
um servigo hospitalar, junto ao Centro Regional de Hemoterapia — Fundagdo Hemocentro de
Ribeirao Preto do HCFMRP-USP. Segundo Brewer; Hunter (1989), Diers (1979) e Miller e
Crabtree (1999), esse desenho de pesquisa emerge da experiéncia clinica. A questdo
investigada emana da experiéncia do pesquisador que convive diretamente com a realidade a

ser retratada no estudo (STAKE, 1994; PERES; SANTOS, 2005).

Selecao dos instrumentos

Considerando-se a abordagem metodol 6gica escolhida, em estudo anterior (SLAVEC,
2003) foi realizado um levantamento bibliografico, a fim de tomar conhecimento dos
instrumentos utilizados para a avaliacdo de portadores de talassemia em outras investigactes
jaredizadas.

Para obten¢do dos dados referentes a percep¢do do individuo sobre como esta sua
qualidade de vida atual, comparada com o periodo anterior, e sobre a reestruturacéo de seu
cotidiano, ocupagOes atuais, satisfacdo com sua vida atual, limitagdes encontradas para a
insercao ocupaciona e planos futuros, optou-se pelo uso de uma entrevista semi-estruturada.

Para a obtengdo dos dados referentes a qualidade de vida foi escolhido um
questionario referente a Qualidade de Vida Relacionada com a Satde (SF-36), adaptado e
validado paraacultura brasileira

Em relagdo as morbidades psicoldgicas, foram selecionados questionarios e
inventérios (ISSL, BDI e HAD) que também haviam sido utilizados no estudo anterior e que
se encontram traduzidos e adaptados para arealidade brasileira.

Finamente, no que tange & atribui¢do de causalidade, foi utilizado, como no estudo

anterior, a Escala Multidimensional de Locus de Controle de Levenson.
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Dessa forma, a escolha dos instrumentos baseou-se em dois critérios: (1) as exigéncias
do referencia metodoldgico, optando-se pela utilizagdo de instrumentos quantitativos e
qualitativos (EILERS; KING, 1998) e (2) a utilizagdo prévia desses instrumentos em
pesquisas conduzidas em contextos semelhantes (HEINONEN et al., 2001; MOLASSIOTIS;

MORRIS, 1999).

Participantes

Participaram do estudo 10 jovens adultos com faixa etéaria entre 22 e 28 anos,
portadores de talassemia major, que fazem acompanhamento regular no Centro Regional de
Hemoterapia do HCFMRP-USP e que participaram de um estudo concluido em 2003, que
antecedeu a presente pesquisa. Trata-se de uma amostra de conveniéncia, que no periodo de
desenvolvimento do primeiro estudo, representava 76,92% dos pacientes elegiveis do referido

Centro.
Os critérios de inclusdo na amostra foram:

1- Ser portador de talassemia major;

2- Ter sido incluido em estudo anterior;

3 Continuar vinculado ainstituicdo em que o estudo foi desenvolvido;

4- Nao ser portador do virus HIV;

5- Consentir com a participagdo neste segundo estudo mediante assinatura do Termo

de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE A);
Foi redizado um levantamento preliminar dos pacientes diagnosticados com

talassemia, cadastrados no Centro em 2000, no qual se constatou que haviam 64 portadores da

enfermidade em seguimento. Desses, enquadravam-se nos critérios de inclusdo na amostra 13
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pacientes’, dos quais trés recusaram-se a participar do estudo na primeira etapa, perfazendo
um total de 10 sujeitos. Por se tratar de um estudo de seguimento, no segundo momento foram
convidados os mesmos 10 sujeitos, que consentiram em participar do estudo de seguimento,

assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE A).

Local e contexto do estudo

A pesquisa foi realizada na Fundagao Hemocentro de Ribeirdao Preto. A Fundagéo foi
oficialmente constituida em agosto de 1990. Sua regido de abrangéncia ¢ a Regido de Satde
de Ribeirdo Preto, integrada por 167 municipios, com populagdo estimada em
aproximadamente 4,5 milhdes de habitantes. O principal objetivo da FUNDHERP e suas
unidades vinculadas era, inicialmente, propiciar o desenvolvimento do Hemocentro de
Ribeirdo Preto, gerenciando os recursos auferidos com a producdo dos seus servicos e, dentro
do possivel, apoiar as Unidades de Hemoterapia de sua regidao de abrangéncia, contribuindo
para o desenvolvimento técnico e cientifico, a padronizacdo dos procedimentos hemoterapi cos
e o controle de qualidade dos produtos resultantes do processamento do sangue nessas
unidades. Em um segundo momento, a FUNDHERP passou a receber em suas instalagdes os
pacientes de hemoglobinopatias do Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto da Faculdade de
Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo (HCFMRP-USP). E a partir dessa
reorganizacao do servigo que os portadores de talassemia foram acolhidos nesta instituicéo

(FUNDHERP, 1996).

Atualmente, a FUNDHERP ampliou seus dominios e passou a ser nomeado como

Centro Regional de Hemoterapia da Funda¢do Hemocentro de Ribeirdo Preto (CRH

! Os critérios para inclusdo adotados no estudo de Slavec (2003) foram: ser portador de talassemia major, ter
idade entre 15 e 21 anos, estar vinculado ao Centro Regional de Hemoterapia. Foram excluidos nessa etapa

individuos portadores de HIV e/ou hepatite, para maior controle de variaveis de estresse.
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FUNDHERP). Divide-se em dois setores direcionados diretamente a populacdo: o de
atendimento ao doador de sangue e o de pacientes com hemoglobinopatias. O atendimento ¢é
realizado por uma equipe multidisciplinar constituida por médicos, enfermeiros, assistente
social, fisioterapeuta e psicologa voluntaria, aém de residentes de medicina e estagiarios de

Psicologia.

Instrumentos

A seguir serdo apresentados os instrumentos utilizados de acordo com a ordem de

aplicacéo:

1) Roteiro de Entrevista Semi-estruturada (APENDICE B)

O roteiro de entrevista foi elaborado especificamente para este estudo. Foi delineado
com base na experiéncia prévia da pesquisadora com a populagdo investigada e em
instrumentos semelhantes utilizados em estudos anteriores pelo grupo de pesquisa ao qual a
pesquisadora ¢ vinculada. Para a coleta de dados foi elaborado um formulério de entrevista
composto por 102 questbes, sendo 48 fechadas para caracterizar o perfil da amostra e 54
abertas, que se direcionam aos objetivos da pesquisa, permitindo a livre expressdo dos

participantes a respeito da experiéncia da doenga e do tratamento.

A entrevista visa a sistematizacdo dos dados de identificagdo do sujeito, da historia da
doenga, de sua historia pessoal e familiar, do relacionamento afetivo-sexual, de seus
relacionamentos sociais (trabalho, vida social e amizades) e de seus planos futuros. Também
foram investigadas as estratégias de enfrentamento que 0s pacientes utilizam diante das
adversidades e limitagOes acarretadas pela enfermidade e seu tratamento. Desse modo, as

questdes formuladas permitiram caracterizar a constelagdo familiar, a percepcdo dos
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relacionamentos familiares, relacionamento afetivo-sexua, atividades de lazer e vida diaria,
vida social, o significado de ter uma doenca como a talassemia, enfrentamento de situacfes de
vida, dificuldades atuais, habitos e comportamentos de risco a salde, percepcéo do bem-estar

psicologico, expectativas e avaliacao do atendimento e planos para o futuro.

Segundo Trivinos (1992), a entrevista semi-estruturada € um dos principais meios de
gue o investigador dispde para a coleta de dados, valorizando a atuacdo do investigador e
possibilitando liberdade e espontaneidade ao entrevistado. Como a presenga consciente €
atuante do investigador é valorizada, 0 uso dessa modalidade de entrevista € considerado
bastante apropriado em uma pesquisa qualitativa. Porém, pode ser insuficiente se for o nico
instrumento aplicado (BOGDAN; BIKLEN, 1982). Por essa razdo, no presente estudo a
entrevista € utilizada como instrumento complementar aos resultados dos instrumentos
objetivos, permitindo compreender de maneira mais acurada o sentido dos dados
guantitativos.

O roteiro foi primeiramente testado em um estudo piloto realizado com trés
adolescentes portadores de outras patologias hematol 6gicas que ndo a talassemia, escolhidos
aleatoriamente, para averiguar a viabilidade do instrumento de coleta de dados quanto a
compreensibilidade da linguagem utilizada nas questdes formuladas e adequagio da seqiiéncia

das perguntas.

2) Escala de Qualidade de Vida - Medical Outcomes Short-Form Health Survey (SF- 36)
(ANEXO B)

O Medical Outcomes Short-Form Health Survey (SF-36) ¢ um instrumento de
avaliagio genérica de salide, multidimensional, de facil administracdo e compreensio. E
constituida por 36 questdes que abrangem oito dominios: capacidade funcional, aspectos

fisicos, dor, estado gera de salde, vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais e salde
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mental, totalizando 35 questdes, acrescidas de mais uma questédo comparativa entre a salde
atual e de um ano atras.

A versdo para a lingua portuguesa foi desenvolvida por Ciconelli (1997). Segundo a
autora, esse instrumento € um parametro reprodutivel e valido para ser utilizado na avaliacéo
da qualidade de vida de pacientes brasileiros portadores de doencas cronicas.

Para Ware e Sherbourne (1992) esse instrumento mensura as necessidades basicas
humanas, o bem-estar emocional e funcional. Para tanto, é constituido por varios itens, que
podem ser classificados em dois grandes componentes:

Componente fisico:

- capacidade funcional: avalia as limitagdes relacionadas as atividades fisicas. Por
exemplo: tomar banho e se vestir (avaliado por 10 itens).

- aspectos fisicos. avalia as limitagOes fisicas e 0 quanto estas dificultam a realizacdo
do trabaho e de atividades diarias. Por exemplo: diminui¢ao da quantidade de tempo que se
dedicava ao trabalho e realizacdo de menos tarefas do que gostaria (avaliado por quatro itens).

- dor: avalia 0 quanto as dores fisicas interferem nas atividades do cotidiano (avaliado
por dois itens. quanta dor no corpo sentiu durante as Ultimas quatro semanas e 0 quanto a dor
interferiu no trabalho normal).

- estado geral de salde: avalia a motivacéo pessoal referente avida (avaliado por cinco
itens). Por exemplo: se acredita que adoece um pouco mais facilmente do que as outras
pessoas e se acha que a salide vai piorar.

Componente mental:

- aspectos sociais: avalia 0 quanto problemas fisicos ou emocionais interferem nas

atividades sociais (avaliado por dois itens).
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- vitalidade: avalia os sentimentos de cansaco e exaustdo e sua persisténcia durante o
tempo (avaliado por quatro itens). Por exemplo: quanto tempo tem se sentido com muita
energia e quanto tempo tem se sentido cansado.

- aspectos emocionais: avalia as limitagdes (por exemplo, relacionadas ao trabalho)
devido a problemas emocionais (avaliado por trés itens).

- salde mental: avalia os sentimentos de depressdo, ansiedade, descontrole emocional,
alteracdo do comportamento e sua persisténcia durante o tempo (avaliado por cinco itens). Por

exemplo: quanto tempo tem se sentido nervoso ou desanimado.

3) Inventario de Sintomas de Stress para Adultosde Lipp (ISSL) (ANEXO C)

O estresse ¢ definido como uma reagdo psicolégica com componentes emocionais,
fisicos, mentais e quimicos a determinados estimulos estranhos que irritam, amedrontam,
excitam ou confundem a pessoa (LIPP, 1994).

As fases do estresse, de acordo com Selye (1956), sao: alerta, quando o organismo se
prepara para as reagoes de luta ou fuga, seguida pela fase de resisténcia, momento em que o
organismo tenta uma adaptacdo ao evento estressor, predominando a sensagdo de desgaste.
Se o estressor ¢ continuo e a pessoa ndo possui estratégias para lidar com o estresse, o
organismo exaure suas reservas de energia adaptativa e a fase de exaustdo se manifesta
(LIPP; ROCHA, 1994).

Lipp (1994) elaborou o Inventario de Sintomas de Sress para Adultos (ISSL),
baseando-se nas fases descritas por Selye (1956). Posteriormente, Lipp (2000) identificou
uma quarta fase, a quase-exaustéo, caracterizada por um enfraguecimento do individuo, que

jando estd mais conseguindo adaptar-se ao evento estressor.
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4) Escala Multidimensional de Locus de Controle de Levenson (ANEXO D)

Segundo artigo de Baptista, Santos e Dias (2006), o locus de controle corresponde a
um construto da Teoria da Aprendizagem Social, no qual se considera a percepcdo do
individuo. O locus de controle se refere as crengas sobre contingéncias entre a agdo e 0 seu
resultado. Os individuos controlados pelo locus de controle interno acreditam que suas
conquistas séo produto de esforgos pessoais, enquanto que individuos controlados pelo locus
de controle externo acreditam que suas conquistas resultam de forcas fora do controle pessoal.

Atualmente, segundo Baptista, Santos e Dias (2006) € possivel que o individuo seja ao
mesmo tempo interno e externo em diferentes ambitos e parece haver relacdo entre a forma
como o individuo avalia os estimulos a sua volta, o estado de humor e seus comportamentos,
principalmente em pacientes com doencas cronicas ou caracterizadas como de alto risco de
morte, uma vez que apontam haver correlagdo entre locus de controle interno e percepcédo de
comportamentos saudaveis. Ha que se considerar ainda, segundo os referidos autores, uma
relacdo entre sintomatologia depressiva e o locus de controle, uma vez que a controlabilidade
ambiental pode ser considerada uma das variaveis relacionadas ao desencadeamento de
sintomatol ogia depressiva.

Esse instrumento, padronizado para o contexto brasileiro por Dela Coleta (1987), é um
indicador da percepcdo pessoal de quem ou 0 qué controla a determinacdo de eventos na
vida.

Essaescalaavaliatrés dimensdes de atribuic¢ao de causalidade:

Subescala Internalidade: avalia o quanto o individuo acredita ter controle sobre os
acontecimentos de sua vida;
Subescala Externalidade-Outros Poderosos : avalia o controle dos eventos que acontecem

na vida como sendo externo ao sujeito, ou seja, ndo dependendo dele. Também avalia como
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esse controle é influenciado por pessoas ditas “poderosas’, que, geralmente, detém certo
conhecimento intelectual.

Subescala Externalidade-Acaso: avalia a percepcéo de que 0 acaso, a sorte ou o0 destino
controlaria os acontecimentos da vida do individuo. Tais percep¢des da fonte de controle
identificariam os estilos comportamentais do individuo, dividindo-os em estilos internos
(percepcao de controle pelo proprio sujeito) ou externos (percepcao de controle por fatores

externos).

5) Inventario de Depressdo de Beck - Beck Depression I nventory (BDI) (ANEXO E)

Baptista, Santos e Dias (2006) apontam diversos sintomas da depressao em pacientes
crénicos, como angustia, tristeza, desanimo, irritacdo, ansiedade, autocritica negativa e apatia,
podendo surgir sentimentos de culpa e a percepcdo de que esta decepcionando os familiares e
amigos com a doenca. Ideagdes suicidas podem aparecer, de acordo com o crescimento da
desesperanca, podendo aparecer sintomas fisicos associados, tais como insbnia, perda de
apetite e perda de desejo sexual. Beck et a. (1997) sugerem que os sintomas de depressdo
podem interferir na tomada de decisdo, impedindo o individuo de resolver uma série de
problemas, pois, a medida que este acredita menos em suas potencialidades, tende a ndo agir.
A precisdo do diagnéstico de um quadro depressivo permite que se determine melhor a
conduta terapéutica a ser seguida.

Segundo Baptista, Santos e Dias (2006), uma vasta gama de doencgas e/ou transtornos,
inclusive a depressdo, podem alterar o sistema imunolégico e neuroendécrino-metabdlico,
favorecendo a morbidade e a mortalidade, principalmente quando considerada secundéria. Da
mesma forma, a depressdo também promove a desmotivagdo do paciente e diminui¢do na
observancia do tratamento, afetando negativamente o curso da doenga, agravando o

prognéstico de recuperacdo, provocando complicactes e aumentando o risco de 6bitos.
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A depresséo pode interferir natomada de decisdo, o que impede o individuo de resolver
seus problemas devido a um descrédito em s mesmo e em suas potencialidades, o que pode
contribuir para agravar o quadro de uma doenca crénica (BECK et a., 1997). Outro
agravante em relacdo aos sintomas depressivos que o portador de talassemia pode apresentar
€ que eles se confundem com os sintomas de fadiga, uma vez que ambos podem acarretar
uma diminuicdo da vitalidade, desdnimo e prostracéo.

O Inventario de Depressao de Beck (BECK et d., 1961) ¢ a medida de auto-avaliagdo
de depressdo mais amplamente utilizada internacionalmente, tanto em pesquisa como em
clinica. Foi traduzido e validado para o portugués por Gorenstein; Andrade (1998);
Gorenstein et a. (1998)

O diagnostico de depressao baseia-se principal mente no humor deprimido e na perda do
interesse ou prazer. Modificagbes no ritmo do sono, anorexia, diminuicdo da libido, fadiga
aumentada, perda de interesse nas atividades usuais e nos relacionamentos sociais Sao
também indicadores relevantes.

A escala origina consiste de 21 itens, incluindo sintomas e atitudes, cuja intensidade
variade 0 a 3. Essa escala ¢ auto-aplicada e 0s itens compreendem 0s seguintes sintomas e
atitudes que compdem as subescalas: tristeza, pessmismo, sensagdo de fracasso, falta de
satisfacdo, sensacdo de culpa, sensacdo de punicdo, auto-desgosto, auto-acusagdes, idéias
suicidas, crises de choro, irritabilidade, interagdo socia prejudicada, indecisdo, distor¢do da
imagem corporal, inibi¢do para trabalho, distarbio do sono, fadiga, perda de apetite, perda de
peso, preocupacdo somatica, diminuicdo dalibido.

Achados recentes corroboram a validade da versao em lingua portuguesa do Inventério
de Depressdao de Beck em amostras clinicas e sua utilidade como medida de aspectos

especificos de depressdo em popul agdes ndo-clinicas (GORESTEIN; ANDRADE, 1998).
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6) Escala de Ansiedade e Depressao Hospitalar - Hospital Anxiety and Depression Scale
(HAD) (ANEXO F)

Ansiedade e depressao sao os disturbios psiquiatricos mais freqlientemente associados
a doencas fisicas de um modo geral. Sintomas de depressdo aparecem em pacienteS mesmo na
auséncia de uma sindrome depressiva, bem como existem sintomas associados a ansiedade e

depressdo que estdo presentes em doengas clinicas (BOTEGA et al., 1998).

Com a finalidade de avaliar Simultaneamente 0s sintomas ansiosos e depressivos, foi
elaborada a Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressdo (ZIGMOND; SNAITH, 1983). A
versao em portugués foi validada entre pacientes internados em uma enfermaria de clinica
médica (BOTEGA et al., 1995). Posteriormente, Botega et al. (1998) utilizaram a HAD em
pacientes ambulatoriais, em uma amostra composta por 56 pacientes atendidos e 56
acompanhantes de um ambulatorio de epilepsia da UNICAMP. Os resultados evidenciaram a
capacidade do instrumento em identificar casos de transtornos do humor, demonstrando,
assim, a sua adequacdo também para o contexto ambulatorial.

As caracteristicas principais dessa escala, de acordo com Botega et al. (1995), sdo:
evitou-se incluir sintomas vegetativos que podem acontecer em doengas fisicas; os conceitos
de depresséo e ansiedade foram separados; o conceito de depressdao encontra-Se centrado na
no¢ao de anedonia; 0 instrumento destina-se a detecgdo de graus leves de transtornos afetivos
em ambientes ndo-psiquiatricos; a aplicacdo ¢ rapida; solicita-se a0 paciente que responda
baseado na maneira como se sentiu na Ultima semana.

Trata-se de uma escala para mensurar distress emociona de pacientes hospitalizados
(ZITTOUN et a., 1999). E composta por 14 questdes do tipo multipla escolha, divididas em
duas subescal as para ansiedade e depressdo, com sete itens cada.

Optou-se por incluir essa escala na bateria de instrumentos por dois motivos: obter

uma medida confidvel da varidvel ansiedade e possibilitar uma segunda avaliagcéo da variavel
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depressdo, diferente da fornecida pelo BDI, que é uma escala cognitiva de depressdo. Além
disso, a HAD mostra-se mais sensivel para captar casos subclinicos de depresséo, assim como

de ansiedade.

Procedimento de coleta de dados

O contato com os participantes da pesquisa foi realizado diretamente pela pesquisadora,
uma vez que ambos, pesquisadora e paciente, ja se conheciam devido ao contato ocorrido na
primeira fase da pesquisa, no desenvolvimento do projeto de iniciacdo cientifica. Todos os
pacientes convidados concordaram em participar da pesquisa.

A coleta de dados foi realizada no periodo de 19/06/2001 a 10/10/2002 (Fase 1) e de
18/05/2006 a 25/05/2007 (Fase II). Com intervalo de cinco a sete anos entre as duas etapas,
para que as idades dos participantes estivessem de acordo com aidade estabel ecida entre cada
fase.

Nos dois momentos do estudo oS jovens adultos foram abordados na sala de transfuséo
da Fundagcdo Hemocentro de Ribeirdo Preto (FUNDHERP), em dia de retorno para as
transfusdes sangiiineas, variando quanto ao dia da semana.

Na primeira etapa da investigacdo, logo apds uma breve apresentacdo da pesquisadora,
0s participantes foram orientados quanto aos objetivos, justificativa, metodologia do estudo e
guanto a obediéncia aos preceitos éticos de pesquisa que envolvem seres humanos, contidos
na Resolugdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 1996). Desse modo
apresentava-se a proposta de participagdo volunt&ria e sigilosa, realizando-se junto ao
participante a leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), que era
assinado em caso de anuéncia do mesmo. Os participantes aceitaram participar do estudo e

assinaram 0 TCLE (APENDICE A).
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As técnicas objetivas foram aplicadas conforme os procedimentos sugeridos pela
literatura especiadlizada de cada instrumento. A pesguisadora manteve-se a0 lado dos
participantes durante toda a coleta de dados.

O roteiro de entrevista e os instrumentos padronizados foram aplicados e reaplicados
individualmente em situagcdo face-aface, em sala reservada e com condi¢bes de conforto,
ventilacdo e iluminacdo, nas dependéncias da Fundagio Hemocentro de Ribeirdo Preto. A
coleta de dados foi dividida em duas sessdes de aproximadamente uma hora de duracdo cada,
em duas datas consecutivas de retorno ambulatorial, para proporcionar maior comodidade dos
participantes.

Na segunda etapa da pesguisa a pesquisadora repetiu 0 procedimento adotado para

abordagem dos participantes.

A pesquisadora se apresentou novamente a cada possivel participante da pesquisa ho
dia de seu retorno ambulatorial e explicou o tipo de estudo que estava realizando e seus
objetivos. Durante o rapport, esclarecia que a participacdo era voluntéria e que seria
necessario assinar um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido; caso houvesse interesse
e disponibilidade do paciente, era explicado e lido conjuntamente o Termo de Consentimento.
Apbs a assinatura era entregue uma via ao participante e combinava-se uma data para a
realizacéo da entrevista e da aplicacéo dos instrumentos. Em todos os casos essa abordagem
acabou servindo também para se estabelecer o0 rapport, pois houve anuéncia do participante
parainiciar a coleta de dados nagquele mesmo encontro.

Em ambas as fases da pesquisa a coleta dos dados foi redizada em dois dias de
ambulatorio (transfuséo sangiiinea) da Funda¢do Hemocentro de Ribeirdo Preto.

Na primeira etapa quatro jovens participantes eram menores de 18 anos e por esse

motivo foi solicitada a autorizacdo e assinatura do Termo de Consentimento Livre e
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Esclarecido pelo jovem e por seu responsavel. Nos demais casos apenas 0 participante assinou
o TCLE.

Ja na segunda fase todos os jovens eram maiores de 18 anos e por essa razao o TCLE
foi assinado apenas pel os participantes.

Foram providenciadas duas vias de cada Termo, ficando uma com o jovem e outra
com a pesquisadora.

A aplicacdo dos instrumentos, como supracitado, ndo ocorreu em um unico dia,
evitando-se, assim, sobrecarregar de tarefas o participante, considerando-se a peculiaridade de
sua condicéo fisica e emocional, ja que os dias de coleta coincidiam com a realizacéo da
transfusdo sangiiinea. As aplicacfes ocorreram em um ambiente reservado, nas dependéncias
da Fundacdo Hemocentro de Ribeirdo Preto, em sala privativa, isolada de barulhos e
interferéncias externas. Apenas uma entrevista, na primeira etapa, ocorreu em local aberto,
porém este era isolado, permitindo manter as condi¢cbes necess&rias para a realizacéo da

atividade.

1) Entrevistas semi-estruturadas

Com a devida autorizacdo dos participantes todas as entrevistas foram gravadas em
audio. Duraram, em média, 45 minutos. O tempo minimo e maximo dispendido variou de 35
a 75 minutos. Foi seguido um roteiro estruturado previamente estabel ecido, tendo em vista os

objetivos do estudo.

2) Escala de Qualidade de Vida — Medical Outcomes Short-Form Health Survey (SF-36)

Foi solicitado aos participantes que respondessem a 11 questdes a respeito de como se

sentiam e qudo bem eram capazes de executar suas atividades didrias. Algumas dessas
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guestdes eram compostas por subitens, de modo que o nimero total de questdes formuladas é
36. A gradagdo das opgoes de respostas variou de 1 (todo tempo) a6 (nunca).

Os participantes necessitaram, em média, de 10 minutos para completar essa escaa.

3) Inventario de Sintomas de Stress para Adultosde Lipp (ISSL)

Eram solicitadas respostas as trés partes que compdem o instrumento. A primeira parte
refere-se aos sintomas experimentados nas tltimas 24 horas (15 itens); a segunda, a Gltima
semana (15 itens) e a terceira, ao ultimo més (23 itens). Na aplicagdo, a pesquisadora
realizava a leitura de cada item e pedia a0 sujeito para assinalar a resposta (presenca ou
auséncia de sintoma).

A aplicacdo consumiu cerca de cinco minutos.

4) Escala Multidimensional de Locus de Controle de L evenson

A pesqguisadora explicou aos participantes como deveriam responder a escala. Assim,
primeiro dizia que ia apresentar uma série de afirmagdes sobre fatos da vida di&ria com os
guais, provavelmente, o sujeito concordaria ou ndo, frisando que ndo havia respostas certas ou
erradas nesse procedimento de avaliagéo.

A duracdo da aplicagdo girou em torno de, aproximadamente, 10 minutos.

5) Inventario de Depressdo de Beck - Beck Depression | nventory (BDI)

A pesguisadora leu as instrugdes de aplicagdo do Inventario e, em seguida,
acompanhou a leitura do participante de cada uma das questdes, seguidas das possiveis
respostas, tendo os sujeitos que indicar aguela mais apropriada a sua pessoa, considerando a

ultima semana.
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A gradacdo das opcgoes de respostas variou de 0 a 3, dependendo da intensidade do
sintoma ou atitude apresentada, havendo, portanto, quatro possibilidades de resposta por item.

Cada aplicagdo levou cerca de 15 minutos.

6) Escala de Ansiedade e Depressido Hospitalar — Hospital anxiety and depression scale
(HAD)

Foram solicitadas aos sujeitos respostas a 14 itens, dos quais sete pesquisavam
ansiedade e os outros sete avaliavam depressdo, de modo intercalado. Cada item tinha
gradacdo de opcgdes de respostas de 0 (nunca) a 3 (sempre) e se referia a0 modo como o
sujeito se sentia no momento da aplicacéo.

Cada aplicagdo durou cerca de oito minutos.

Procedimento de andlise dos dados

O Inventario de Sintomas de Stress (ISSL), o Inventario de Depressao de Beck (BDI),
a Escala Multidimensional de Locus de Controle de Levenson, a Escala de Qualidade de Vida
Medical Outcomes Short-Form Health Survey (SF- 36) ¢ a Escala de Ansiedade e Depressao
Hospitalar (HAD) foram cotados independentemente por dois juizes, psicologos com
experiéncia em avaliacdo psicoldgica, segundo as recomendacdes especificas da literatura
para cada um dos instrumentos. A avaliacdo independente permitiu corrigir eventuais falhas

de cotacdo decorrentes de desatencao do juiz.

1 - Entrevistas semi-estruturadas
As entrevistas foram transcritas na integra Para as questGes fechadas (multipla
escolha) foi calculada a distribuicdo percentual das respostas. As questBes abertas tiveram

suas respostas categorizadas e analisadas pela similaridade de contetido (TRIVINOS, 1992).
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As categorias que nortearam a anaise dos dados foram pré-estabelecidos no roteiro de
entrevista semi-estruturada. Os dados obtidos foram apenas sumarizados e aguns segmentos
de falas literais foram destacadas com o propdsito de ilustrar os trechos considerados mais

significativos em cada tema.

2 - Escala de Qualidade de Vida — Medical Outcomes Short-Form Health Survey (SF-36)
A cotacfo dessa escala foi realizada seguindo-se as instrugdes de Ciconelli (1997). E
atribuido um escore para cada questéo, o qual, posteriormente, é transformado numa escala
de 0 a 100, na qual o zero corresponde a um pior estado geral de salde e 100 a um melhor
estado. Vale dizer que o item “dor” ndo segue esse padréo, pois quanto maior seu escore,
mais dor o individuo sente, portanto, pior a qualidade de vida relacionada a salde. Cada

dimensdo é analisada separadamente, ndo existindo, propositalmente, um valor geral.

3 - Inventario de Sintomas de Stress para Adultosde Lipp (1SSL)
A correcéo ocorreu de acordo com as recomendagdes de Lipp (2000), somando-Se por
guadros as respostas, sendo esse 0 escore bruto de cada fase do estresse.
O numero maximo de sintomas esperados (limite) para cada fase é:
* noquadro 1: seissintomas parafase de alerta
= no quadro 2: trés sintomas parafase de resisténcia e nove para fase de quase-exaustéo.

= no quadro 3: oito sintomas para fase de exaustéo.

4 - Escala M ultidimensional de Locus de Controle de L evenson
Cada afirmagdo da escala tem correspondéncia com um dos trés indicadores de

atribuicéo de causalidade dos eventos da vida.
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A subescala Internalidade abrange as questdes 1, 4, 5, 9, 18, 19, 21 e 23. A subescala
Externalidade-Outros Poderosos envolve as questdes 3, 8, 11, 13, 15, 17, 20 e 22 ¢ a
Externalidade-Acaso, as questdes 2, 6, 7, 10, 12, 14, 16 e 24.

As respostas so graduadas de acordo com a escala seguinte: (1) discordo totalmente,
(2) discordo, (3) indeciso, (4) concordo e (5) concordo totalmente.

A maior ou menor predominancia de uma fonte de controle identifica os estilos
comportamentais do individuo, dividindo-os em estilos externos (percepcéo do controle por
fatores externos) ou internos (percep¢ao do controle pelo proprio sujeito). Tais estilos se
relacionam com a capacidade de enfrentamento da realidade. Assim, pressupde-se que a
habilidade do individuo para lidar com a sobrecarga gerada pela doenca é afetada de acordo
com a atribuicdo de causalidade.

A média de resultados esperada para cada subescal a esta desi gnada abai xo:

» Internalidade — média: 28,7; desvio-padréo: +4,3;

» Externalidade-Acaso — média: 17,4; desvio-padréo: +5,3.

» Externalidade-Outros Poderosos — média: 17,8; desvio-padréo: £5,0.
5 - Inventario de Depressio de Beck- Beck Depression | nventory (BDI)

A cotacdo desse inventério se deu de acordo com as indicagBes do proprio autor,
reproduzidas no estudo brasileiro de validacdo realizado por Gorestein e Andrade (1998) e
Gorestein et al. (1999).

Como referido anteriormente, a escala origina consiste de 21 itens, incluindo sintomas
e atitudes, cuja intensidade varia de 0 a 3. Soma-se a quantidade de sintomas assinalados
pelos sujeitos para analisar 0 nivel de depressdo apresentado, podendo variar de auséncia de

sintomas depressivos até um quadro instalado de depresséo grave (acimade 20).
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6 - Escala de Ansiedade e Depressao Hospitalar - Hospital Anxiety and Depression Scale
(HAD)

A cotacdo desse instrumento foi realizada segundo as orientagdes de Botega et al.
(1998), somando-se as gradactes de cada item que, posteriormente, fornecem um escore total
para ansiedade e outro para depressao, variando de 0 a 21 em cada uma das escalas.

Em relacdo a ansiedade:

- até sete sintomas: € considerado sem quadro clinico instalado.

- 0ito sintomas: é considerado quadro subclinico.

- nove ou 10 sintomas: nivel leve.

- 11, 12 ou 13 sintomas. moderada

- 14 ou mais sintomas. grave.

Em relac&o a depressao:

- até seis sintomas: é considerado sem quadro clinico instalado.

- sete a 11 sintomas: é considerado quadro subclinico.

- 12 sintomas.nivel leve.

- 13 sintomas: moderada

- 14 ou mais sintomas: grave.

Para o processamento e analise dos dados, um banco de dados foi estruturado e
analisado por meio do programa para microcomputador Microsoft Office Excel. Foi utilizado
0 processo de validacdo dos dados por dupla digitagdo e, posteriormente, os dados foram
exportados para o programa SPSS, versdo 15.0, para a realizag@o dos testes estatisticos.

A apresentacdo dos resultados e sua discussao seguirdo o seguinte plano:

1. Andlise individual: nesse nivel de andlise serdo apresentados e discutidos os resultados

obtidos por cada participante em todos 0s instrumentos.
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2. Analise geral: nesse momento da analise serdo apresentados e discutidos os resultados de
todos os participantes, subdivididos por instrumento. Serdo apresentadas as analises
estatisticas redlizadas para verificar se as diferencas obtidas acancaram significancia
estatistica, adotando-se p<0,05.

3. Didlogo com a literatura: nesse momento serd realizado um cruzamento entre os dados
obtidos no estudo e a bibliografia da area, 0 que fundamentaréa algumas reflexdes acerca dos

resultados encontrados e suas implicaces para a assisténcia.

Cuidados éticos

Para a inclusdo dos participantes na presente pesquisa, foram observados os preceitos
éticos preconizados pelas diretrizes € normas da Resolugdo n° 196/96 sobre pesquisa
envolvendo seres humanos do Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 1996). Apos a
aprovacdo do projeto pelo chefe do ambulatorio de hemoglobinopatias da Fundacéo
Hemocentro de Ribeirdo Preto, o projeto foi encaminhado para apreciagdo do Comité de
Ftica em Pesquisa da Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto —
Universidade de Sao Paulo, tendo obtido parecer favordvel (ANEXO A). Foi realizada uma
apresentagd0 do projeto aos funcionarios que trabalham diretamente com os pacientes
participantes da pesquisa, para uma explanagdo acerca dos objetivos e procedimentos
metodol6gicos que seriam utilizados na pesquisa. A pesquisadora contou com 0 apoio
integral da Fundagéo para a conduc&o desse estudo.

Apods a aprovagio do projeto pelo Comité de Etica (Processo CEP-FFCLRP n°
208/2005) iniciou-se a coleta dos dados. A natureza e os objetivos da pesqguisa foram
explicados cuidadosamente para cada participante, aém da condi¢do voluntéria e sigilosa de

sua participag@o. Todos foram informados a respeito da garantia e da liberdade de retirada do
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consentimento oferecido a qualquer momento, sem qualquer prejuizo a continuidade de seu
atendimento e tratamento na instituicdo. A pesquisa foi realizada apenas com agueles que
concordaram abertamente em participar e assinaram o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido, em atendimento a Resolucao n° 196/96.
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RESULTADOS

Primeiramente sera apresentada uma caracterizagdo da amostra em fungdo das
caracteristicas sociodemograficas dos participantes. O Quadro 1 mostra o perfil dos

participantes do estudo.

Caracterizacao da amostra

A caracterizacdo da amostra desta pesquisa esta resumida no quadro abaixo e sera

discorrida a seguir:

Sujeito® Idade Cor Escolaridade Ocupacao Estado marital Religido
1-FHaévio 24a9m  branca  médio completo comerciério solteiro nao
2—-Fernanda 22a4m  branca  médio completo desempregada solteira ndo
3—André 23a2m branca  médio completo comerciante casado C?)Irgtiizgnrio
4 —Helena 24a5m  branca  médio completo vendedora solteira catolica
5—Marcelo 22a9m  branca  médio completo desempregado amasiado catélica
6 — Fabiana 27abm  branca  médio completo  operadorade caixa solteira catélica
7 — Carlos 25a5m branca  médio completo lustrador solteiro catdlica
8 —Marina 24a5m branca  médio completo desempregada amasiada catdlica
9 —Débora 22a7m  branca  técnico superior estudante solteira catélica
10 —Renata 24a5m  branca  médio completo secretéaria solteira catélica

Quadro 1. Perfil sociodemografico dos participantes do estudo

O Quadro 1 permite observar que seis dos 10 pacientes eram do sexo feminino.

Os participantes tinham faixa etaria entre 22 ¢ 27 anos, com média de 24,3 anos. No
momento da primeira avaliacdo a faixa etaria variou de 15 a 21 anos, com idade média de
18,4 anos. Todos se autodeclararam como de cor branca. Do ponto de vista de educacdo

formal, a amostra também revela forte homogeneidade: nove participantes tinham nivel médio

2 Com o intuito de manter o sigilo e 0 anonimato, todos os nomes escolhidos para identificar os participantes da
pesquisa sdo ficticios.
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completo de escolaridade e uma estava cursando ensino técnico superior. Embora o perfil
ocupacional seja variado, predominaram atividades profissionais menos diferenciadas, de
baixo prestigio socia e fungdes que exigem baixo nivel de especializagcdo, como comerciarios
(dois), vendedora, operadora de caixa, lustrador e secretaria. Trés participantes estavam
desempregados no momento da reavaliacdo e uma era estudante. Na primeira avaliagdo a
metade dos participantes (cinco) era estudante; a maioria (sete) exerciam alguma atividade
remunerada.

Em relagdo ao estado marital, no segundo momento sete participantes eram solteiros,
um casado e dois amasiados. Na primeira avaliagao observou-se que todos eram solteiros. No
gue concerne a religido, oito participantes referiam seguir a religido catélica (apenas um
declarou ndo ser praticante) e dois mencionaram nao ter religido.

A idade do diagnostico variou desde o segundo més de vida até quatro anos,
considerado um diagnostico tardio. Predominou a descoberta da doenca anterior a um ano de
idade.

No que tange a renda familiar, na primeira e na segunda etapa do estudo as rendas
familiares médias permaneceram quase inalteradas, sendo de 4,65 salarios minimos no
primeiro momento e 4,73 salarios minimos no segundo momento. Houve alteracdo de renda
em duas familias, sendo uma delas composta pelo participante que se casou; hesse caso,
houve diminui¢éo da renda familiar, que passou a ser composta apenas pelo casal recém-
formado (Renata); no outro caso, houve um aumento narenda devido a melhoria no comércio
que afamilia da participante (Débora) mantém na cidade.

A seguir, serdo apresentados os resultados individuais obtidos por cada participante da
pesquisa. Na seqiiéncia serd apresentada a andlise gera, feita a partir das médias dos

resultados individuai s obtidos para cada instrumento utilizado.
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Comportamentos e atitudes dos participantes

Todos os jovens mostraram-se dispostos a participar da pesquisa em ambos os
momentos. A postura demonstrada pelos participantes durante a coleta de dados passou por
mudancas de uma etapa para a outra da pesquisa, deixando claro seu 0 processo de
crescimento € mesmo de amadurecimento. Dois jovens, um homem e uma mulher, mostraram
estar mais amadurecidos, em comparacdo com a fase anterior, porém apresentaram
comportamentos mais infantilizados do que os demais. Foram 0s jovens mais novos que
participaram da pesquisa.

A pesquisadora notou algumas diferencas entre os jovens, em ambas as etapas da
pesquisa. Nove deles apresentaram estar bastante tranqiiilos nos dias dos encontros, tanto para
a entrevista quanto para a aplicacdo dos demais instrumentos (escalas e inventarios). Uma
delas (Renata) demonstrou bastante irritagdo na data da realizagdo da entrevista,
comportamento ndo repetido quando da aplicacdo dos demais instrumentos. A jovem aegou
estar em um diaruim, masisso foi revelado apenas no encontro seguinte.

No segundo momento da investigacdo sete jovens mostraram-se bastante tranqiiilos
nos dois dias de aplicagdo, tanto da entrevista quando dos demais instrumentos. Trés jovens
(Flavio, Carlos e Débora) mostraram intranqiilidade na data da entrevista, por estarem
passando dificuldades de relacionamento com a familia ou com alguma pessoa do meio
extrafamiliar. Nesses casos, apds a aplicacdo dos outros instrumentos no encontro seguinte,
realizou-se um suporte psicol 6gico e encaminhou-se um deles (Flavio) para acompanhamento
psicol 6gico oferecido pelainstituicao.

No que se refere a entrevista, na primeira etapa sete delas foram audiogravadas,
mediante autorizag@o dos entrevistados. Uma jovem (Helena) solicitaram a pesquisadora que
nao gravasse a entrevista, fato que ndo alterou a qualidade do registro, uma vez que a

pesquisadora anotou as respostas no ato. Uma jovem (Débora) que se mostrou timida e com
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dificuldades de expressar suas emoc0Oes, solicitou responder a entrevista em casa, levando
consigo o roteiro. A pesquisadora acatou a solicita¢do, a principio apreensiva. No encontro
seguinte a jovem trouxe as respostas as questdes da entrevista escritas a méo, com muito
cuidado; o resultado final foi bastante rico e satisfatorio.

No segundo momento houve consentimento de todos os participantes para que as
entrevistas fossem audiogravadas.

Uma jovem apresentou uma particularidade quanto ao processo de aplicagdo dos
instrumentos. Na primeira etapa o processo foi o mesmo dos demais participantes. Ja na
segunda, a jovem (Renata) nao estava realizando suas transfusdes no Hemocentro de Ribeirao
Preto, mas na unidade de sua cidade, vinculada a instituicdo ribeirdopretana. Foi feito contato
por telefone e explicada a necessidade de dar continuidade a pesquisa de que havia
participado alguns anos atras. Renata concordou com sua participagdo Caso a pesquisadora
pudesse se deslocar para sua cidade. Assim aconteceu e, como é maior de idade, ela mesma
assinou o Termo de Consentimento, apds sua leitura e esclarecimento de dividas. Por ser uma
situagdo diferenciada, na seqiiéncia do rapport deu-se a realizacdo da entrevista, no periodo
da manha. Foi combinada uma pausa para descanso no horario do aimogo e na parte da tarde
realizou-se a aplicagcdo dos instrumentos. Assim como aconteceu com oS demais partici pantes,
as aplicagdes ocorreram em um ambiente fechado, colocado a disposicéo pela instituicao,

privativo, isolado de barulhos e interferéncias externas.
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1.ANALISE INDIVIDUAL

Participante 1: Flavio
Apresentacao

Trata-se de um jovem branco, de estatura baixa, com as fei¢cdes do rosto ja marcadas
pelos sinais caracteristicos da talassemia, 0 que ndo se observou na primeira etapa. Houve
mudanca corporea apés problemas cardiacos decorrentes da nédo realizacdo adequada do
tratamento no intervalo decorrido entre as duas etapas da pesquisa. Estava muito magro,

abaixo do peso ideal para suaaltura.

Inicialmente com 20 anos de idade ¢ no segundo momento avaliado com 24 anos e 9
meses, residia em uma cidade situada nos arredores de Ribeirdo Preto. Estava solteiro e
mantinha um relacionamento estavel de alguns anos com uma moga de sua cidade. Concluiu
0 ensino médio e é comerciario, mas no momento da segunda entrevista encontrava-se
afastado do trabalho por problemas de salide. Tal afastamento se deve a necessidade de
retornos quinzenais ao Hemocentro, sendo que um desses retornos perdura por toda a
semana. Esse tratamento visa & diminui¢do da taxa de ferro no organismo e o longo tempo
consumido o impossibilita de manter um vinculo regular com o trabal ho.

Nao tem filhos e relatou ndo ser religioso, embora tenha afirmado acreditar em Deus.
Constelacéo familiar

Quanto a constelagdo familiar, ndo houve mudangas em sua familia de origem. Fl&vio
aindaresidia com seus pais, na mesma casa de antes.

O pai tinha 56 anos e a mae, 48 anos de idade.

Houve discordancia quanto a escolaridade do pai referida em cada fase da pesquisa;

inicialmente relatou que seu pai estudara até a quarta sé&rie do ensino fundamental e na
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segunda etapa relatou ter concluido o ensino fundamental (oitava série). Também quanto ao
trabalho do pai, inicialmente era auxiliar de vendas e na segunda entrevista relatou que este
fazia vistoria de veiculos, ambos prestando servigos para a prefeitura da cidade em que
moram.

Sua mae trabalhava como dona de casa. Os dados referentes a escolaridade também
foram confusos, ja que mencionou gque ela tem 0 mesmo grau de instrucdo que o0 pai em
ambas as fases da pesquisa.

Relatou que afamiliavaloriza mais o trabalho do que os estudos.

A irma de Favio, com 31 anos, separou-se do marido no intervalo entre as duas
etapas da pesquisa. Teve umafilha. Cursou apenas o ensino fundamental. Mora em uma casa
nos fundos da casa dos pais.

Segundo Flavio sua familia gozava de boa salde. A irma apresenta quadro de
hipertensdo, mas se encontrava clinicamente controlada. Seu pai parou de fumar, nao
havendo mais fumantes na familia. No relatou problemas com acool nem drogas nafamilia.
Flavio acreditava que seu pai fosse hipocondriaco, pois este vivia preocupado com a saide e
freqlientava muito o consultério médico, aém de ter em casa uma quantidade significativa de

medicamentos estocados, ndo utilizados no cotidiano dafamilia.
Atividadesdelazer evidadiaria

“(...) eu sou meio paradao, quando eu t6 em casa fico assistindo televisio,
gosto de andar de moto. (...). Eu saio com a minha namorada...” (Flavio,

primeira entrevista)

Quanto a vida social e atividades de lazer, pdde-se considerar que eram bastante
pobres. Em ambos os momentos, Flavio relatou ser um individuo pouco ativo, passando
grande parte de seu tempo sozinho, assistindo a televisao ou jogando videogame. Costumava
dormir muito tarde e acordar tarde também.
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Preferia ficar em casa assistindo a televisao a sair. Passa mais tempo com a namorada
do gue na companhia de amigos. Continuava encontrando a namorada todos os dias. Quando
saia sem a namorada, ia com um primo, a quem considera como seu Unico amigo, a alguma

lanchonete da cidade. Gostava muito de andar de moto.

Flavio relatou ter seus horérios bastante flexiveis para dedicar-se a vida social, sendo
limitado apenas pelo uso da bomba infusora do medicamento, com a qual precisava

permanecer por oito horas diarias.

Na primeira entrevista Flavio estava trabalhando, tinha uma rotina semelhante a de
qualquer jovem trabalhador. Acordava cedo e trabalhava até o fim da tarde com horario de
almoco pré-determinado. Apés o trabalho ia para casa, cuidava de sua higiene pessoal, jantava

e encontrava-se com a namorada; dormia por volta da meia-noite.

No intervalo entre as duas etapas da pesquisa Flavio apresentou problemas cardiacos
decorrentes da realizagéo indevida do tratamento de sua enfermidade. No segundo momento
encontrava-se afastado do trabalho e recebia auxilio-doenca do governo. Assim, sua rotina
diaria limitou-se a alguns afazeres de casa. Algumas vezes ia ao centro da cidade a pedido de
Seus pais ou para pagar contas particulares. Levantava-se tarde, por volta do meio-dia e ia
assigtir a televisdo. Seus horérios eram descritos como bastante flexiveis para os cuidados
pessoais, tais como alimentagao e higiene pessoal .

Nao tinha vida socia ativa, preferindo ficar em casa inclusive nos finais de semana.
Quando saia com a namorada ia a um barzinho da cidade. Aos domingos visitava sua avo

durante o dia. Quando pode, faz viagens curtas, visitando alguma cidade da regi&o.

Seu relacionamento com os pais da namorada foi descrito como complicado e por isso
sua hamorada que costumava ir a sua casa, quase todos os dias apds o jantar e ali permanecia
até tarde da noite. Quando ela ndo podia ir até ele, limitavase a ver televisdo até de

madrugada.
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I mpacto da enfermidade

“ E uma doenca dificil. Ndo me atrapalha, mas se no tivesse acho que
seria melhor. Ndo € um problema na minha vida.” (Flavio, primeira

entrevista)

Sua enfermidade ¢ algo dificil de ser abordado. Na primeira etapa da pesquisa Flavio
dizia que atalassemia em si ndo |he atrapalhava, mas o tratamento diario sim, por incomodar.
Gostaria de ndo ter a doenga. Demonstrava insatisfacdo clara pela dependéncia do tratamento,
visto como empecilho para a realizacéo de algumas atividades, apesar de dizer que ndo
atrapalhava sua vida de forma geral, uma vez que considerava ter tido uma infancia normal,
sem restri¢des, e mesmo no trabalho, realizado sem muita dificuldade, a ndo ser no periodo
proximo da transfusdo, quando sua hemoglobina ficava em niveis muito baixos.

Antes do segundo momento, Flavio passou por problemas bastante graves, correndo
risco de vida. Acreditando estar bem, descuidou-se do tratamento, 0 que acarretou em
problemas cardiacos por acimulo de ferro no organismo, principalmente no cora¢do. Como
conseqiiéncia desses problemas, seu tratamento com quelante de ferro foi intensificado, na
tentativa de normalizar o nivel de ferritina no organismo, acarretando maior nimero de
retornos ao Hemocentro, o que resultou no afastamento do trabalho. No momento da segunda
avaliacdo o paciente mostrava ter mais consciéncia da necessidade do tratamento para sua
sobrevivéncia

Preferia redlizar o tratamento no Hemocentro, apesar de poder fazer parte do mesmo
em sua cidade. Sentia-se seguro com a equipe de salide e ali encontrava pessoas de que gosta.
Tem um amigo que conheceu na sala de transfusdo e marcam retorno na mesma data, pois sao
de cidades diferentes. Sua maior queixa foi direcionada a auséncia da namorada nesses

retornos. Gostaria que ela o acompanhasse mas ela se recusava
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Devido a todas as dificuldades enfrentadas, acreditava que sua vida seria diferente se
ndo tivesse sua enfermidade, mas ndo de maneira radical. A grande diferenca seria ndo ter
necessidade de submeter-se ao tratamento e as transfusoes.

No momento da reavaliacdo, sua queixa sobre a doenca e o tratamento foi direcionada
a ociosidade e ao fato de ndo poder voltar a0 emprego pelo excesso de faltas que teria para o
cumprimento do tratamento.

Nao relacionou os problemas com a familia da namorada a sua enfermidade por

acreditar que esta nem sabe 0 que € e nem conhece qual € o tratamento.

Para Flavio sua doenca € uma deficiéncia organica, um problema gque ele teme que
pode ou ndo levalo a 6hito. Acredita poder levar uma vida normal como qualquer pessoa se

fizer o tratamento corretamente.
Cuidados com a saude

Com excecdo da insuficiéncia cardiaca, considerava ter uma boa saude. Flavio
mostrava-se bastante consciente de suas limitagbes decorrentes da doenga no primeiro
momento, mesmo reconhecendo ter se descuidado dos cuidados necessarios para manter seu
organismo equilibrado. Sabia que sua salde ndo era perfeita, porém disse estar bem, com
excecdo de sua condicdo cardiaca. Nao costumava ter outros problemas de saude. Quando os
tem, procura um médico quando necessario. Tinha conhecimento de quais s80 0s sintomas da
talassemia, como o cansa¢o. Quando sentia-se fatigado, procurava apenas ficar em repouso.

No primeiro momento do estudo ndo fazia tratamentos que ndo o uso de quelante de
ferro e tomava hormoénios por indicagdo do endocrinologista. Ja no segundo momento estava
tomando diversos medicamentos, todos com recomendacdo médica, para seu tratamento.
Além do Desferal®, de uso di&rio, tratava a insuficiéncia cardiaca com Captopril®, além de

outros cinco medicamentos, calcio e horménio para seu desenvolvimento.
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Com referéncia a alimentacéo, relatou ndo seguir um padréo de alimentacdo saudavel.

Nao mencionou ter problemas com o0 sono e ndo realizava atividades fisicas regul ares.
Ajustamento social

Apesar de ter uma vida socia bastante limitada, relatou ter facilidade de
rel acionamento.

Disse que tem como melhor amigo um primo e a namorada, além do colega da sala de
transfusdo. Relatou ter dificuldade para se aproximar das pessoas por ser timido. Nao
considerou ter muitos amigos e mostrou-se cauteloso com pessoas desconhecidas. Suas
amizades ndo costumavam ser repentinas mas duradouras. Nao via diferenca quanto ao sexo
para fazer amizades, apesar de ter reclamado de que o ciime da namorada era maior em

relacdo a outras mulheres.
Enfrentamento

O segundo encontro mostrou que Flavio ndo costumava enfrentar as dificuldades que
apareciam em sua vida. Preferia deixar para 0 acaso, a ndo ser que nao tivesse opgdo e fosse
obrigado atomar uma atitude ou mostrar sua opini&o.

Nao costumava procurar guda quando estava com alguma dificuldade. Algumas vezes
acabava procurando a irma para aconselhalo, mas ndo costumava falar abertamente com

ninguém sobre s mesmo, nem esclarecer suas dividas com outra pessoa de sua confianca.
Relacionamento familiar

Em ambos os momentos, Flavio relatou ter um bom relacionamento com seus
familiares, mas mencionou que se relaciona melhor com o pai. Quanto ao relacionamento dos
pais, acha que este era confuso, que faltava respeito entre eles e que seriam mais felizes se
fossem separados. Essarelagcdo conjuga dos pais foi 0 que mencionou que gostaria de mudar

em suafamilia.
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A pessoa da familia com guem demonstrou ter mais aberturafoi airma.
Relacionamento afetivo-sexual

“ A gente se vé todo dia. Eu gosto dela. (...) Faz um ano e meio. SO que
assim, eu ndo sel se € bem um namoro porgue a gente ta junto todo dia
mas eu nunca cheguel e falei nem com e€la nem com o pai dela

diretamente. (...) A gente usa camisinha.” (Flavio, primeira entrevista)

Flavio mantinha o mesmo relacionamento desde a primeira entrevista. Os problemas
com a familia da namorada permaneceram, pois 0s pais dela ndo o aceitavam como

companheiro dafilha

Como conseqiiéncia, ele ndo freqiientava a casa dela, sendo a namorada a ir a sua
residéncia. Tinham uma vida sexua ativa, prevenindo-se de doencas sexuamente
transmissiveis com o uso de preservativo. Segundo ¢le, o casal conversava abertamente sobre

0 assunto e também sobre gravidez, que ainda néo era desegjada.

No segundo encontro, Flavio passou muito tempo relatando as dificuldades dessa
relacdo afetiva. Relatou que os pais da namorada gostavam dele quando ambos eram amigos,
depois que comegaram a se envolver afetivamente ocorreram algumas discussoes que diz
terem sido muito desagradaveis e ele ndo foi mais na casa dela. Relatou que a mae da
namorada tentou diversas vezes afasté&los, apresentando outros homens que julgava mais
interessantes para a filha. Por essas dificuldades a relacdo de sua familia com a namorada
também passou por um periodo de estranhamento, porém estes a aceitaram e apoiaram a
relagdo. Os pais de ambas as partes também ndo se relacionavam no momento da entrevista, o
gue acontecia anteriormente de maneira corriqueira, umavez que moram muito proximos uns

dos outros.
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Devido a essas dificuldades e intervengbes familiares, o relacionamento estava
atravessando um momento delicado, de crise. Flavio ndo sabia mais se pretendia manter esta
relacdo, pois ndo gostava daidéa de sentir-se rejeitado.

“Os pais dela sdo ciumentos e chantagiam ela (sic), tentaram separar a
gente e fica um clima muito ruim. A mae dela j& quis arrumar outro
namorado pra ela. E muito desgastante. Ela também é muito ciumenta.”

(Flavio, segunda entrevista)

Para ele parecia ser dificil falar da relacdo com a propria namorada, que ndo aceitava
propostas de mudanga na atitude dos dois. O ciime dela eraoutro fator que interferia muito na
relacdo, pois para que nédo brigassem Favio acabava se afastando de pessoas as quais tinha
muito apreco, como um primo. O fato dela ndo participar, nem demonstrar interesse pelo
tratamento que ele redizava, também fez com que €ele refletisse sobre querer ou ndo esta

pessoa como sua companheira.
Dificuldades que vem enfrentando atualmente

“Ah, minha mde e minha namorada brigam comigo por que eu ndo me
alimento direito. Mas ndo tenho muita fome, sou enjoado pra comer.”

(Flavio, primeira entrevista; contetido reiterado na segunda)

No primeiro encontro Flavio dizia que ndo estava passando por nenhuma dificuldade,
0 que mudou no segundo momento, devido ao agravamento de seu estado de salde.

Em ambas as etapas relatou ter uma alimentagao ruim; ndo gostava de muitas coisas,
comendo o que ndo |he eraindicado pelos médicos e também alimentos tidos como pobres do
ponto de vista nutricional. Nao demonstrou interesse em mudar tal comportamento.

(...) quando n&o gosto eu nem como mesmo.” (Flavio, segunda entrevista)

Seu sono inicialmente foi percebido como de ma qualidade. J& no segundo momento

disse que, apesar do horério ser estranho, dormia bem.
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Sua insatisfa¢do para com seu corpo inicialmente era dirigida a estatura, pois gostaria
de ser um pouco mais alto, ¢ seu cabelo, que achava esquisito. No segundo momento relatou
aceitar plenamente sua aparéncia fisica, dizendo que ndo faria nenhuma mudanca em si
mesmo.

Suas queixas foram mais direcionadas ao relacionamento com a familia e a namorada.
Nao estava satisfeito com sua relagdo amorosa, inclusive sexualmente. No segundo momento
da avaliagéo sentia-se confuso quanto aos seus sentimentos pela namorada, acreditando estar
acomodado. Mas disse ter medo de enfrentar a familia dela para tentar mudar as coisas, para
sair da monotonia em que se encontrava.

Financeiramente encontrava-se satisfeito, disse que a familia tinha tudo de que
necessitava.

No segundo momento, ao contrario do que ocorria inicialmente, disse que preferiria
poder trabalhar e acreditava que provavelmente teria que fazer mudancas no ambito
profissional devido ao problema de salide que vinha enfrentando. Nao sabia ainda o que faria.
Pensava em se aperfeicoar em alguma érea, como informatica, mas relatou ter dificuldade de
colocar a idéia em pratica. Achava que tem preguica de estudar e usava isso como desculpa
parasi mesmo.

Quanto a vida social, ndo acreditavater problemas, mesmo sendo limitada.
Habitos ou comportamentos de risco a satide

A vida de Flavio mostrou-se bastante saudavel, salvo sua alimentag¢do. Ndo fumava e
devido aos problemas de sallde estava impossibilitado de ingerir bebidas alcodlicas. Afirmou
cumprir a determinacdo médica. Até entdo bebia raramente e em pouca quantidade. Nunca

experimentou nenhum tipo de drogailicita ou licita, exceto o dcool.
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Expectativas e avaliacdo do atendimento

“ Eu acho assim, dizer que eu gosto eu ndo gosto, mas precisa.(...) O mais
dificil no tratamento € o medo, eu tenho um pouco de medo por que a
gente ta recebendo sangue, e eu morro de medo de pegar uma doenca pelo

sangue.” (Flavio, segunda entrevista)

De um momento para outro houve mudancas na maneira de avaiar o tratamento.
Inicialmente as idas ao Hemocentro eram vistas como penosas, apesar de reconhecer serem
de extrema importancia. Mesmo sabendo ser uma vez por més apenas, ficaria feliz se néo
precisasse estar ali. Mesmo assim, 0 Hemocentro néo era a pior parte de seu tratamento, e sSim
0 uso diario do medicamento.

No segundo momento, ap6s o agravamento de seu quadro de satde, que o obrigou a
se afastar do trabalho, passou a fazer duas avaliacOes diferentes sobre ter que estar no
Hemocentro. Em alguns momentos, estar nesse lugar era considerado até mesmo terapéutico,
por poder conversar com a equipe, com outros pacientes, sair de sua cidade, quebrar a
monotonia e usar sua rede apoio social. Porém, outras as vezes disse ser muito cansativo,
chato, principalmente quando n&o se sentia bem fisicamente.

Acreditava que a seguranga que sentia na instituicdo era uma vantagem e assim
justificava sua preferéncia por realizar ali todo o tratamento. Além disso, em sua cidade teria
gue estar isolado em uma sala de ambulatério.

Em ambos os momentos relatou que a parte mais dificil do tratamento era a transfuséo
de sangue, pois existem riscos, mesmo que pequenos. Sentia medo de possiveis infecgles, de
uma eventual contaminagdo. Quanto a instituigdo em que era acompanhado, avaliou
positivamente, assim como a equipe que o atendia. Acreditava receber um tratamento
exceente e ser muito bem atendido pela equipe multiprofissional, com muito respeito a sua

pessoa. Nio se recordou de ter passado algum desconforto por um eventual erro do servico.
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Qualidade devida

“ As oportunidades que eu tenho. Eu tenho muitas oportunidades que eu

nao sei por que, mas eu tenho.” (Flavio, primeira entrevista)

Flavio passou por mudangas significativas em sua vida. Inicialmente acreditava que o
importante para se sentir bem era estar perto de alguém de que ele gostasse. No segundo
momento considerou que 0 mais importante para se sentir bem era ter seu tratamento bem
controlado, como vinha acontecendo. Além disso desgjava viver em um ambiente saudavel,
sem brigas familiares, onde pudesse sentir-se sossegado.

Quando questionado sobre como se sentia psicologicamente, disse ndo ser de se
incomodar com as coisas, por isso referiu-se que se sentia bem emocionalmente nos dois
momentos avaliados.

Incomodava-se bastante com a relacdo conjugal dos pais e com a sua propria relacéo
com a namorada.

No primeiro momento, quando questionado sobre queixas fisicas, respondeu sobre a
sua aparéncia No segundo momento, enfatizou a sua condi¢do fisica devido a sua salide
prejudicada, dizendo acreditar que iria ficar cada dia melhor, por estar se cuidando. Nao se
preocupava mais com o julgamento dos demais sobre sua pessoa.

Inicialmente disse que apreciava as oportunidades que teve em sua vida. Nao sabia
explicar porqué, mas acreditava que recebia de aguma maneira tudo gque precisava ou
desgjava, além de se relacionar muito bem com as pessoas ao seu redor, 0 que para €e era
algo muito importante.

No segundo momento, Flavio ndo soube responder 0 que mais apreciava em suavida

“Nossa, uma pergunta tdo simples... € eu ndo sei 0 que responder, N80 sel

mesmo.” (Flavio, segunda entrevista)
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Planos/Proj eto de vida/Per spectivas para o futuro

“Eu quero fazer faculdade, todo mundo fala que é importante. Se der,
6timo, mas nao € um sonho. Quanto & moto, que eu sou vidrado, eu quero
ter a loja, quero ter satisfacdo profissional, financeira. Eu ajudo, mas

acho que pouco, emcasa.” (Flavio, primeira entrevista)

No primeiro momento pareceu facil para Flavio dizer quais eram seus projetos de
futuro. Parecia saber bem o que desejava, queria montar uma loja de auto ¢ moto-pecas.
Pretendia um dia formar umafamilia, casar e ter filhos.

Ja no segundo encontro, assim como nado soube dizer o que mais gostava em suavida,
também teve dificuldade em pensar em planos para a sua vida. Ndo pensava nessa questéo,
disse preferir viver cada dia, 0 que pode estar relacionado a0 momento delicado que

enfrentava em seu tratamento.

Escalaseinventarios
SF-36

Os resultados obtidos nesta escala estdo resumidos na Tabela 1 e na Figura 1.

Tabela 1- Distribuicdo dos resultados obtidos por Flavio na SF-36 nos dois momentos da avaliagéo,
Ribeirdo Preto, 2008

Qv C.F. A.F. Dor E.G.S V. A.S A.E. S. M.

Fasel 88,50 80,0 81,0 70,75 78,80 98,75 46,66 78,80
Fasell 88,50 80,00 98,80 60,75 73,80 73,75 80,00 74,80
Legenda:
C.F.: Capacidade Funcional A.S.: Aspectos Sociais
A.F.: Aspectos Fisicos A.E.: Aspecto Emocional
E.G.S.: Estado Geral de Saude S.M.: Saude Mental
V.: Vitalidade
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Figura 1. Resultados obtidos por Flavio na SF-36 nos dois momentos da avaliagdo, Ribeirdao Preto,
2008.

Em relagdo a qualidade de vida associado a satude, percebe-se pela Tabela 1l e Figura 1
gue dois aspectos da qualidade de vida permaneceram com 0 mesmo escore (Capacidade
Funcional e Aspectos Fisicos), enquanto quatro tiverem diminuig¢do de escore (Estado Geral
de Satde, Vitalidade, Aspectos Sociais € Saude Mental) e dois tiveram aumento de escore
(Dor, Aspectos Emocionais). Percebe-se que 0s escores que permaneceram iguas estéo
relacionados a questfes fisicas e 0s que tiverem diminuicdo dizem respeito as questfes
psiquicas e sociais, indicando que estes sao 0s aspectos que sofreram prejuizos de uma etapa
para outra da pesquisa, com excecdo do Aspecto Emocional, que obteve melhora substancial
de escore, superando os indices de quatro aspectos iniciamente avaliados pelo instrumento.
Na primeira avaliagdo 0S componentes de valor mais baixo foram: Aspectos Emocional e
Estado Geral de Saude. No segundo momento 0s aspectos mais prejudicados séo ainda o
Estado Geral de Satude, seguido do Aspecto Emocional e Saude Mental. O melhor escore
anterior erano Aspecto Social, e na reavaliacdo o relacionado a Dor, que significa encontrar
pouca dificuldade devido a presenca de dor no momento atual. Assim, pode-se considerar que
houve uma depreciacdo na qualidade de vida nos aspectos emocionais e uma melhora no que

diz respeito aos aspectos organicos.
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A Tabela 2 permite notar que, apesar desse jovem adulto apresentar sintomas de
estresse nos dois momentos, nd ha quadro de estresse instalado; uma vez que os escores
obtidos ndo atingem a pontuagao limite em nenhuma das fases da pesquisa. Pode-se perceber
gue houve um declinio no nimero de sintomas apresentados na fase de resisténcia, em que se
encontrava no limite no primeiro momento, enquanto que na fase de exaustdo houve aumento

de sintomas.

Tabela 2 - Distribui¢ao dos resultados obtidos por Flavio no ISSL nos dois momentos da avaliagéo,

Ribeirao Preto, 2008

Estresse Fasel Fasell Limite
Alerta 1 1 6
Resisténcia 3 1 3
Exaustao 0 5 8

Locusde Controle

Em relagdo a atribuicdo de causalidade, observa-se na Tabela 3 que a causalidade
externa relacionada a Outros Poderosos estava acima do esperado pelos valores normativos
do instrumento, considerando o desvio-padréo, havendo ateracdo dessa situagdo no segundo
momento da pesquisa, quando esse escore apresentou declinio, ficando abaixo da média,
portanto, ndo sendo mais predominante na atribuicéo de causalidade. Assim, ha indicacdo de
gue a elevada tendéncia a atribuir a0 externo o controle sobre a determinacdo de
acontecimentos importantes de sua vida por exemplo, a equipe de salde da qual depende seu
tratamento e sua vida foi substancialmente alterada. Nota-se que, na atual fase de vida, a
atribuicéo de causalidade interna permanece abaixo do esperado, considerando o desvio-

padrédo, o que mostra que h& predominancia da causalidade externa, em detrimento da

98



atribuicdo de causalidade interna, sendo que predomina a causalidade acaso como

determinante dos fatos de sua vida.

Tabela 3 - Distribuigdo dos resultados obtidos por Flavio em fungdo do Locus de Controle nos dois

momentos da avaliagcdo, Ribeirdo Preto, 2008

Locus Fasel Fasell i
(valor normativo)

I* 20 25 28,7 (+4,3)

Ax* 19 25 17,4 (£5.3)

pok* 29 16 17,8 (+ 5,00)

I*: Internalidade =~ A**: Acaso  P***: Outros Poderosos

BDI

Os dados da Tabela 4 mostram que Flvio apresentava sintoma depressivo, porém de
forma muito branda e insuficiente para que se possa afirmar que ele se encontrava-se em
depressdo na primeira etapa da pesquisa. No momento da reavaliagdo esse sintoma néo estava

presente, mostrando que ndo haindicios de depressio.

Tabela 4 - Distribui¢do dos resultados obtidos por Flavio no BDI nos dois momentos da avaliagéo,

Ribeirao Preto, 2008

BDI Fasel Fasell Limite

sintomas 1 0 20

HAD

Os resultados obtidos com a aplicacao da HAD, apresentados na Tabela 5, mostram que
0 jovem apresenta sintomas de ansiedade e de depressdo. Houve aumento de sintomas
depressivos e queda de sintomas relacionados a ansiedade no segundo momento em que foi
avaliado, porém se encontra fora dos limites de pontuacéo que indicam a possibilidade de

quadros clinicos de ambas as morbidades psicol dgicas.
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Tabela 5 - Distribui¢ao dos resultados obtidos por Flavio no HAD nos dois momentos da avaliagio,

Ribeirdo Preto, 2008

HAD Fasel Fasell Diagnostico
Ansiedade 2 1 Sem quadro
Depressio 1 3 Sem quadro

Em resumo, no que se refere a escala de qualidade de vida relacionada a salde, o
participante apresentou como aspecto mais preservado o Social na primeira
avaliagcdo,enquanto que 0 aspecto Emocional encontrava-se mais afetado. Ja no segundo
momento ¢ o aspecto referente & Dor que se encontrava mais preservado e o Estado Geral de
Satde o mais prejudicado.

Em ambas as etapas do estudo Flavio ndo pbde ser classificado dentro de um quadro de
estresse, apesar de apresentar alguns sintomas nas diferentes fases de estresse avaliadas pelo
instrumento em ambos 0os momentos avaliados. Quanto a depressdo, apresenta sintomas
também em ambos os momentos, havendo aumento dos mesmos na segunda etapa
pesquisada. No que se refere a ansiedade, apresentou diminui¢do de sintomas na segunda
etapa, embora ainda estejam presentes.

Houve mudanga na atribuicdo de causalidade, estando atualmente voltada para a
Externalidade-Acaso e para a internalidade. Havia inicialmente uma tendéncia a atribuir ao
externo, especificamente aos Outros Poderosos , 0S eventos ocorridos em sua vida.

Pode-se considerar que a entrevista corrobora os dados dos demais instrumentos,
inclusive quanto ao aspecto emocional e o estado geral de salde. Flavio teve problemas
cardiacos no intervalo das avaliacdes e estes afetaram sua saide em geral. Seu estado
emociona continua prejudicado, porém passou a ter menor importancia em sua avaliacéo
subjetiva. Flavio considera estar bem, porém seu discurso mostra que ha limitagbes e

insati sfagBes, como arelacdo dos pais e seu proprio relacionamento afetivo.
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Apesar de Flavio sustentar um discurso relativamente positivo acerca de sua posicéo
na vida, nota-se uma clara interferéncia da doenca em seu cotidiano, indicando néo estar téo
bem psicossociamente. Seu tratamento ¢ motivo de queixas constantes, que Se agravam com
0 aumento do nimero de retornos ab Hemocentro e o afastamento do trabalho, assim como a
propria doenca, o que justifica a presenca de sintomas de estresse e depressao. Também ¢ o
adoecimento um possivel responsavel pela atribuicdo de causalidade voltada principal mente
para a externalidade. Mesmo reconhecendo néo ter se tratado da maneira correta, Flavio néo
assume plenamente as conseqiiéncias de tal negligéncia, nem aceita sua responsabilidade

sobre seu quadro de salde.
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Participante 2: Fernanda
Apresentacdo

Trata-se de uma jovem gue tinha 15 anos de idade no primeiro encontro e 22 anos no
segundo. Pele clara, em ambos os encontros estava solteira e sem filhos, residindo na casa dos
pais juntamente com seu irmdo. Vivia em uma pequena cidade do interior do Estado de Sao
Paulo, onde nasceu. Tem estatura mediana, e ndo evidenciava tragos caracteristicos da

doenca.

No primeiro encontro definia-se como evangélica, participando diariamente de cultos
na igreja Deus E Amor. No segundo momento, disse ter abandonado a igrgja e ndo mais ter
religido definida.

Fernanda estudava na primeira etapa da pesquisa. Concluiu o ensino médio e ndo tinha
profissdo definida. Tinha desgjo de cursar faculdade, um curso na &rea de salide, mas relatou

ter medo de ndo passar no vestibular.
Constelacéo familiar

“Todos sdo saudaveis. Meu pai fuma, bebe pinga e cervgla. Minha méae

tem diabetes. Eu tenho asma” (Fernanda, primeira entrevista)

Seus pais estavam com 48 anos de idade no segundo momento.

Seu pai cursou apenas o ensino fundamental e trabalhava como pedreiro e a méae
formou-se técnica em contabilidade, tendo curso superior incompleto e trabalhava como
costureira.

Seu irmdo é um ano mais velho que ela e trabalhava em uma fabrica da cidade na &rea

de producéo.

102



Em ambas as etapas da pesquisa relatou que sua familia era saudavel, apesar de o pai
fumar e beber, chegando a consumir bebida alcodlica em grande quantidade. O pai

apresentava quadro clinico de labirintite, controlada com medicamento.
Atividadesde lazer evidadiaria

No primeiro encontro, a principal atividade que Fernanda definia como de lazer em
sua vida era seu contato didrio com a igreja, atividade que deixou de redlizar. Além disso,
gostava muito de passear com as amigas na praca principal da cidade ou ir na casa delas, 0

gue continuava fazendo no segundo momento da avaliacéo.

No segundo momento, relatou que passou a gostar de ver filmes em casa e reclamou

de haver poucas opcdes de lazer em sua cidade.

No segundo momento relatou que nos finais de semana costumava unir-se aos amigos
durante o dia parafazerem churrasco e ouvir musica. Quando tinha atividade diurnano fim de
semana participava, relatou quase ndo sair a noite.

Seus horarios sempre foram pautados pelas necessidades do tratamento. Quando saia a
noite, voltava para casa dentro do periodo necessério para a aplicagdo da bomba de infusao.

Como no segundo momento ndo estava estudando, durante a semana Fernanda
acordava cedo pararedizar os afazeres da casa, enquanto a mée estava no trabalho. Quando
encerrava as atividades visitava a avé ou atia, as vezes umaamiga. Disse gostar muito de ver
televisdo, o que fazia ao final datarde, antes de cuidar da higiene pessoa e depois, ja com a
medicacdo instalada.

Como nao estudava nem trabalhava, ndo tinha férias. Como fazia na época da escola,

vigavapara Sdo Paulo as vezes, paravisitar os avés que residem nessa cidade.
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I mpacto da enfermidade

“ Ah, pra mim é um problema dos glébulos vermelhos, tem que tomar os
remédios certos para ndo ficar mais doente, e também tem pessoas que
tem problema pior. Eu aceito o meu problema.” (Fernanda, primeira

entrevista)

Nos dois momentos em que foi entrevistada, Fernanda relatou aceitar sua doenca e
disse que acredita que seu problema ndo ¢ maior do que o de outras pessoas. Para ela, a
talassemia € uma doenca que afeta os globulos vermelhos e que exige que se fagca um
tratamento para ndo piorar seu quadro de salde. Aproveitava suas idas ao Hemocentro para
sair um pouco de sua cidade e encontrar pessoas que tém a mesma doenca que ela, aém de
identificar-se com as profissionais de salide.

Sua enfermidade foi descoberta aos dois anos de idade, diagndstico considerado
tardio, considerando-se que, em gera, este ¢ feito antes do primeiro ano de vida; porém, a
demora se justificou por ela ser o Unico caso sintomatico nafamilia

Quando indagada sobre possiveis diferencas em sua vida atual, caso ndo fosse
acometida por sua enfermidade, no primeiro momento Fernanda afirmou que nada seria
diferente, nem em sua infincia, nem agora. No segundo momento, relatou que ela prépria
tinha dificuldades em lidar com a enfermidade na infancia, pois sentia muitas dores
abdominais e ndo aceitava ter que fazer o tratamento em casa. Sentia vergonha das pessoas,
de que rissem dela devido a infusdo abdominal. Assim, cré que poderia ter tido uma infancia
melhor sem a doenca.

Ja no segundo momento sua grande queixa em relacéo ao tratamento foi dirigida ao fato

de usar o0 aparelho diariamente.
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Cuidados com a saude

Considerou ter boa salde, uma vez que tomava todas as precaucdes exigidas por sua
enfermidade.

Sempre que ndo se sentia bem conversa com a méae, que a levava ao médico quando
julgava necessario. Caso fosse algo mais grave buscava o Hemocentro, caso contrério, ia ao
posto de salde de sua cidade. Fernanda jafoi submetida a trés intervencdes cirlrgicas, sendo
a primeira para operar o ouvido, a segunda, a “barriga’ e, posteriormente, para a retirada do
baco. Todas as cirurgias ocorreram antes da primeira entrevista.

De maneira geral, disse que ndo costuma adoecer com facilidade, motivo pelo qual
nao se encontrava sob tratamento meédico que n&o o exigido por sua doenca.
Nao tomava cuidados especiais com a dieta e refere ter um padréo de sono regular.

Nao tinha o habito de praticar exercicios fisicos.
Ajustamento social

“ Eu tenho um pouco de vergonha, sou timida, mas gosto de conversar.
(...) E dificil eu conversar com os mogos, eu n&o gosto, tenho vergonha.”

(Fernanda, segunda entrevista)

Fernanda relatou ter um bom relacionamento com seus colegas em geral. Considerou-
se timida, apesar ter facilidade de se comunicar com as pessoas e de gostar de conversar. No
primeiro momento relatava ter mais facilidade para fazer amizade com pessoas do mesmo
sexo por ter vergonha de falar com meninos, fato que se inverteu apds a adolescéncia.

A maioria das pessoas com quem se relacionava sdo aproximadamente de suaidade.
Enfrentamento

Disse que quando tem dificuldades costuma conversar com a amiga, que quando pode

a gjuda, se ndo é apenas uma companhia com quem pode desabafar sobre seus problemas.
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Também relatou gostar de ficar sozinha ouvindo musica. Seu estilo musical preferido era o

sertangjo.
Relacionamento familiar
Os relacionamentos de Fernanda com seus familiares foram descritos como delicados.

Apesar de brigas freqiientes, foi com a mée que disse ter mais proximidade. A relacéo
mudou um pouco com o término da escola, pois a méae passou a cobrar-lhe mais nos afazeres
domésticos. Nao reclamou de fazer as atividades domésticas, mas sim do modo como é

cobrada.

Seus pais ficaram separados por um periodo (primeira entrevista), e Fernanda néo
admitia o fato da mée o ter aceito de volta. Disse acreditar que a situacdo afeta todos na
familia, aém do fato de que o pai tem problemas com bebidas alcodlicas. Devido a situacéo
familiar, o irmdo fica mais tempo fora de casa e ela se sente sozinha, pois tem uma boa

relacdo com ele.

Tinha muitas dificuldades com o pai no momento anterior. Superando-as, acredita
gue é com ele que estabeleceu seus melhores vinculos afetivos, pois quando ele esta sobrio
conversam muito, ao contrario da mée, com gquem ela ndo consegue estabelecer um didlogo
sem que haja conflito. Ainda assim, Fernanda afirmou que aceita sua familia e ndo desgja

mudéa-la
Relacionamento afetivo-sexual

Nio havia, no primeiro momento, relato de envolvimento amoroso com alguém, nem

vida sexud ativa.

Na segunda entrevista Fernanda referiu estar envolvida emocionalmente com uma
pessoa, porém um relacionamento recente e instavel, que ndo sabia se manteria. Fernanda

deixou de ser virgem com o namorado que teve anteriormente (no periodo entre as duas
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entrevistas), mas preferiu ndo falar sobre o assunto, disse apenas que seus pais ndo sabem.

Relatou ter se arrependido de ter seiniciado sexua mente.
Dificuldades que vem enfrentando atualmente

Na primeira entrevista, Fernanda estava bastante envolvida pelo discurso evangélico
de sua igreja, dizendo que o problema dos jovens era 0 uso de drogas ilicitas, em gera por
nao serem felizes ou ndo terem uma boa estrutura familiar. Primeiramente falou dos outros e
depois dela mesma, dizendo que ela ndo estava tendo dificuldades. Pareceu ter uma postura
passiva diante da vida.

Na segunda entrevista mostrou-se mais centrada e revelou sentir-se insatisfeita por néo
poder estar estudando nem trabalhando. Acreditava que, se estivesse trabalhando, poderia
pagar um cursinho e entrar na faculdade. Encontrava-se desanimada, pois ndo havia emprego
em sua cidade, algo que desgava muito parasi.

Socialmente sentia-Se satisfeita, 0 que ja ndo ocorreu com a situacéo financeira da
familia Reclamava que estava faltando dinheiro para suprir suas necessidades pessoais, mas
conseguiam cobrir as necessidades basicas da familia.

Quanto a familia, a reclamagéo foi voltada para a mée, por achar que esta era muito
rigorosa com ela e ndo dava ouvidos aos filhos quando estes a contrariavam.

Nio estava dormido muito bem, acordando algumas vezes durante a noite. Com
relacdo a alimentacdo, afirmou ser boa, nutritivamente rica. Reclamou ter engordado
ultimamente, por estar comendo mais do que 0 hecessario por estar ansiosa.

Apresentou boas expectativas no plano afetivo, acreditando que iria encontrar um
companheiro melhor e talvez constituir familia.

Quanto a si mesma, achava gque estava acima do peso e desgjava emagrecer.

“(...) s6 queria emagrecer, mas ai eu que tenho que me controlar.”
(Fernanda, segunda entrevista)
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Habitos ou comportamentos derisco a saude

Referiu ter habitos saudaveis. Ndo tem o costume de beber. Relatou beber um pouco
mais quando estava com 0 ex-namorado, mas era algo feito socialmente. Nao fumava nem
experimentou qualquer tipo de drogas ilicitas. Também relatou ndo utilizar remédios do tipo

calmante por nenhum motivo.
Expectativas e avaliacdo do atendimento

“ E bom né, porque aqui os médicos cuidam da gente, eles sio calmos, vé
se esta tudo bem. (...), eu venho sem problema.” (Fernanda, primeira

entrevista)

Quanto a estar constantemente retornando ao Hemocentro para a transfusao, Fernanda
relatou ser bom por se sentir cuidada pela equipe. Disse que sente falta quando fica muito
tempo sem vir.

No primeiro momento, ndo relatou dificuldades por qualquer motivo gue envolva seu
tratamento. Ja& na segunda entrevista queixou-se de que as vindas a instituicdo eram
cansativas.

Fernanda referiu que nunca teve nenhum problema de atendimento no Hemocentro.
Considerou que sempre foi atendida com respeito, nunca sentiu discriminagdo, além de achar
a equipe muito boa e acolhedora.

Para ela a parte mais dificil do tratamento era 0 uso do aparelho, que a incomodava

muito, além de resultar em carogos no abdémen, que Ihe causavam dor e incémodo.

Qualidade devida

“Eu sou muito irritada, qualquer coisa me irrita. (...) E o meu jeito.”

(Fernanda, primeira entrevista)
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Tanto na primeira quanto na segunda entrevista, Fernanda afirmou que, para sentir-se
bem, necessitava de boa convivéncia com afamilia
Inicialmente, disse apreciar tudo em sua vida, como ¢ costume em adolescentes que
nao enfrentam maiores dificuldades ou t€ém apoio da familia. Nao se sentia incomodada com
nada, com excecdo de considerar-se, emocionalmente, uma pessoa dificil por ser muito
irritada. No segundo momento, queixou-se de ndo estar trabalhando, de estar cansada de sua
rotina.
Psicologicamente sentia-Se insatisfeita, pois gostaria de conquistar algumas coisas e

sentia-se frustrada por ainda néo ter conseguido.
Planos/Projeto de vida/Per spectivas para o futuro

“Eu quero estudar, quero ser médica, retribuir o que me ajudaram.”

(Fernanda, primeira entrevista)

Nos dois momentos Fernanda relatou desejo de cursar uma faculdade, uma vez que
considerava 0 ensino superior muito importante. Antes queria ser médica, no segundo
momento disse preferir ser enfermeira. Relatou que desga retribuir o que os profissionais de
salde fizeram por ela.

O trabalho ndo foi visto apenas como identificagdo profissional, mas também como
satisfacdo pessoa e independéncia financeira. Gostaria de ter sua propriarenda e gjudar amae
acomprar um terreno, uma casa.

Em sua primeira entrevista, Fernanda relatou o desejo de formar uma familia, de ser
mée, de preferéncia de duas criangas, j& na segunda entrevista tais planos ndo estavam t&o

claros assim, pois a prioridade era a condic¢ao financeira e os estudos.
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Escalaseinventarios
SF-36

Os resultados obtidos nesta escala estao resumidos na Tabela 6 e na Figura 2.

Tabela 6 - Distribuigdo dos resultados obtidos por Fernanda na SF-36 nos dois momentos da

avaliacdo, Ribeirdo Preto, 2008

Qv C.F. A.F. Dor E.G.S. V. A.S. A.E. S M.
Fasel 93,50 80,0 98,80 70,75 58,80 73,75 80,0 50,80
Fasell 93,50 80,0 72,80 75,75 48,80 73,75 20,0 42,80
L egenda:
C.F.: Capacidade Funcional A.S.: Aspectos Sociais
A.F.: Aspectos Fisicos A.E.: Aspecto Emocional
E.G.S.: Estado Geral de Saude S.M.: Satide Mental
V.: Vitalidade
100 -
80 -
0 60 -
2
§ 40 - OFase |
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CF. AF. Dor E.GS. V. AS. AE. S.M

Aspectos da QV

Figura 2. Resultados obtidos por Fernanda na SF-36 nos dois momentos da avaliagdo, Ribeirao Preto,
2008

Em relagdo a qualidade de vida associada a saude, observa-se pela Tabela 6 e pela
Figura 2 que, na primeira fase da pesquisa, 0s aspectos Dor ¢ Capacidade Funcional foram os
gue obtiveram, os maiores valores. Ja o componente referente a Saide Mental obteve o
menor valor. Na segunda etapa trés aspectos: Capacidade Fisica, Aspectos Fisicos e Aspectos
Sociais, permaneceram com 0s mesmos escores, enquanto que os aspectos Dor, Vitalidade,

Aspecto Emocional e Satde Mental apresentaram rebaixamento no escore, 0 que indica piora
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na qualidade de vida. Ja o estado Geral de Saude obteve ligeira melhora. De maneira geral,
percebe-se uma piora nos resultados do instrumento que avalia qualidade de vida, com

excec¢ao do dominio Estado Geral de Saude.

I SSL

De acordo com a Tabela 7, observa-se que houve alteracdo dos indices da primeira para
a segunda etapa da pesquisa. Inicialmente, a jovem ndo se encontrava em nenhuma das fases
de estresse, apesar de apresentar alguns sintomas de estresse em todas as fases,
principalmente na fase de alerta e exaustdo. Na segunda fase, passou a apresentar sintomas
gue superam os escores limites tanto na fase de resisténcia quanto na de exaustdo, mostrando
um quadro de estresse instalado. Pode-se afirmar, assim, que houve alteracdes substanciais no

que diz respeito ao estresse.

Tabela 7- Distribuigio dos resultados obtidos por Fernanda no ISSL nos dois momentos da avaliagao,

Ribeirao Preto, 2008

Estresse Fasel Fasell Limite
Alerta 3 2 6
Resisténcia 2 7 3
Exaustéo 3 12 8

Locusde Controle

Conforme mostra a Tabela 8, a atribuicdo de causalidade estava elevada em todas as
atribuicbes, em comparacdo com os valores normativos da escala. Pode-se perceber que
manteve na segunda fase a tendéncia elevada a atribuir a0 externo a causa pelos
acontecimentos de sua vida, porém na segunda etapa nota-se predominio do acaso em relacéo
a Outros Poderosos , que teve diminuigdo em seu escore em relagao a fase anterior. Percebe-

se uma diminuicdo nos escores obtidos, inclusive o referente a internalidade, que agora esta
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abaixo da média, indicando que Fernanda ndo toma para s 0 controle dos eventos de sua

vida

Tabela 8 - Distribui¢ao dos resultados obtidos por Fernanda em fung¢ao do Locus de Controle nos dois
momentos da avaliagdo, Ribeirdo Preto, 2008

Locus Fasel Fasell & (valor nor mativo)
I 34 26 28,7 (£4,3)
AR 30 23 17.4(£523)
Pk x 30 19 17,8 (£ 5,00)

I*: Internalidade =~ A**: Acaso P***: Outros Poderosos

BDI

De acordo com a Tabela 9, Fernanda obteve um aumento expressivo de sintomas
depressivos, estando na fase 11 com quadro de depressdo instalado, 0 que demonstra pioraem

relacdo afase anterior no que diz respeito a seus aspectos emocionais.

Tabela 9 - Distribui¢do dos resultados obtidos por Fernanda no BDI nos dois momentos da avaliagao,

Ribeirao Preto, 2008

BDI Fasel Fasell Limite

sintomas 6 25 20

HAD

Conforme mostra a Tabela 10, a HAD indica que a jovem apresenta sintomas de
ansiedade e de depressdo, porém se encontra fora de quadros instalados na segunda fase. Na
primeira fase encontrava-se com nivel leve de ansiedade e na segunda fase tem diminuicéo de
sintomas, ndo preenchendo os critérios para quadro clinico de ansiedade. Houve, portanto,
discrepancia com os resultados do BDI, que permitiu diagnosticar um quadro instalado de

depressdo. Considerando-se as especificidades das duas escalas (HAD e BDI), pode-se dizer
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gue a sintomatol ogia depressiva de Fernanda concentra-se mais no plano cognitivo do que da

acao.

Tabela 10 - Distribuicdo dos resultados obtidos por Fernanda no HAD nos dois momentos da
avaliagdo, Ribeirdo Preto, 2008

HAD Fasel Fasell Diagnostico
Ansiedade 9 5 Leve passa a
sem quadro

Depresséo 3 4 Sem quadro

Em suma, houve mudancas no quadro psiquico de Fernanda, que podem estar
interferindo em sua qualidade de vida relacionada a salde de uma etapa para a outra da
pesquisa. Inicialmente ndo havia presenga significativa (quadro instalado) de estresse e
depressdo, enquanto a ansiedade estava um pouco elevada. Na fase II ainda apresenta
sintomas de ansiedade, porém sem quadro instalado. Apenas a ansiedade mostrou melhora.
No que diz respeito a atribuicdo da causadidade dos eventos de sua vida, continua
privilegiando a externalidade, porém desloca o foco de Outros Poderosos para 0 acaso, 0 que
pode estar relacionado a sua enfermidade, que acentua a dependéncia em relagdo a um
tratamento e a uma equipe de salide.

De maneira geral, percebe-se uma piora nos indicadores de qualidade de vida
relacionados a salde. Os aspectos relacionados as questdes fisicas e sociais permaneceram
semelhantes na segunda etapa da pesquisa e de fato sGo 0s mais preservados. O aspecto
Estado Geral de Satde obteve ligeira melhora. Ja o Aspecto Emocional ¢ Salide Mental
apresentaram piora.

As entrevistas corroboraram os resultados dos instrumentos analiticos em ambas as
etapas avaliadas. Na segunda entrevista Fernanda referiu que estava com dificuldades
emocionais devido a problemas no relacionamento com seu namorado. Além disso,

apresentou dificuldade em aceitar a relagdo conjugal turbulenta de seus pais. Ela tem sua
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rotina voltada para os afazeres domesticos e visita sempre as mesmas pessoas, 0 que pode
estar relacionado a0 aumento de sintomas psiquicos, pois revela-se insatisfeita com sua
condicdo de vida, ndo faz tudo o que gostaria, principalmente dar prosseguimento aos seus
estudos. Também reclama da dependéncia do tratamento, sente que ndo tem controle sobre
sua vida, 0 que esta relacionado a atribui¢ao de causalidade a Externalidade-Acaso. Apesar
disso, tem consciéncia de ndo ser responsavel pela sua enfermidade, mas ssm por seu

tratamento.
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Participante 3: André
Apresentacao

André era um jovem de 23 anos, branco, que ainda morava na cidade em que nasceu,
um municipio de médio porte do interior paulista. No primeiro encontro estava para completar
17 anos de idade.

No segundo momento estava trabalhando na firma de sua familia, atuando em
diferentes fungdes, e na quadra esportiva que havia sido construida recentemente também pela
familia. Na primeira entrevista trabalhava com o pai.

Concluiu 0 ensino médio em escola particular de sua cidade e ndo pretende continuar
0S estudos.

Casou-se ha pouco tempo e ndo tem filhos.

Quanto a religido, declarou-se espirita praticante, freqiientando semanalmente o centro

espiritaao qual pertence. Na fase anterior da pesquisa freqiientava a igreja catolica.
Constelacéo familiar

Ambos os pais de André estavam com idades entre 42 e 43 anos. Seu pai estudou até a
oitava série e amée terminou 0 ensino médio.

Seu pai tinha uma padaria na época da primeira entrevista, que foi vendida. Seu pai €
empres&rio e a mée é chefe de recepgdo em um consultorio médico. O pai, assim como ele,
trabalhava com o av0 paterno, que tinha uma empresa de extintores. No segundo momento
avaliado tinham uma consultoria no mesmo ramo e comercializavam uma &rea de | azer.

Tinha um irm&o mais novo, de 17 anos, que cursava atuamente a segunda sé&rie do
ensino médio. O irmdo ajudava na administragdo da quadra esportiva da familia.

A esposa estava com 19 anos. Terminou o ensino médio e fez um curso de
massoterapia. Nao exercia oficialmente a profissdo por estar esperando seu certificado de

conclusdo de curso.
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Seus pais e o irmdo moravam em uma casa e €l e morava com a esposa em uma casa dos
fundos da casa dos avos.

Para André todos os seus familiares eram saudaveis. Nao fumavam, bebiam apenas
socidmente, ndo usavam drogas. O avo paterno tinha diabetes e labirintite, ambas
controladas. Sua esposa tinha prolapso cardiaco, que exigia o uso de remédio conforme
indicacdo médica.

Atividadesde lazer evida diaria

André era ainda muito jovem no primeiro encontro e tinha uma vida tipica de
adolescente do interior; brincava na rua, andava de bicicleta com os amigos, estudava e ia a
festas. Raramente ia ao cinema.

No segundo encontro suas atividades de lazer eram mais noturnas, pois tinha todo o
dia preenchido com o trabalho e & vezes suas noites também. Gostava muito de sair,

freqlientar bares, sempre acompanhado da esposa e dos amigos.
“ Branco, com sangue de negdo, pagodeiro...” (André, segunda entrevista)

E assim que André definiu sua cor. No seu tempo livre, além de ficar com a esposa
dedicava-se muito a banda de pagode da qual fazia parte, tocando percussdo. Relatou ter em
sua casa um quarto no qual montou um estidio musical, onde permanecia por muito tempo.
Sentia-se relaxado nesse local. A banda ndo foi vista apenas como lazer, por estar seguindo
um caminho profissional.

Sua familia foi descrita em ambas as etapas como muito unida, ndo s6 entre 0s
parentes mais proximos, mas primos e tios também. Se encontravam sempre no fim de ano.
Relatou ter umavidasocial bastante ativa.

Em ambas as entrevistas relatou que tem seus dias bastante preenchidos, sem muito

tempo livre.
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Como trabalhava ao lado de casa, quando ainda n&o finalizou o tratamento noturno, ia
trabalhar com o aparelho conectado ao corpo, realizando tarefas de escritério. Quando
terminava ia para atividades na rua, principalmente visitas e vistorias. Trabalhava com
extintores de incéndio e documentagéo para autorizacdo do corpo de bombeiros para alvaras
de funcionamento da prefeitura. Ministrava com o pai e 0 avb cursos de brigada de incéndio.

Depois de fechar o escritorio dirigia-se para a quadra de futebol, da qual cuidava com
0 pai, em dias intercalados com o0 avd e o irmédo. Aos finais de semana permanecia mais
tempo no local. Relatou fazer ainda outras atividades e que pretendiam ampliar mais os
servigos disponiveis para os usuarios. Demonstrou gostar muito do que fazia.

Nos finais de semana, além da quadra, ele tinha os ensaios da banda e, as vezes,
apresentacoes.

Mesmo quando poderia dormir até mais tarde André acordava cedo, disse estar
acostumado. Na primeira entrevista, relatou gostar muito de dormir, acordar cedo para ele era
um martirio, diferente do segundo momento.

Quanto as férias, explicou ser possive ter alguns dias de folga, que eram programados
com afamilia, para que fosse formado um rodizio de trabalho. Antes vigava mais, por lazer,

principalmente para a casa dos primos em Sao Paulo.
Impacto da enfer midade
“ Talassemia? Ah, normal, ndo sei, eu sempretive, né.”

“SH quando eu queria viajar sozinho que eles ndo deixavam porque eu
ndo sabia preparar o remédio sozinho naquela época. Depois que eu
mesmo comecel a pbr ndo teve mais rolo, é sd colocar numa caixinha de

isopor tudo e pronto.” (André, primeira entrevista)
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Apesar de ndo definir claramente sua enfermidade, nos dois momentos André
demonstrou consciéncia da dependéncia de tratamento continuo.

Para ele sua doenca ¢ um problema de saude que exige cuidados permanentes. Nao
teve dificuldade de falar sobre o0 assunto, ao contrério do que acontecia na infancia, quando
tinha vergonha de explicar para as pessoas. Referiu que o fato de ndo ter que usar o aparelho
nos finais de semana fez com que nao tivesse prejuizo da vida social. Considerava-se maduro
para cuidar de si e ndo ter opcéo para ficar bem a ndo ser realizar o tratamento da maneira
correta.

Na primeira entrevista, disse que as vezes sua enfermidade o atrapalhava, mas néo
considerava que ir a0 Hemocentro fosse dificultoso para sua vida.

Seu diagnostico foi feito quando tinha poucos meses, ndo se recordava quando. Logo
apods o diagnostico ja comegou a ser tratado em Ribeirdo Preto. Ele € o unico da familia com
talassemia major, 0s pais s8o apenas portadores de talassemia.

No segundo encontro relatou N0 acreditar que sua vida seria diferente sem a

talassemia, pois ndo deixava de “fazer suas coisas’ devido a doenca.
Cuidados com a satude

André considerou ter boa saide em ambos os encontros. Nao costumava adoecer, mas
guando ndo se sentia bem, procurava ir a0 médico. A Unica vez em que ficou internado no
hospital foi pararealizar umabidpsia do bago, antes da primeira entrevista.

Nao estava redlizando nenhum tratamento, com excegdo dos que estdo diretamente
relacionados a talassemia, ou sga, fazia o tratamento necess&io de acordo com o
recomendado para a enfermidade e tomava aguns medicamentos indicados pelo
endocrinologista, para crescimento, que utilizava no periodo da primeira entrevista e que
continuava fazendo uso. André se queixou de ter baixa estatura e fazia o tratamento na

esperanca de crescer um pouco mais.
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Como ndo estava redlizando o tratamento devidamente no momento da segunda
entrevista, vinha tendo dificuldades com a familia e a equipe de saide. Voltou a fazé-lo por

cobranca da esposa.
Ajustamento social

“Eu sou facil, aberto. (...) Acho que mais menina, né. Mas tem homem
também. Acho que porque na rua tem mais moleque e na escola mais

mening, sei 1a.” (André, primeira entrevista)

Em ambas as entrevistas relatou ter muita facilidade para se relacionar com as pessoas.
Tinha muitos colegas e alguns amigos. Sua vida social foi descrita como bastante ativa. Apos
Seu casamento passou a ter mais amizades masculinas. Antes procurava mais meninas, para

paquerar.
Enfrentamento

Quando atravessa uma situagdo dificil disse preferir ficar sozinho pensando nas
possibilidades para encontrar uma solugo. As vezes conversava com a esposa € com o pai,

gue consideravater mais experiéncia que ele.
Relacionamento familiar

Na primeira entrevista, André considerava ter uma otima relacdo com seus pais, com
mais proximidade com o pai, que &, inclusive, quem 0 acompanhava nos retornos ao
Hemocentro. Quanto ao irmao, tinham uma boa relagdo, apesar das brigas, comuns na idade

em que se encontravam. Ndo havia nada que desejasse mudar em suafamilia

Ja no segundo encontro, com as mudangas na vida apds o casamento, a dindmica
familiar estava bastante diferente. Referiu-se ao pai pelo primeiro nome, que é também o seu.
Disse que o fato de trabalharem juntos o acostumou a trata-lo dessa forma, mas informou que

também usam apelidos entre eles.
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A relacdo de André com sua familia de origem sempre foi muito boa, com excegdo do
periodo logo apGs 0 casamento, em que passaram por conflitos, sendo que ele era o
intermediério entre a familia e a esposa. Disse que a familia queria continuar a controlar sua
vida e que demorou para compreenderem que ndo tinham mais tal autoridade. Acreditava que
a mée tinha ciimes da esposa. Chegaram a um entendimento do papel de cada membro da

familia, passando ater uma convivéncia excelente.

Quanto a sua relacdo com a esposa, disse que nao poderia ser melhor. Casaram-se
apos um ano de namoro e a familia toda organizou a festa. No periodo da segunda entrevista
tentavam a gravidez. Por se preocupar com ele, a esposa acompanhava tanto o tratamento
guanto os retornos a0 Hemocentro, recebendo dele um apelido de pessoa rigorosa sobre o0

assunto (General). Do ponto de vista afetivo e sexual estava satisfeito com seu casamento.

Relatou ter uma boa relacdo com a familia da esposa, mas disse que gostaria que a

relacdo entre eles fosse mais proxima, como acontece com a sua familia.
Relacionamento afetivo-sexual

Na primeira entrevista, André ndo estava sequer namorando. Ja casado, falou
abertamente de sua relacdo com a esposa. Disse que procura evitar entrar na rotina do
casamento, gue lhe foi relatada por pessoas mais velhas, fazendo sempre coisas diferentes

para ela. Demonstrou estar muito satisfeito com a vida no momento da segunda entrevista
Dificuldades que vem enfrentando atualmente

No primeiro encontro, André disse que o principa problema dos jovens era o uso de
drogas ilicitas. Relatou que teve contato com pessoas que usavam, mas ndo de forma muito
préxima. Quanto a si mesmo, disse estar muito bem, sem nenhuma dificuldade fisica,

emocional ou financeira.
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No segundo encontro reclamou do barulho de sua rua, que atrapalha seu sono. Sua
alimentacdo € boa e considerou estar acima do peso.

No que diz respeito as relagdes, sentia-se satisfeito, tanto socialmente quanto no meio
familiar. Ndo desejava mudar nada em sua familia nuclear. Apenas desejava que seu avo fosse
mais flexivel e ouvisse o filho e netos quando se tratasse de assuntos financeiros. Acreditava
que 0 avb se sentia perdido com as mudancas que véem ocorrendo na empresa e na

propriedade voltada para a prética de esportes.
Habitos ou comportamentos de risco a saude

“N&o. Muito raramente cerveja. No natal e ano novo vinho, champanhe,

essas coisas.” (André, segunda entrevista)

Seus habitos pareceram ser bastante saudaveis, ndo costumava beber, a ndo ser em

alguma situacdo especial, socialmente.

André teve contato com cigarro e maconha entre as duas entrevistas, mas disse ndo
fazer uso regular de nenhum deles. Disse que foi apenas um “ato de adolescente”, quando

estava em grupo de amigos.
Expectativas e avaliacao do atendimento

“ Acho que é vir mesmo, pegar estrada, meu pai perde o dia todo, fica

cansado. Chega aqui 0 sangue demora.” (André, primeira entrevista)

No periodo da primeira entrevista, disse que gostava de ir a0 Hemocentro.
Considerava cansativo, mas para ele também era um momento de socializagdo, pois tinha um
amigo que fazia transfusdo sempre na mesma data que ele, entdo eles ficavam um tempo
juntos.

O mais dificil em seu tratamento era a viagem até o Hemocentro, principa mente por

gue é um periodo longo e sabia que o pai deveria estar trabal hando.
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No segundo momento mostrou que estar em Ribeirdo Preto para o tratamento no
Hemocentro tinha dois lados. O primeiro, bom, era a possibilidade de passear, aproveitar a
viagem parafazer compras, ir ao shopping com a esposa. O lado ruim era ter que se submeter
a transfusdo. Preferiria poder realizar o tratamento em sua cidade.

Quanto ao atendimento que recebe na institui¢ao, no segundo momento fez criticas,
porém direcionou-as a0 passado, numa época anterior a primeira entrevista. Reclamou ter
acontecido algumas vezes de ser atendido de maneira indiferente, sem ser olhado. Atribuiu
essa dificuldade ao fato de que antigamente havia trocas constantes de médicos, entédo néo se
desenvolvia vinculo com o paciente, realizando-se apenas um controle dos resultados dos
exames de sangue para controle da hemoglobina. Nao falou dessa insatisfacéo na primeira
entrevista

Ja teve reagdes fortes a transfusdo ha alguns anos, o que acarretou em mudancgas no

tratamento das bol sas de sangue que recebeu.
Qualidade devida

“Ter o tratamento. Ter boas amizades, minha familia.(...) Eu queria ser
um pouco mais alto e isso mexe um pouco comigo.” (André, primeira

entrevista)

Para se sentir bem com sua vida, André disse, em ambos 0s momentos, ser necessario
realizar rigorosamente seu tratamento.

Também foi coerente quando disse ser importante estar com a familia e amigos e
acrescentou a companhia da esposa no momento atual.

No primeiro encontro, sentiaase bem fisicamente sob o aspecto da salde, mas
manifestava o desejo de ser mais alto, o que trazia para ele repercussdes psicologicas. No
segundo momento acreditava estar bem, em paz consigo mesmo e com o ambiente. Estava
atravessando um momento de equilibrio em que se sentia bem fisica, psiquica e socia mente.
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Afirmou ser um pouco ansioso, caracteristica que se acentua quando esta esperando por
algo, como na data da entrevista, em que sua banda iria ser avaliada por um empresario da
area artistica
Planos/Projeto de vida/Per spectivas para o futuro

“ Comprar um Golf. (...). E, eu s&i, mas hoje... Quero um prata com um

puta som alto, bem de boy mesmo.” (André, primeira entrevista)

Na primeira entrevista André parecia estar atravessando um momento de
descobrimento. Dizia que iria fazer o curso técnico proposto pelo pai e que tinha intengao de
cursar uma faculdade. Esperava ter satisfacdo na escolha da carreira, tanto financeira, quanto
em termos de reconhecimento pessoal.

Seu desgjo de consumo era 0 carro da moda e para redizé-lo teria que conquistar
grande independénciafinanceira.

Dizia ter vontade de constituir uma familia, mas ainda era algo muito distante de sua
realidade. Nao demorou muito a realizar parte dos seus projetos. Ja no segundo momento, um
de seus projetos era uma expansao do primeiro, ter filhos com a esposa.

Ja no ambito profissional, desejava que a empresa permanecesse bem financeiramente
e que pudesse investir na area de lazer esportivo. Nao relatou mais o desgjo de ter carros que

estivessem na moda, tinha seu préprio veiculo.

Escalas e | nventéarios

SF-36

Os resultados obtidos nesta escala estdo resumidos na Tabela 11 e na Figura 3.
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Tabela 11 - Distribuigdo dos resultados obtidos por André na SF-36 nos dois momentos da avaliagéo,
Ribeirdo Preto, 2008

Qv C.F. A.F. Dor E.G.S V. A.S A.E. S. M.

Fasel 98,50 80,00 82,80 98,75 83,80 98,75 80,0 90,80
Fasell 93,50 80,00 98,80 85,75 78,80 98,75 46,67 82,80
Legenda:
C.F.: Capacidade Funcional A.S.: Aspectos Sociais
A.F.: Aspectos Fisicos A.E.: Aspecto Emocional
E.G.S.: Estado Geral de Saude S.M.: Satide Mental
V.: Vitalidade
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Figura 3. Resultados obtidos por André na SF-36 nos dois momentos da avaliagdo, Ribeirdo Preto, 2008.

Do ponto de vista da qualidade de vida associada a satde, os dados apresentados na
Tabela 11 e na Figura 3 indicam piora na qualidade de vida avaliada nesse instrumento. No
primeiro momento, 0 componente que obteve o valor mais relevante foi o relacionado ao
Estado Geral de Saude, assim como os Aspectos Sociais, que avaliam como estd a motivagao
pessoal e suas relagdes sociais. Os componentes referentes a Dor, Aspecto Funcional e
Aspecto Emocional sdao, em ordem decrescente, os mais prejudicados. No segundo momento
ha um declinio do escore em cinco aspectos. Capacidade Funcional, Estado Geral de Satde,

Vitalidade, Saude Mental e Aspecto Emocional, sendo o Ultimo 0 mais expressivo. Apenas 0
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aspecto Dor apresentou melhora, indicando pouca dificuldade por presenca de dor.

Permaneceram estaveis os aspectos Fisico e Social.

Através da Tabela 12 observa-se que André ndo se encontrava, € assim permanece,
em nenhuma das fases de estresse. Porém, houve aumento dos sintomas em todas as fases de

estresse, sendo 0 mais expressivo os pertencentes a fase de exaustéo.

Tabela 12 - Distribuigdo dos resultados obtidos por André no ISSL nos dois momentos da avaliagao,
Ribeirao Preto, 2008

Estresse Fasel Fasell Limite
Alerta 1 2 6
Resisténcia 0 2 3
Exaustdo 2 5 8

Locusde Controle

Conforme mostram os dados da Tabela 13, para André, a atribuicéo de causalidade
estava mais voltada para a externaidade, sgja para 0 acaso ou destino, seja por pessoas
consideradas mais poderosas do que ele, porém com maior énfase neste Ultimo. A atribuicéo
de causalidade interna estava bem abaixo do esperado. Na segunda etapa de coleta de dados
ha alteracdo significativa dos escores de André, que permanece atribuindo os acontecimentos
de sua vida ao externo, porém ha maior predominancia do acaso, o qua teve aumento de
escore. Nota-se que houve diminuicdo do escore para Outros Poderosos , ficando
ligeiramente abaixo da média. Quanto a internalidade, o aumento € bastante relevante, porém
ainda esta abaixo do esperado. Nota-se, portanto, que ha alteragdes nas atribuicbes de

causalidade por parte de André, indicio do inicio davida adulta da qual procura se apropriar.
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Tabela 13 - Distribuicéo dos resultados obtidos por André em fungdo do Locus de Controle nos dois
momentos da avaliagdo, Ribeirdo Preto, 2008

Locus Fasel Fasell A
(valor normativo)

|* 22 26 28,7 (£4,3)

A** 22 26 17,4 (£5,3)

pk* 29 17 17,8 (+ 5,00)

I*: Internalidade ~ A**: Acaso P***: Outros Poderosos

BDI
De acordo com os resultados apresentados na Tabela 14, pode-se afirmar que André
ndo preenche os critérios para diagnéstico de depressdo em ambas as etapas, porém ha

aumento relevante de sintomas na segunda fase.

Tabelal4 - Distribuigdo dos resultados obtidos por André no BDI nos dois momentos da avaliagdo,

Ribeirdo Preto, 2008

BDI Fasel Fasell Limite

sintomas 2 7 20

HAD

Pode-se observar, pela Tabela 15, que houve mudancas nos resultados obtidos nesse
instrumento. André passa de um quadro sem sintomas de depressdo para baixa presenca de
sintomas; quanto a ansiedade, evolui de uma sintomatologia muito leve para a considerada
como limite para a instalacdo de quadro subclinico, indicando elevacéo da presenca de

ansiedade.

Tabela 15 - Distribuigéo dos resultados obtidos por André no HAD nos dois momentos da avaliagao,
Ribeirdo Preto, 2008

HAD Fasel Fasell Diagnostico

Ansiedade 1 6 em quaqlro
(aumento de sintomas)

Depressdo 0 2 sem quadro

126



Em resumo, de um modo gera nota-se rebaixamento na qualidade de vida, tanto nos
aspectos fisicos quanto psiquicos. No momento André apresenta sintomas depressivos,
ansiosos e de estresse, sendo que houve aumento da sintomatologia de estresse,
principamente os que correspondem a fase de exaustdo. Todavia ndo ultrapassa os limites
definidos pelo instrumento, em nenhuma das etapas do estudo. Também houve aumento de
sintomas depressivos e de ansiedade.

As mudancas na atribuicdo de causalidade sdo corroboradas pelo momento de
mudancgas que esta vivendo em sua vida. Agora que se casou ndo tem mais as figuras
parentais como controladoras de sua vida e de seu tratamento, que passam a ser de suainteira
responsabilidade, justificando o aumento de escore de atribuicdo para a internaidade e
diminuicéo de atribuicdo a Outros Poderosos . Também esta vivendo um conflito em relagao
ao tratamento, justificando a Externalidade-Acaso, por ainda ndo ter tomado inteiramente
parasi toda a responsabilidade por sua vida, por isso ha umatendéncia a atribuir ao externo o
controle sobre os acontecimentos de sua vida (acaso). Nota-Se, portanto, que ha ateractes
nas atribuicdes de causalidade por parte de André, o que sugere a busca de adaptacdo as
exigéncias da vida adulta.

No que se refere a qualidade de vida relacionada a salde, refere ter 6timas condigdes
de interagdo socia e sentir pouca dor. Apesar de apresentar bons resultados na maioria dos
itens que avaliam a qualidade de vida, o aspecto emocional encontra-se bastante prejudicado,
corroborando o0 aumento de sintomas psiquicos avaliados pel os demais instrumentos.

O aumento de sintomas de estresse na fase de exaustdo pode ser relacionado ao
momento atual em que vive em conflito com o tratamento. Os retornos a institui¢do para
transfusdo deixaram de ser um momento de interagdo social e passaram a ser vistos como

ruins por atrapal harem suarotina.
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De um modo geral a entrevista corrobora os resultados obtidos nos instrumentos,
iluminando o processo de transicdo para a vida adulta e suas conseqiiéncias para O
desenvolvimento. Porém, André relata estar muito bem em seu momento atual, com a esposa
e a familia, 0 que sugere que as novas responsabilidades estejam trazendo a tona aspectos
psiqui cos antes ndo evidenciados.

O tratamento dedicado a sua enfermidade era visto como um momento de
acolhimento e oportunidade de interacéo social, sendo, portanto, avaliado como positivo na
primeira entrevista. Atualmente tem tido dificuldades com a familia e a equipe de salide por
ndo estar realizando o tratamento devidamente. Voltou a fazé-lo por cobranca da esposa. Nao
avalia sua doenca de forma negativa, mas se queixa do fato de o tratamento atrapalhar sua

rotina de trabal ho, suavida social e marital.
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Participante 4: Helena
Entrevista

Na primeira entrevista Helena mostrou-se timida e reservada, solicitando, inclusive,
gue a entrevista ndo fosse gravada. Apesar dessa dificuldade inicial, a entrevista foi bastante
rica e transcorreu em uma atmosfera amistosa. Helena respondeu a todas as questOes,

mantendo uma postura colaborativa e de relativo envolvimento com atarefa.

Ja no segundo momento aceitou que a entrevista fosse gravada e pareceu bastante
tranqiiila e esponténea, com menos dificuldade de se posicionar, respondendo mais

prontamente as questdes formuladas.
Apresentacao

Trata-se de uma jovem simpética, branca, sem tracos aparentes de sua enfermidade.
Estava para completar 20 anos na época da primeira entrevista e estava com 24 anos na
segunda entrevista.

Residia em uma cidade de médio porte nos arredores de Ribeirdo Preto. No primeiro
momento trabalhava como baba, cuidando de uma criangca. Ja no segundo momento
trabalhava como vendedora em uma loja de sua cidade. Helena interrompeu os estudos
guando concluiu o ensino médio, cursado em escola publica de sua cidade.

Solteira, nao tinhafilhos e residia na casa dos pais.

Declarou-se catélica ndo praticante. Até a adolescéncia acompanhava missas com a
mae.
Constelacéo familiar

Seu pai estava com 58 anos e a mde com 54 na segunda entrevista. O pai terminou o
ensino médio, j4 a mae cursou até a quarta série do ensino fundamental. O pai estava

aposentado, antes servigos gerais em um escritorio. Sua mae sempre foi donade casa. A irma,
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cinco anos mais velha do que ela, fez curso profissionalizante de cabeleireiro no SENAC,
casou-se e estava morando com o marido em outro Estado.

Residia na casa dos pais juntamente com a avo materna.

Em ambos os momentos, Helena considerou que todos os membros de sua familia eram
saudaveis. Nao ha fumantes nem dependentes de acool ou drogas. A avo tinha diabetes,
controlada. Na primeira etapa a mae estava tomando medicamentos para depressao. Sua irma
€ portadora de talassemia.

Helena contraiu hepatite C em uma transfusido sangiiinea. Chegou a fazer tratamentoS
gue ndo deram resultado, mas a doenca encontrava-se sob controle e ndo atrapalha sua vida

cotidiana.
Atividadesdelazer evidadiaria

Helena relatou ter uma vida socia ativa nos dois momentos da avaliacdo. Gostava de
ir a barzinhos, cinema e choperias da cidade em seu tempo livre. Sua preferéncia € pelo bar,
aonde procurava ir duas vezes por semana com as amigas do trabalho ou da antiga escola.
Costumava ir também a apresentagdo de shows, assim como pegas teatrais, que sdo incomuns
na cidade. Relatou gostar deir ao cinema, mas so o faz de vez em quando.

Ela mesma disse ser a responsavel pelo controle de seus horérios, administrados
apenas gquanto ao tempo que precisa ficar com a bomba de infusdo do medicamento.

Quando da primeira entrevista, Helena trabalhava no periodo noturno, como baba,
atividade gque exercia em sua propria casa. Durante o dia cuidava dos afazeres domésticos,
sem horarios muito rigidos para 0 cumprimento das atividades.

No segundo momento, com um trabalho de horarios mais rigidos, Helena acordava as
7h30 todos os dias. Entrava no servico as 8h15. Voltava para casa para o almogo, ao meio-dia,
depois trabalhava até as 18h00. Quando voltava para casa cuida da higiene pessoal, da

alimentacao, assistia televisdo, preparava seu medicamento e dormia cedo.
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Nos finais de semana ndo precisava do medicamento, o que lhe dava mais
flexibilidade de horario na vida social. Aos sabados trabalhava até a hora do almogo, 13h30.
A tarde gostava de navegar pela Internet e ver televisdo. De noite costumava sair, mas
também optava por ficar em casa em alguns finais de semana.

Helena estava para ter férias. Disse que iria visitar a irmd, que mora em uma cidade
costeira do sul do Brasil. Mostrou-se muito feliz com essa perspectiva, pois sentia saudade da
irma
Impacto da enfer midade

Na primeira entrevista mostrou dificuldade em explicar o que ¢é talassemia. Nos dois
momentos da avaliacdo descreveu a doenca por suas necessidades, ou sga, 0 uso do
medicamento todos os dias ¢ as transfusdes sangiiineas mensais.

A enfermidade foi diagnosticada quando Helenatinha trés anos de idade.

A excegs0 do uso do medicamento, acreditava que sua vida, desde ainfancia, ndo teria
sido diferente do que foi, ndo fosse talassémica. Achava que em sua infancia teve tudo que
outras criangas com as quais conviveu possuiam ou brincavam. O que lhe faltou na infancia
foi a compreensdo sobre a enfermidade, tanto por parte dela prépria quanto dos colegas de
escola, mesmo assim acreditava ter tido uma 6timainfancia.

Helena avaliou que sua condi¢do de salide no momento da segunda entrevista era boa,
a excegdo do fato de precisar do medicamento diario para seu tratamento e conseqiiente bem-
estar fisico.

Sempre que tem algum problema de saude procura ir ao médico. Evita se automedicar,
embora o faga as vezes, quanto tem dor de cabeca ou resfriado.

Na primeira entrevista, ndo estava fazendo nenhum tratamento de saide além do
necessario para o0 controle de sua enfermidade, assm como ndo tomava nenhum

medicamento aém dele, com ou sem indicagio médica. Ja na segunda entrevista, Helena
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relatou estar com hepatite C. Ficou bastante incomodada ao descobrir a contaminacéo,
principalmente porque os tratamentos que fez para a doenca fracassaram. Na segunda
entrevista, por sentir-se bem, estava aceitando melhor essa condi¢éo.

Helena demonstrou aceitar bem seu problema de salde, ndo tendo dificuldades em falar

do assunto com as pessoas com as quais convive.

“ Quando me perguntam, como quando eu entrel onde eu trabalho e todo
mundo me perguntava, eu nao tenho problema em falar ndo.” (Helena,

segunda entrevista)

Nao acreditava que haveria muita diferenca em sua vida se ndo fosse talass€émica. O
gue mudaria, e para ela isso seria bom, seria a liberdade de n&o precisar do tratamento,
principalmente o realizado em casa. Disse que o fato de depender do tratamento desde a
infancia faz com que ndo saiba como seria se ndo precisasse dele, pois ndo conheceu outra

rotina.
Ajustamento social

Helena demonstrou facilidade em se relacionar com outras pessoas, mesmo
desconhecidas. Disse que tem muitas colegas de trabalho e algumas amigas que considera
serem especiais. Na segunda entrevista informou ter mais amizades do sexo feminino,
segundo ela devido ao ambiente de trabalho. Na escola ndo havia diferenga, tinha um bom
relacionamento, com todos os colegas. Acreditava ser um pouco timida para se relacionar

com as pessoas, mas achava que tinha amigos suficientes.
Relacionamento familiar

A relagdo com todos os parentes sempre foi muito boa. A irma de Helena é paraelaa
melhor amiga. A relagdo com a mée também foi descrita como muito boa. Como a irma

estava longe j& faziam dois anos, se relacionava melhor com a mae. Disse que tem também
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uma boa relagdo com o pai, que € seu acompanhante quando vai a0 Hemocentro fazer
transfusdo. Encontrava-se satisfeita com sua familia e demonstrou muito afeto ao falar dos

familiares.
Relacionamento afetivo-sexual

Quanto a namorados, nos dois momentos encontrava-se solteira. Disse que ainda ndo
apareceu ninguém que lhe interesse para se envolver. Ja teve namorado, com quem manteve

relacéo sexual, mas estava sozinha havia dois anos do segundo encontro.
Dificuldades que vem enfrentando atualmente

Nos dois momentos avaliados, Helena demonstrou estar plenamente satisfeita com sua

vidafisica, psiquicae social.

Quanto ao seu sono e alimentagdo, ndao apresentou nenhuma queixa. Ou seja,
aparentava ser uma pessoa que estava muito bem com suas condi¢des de vida.
Na segunda entrevista relatou ter vontade de continuar seus estudos, mas nao definiu

aindaem que érea.
Expectativas e avaliacao do atendimento

Sobre o tratamento, seus relatos na segunda entrevista corroboraram o que havia
mencionado na primeira. A estada no Hemocentro faz parte da rotina de vida. Relatou sentir
gue algumas vezes € mais cansativo, principamente quando permanece todo o dia para
transfusdo. Sempre que pode faz o exame de sangue um ou dois dias antes; assim, quando vai
transfundir, tem o resultado logo cedo, comegando por volta das 8nh30 da manha. Termina a
transfusdo proximo do meio-dia.

Para ela a pior parte do tratamento é uso di&rio do medicamento por infuso.

“(...) Essa é a parte mais chata.” (Helena, primeira entrevista)
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Em relagdo ao atendimento oferecido pela instituigdo, estava muito satisfeita e confiava
muito na equipe de salde. Além disso, afirmou nunca ter passado desconforto por erro do

Servico.
Qualidade devida

Helena disse no primeiro encontro que, para se sentir bem, é necessario que se tenha
satde. O que mais apreciavaem suavida era suafamiliae o que mais aincomodava era 0 uso
do medicamento, o que reafirmou na segunda entrevista.

No momento da reavaliagdo, referiu que o mais importante para se sentir bem é estar
bem consigo mesma, procurar ser feliz. Sentia-se bem emocional e fisicamente, ja que sua
sallde estava melhor. Considerava-se uma pessoa calma, tranqiiila, que ndo costuma perder a
paciéncia.

Relatou gostar muito de trabal har.

Cuidados com a saude

Considerou ter boa saude. Os exames relacionados a talassemia tém dado bons
resultados, o que facilita seu tratamento. Helena s6 procura o servigo de salde quando tem
algum problema significativo, para problemas simples, como dor de cabega ou resfriado, ela
se auto-medica. Quanto a outras doengas, recorda-se de ter tido catapora na infancia e
atualmente a hepatite C.

O uso de medicamentos ¢ restrito aos exigidos pela talassemia.
Enfrentamento

Quando tem algum problema relatou procurar alguém para conversar, em geral um de

Seus pais.
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Habitos ou comportamentos de risco a saude

Helena mostrou ter habitos bastante saudaveis. Nunca fumou e informou beber
sociamente, algumas vezes em que sai com as amigas. Muitas vezes prefere um suco ao
consumo de bebidas alcodlicas. Nao tomava calmante, nunca experimentou drogas ilicitas e

relatou ndo ter curiosidade.
Planos/Projeto de vida/Per spectivas para o futuro

Como projeto de futuro em ambos os momentos Helena relatou pretender cursar uma
faculdade, mas ainda ndo sabia em que &rea profissional. Falava iniciamente que buscaria
realizacdo profissional com o0 curso que escolhesse, desgando ser independente
financeiramente e, paratanto, ter um bom salario.

Na primeira entrevista dizia pretender se casar e ter apenas um filho. Dizia ser seu
grande desgjo poder substituir o medicamento, ou 0 manuseio do mesmo, por outro que
pudesse ser ingerido viaoral.

Ja na segunda entrevista, Helena mostrou dificuldades para falar de projetos futuros.
Reticente em relagdo a tragar planos, manifestou ter medo de fracassar ou mesmo de planegjar

e ndo poder realiz&los.

Escalaseinventarios
SF-36

Os resultados obtidos nesta escala estdo resumidos na Tabela 16 e na Figura 4.

Tabela 16 - Distribui¢do dos resultados obtidos por Helena na SF-36 nos dois momentos da
avaliagdo, Ribeirdo Preto, 2008

Qv C.F. A.F. Dor E.G.S V. A.S A.E. S M.
Fasel 88,50 80,0 98,80 88,75 78,80 98,75 80,0 94,80
Fasell 78,50 80,0 82,80 65,75 83,80 98,75 80,0 82,80
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L egenda:

C.F.: Capacidade Funcional A.S.: Aspectos Sociais
A.F.: Aspectos Fisicos A.E.: Aspecto Emocional
E.G.S.: Estado Geral de Saude S.M.: Saude Mental

V.: Vitalidade

100 -

80

40 - OFasel

Escores

mFasell

20 A

CF. AF. Dor EGS. V. AS. AE. SM
Aspectos daQV

Figura 4. Resultados obtidos por Helena na SF-36 nos dois momentos da avalia¢do, Ribeirdo Preto,

2008.

No que concerne a qualidade de vida relacionada a saude, percebe-se pela Tabela 16 e
pela figura 4 que ocorreram cinco alteragdes nos escores obtidos na primeira e na segunda
etapa da pesquisa. Na primeira etapa, o componente que obteve o valor mais elevado foi o
relacionado aos Aspectos Sociais, 0 que permaneceu na segunda fase. Outros componentes
que também mostraram um resultado elevado foram referentes a Dor (que significa pouca
dificuldade por presenca de dor) e Saude Mental, em ordem decrescente de valores. Ja a
Vitalidade e os Aspectos Funcionais foram os menos favorecidos. No momento atual
percebe-se que o menor escore ¢ o referente ao Estado Geral de Saude, indicando um
decréscimo na qualidade de vida gera na percepcéo de Helena, porém pode-se considerar
gue a escala apresenta um bom resultado geral, sugerindo que a qualidade de vida relacionada

a salde esta preservada.
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A observacéo dos dados apresentados na Tabela 17 permitem afirmar que ajovem se
encontrava na fase de resisténcia ao estresse, obtendo pontuacdo acima do limite esperado na
primeira etapa da pesquisa. Na segunda etapa ela permaneceu na fase de resisténcia, porém
houve diminuicio de um ponto no escore da mesma fase. E relevante sublinhar que o escore
na fase de exaustdo decresceu um ponto e que o da fase de alerta teve aumento de um ponto,

todavia esse dado néo é relevante dado o limite definido para essa fase de estresse.

Tabela 17 - Distribui¢do dos resultados obtidos por Helena no ISSL nos dois momentos da avaliagao,

Ribeirao Preto, 2008

Estresse Fasel Fasell Limite
Alerta - 1 6
Resisténcia 4 3 3
Exaustdo 4 3 8

Locusde Controle

Conforme a Tabela 18 evidencia, na primeira aplicagdo a atribuicdo de causalidade
estava voltada tanto para o externo quanto para o interno, de forma que acreditava em um
controle externo sobre a determinacéo dos eventos de sua vida, sem negligenciar a sua
propria capacidade de controle sobre os acontecimentos. No momento atual houve mudanga
na atribuicéo de causalidade. Helena passou a atribuir os eventos de sua vida a externalidade,
tanto para o Acaso quanto para Outros Poderosos , Minimizando a sua responsabilidade pelo

controle de sua vida no atual momento que atravessa.
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Tabela 18 - Distribui¢do dos resultados obtidos por Helena em fun¢&o do Locus de Controle nos dois
momentos da avaliago, Ribeirdo Preto, 2008

Locus Fasel Fasell A
(valor normativo)

|* 29 24 28,7 (+4,3)

A** 18 25 17,4 (£5,3)

prx* 16 19 17,8 (£ 5,00)

I*: Internalidade =~ A**: Acaso P***: Outros Poderosos

BDI
De acordo com a Tabela 19, pode-se afirmar que Helena ndo preenche os critérios
para depressdo definidos pelo instrumento, j& que apresentou apenas um sintoma depressivo

anteriormente e dois no momento atual .

Tabela 19 - Distribui¢do dos resultados obtidos por Helena no BDI nos dois momentos da avaliagdo,

Ribeirdo Preto, 2008

BDI Fasel Fasell Limite

sintomas 1 2 20

HAD
Segundo os dados apresentados na Tabela 20 pode-se considerar que foram detectados
pela HAD poucos sintomas de ansiedade e depressdo. A auséncia de sintomatologia

depressiva na etapa de reavaliagdo corrobora os resultados obtidos com o BDI.

Tabela 20 - Distribui¢ao dos resultados obtidos por Helena no HAD nos dois momentos da avaliagao,

Ribeirdo Preto, 2008

HAD Fasel Fasell Diagnostico
Ansiedade 2 2 sem quadro
Depresséo 1 - sem quadro

Em resumo, pode-se dizer que Helena encontra-se na fase de resisténcia ao estresse,

resultante do enfrentamento das adversidades impostas pelo convivio com a doenca e seu
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tratamento. Apresenta boas condic¢des de se relacionar, estando bem adaptada do ponto de
vista social e psicologico dentro dos limites de sua condicdo de vida. Nao apresenta
ansiedade ou depressdo acompanhando tal quadro de estresse, tanto na primeira quanto na
segunda avaliagéo.

Quanto a qualidade de vida associada a salde, na segunda avaliagéo houve ateracéo
do Aspecto Fisico para o Estado Geral de Saude como sendo o dominio menos favorecido,
dado que esta de acordo com a evolucédo de sua enfermidade. De um modo geral, os dados
sugerem que Helena encontra-se satisfeita com sua qualidade de vida. Sua vida social,
relatada na entrevista como muito positiva, esta de acordo com a avaliacéo de qualidade de
vida, em que o Aspecto Social aparece como o mais preservado em ambos os momentos
avaliados.

A atribuicdo de controle externo aos acontecimentos de sua vida é coerente com sua
dependéncia em relacdo ao tratamento e a confianca depositada na equipe de salde. Houve
mudanca em relagdo aos outros componentes do instrumento, deixando de estar voltada para
a internalidade e passando a voltar-se ao acaso, 0 que pode significar que no momento atual
ndo toma para si decisdes de sua vida da mesma maneira com que fazia na avaliagdo anterior.
Tal situagdo pode estar relacionada ao fato de ter uma enfermidade crénica que exige um
tratamento continuo e altamente desconfortavel, que limita sua autonomia. Além disso, em
decorréncia do tratamento, havia contraido uma segunda doenca cronica, que acentuou ainda
mai s sua dependéncia de cuidados de salide.

Os dados apresentados na entrevista corroboram os obtidos nos demais instrumentos,
uma vez Helena relata que se sente bem psicol dgica e fisicamente, mostrando que encontra-
se bem adaptada e, considerando os limites de suas possibilidades, em condigdes estaveis de
salde. Além disso, a atribuicdo a externalidade no Locus de Controle esta de acordo com a

dependéncia acentuada ao tratamento para sua sobrevivéncia e a confianca depositada na
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equipe de salide, e a atribuicéo a internalidade, no mesmo instrumento, esta relacionada ao
fato de depender de sua motivacao pessoal a realizacdo correta de seu tratamento, que € visto
como um ponto negativo de sua doenca, apesar de mostrar-se bastante adaptada a sua
condi¢do. De maneira geral mostra-se bastante adaptada a sua condic¢éo e demonstra ter boas

condic¢des de enfrentamento de sua enfermidade e das adversidades da vida em geral.
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Participante 5: Marcelo
Entrevista
Marcelo demonstrou ser um jovem timido, porém bastante prestativo. Mostrou-se
interessado e cooperativo, respondendo prontamente a todas as questfes formuladas. Nao

demonstrou dificuldade especial em nenhum momento das entrevistas.
Apresentacao

Marcelo, na segunda fase do estudo, era um jovem de 22 anos. Aos 15 anos, vivia um
momento importante de seu desenvolvimento, a adolescéncia. Denomina-se branco, mas
parece mulato claro. Nasceu e ainda residia em uma cidade de médio porte ndo muito proxima
de Ribeirdo Preto (aproximadamente 150 km de distancia). Marcelo estava solteiro no
primeiro encontro namorando no segundo. Falou que é amasiado, apesar de ndo morar com a

namorada. Ndo tem filhos.

No primeiro momento denominava-se catdlico e freqiientava a missa aos domingos,
em companhia dos pais, deixou de ser praticante.

Na época da primeira entrevista estava estudando. Na segunda etapa do estudo havia
concluido o ensino médio e interrompeu os estudos. Nao tinha, naquele momento, nenhuma

ocupagao profissional.
Constelacéo familiar

“Todos sdo saudaveis. Nao fumam. Meu pai bebe socialmente, uma
cervgiinha. Minha mae tem talassemia, fraca (menor), as vezes ela tem dor
na perna, no corpo. Uma época e€la fumou, mas parou faz tempo”

(Marcelo, primeira entrevista)
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Marcelo tem um historico familiar confuso. Sua mae encontrava-se no terceiro
casamento. Na primeira entrevista ndo soube informar a idade de seu pai. Sua mae tem
aproximadamente 40 anos, mas ele ndo soube referir suaidade exata. Ela é dona de casa.

Na primeira entrevista, chamava de pai 0 segundo esposo da mée. Eles se separaram e
na segunda entrevista ela estava com um terceiro companheiro, com quem teve um segundo
filho, com dois anos de idade.

Nas entrevistas, chamava por pai 0 segundo esposo da mée, que era quem O
acompanhava nas transfusdes e com quem estabeleceu vinculo afetivo. O pai afetivo tinha 45
anos e fez curso superior de Letras. Trabalhava em uma universidade publica da cidade em
gue moravam, na sessdo administrativa. Ele estava morando sozinho e visitava Marcelo
alguns dias da semana.

Marcelo residia na casa da méde com o irmédo e o padrasto. Tinha dois cées de
estimacao.

A namorada moravana casa dos pais dela. Eles se consideravam “juntados’ (sic) por
ele passar a maior parte do tempo na casa dela, retornando a casa de sua mae apenas para
dormir.

Considerava todos os familiares saudaveis, inclusive o padrasto atual. Nenhum
membro da familia fumava, bebia ou utilizava algum tipo de drogas. O pai bebia sociamente,
geramente cerveja. Nao havia nafamilia outras doencas significativas.

Sua mae tem talassemia menor. Como conseqiiéncia sentia dores nas pernas e no resto
do corpo de vez em quando. O irmdo apresentava a mesma condi¢cdo, traco talassémico
(talassemia menor) e tinha problemas de anemia. Estava em acompanhamento médico até a

normalizacdo da anemia.
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Atividadesdelazer evidadiaria

Marcelo relatou nas duas entrevistas que gostava de usar seu tempo livre em
atividades esportivas, como andar de bicicleta. Também assistia a televisdo, principalmente
filmes, e gostava de ouvir masica. Marcelo entrou em contradi¢cdo quando perguntado sobre
sua vida social noturna. Inicialmente disse que, desde que comegou seu namoro, diminuiu as
saidas noturnas a barzinhos, que ja eram poucas, e que quando saia costuma ir ao clube da
cidade, onde acontecem bailes aos finais de semana. Em geral ia acompanhado da namorada e
de amigos. Ao ser questionado sobre a freqiiéncia dessas saidas disse que eram semanais, ndo
sendo, portanto, téo escassas como deu a entender a principio.

Quando adolescente, Marcelo tinha horario fixo, determinado por sua mae, para chegar
em casa. Entrando na idade adulta ndo tem horario para chegar em casa. Quando estava
trabal hando os horérios eram mais rigidos por causa do tratamento.

Quando estudava ajudava em casa, como NO segundo momento em que foi
entrevistado. Por estar desempregado, gudava a mée no cuidado do irméo, enquanto ela
realizava os afazeres domésticos. Depois do almogo ele costumava ir para a casa da tia. No
final datarde, depois de voltar para casa paratomar banho, se dirigia a casa da namorada.

A namorada estudava e trabalhava durante o dia, por isso se viam apenas a noite. Ele
afirmou ficar na casa dela até de madrugada, por volta das duas da manha. Quando ela esta de
férias da escola, passam ainda mais tempo juntos.

Aos finais de semana encontrava-se com um amigo, com quem soltava pipa e
conversava. Encontrava a namorada e saiam para o clube, onde dangavam, conversavam com
as pessoas, hamoravam.

Quanto ao pai, almogava na casa da mée nos finais de semana, quando se encontrava
com Marcelo. Ele sempre levava ago para o filho, gostando de presentedlo, mesmo com

coisas simples, como chocolates. Sempre que podem se encontram no final da tarde ou
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comego da noite, antes de Marcelo ir para a casa da namorada. Relatou que antes do namoro

Saiamais com 0 pai, mas procuravam sempre estar em contato.
I mpacto da enfer midade
“ Facilitou, né. Nao atrapalha nada.” (Marcelo, primeira entrevista)

Na primeira entrevista, Marcelo ndo via maiores dificuldades em sua vida por ser
talassémico. Seu diagnoéstico foi definido pouco antes de completar um ano de vida e é o
unico da familia a ter talassemia major. Ndo acreditava que sua vida seria diferente sem a
talassemia, pois esta ndo o incomodava. Considerava, inclusive, que sua infancia foi
facilitada por ter sempre o0 que queria, inclusive atencéo e afeto dos pais e parentes.

Sua percepcao acerca de si mesmo ¢ de alguém que tem uma alteragdo organica, mas
gue vive normalmente.

Segundo ele a doencga néo lhe atrapalhava quando trabalhava, a ndo ser pelarestricdo de

horarios ocasionada pel o tratamento.
Cuidados com a saude

Os cuidados com a satde relatados foram 0s mesmos nas duas entrevistas. Marcelo
relatou ter uma otima saude, realizando apenas o tratamento para a talassemia. Quando tem
algum problema que considera mais grave vai ao pronto-socorro da cidade, mas se for algo
simples se auto-medica.

Se recordou de alguns problemas de salide que teve, sendo os principais a catapora e a
apendicite, que resultou em cirurgia. Operou também o pé com o diagnéstico de Osteomielite,
antes da primeira entrevista.

Além do medicamento do qual depende, estavatomando complemento vitaminico. Fez
tratamento hormonal por seis meses, ja interrompido, na tentativa de elevar sua estatura e na

fase de desenvol vimento hormonal para que seu desenvolvimento fosse compl eto.
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Ajustamento social e escolar

Marcelo ndo era uma pessoa muito aplicada aos estudos. Mas a vida socia na escola
era bastante rica. Teve dificuldades na época de sua cirurgia, mas conseguiu recuperar suas
notas, ficando sempre na média exigida. Disse que tem boas amizades e facilidade de se
relacionar, e que seus amigos da escola permanecem e que trés deles sdo mais intimos.

Até algum tempo atras, aproximadamente trés anos, era muito amigo de um paciente
do Hemocentro, de quem se afastou depois que este se casou. Relatou que perderam as
afinidades que tinham. As vezes se encontravam, pois residiam na mesma cidade. Disse que
sente falta e se preocupa com 0 amigo, que acreditava ndo estar realizando o tratamento da

maneira correta, pois percebeu que ele estava faltando nos retornos médicos.

“ Senti por nés dois. E ele tem faltado, isso ndo € bom. A dltima vez que eu
vi ele foi aqui, ndo foi nem em A (cidade em que moram). Ai ele falou pra
eu ir na casa dele mas eu ndo fui ndo. N&o sa... ele mudou.” (Marcelo,

segunda entrevista)
Enfrentamento

Quando tem dificuldades Marcelo prefere se isolar, mas disse que pode acontecer de
procurar alguém para conversar, em geral um amigo. Nao costumava procurar pessoas da

familia para se abrir.
Relacionamento familiar

Na época da primeira entrevista, dizia que mantinha um bom relacionamento com a
mée e com 0 pai, e que estava satisfeito com sua familia. Na segunda entrevista disse que
estava tendo dificuldade no relacionamento com a mée. Eles brigavam muito pois ela cobrava
dele atividades que ele achava que ndo eram de sua responsabilidade, tais como cuidar da

casaedo irmao.
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Ja a relagdo com o pai continuava boa, mesmo tendo passado por transformacoes.

Sentia que a amizade e a cumplicidade diminuiram, talvez devido a separacéo.

Quanto ao irmao, disse gostar dele, mas que sentia cilmes, pois este, cCOmo é pequeno,
tem toda a atencdo da mée, que ndo faziamais as “coisas’ para Marcelo. Disse que entende 0

momento.

“ Sm, sinto. Minha mé&e ndo pode mais fazer as coisas pra mim, tudo é pra

ele, né. Mas eu entendo.” (Marcelo, segunda entrevista)
Quanto ao novo padrasto, disse que se entendiam bem, que el e € uma boa pessoa.

Ao ser perguntado se desgjava mudar alguma coisa em sua familia, referiu-se apenas a

guestéo financeira, pois gostaria de ser rico.
Relacionamento afetivo-sexual

No momento da primeira entrevista Marcelo ndo se encontra envolvido com ninguém,
disse apenas “ficar” de vez em quando com alguma menina. Ja na segunda entrevista,
Marcel o estava namorando faziam seis meses. Relatou gostar muito da namorada e faz muitos
planos para a relagdo deles. Desejavam mudar de cidade, acreditando que ter&0 mais
oportunidade mudando-se para Sao Paulo, pois la ela poderia continuar os estudos ¢ ele

trabalhar. Tal desgo surgiu depois que ele passou duas semanas na cidade a trabal ho.

Marcelo relatou ndo ter vida sexual com a namorada. Acreditava que €la ndo esta

pronta e respeita sua posi ¢&o.

Sua rela¢do com a familia da namorada era boa.
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Dificuldades que vem enfrentando atualmente

Marcel o dizia anteriormente que o problema dos jovens era o uso de drogas e a bebida
alcoodlica. Nao gostava de ir a escola. Gostava de si mesmo, ndo desejando mudar nada em
sua pessoa.

Na segunda entrevista relatou insatisfacdo com sua condicéo financeira, desgjando
mais do que pode ter, ainda que a situacdo familiar sgja estavel. Reclamou dos gastos
desnecessarios da mée.

Quanto avida socia e afetiva, sentia-se muito satisfeito, com excecdo de sua relacéo
com a mée. Gostaria de brigar menos com ela.

Deixou o emprego havia 5 meses por achar que 0 salario era muito baixo pelo desgaste
que tinha. Queria voltar a trabalhar, mas ndo considerava isso uma dificuldade. Nao estava
efetivamente procurando um novo emprego, desgjava fazer um curso e contava com 0 apoio
do pai afetivo.

Marcelo considerou ter sono insatisfatério. Disse que dorme pouco e que 0 Sono hao é
regular. Como conseqiiéncia, continua com a bomba de infusdo do medicamento apds
levantar, até completar as horas necessérias.

O apetite também nao ¢é estavel. Relatou ter perda de apetite significativa na semana
gue antecede sua transfusdo. Fora esta época, se alimenta bem, tanto nutricionalmente quanto
em quantidade.

Quanto a sua aparéncia fisica, no momento da reavaliagdo, relatou que ndo desgava
mudar nada de maneira definitiva. Gosta apenas de mudar seu visual, pintando o cabelo de

cores variadas.
Habitos ou comportamentos derisco a satide

Os habitos de vida de Marcelo eram e continuam bastante saudaveis, ndo fumava nem
fazia uso de qualquer tipo de substancia psicoativa, exceto bebida. Quando adolescente nao
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tomava bebidas alcodlicas. Na reavaliagdo disse que gosta de beber de vez em quando,
principalmente quando sai com os amigos. Relatou ter predilecdo por bebidas com

porcentagem elevada de alcool, como vodka e whisky, além de cerveja.
Expectativas e avaliacdo do atendimento

“Acho que é normal, aqui € como se fosse a minha casa. T6 enturmado, faz

mais de 13 anos que eu venho.” (Marcelo, primeira entrevista)

Em ambas as entrevistas Marcelo relatou que nao se incomoda de precisar freqiientar
0 Hemocentro. Faz parte de sua rotina e sabe que ndo tem outra opgéo. Para ele, a parte mais
complicada do tratamento n&o sdo as viagens, as transfusdes, nem o uso diario da bomba de
infusdo, mas a possibilidade de faltar sangue para as transfusoes por falta de doador. Quando
isso acontece, devido aos baixos estoques de bolsa de sangue, 0 retorno é remarcado. Na
atualidade é raro faltar sangue, mas relatou ja ter acontecido no passado e se mostrou
preocupado com o fato de as doagdes estarem diminuindo novamente.
Quanto ao atendimento recebido pela instituigdo, disse que sempre foi muito bem
atendido, com respeito e qualidade.
Acreditava que o mais dificil em seu tratamento era a realizacdo de bidpsias, que

precisavafazer paraavaliar ataxade ferro no organismo.
Qualidade devida

Na primeira entrevista Marcelo teve dificuldade em referir o que acreditava ser
necessario para se sentir bem. Dizia gostar de tudo em sua vida, sentindo-se bem fisica e
psicol ogicamente.

No segundo momento da avaiagdo, Marcelo relatou que fazer o tratamento

corretamente é o primeiro e mais importante passo para sentir-se bem.
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Continuou sentindo-se bem fisicamente. Psicologicamente disse que determinadas
atitudes das pessoas a sua volta as vezes o incomodavam e o entristeciam, mas que procurava

N&o pensar muito sobre isso e resolver o problema.
Planos/Projeto de vida/Per spectivas para o futuro

“Ter uma casa e uma familia. (...) Quem ndo quer ter um bom salario? S

sefor louco” . (Marcelo, primeira entrevista)

O projeto principal de futuro de Marcelo mesmo que ainda ndo de maneira concreta,
parece estar se encaminhando no sentido de constituir uma familia. Falta ainda ter sua prépria
casa.

Tinha desgjo de cursar uma faculdade, porém ainda ndo se decidiu pelo curso.

Como antes, continua com desejo de ter reconhecimento pessoal e financeiro.

No momento da reavaliacdo, Marcelo pretendia voltar a trabahar, mas primeiro
desgjava fazer um curso técnico em eletroeletronica. O curso tem inicio no comego do ano e
disse que estava com tudo encaminhado para que pudesse fazé-lo. Com o curso pretende
trabalhar por conta prépria, como profissional autbnomo.

Falou novamente do projeto de ir para Sdo Paulo e 14 se estabelecer profissionalmente
e, se possivel, adquirir seu proprio imével. Gostaria de levar consigo a mae, se fosse se
mudar. Mesmo com as brigas, afirmou gostar muito dela e sentir sua falta quando ficam
afastados. Acreditava que, se tivesse estabilidade financeira, a mée iria com ele para outra

cidade, contanto que tivesse trabalho para seu atual marido também.

Escalas einventéarios
SF-36
Os resultados obtidos nesta escala estao resumidos na Tabela 21 e na Figura 5.
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avaliagdo, Ribeirdo Preto, 2008

QV C.F. A.F

Dor E.G.S V. A.S.

A.E. S. M.

68,00
80,00

Fasel 88,50

Fasell 48,50

60,80 65,75 68,80 98,75
60,80 63,75 78,80 98,75

80,80
80,00

82,80
82,80

Legenda:

C.F.: Capacidade Funcional
A.F.: Aspectos Fisicos
E.G.S.: Estado Geral de Saude

A.S.: Aspectos Sociais
A.E.: Aspecto Emocional
S.M.: Satide Mental

Tabela 21 - Distribuigdo dos resultados obtidos por Fernando na SF-36 nos dois momentos da

V.: Vitalidade

100 -
90 -
80 -
70
60 -
50
40 -
30 A
20 A
10
D_

OFasel

Escores

BFasell

CF. AF. Dor

E.GS. V. AS. AE. SM
Aspectos da QV

Figura 5. Resultados obtidos por Fernando na SF-36 nos dois momentos da avaliagdo, Ribeirao Preto,

2008.

Com relag@o a qualidade de vida associada a saude, nota-se pelos dados apresentados
na Tabela 21 e na Figura 5 que trés aspectos permaneceram com O MESMO escore: O
relacionado a Dor, 0s Aspectos Sociais e a Satde Mental. Houve declinio acentuado no
escore da Capacidade Funcional, e declinio leve no Estado Geral de Saude e no Aspecto
Emocional. Percebe-se aumento no Aspecto Fisico e na Vitalidade. O componente de valor
mais elevado em ambas as fases ¢ o Social, enquanto que o mais comprometido foi o aspecto
que avalia a existéncia de Dor, limitando 0 desempenho nas atividades realizadas no primeiro

momento, passando a ser 0 mais prejudicado no segundo momento a Capacidade Funcional.
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Observa-se pela Tabela 22 que Marcelo ndo se encontrava em nenhuma das fases de
estresse no primeiro momento, apresentando poucos sintomas. No segundo momento houve

um aumento de sintomas, mantendo-se no limite de sintomas para a fase de resisténcia.

Tabela 22 - Distribuigdo dos resultados obtidos por Fernando no ISSL nos dois momentos da

avaliacdo, Ribeirdo Preto, 2008

Estresse Fasel Fasell Limite
Alerta 0 1 6
Resisténcia 1 3 3
Exaustdo 1 2 8

Locusde Controle

Conforme pode ser observado na Tabela 23, a percepcao pessoal de Marcelo sobre
guem ou o0 qué controla a determinagdo dos eventos em sua vida estava, e assim permanece,
bastante elevada para 0 acaso, mantendo-se 0s demais abaixo da média. Houve ligeira
diminuicdo de pontuagdo nas trés atribui¢cdes da primeira para a segunda etapa da pesquisa.
Pode-se considerar que Marcelo gerdmente ndo toma para s as decisdes de sua vida,

atribuindo-as ao destino.

Tabela 23 - Distribui¢do dos resultados obtidos por Fernando em funcdo do Locus de Controle nos

dois momentos da avaliacdo, Ribeirdo Preto, 2008

Locus Fasel Fasell x
(valor normativo)

I 27 26 28,7 (+4,3)

A** 31 29 17,4 (£5.,3)

prx* 18 17 17,8 (= 5,00)

I*: Internalidade  A**: Acaso  P***: Outros Poderosos
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BDI

A Tabela 24 evidencia que, de acordo com o BDI, Marcelo apresentava um numero

relevante de sintomas depressivos, que diminuiu consideravelmente no segundo momento da

pesquisa.

Tabela 24 - Distribuigdo dos resultados obtidos por Fernando no BDI nos dois momentos da

avaliagdo, Ribeirdo Preto, 2008

BDI Fasel Fasell Limite

sintomas 9 2 20

HAD

Os dados sistematizados na Tabela 25 sugerem que haviam poucos sintomas
depressivos na primeira avaliagao, os quais foram suprimidos no segundo momento. Esse
dado ¢ consistente com a tendéncia observado nos resultados do BDI. Quanto a ansiedade,
encontrava-se na primeira fase da pesquisa, no limite para a instalacéo de quadro subclinico
de ansiedade, 0 que veio a ser confirmado no segundo momento, em gue ja se consolidou o0

quadro subclinico.

Tabela 25 - Distribui¢do dos resultados obtidos por Fernando no HAD nos dois momentos da
avaliagdo, Ribeirdo Preto, 2008

HAD Fasel Fasell Diagnostico

Ansiedade 5 6 em qua(jro
(aumento de sintomas)

Depresséo 3 - sem quadro

Em sintese, Marcelo se encontra no limite da fase de resisténcia ao estresse, sendo que
no primeiro momento apresentava poucos sintomas de estresse. Sua atribui¢do de causalidade
sobre 0s eventos de sua vida era e continua voltada para o acaso, indicando que Marcelo néo
toma para S as decisdes de sua vida, tendendo atribuir ao destino o que lhe acontece. Tal

atribuicéo é plenamente corroborada pela entrevista, em que coloca situagdes em gque poderia
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mudar sua vida, mas permite que sgjam decididas por outras pessoas que ndo tém porque
fazer, parecendo assim, que é uma maneira de ndo precisar se responsabilizar por suas
escol has, evitando tomar atitudes frente a sua vida

Houve declinio dos sintomas depressivos da primeira para a segunda fase avaliada.
Esses sintomas ja ndo eram muito expressivos. Ja no que diz respeito a ansiedade, houve
aumento de sintomas, 0 que fez com gue ultrapassasse o limite para instalacdo de quadro
subclinico de ansiedade. O aumento da ansiedade pode estar relacionado ao ganho de um
irm&o, relatado na entrevista como algo que afetou sua vida, pois era filho Unico até os 20
anos.

Quanto a qualidade de vida relacionada a salde, 0 componente de valor mais elevado
em ambas as fases é 0 Aspecto Social, enquanto que oS mais comprometidos sdo 0s aspectos
que avaliam a existéncia de Dor, limitando as atividades cotidianas, ho primeiro momento,
passando a ser 0 el emento mais prejudicado no segundo momento a Capacidade Funcional.

A entrevista corrobora o rebaixamento da qualidade de vida pela Capacidade Funcional
no segundo momento, uma vez que havia deixado de fazer dgumas atividades devido a
sensacdo de fragueza e presenca de dores no corpo, mas também por ter deixado de trabal har
e ndo estar mais estudando, restringindo suas atividades e sua sensacéo de produtividade.

Pode-se considerar que ha um ligeiro declinio da qualidade de vida de Marcel o tanto do
ponto de vista fisico quando psicossocial. Ainda assim, mostra ter boa capacidade para
desenvolver estratégias de enfrentamento para lidar com os revezes da doenga, mas ndo tanto
em relacdo a sua vida em geral, uma vez que se posiciona em relagdo a ela de uma maneira
infantilizada e egocéntrica. Marcelo demonstra estar habituado a rotina do Hemocentro,
vislumbrando uma possibilidade de interagcdo social em seus retornos continuos, uma vez que

esses cuidados fazem parte de sua vida desde o inicio. Demonstra estar bem adaptado a sua

153



enfermidade e reconhece, inclusive, que obtém ganhos secundarios com a mesma, 0 que é

compativel com o grau de imaturidade de sua personalidade.
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Participante 6: Fabiana
Apresentacao

Fabiana era umajovem de 27 anos, branca. Estava para completar 21 anos no primeiro
momento da avaliagdo. Nasceu em uma cidade de porte médio do Estado de Sao Paulo, onde
residia com a familia Declarou-se catélica, como o restante da familia. Antigamente
freqiientava mais a igreja.

Ela estava solteira e tinha um relacionamento estavel ha mais de cinco anos, ao qual ja
havia se referido na primeira entrevista. Nao tem filhos, mas pretende ter no futuro.

Com ensino médio completo concluido em escola publica, Fabiana trabalhava em uma
casa lotérica ha um ano e meio. Ficou um ano e meio sem trabalhar, mas sempre exerceu a
mesma funcéo, operadora de caixa. Afirmou ser muito dificil conseguir emprego em sua
cidade, o que fez com que permanecesse na mesma atividade. Seu desgjo era mudar de area,
ndo de atividade. Considerava muita responsabilidade trabalhar em casa lotérica, aém de ser

exaustivo. No periodo da primeira entrevista exercia a fungdo de caixa de supermercado.
Constelacéo familiar

Obviamente seus pais envelheceram. Na reavaliagdo 0 pal estava com 71 anos e mée
64. Ambos tém ensino fundamental incompleto (32 e 12 série respectivamente) e sdo
aposentados. O pai continuava trabalhando, pois cuidava do sitio em que moravam e manteve
suas atividades. A mée é dona de casa.

Fabiana tem um irm&o que estava com 21 anos. No momento da reavaliagdo estava
desempregado, era funcionario temporario da prefeitura da cidade.

Quanto a satde da familia, relatou que todos eram saudaveis. Contou que a mée tem
ulceravaricose ha 20 anos, devido a problemas de circulagdo. No mais, todos sdo saudaveis,
pois a hipertenso do pai estava controlada. Seu irmao fumava aproximadamente um mago de

cigarros por dia e bebe socialmente.
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Na primeira entrevista disse que o pai tinha “um pouco” de diabetes, doenca ndo
referida no segundo momento.

Os quatro residiam em um sitio localizado proximo a cidade. Relatou gostar muito de

onde morava, por ser agradavel ¢ mais tranqiiilo do que a cidade. A proximidade geogréfica

facilitavaarotinadiéria, que € essencialmente urbana.
Atividadesde lazer evida diaria

Fabiana relatou nas duas entrevistas gostar muito de dormir, principalmente por estar
sempre cansada por ter apenas uma folga por semana.

No primeiro momento disse que passava a maior parte do tempo livre com o
namorado. Ja no segundo momento disse ficar mais em casa ou sair com colegas, nem sempre
acompanhada do namorado.

Na segunda entrevista disse sair mais durante o dia, de noite vai a barzinhos da cidade,
quinzenalmente. Raramente vai ao cinema ou a shows que acontecem na cidade.

Quanto a descri¢ao de um dia comum em sua vida, ndo houve muita diferenca entre os
dois relatos, porém houve a mudanca do local de trabalho em si. Acordava muito cedo,
retornando para casa ja ao anoitecer. Cuidava de si e prepara o medicamento. Trabalhava aos
finais de semana

Quando do primeiro encontro relatava estar mais tempo com o namorado. Na segunda
entrevista demonstrou grande insatisfacdo com o relacionamento, o que fazia com que néo
tivesse muitas atividades em comum com o parceiro.

Nos dias de folga procurava descansar e ficar em companhiada familia

Fabiana praticamente ndo tira férias do trabalho. Em geral suas férias sdo trocadas, em

dias, para cumprir seu tratamento. Nao tem hébito de viajar, a ndo ser para se tratar.
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Impacto da enfer midade

Para Fabiana a talassemia ¢ algo chato, que exige as idas regulares para Ribeirdo Preto
e, principalmente, o uso da bomba de infusdo com medicamento, que ela ndo utiliza nos fins
de semana.

Na primeira entrevista Fabiana relatou que a enfermidade a atrapalhava em varios
aspectos, nos seus relacionamentos e, principalmente, para conseguir emprego. No segundo
momento se manteve a dificuldade em conseguir emprego, porém parece estar mais tranqiiila
quanto ao fato de a enfermidade interferir em outros aspectos de sua vida. Considera que o
fato de precisar se ausentar uma vez por més para transfusdo limita o tipo de trabalho que
pode ter. Disse ser dificil o empregador compreender a necessidade do tratamento e,
principalmente, aceitar que as transfusdes ocorram em dia de semana, resultando no uso da
folga semanal da paciente.

Seu diagnoéstico ocorreu quando tinha dois anos de idade. Quanto a infancia, ndo
acredita que foi prejudicada pela talassemia. Saudosista, na segunda entrevista, quando
guestionada sobre a infancia, disse que gostaria muito que esse tempo voltasse, por ter sido
uma fase muito boa de sua vida e sem as responsabilidades de hoje.

No segundo momento disse que estava bem. Teve problemas decorrentes da

talassemia ha poucos anos, que ja foram sanados.
Cuidados com a saude

Estava bem de saiade no segundo encontro, mas recordou-se de quando teve
pneumonia, e que passou muito mal. Teve também paralisia facial dois anos antes, portanto,
depois da primeira entrevista. Os médicos ndo descartaram a possibilidade de esta paralisia ter
sido provocada por problemas emocionais, principamente “nervoso” e estresse. O tratamento

foi realizado em Ribeirdo Preto, com excecgdo da fisioterapia, feita em sua cidade.
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Estava realizando, no segundo encontro, o tratamento da talassemia e de hepatite C. A
contaminacdo por hepatite C foi decorrente de transfusdo sangiiinea, descoberta ha dois anos.

Quando tem problemas de saude procura atendimento médico. Costuma se auto-
medicar para sintomas corriqueiros, como dor de cabeca.

Relatou fazer uso do medicamento necessario para talassemia, o quelante de ferro.

Também estavatomando vitamina C e anticoncepcional, este paraevitar gravidez.
Ajustamento social

Fabiana se descreveu como uma pessoa que ndo tem muita paciéncia.

Relaciona-se bem com os outros; como ¢ introvertida, dificilmente comega um didlogo
com pessoas que ndo fazem parte de seu circulo social.

A maioria das pessoas com quem tem amizade sdo mulheres, o que atribui ao fato de
trabalhar mais com mulheres do que com homens. As amizades que considera verdadeiras séo
as que mantém desde a infancia. Pessoas do trabalho foram descritas como colegas. No
periodo escolar ndo havia diferenca quanto ao sexo dos amigos.

No que diz respeito a escola, relatou ter sido uma aluna mediana
Enfrentamento

Quando Fabiana ndo se sente bem emocionamente fecha-se em seu quarto e tem
crises de choro. Segundo ela, depois de chorar muito, acaba adormecendo e quando acorda

sente-se melhor. Nao tem o costume de conversar com ninguém sobre seus problemas.
Relacionamento familiar

Em ambas as entrevistas Fabiana relatou ter um bom relacionamento com os pais e o
irméo, disse que acredita que sdao amigos de verdade. De vez em quando sai na companhia do

irm&o, principalmente parair ao cinema. Mostrou-se mais reservada ao falar dafamilia.
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Relacionamento afetivo-sexual

O relacionamento de Fabiana com o namorado é estavel e inclui relagdo sexual. Na
primeira entrevista disse que se preveniam contra doencas sexualmente transmissiveis e
gravidez com o uso de camisinha; ja na segunda disse tomar apenas anticoncepcional,
autorizada com a melhora de sua condicéo de salde.

O namoro passava por um momento de crise. Relatou que o namorado tem feito

muitas criticas a €l a, principa mente a sua maneira de ser.

“Eu gosto dele, mas ele disse que eu sou chata.” (Fabiana, segunda

entrevista)

Nio estava satisfeita com a relacdo, achando que o namorado estéa acomodado e que
ndo faz nenhum esforco para estarem juntos. Moram préximos e ndo se encontram todos 0s
dias, reclamou de se verem apenas nos finais de semana e umavez no meio da semana.

Fabiana contou que eram amigos antes de ficarem juntos e tem sentido que a relacéo
estava mais parecida com amizade do que com namoro. Estava cansada do momento que vive

com o parceiro, pondo em divida seus sentimentos por €ele.
Dificuldades que vem enfrentando atualmente

Na primeira entrevista disse que ndo tinha nada que a preocupe, a ndo ser que gostaria
de ser mais magra, mais alta e menos chata; as mesmas queixas foram apresentadas na
segunda entrevista, seguidas do desgo de mudar sua orelha, pois achava que era pequena,
fechada para dentro. Também tinha desejo de emagrecer e ser um pouco mais alta.

Acreditava gue implica excessivamente com as Coisas.
No momento da reavaliacdo, apesar das queixas sobre 0 namorado, ndo achava que
estava tendo dificuldades em sua vida. Gostaria de receber um salario melhor, mas

consideravater o suficiente para cobrir suas despesas.
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O trabalho poderia estar melhor, vinha tendo problemas com o proprietério da casa
lotérica, mas ndo achava que isso atrapalhava sua vida. Relatou gostar muito da funcdo que
desempenhava, mas ndo estava satisfeita com o ambiente de trabalho. Seu antigo patrdo era
mais agradavel, tratava melhor os funcionarios. Gostaria de voltar ao antigo estabelecimento,
mas seu patrédo ndo negocia sua saida, ndo a manda embora para ndo pagar 0s encargos
trabalhistas. Ela ndo pretende pedir demissdo para nao ser prejudicada financeiramente.

Fabiana disse sentir necessidade de dormir muito, seu sono ¢ tranqiiilo, dorme muito
bem.

Sua alimentacdo é bem regulada. Disse que ndo gosta de comer muito narua, prefere

se adimentar em casa, que € mais saudavel.
Expectativas e avaliacdo do atendimento

Apesar de considerar bastante cansativo, Fabiana disse que em parte é bom ir ao

Hemocentro, por precisar do tratamento paraa sua vida

No primeiro encontro acreditava que o mais dificil do tratamento ¢ quando precisava
fazer “pulso”, procedimento utilizado para reducéo da quantidade de ferro no organismo, o

que é facilitado pela confianca que deposita na equipe de salde.

No segundo momento, considerou como mais dificil em seu tratamento o uso do
Desferal® e a transfusdo. Nos dias de semana passa 10 horas com a bomba infusora. Dessa

maneira ndo precisa recorrer ao “Pulso”.

Quanto ao atendimento recebido pela equipe de salde, sentia-se plenamente satisfeita.

E bem atendida e gosta de conversar com a equipe. Nunca teve problemas na instituigao.
Habitos ou comportamentos derisco a saude

Quanto ao uso de medicamentos do tipo calmante e a0 uso de drogas ilicitas, Fabiana

relatou nunca té-los utilizado, assim como ndo fuma e ndo ingere bebidas a codlicas.
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Qualidade devida

Na primeira entrevista, disse que para se sentir bem, era importante estar bem consigo
mesma. Algo que apreciava em sua vida era o namorado e 0 que gostaria de néo ter € a
talassemia, que aincomoda e afaz desgar o encontro da cura.

Relatou que para se sentir bem é preciso ser feliz, ter salde e vontade de fazer as
coisas, fazer o que gosta. Queria poder passar mais tempo com as pessoas de quem gosta,
melhorar arelagdo com o namorado e sair mais com 0s amigos.

Fisicamente sentiase bem na reavaliagdo. Um incdmodo fisico que sentia era
desconforto visual, de origem néo fisiologica. Sentia que a acuidade visual diminuiu mas os
exames ndo indicam problemas visuais de nenhum tipo.

Fabiana ndo soube responder do que gosta em sua vida.

Emocionalmente dizia estar bem, durante a primeira entrevista. Ja no segundo
momento avaliado sentia-se triste, com vontade de ficar isolada em seu canto. Gostaria de

saber por que se sente assim.
Planos/Pr ojeto de vida/Per spectivas para o futuro

Nas duas entrevistas Fabiana relatou desejar constituir familia, ou sgja, casar-se e ter
filhos. Queriater sua prépria casa, carro e um emprego melhor, com um bom sal&rio.

Também relatou nos dois momentos querer fazer faculdade. No primeiro encontro
disse que ndo sabia ainda o que gostaria de estudar, no segundo disse que tem vontade de
fazer um curso superior ou técnico, mas confessa ter preguica de estudar. Gostaria de cursar

Pedagogia.

Escalas e inventarios
SF-36
Os resultados obtidos nesta escala estdo resumidos na Tabela 26 e na Figura 6.
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Tabela 26 - Distribuicdo dos resultados obtidos por Fabiana na SF-36 nos dois momentos da

avaliagéo, Ribeirdo Preto, 2008

Qv C.F. A.F. Dor EG.S. V. A.S A.E. S. M.

Fasel 93,50 80,00 60,80 60,75 63,80 86,25 80,0 42,30

Fasell 93,50 80,00 82,30 60,75 73,80 86,25 80,0 66,30
Legenda:

C.F.: Capacidade Funcional
A.F.: Aspectos Fisicos
E.G.S.: Estado Geral de Saude

A.S.: Aspectos Sociais
A.E.: Aspecto Emocional
S.M.: Satide Mental

V.: Vitalidade

100~
801

60

OFase |
H Fase Il

40+

Escores

20+

C.F. A.F. Dor E.G.S. V. A.S. A.E. S.M

Aspectos da QV

Figura 6. Resultados obtidos por Fabiana na SF-36 nos dois momentos da avaliagdo, Ribeirdo Preto,
2008.

No que se refere a qualidade de vida relacionada a satde, nota-se que houve pouca
alterac&o nos resultados de Fabiana de uma etapa & outra da pesquisa e as mudancas ocorridas
sdo favoraveis. De acordo com 0s dados obtidos na Tabela 26 e na Figura 6, a Capacidade
Funcional continua sendo o melhor resultado; Dor, Vitalidade e Saide Mental melhoraram,
indicando que a qualidade de vida geral de Fabiana € melhor apreciada do que na etapa
anterior. Na comparagdo com 0s demais, 0s aspectos menos favorecidos sdo: Estado Geral de

Saude e Saude Mental, ainda que esta Ultima tenha sofrido consideravel melhora.
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A observacdo da Tabela 27indica diminuicdo importante de sintomas de estresse em
todas as fases que o instrumento permite avaliar, sinaizando uma melhora em relagéo a

condicdo anterior.

Tabela 27 - Distribui¢do dos resultados obtidos por Fabiana no ISSL nos dois momentos da

avaliacdo, Ribeirdo Preto, 2008

Estresse Fasel Fasell Limite
Alerta 1 - 6
Resisténcia 5 1 3
Exaustdo 4 2 8

Locusde Controle

Como pode ser observado na Tabela 28, a atribui¢do de causalidade esta voltada para
0 acaso, ou sga, Fabiana atribui a agentes externos o dominio de sua vida. A atribuicéo
referente aos Outros Poderosos e ao acaso encontra-se um pouco acima do limite superior,
ainda que os respectivos escores tenham diminuido. A internalidade apresentou escore
aumentado, porém ainda abaixo do limite inferior. Esses resultados indicam uma atribuicéo
de causalidade mais voltada para o externo, porém com mudancas em relacdo ao dominio dos
acontecimentos de sua vida, j4 que os escores relacionados a externalidade apresentaram

valores menores na segunda fase da pesquisa.

Tabela 28 - Distribui¢do dos resultados obtidos por Fabiana em fun¢do do Locus de Controle nos dois

momentos da avaliago, Ribeirdo Preto, 2008

Locus Fasel Fasell X .
(valor normativo)

| * 22 25 28,7 (+4.3)

A** 32 24 17,4 (+5,3)

P x* 22 18 17,8 (+5,00)

I*: Internalidade ~ A**: Acaso  P***: Outros Poderosos
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BDI

Examinando a Tabela 29, que resume os resultados obtidos com a aplicagdo do
Inventario de Depressdo de Beck, observa-se auséncia de sintomatologia depressiva
importante, umavez que apresentou quatro respostas positivas para sintomas de depressao na

primeira etapa e na segunda avaliacéo apenas 3.

Tabela 29 - Distribui¢do dos resultados obtidos por Fabiana no BDI nos dois momentos da avaliag3o,

Ribeirao Preto, 2008

BDI Fasel Fasell Limite

sintomas 4 3 20

HAD

Os resultados obtidos com a aplicagdo da HAD estdo sistematizados na Tabela 30.
Pode-se considerar que essa jovem encontrava-se em um quadro subclinico de ansiedade e no
limite para quadro de depresséo de acordo com o instrumento, uma vez que se constatou um
nimero elevado de sintomas em ambas as fases da pesquisa. Porém, ha que se ressaltar que

houve diminui¢do de sintomas na segunda etapa, mostrando melhora.

Tabela 30 - Distribui¢do dos resultados obtidos por Fabiana no HAD nos dois momentos da avaliagao,

Ribeirao Preto, 2008

HAD Fasel Fasell Diagnéstico

. Sub-clinico passaa
Ansiedade 8 6 sem quadro
Depressio 6 4 Sem quadro

Em sintese, Fabiana apresenta sintomas de ansiedade e depressdo, assim como de
estresse, porém ha melhora em relagdo a sua condicdo anterior e ndo ha quadro instalado de

nenhuma das morbidades psicol 6gicas avaliadas.
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Quanto a qualidade de vida geral, sua sallde mental mostra-se menos fragilizada no
segundo momento, corroborando 0s demais instrumentos. Ha preservacao dos aspectos social
e capacidade funcional, podendo-se dizer que ndo ha preuizo das fungbes cotidianas,
principamente considerando-se que houve melhora significativa nos aspectos menos
favorecidos em relacdo a primeira avaliacéo realizada.

A atribuicéo de causalidade continua voltada para a externalidade no segundo momento
avaliado, principalmente para 0 acaso, ou sgja, ela atribui a insténcias externas a s mesma o
dominio de sua vida, dado ressaltado pela atribuicéo el evada também para Outros Poderosos .
Essa tendéncia esta dentro do esperado por sua vida depender de tratamento e
acompanhamento de profissionais da satde; porém, nota-se aumento de escore para a
internalidade na segunda avaliacdo, indicando que comeca a se responsabilizar por decisdes
que afetam suavida.

Pode-se concluir, a partir do que mostram os dados, que a qualidade de vida
relacionada a salide é melhor hoje do que na etapa anterior.

As entrevistas corroboram os dados obtidos com os demais instrumentos, umavez que é
relatada a dificuldade em conviver com sua enfermidade e suas conseqiiéncias, porém de
maneira mais marcante na primeira entrevista. Nota-se que ha uma melhor aceitacdo da
enfermidade no segundo momento, o que provavel mente resultou na melhora da qualidade de

vidageral.
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Participante 7: Carlos
Apresentacdo

Carlos residia em uma peguena cidade do interior paulista. Estava com 25 anos e
completou o ensino médio em uma escola publica de sua cidade. Tinha 20 anos no primeiro
contato.

Denominou-se catolico ndo praticante, mas vai a missa quando sua avo insiste muito.

Solteiro e sem filhos, trabalhava com o pai como lustrador.

Apresentava alguns tracos tipicos da talassemia em sua face, seu rosto estava

ligeiramente mais alongado do que na primeira avaliacdo e a coloracdo € amarelada.
Constelacéo familiar

“Minha mée tem muita dor pelo corpo e meu pai toma muito remedio, ele
tem problema de enxaqueca. (...) Beber de vez em quando todo mundo

bebe, mas nada em excesso.” (Carlos, primeira entrevista)

Nao soube dizer exatamente a idade dos pais, acreditando que o pa tinha 52 ou 53
anos e amae 42 ou 43.
O pai estudou até a quarta série do ensino fundamental ¢ a mae, até a oitava série. A
mé&e trabal hava como agente escolar, cuidando da limpeza de uma escola.
Morava com os pais na cidade de origem. Nao tem irmaos. No mesmo terreno de sua
casa moravam 0s avos, em outra casa.
Relatou que seus pais tém alguns problemas de saude. Seu pa tem crises de
enxagueca, a mae tem crises de dor no brago e faz fisioterapia constantemente. Carlos nao
tem certeza, mas disse que o diagndstico é “bico de papagaio”’. De maneira geral todos sdo

saudaveis. S6 o pai ¢ tabagista.
Atividadesdelazer evidadiaria
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“Um dia... Ndo tem muita coisa boa pra contar ndo, de segunda-feira eu
acordo tarde, tomo café e vou ver TV, depois eu almoco e se ndo tiver nada
pra fazer, eu volto pra cama e continuo dormindo. Eu durmo demais, esse

€ meu problema.”

“ Férias? N&o tem férias, meu pai ndo para por que ele é autdnomo. As
vezes quando tem feriado da pra fazer uma pausa maior, ele para, mas a

genteficala mesmo.” (Carlos, primeira entrevista)

Nao houve mudangas significativas na rotina de Carlos de uma entrevista a outra.

Apesar de dizer que ndo fazia nada em seu tempo livre, nomeou diversas atividades,
como ir a casa de amigos para conversar, fazer “bicos’ para ganhar um dinheiro extra, ir a
festas que acontecem na cidade. Disse ser mais caseiro e que ndo ha muito o que fazer na
cidade em termos de lazer. Quando sai, ndo tem hora para voltar.

Na tltima entrevista levantou o fato de algumas pessoas falarem mal dele pela cidade.
Quando questionado sobre o0 que se fala a seu respeito, disse que n&o sabia e nem gostaria de
saber.

Carlos informou que ndo tem uma rotina rigorosa. Acorda entre 8h00 e 9h00, toma
café e val trabalhar com o pai, ao lado de casa. Almoca em casa e em gera descansa antes de
voltar para o trabalho. Faz um lanche no meio datarde e interrompe o trabalho por volta das
17h30. Quando tem muito servigo faz hora extra. Ao voltar para casa cuida de sua higiene
pessoal, coloca a bomba de infusdo com medicamento e assiste a televisdo até a hora que
sente sono para dormir. Gosta de dormir e aproveita para ficar mais tempo na cama até
completar o tempo do medicamento, cerca de dez horas por dia.

Nos finais de semana, trabalha quando tem servigos pendentes; quando ndo, fica em

casa ou sai com amigos.
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Nao costuma ter férias, as vezes folga por uma semana e aproveita para dormir mais e

sair com os amigos durante a semana. Nao costuma viajar.
I mpacto da enfer midade

“ Se ndo fosse a talassemia, as dores no corpo, esse tratamento, eu ia me
sentir uma pessoa normal. O problema maior € esse, ter que vir aqui ndo e
tanto o problema, o0 que mais pega sdo as dores no corpo, 0 que prejudica
mais, se ndo, ndo teria problema, nem ia lembrar.” (Carlos, primeira

entrevista)

Seu diagnostico foi definido quando tinha pouco menos de um ano. Ndo ha nenhum
outro caso em sua familia, pelo menos que conhega. Seus pais s&o portadores.

Acredita que suainfanciando foi prejudicada pela presenca datal assemia.

Em ambas as entrevistas Carlos demonstrou ndo gosta de pensar sobre sua doenca.
Disse que o fato de saber que tem e que precisafazer o tratamento € o suficiente. Disse que ja
se acostumou com a talassemia, que faz parte de sua vida, de sua rotina. Relatou néo ter
dificuldade parafalar com outras pessoas sobre 0 que tem, mas ndo pensa nisso como doenca,
e sim como heranga hereditaria. Prefere ndo pensar na possibilidade de cura porque sabe que
seria um transplante de medula, mas ndo tem irmaos e acha que néo teria doador compativel.

Para Carlos sua vida ndo seria diferente sem a enfermidade, a ndo ser pelo fato de,
nesse caso, ndo dependeria de transfusdo e ndo teria de se deslocar até Ribeirdo Preto no
minimo uma vez por més para se tratar. Além de prescindir do tratamento, acredita que ndo
sentiria tanto cansaco e fraqueza.

Os médicos informaram a Carlos que sua fraqueza ndo € necessariamente conseqiiéncia
da talassemia, porque muitas das vezes em que se sentiu fraco sua hemoglobina estava

normal.
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O que mais atrapalha a Suarotina é o cansago que sente. Relatou também sentir muito
desconforto fisico devido ao uso da bomba de infusdo. Sente muitas dores abdominais, nNO
local onde faz a maioria das aplicagdes. Confessou ndo usar a bomba todos os dias indicados
e que tenta fazer uma compensacéo, permanecendo mais tempo com ela em outros dias.
Demonstrou saber que essa compensagio nio € eficaz. Sua mée procurou interferir nessa
conduta, mas ele ndo lhe da ouvidos. Carlos ja foi informado pelo servi¢o de salde que tal
procedimento, assim como a ndo adesdo correta ao tratamento, trara graves conseqiiéncias
para a sua saude, mas ele prefere ndo acreditar, por considerar que o alivio momentaneo do

incdmodo abdominal é maisimportante, possibilitando noites e sono melhores.

“(...) Mas vou te falar, tem hora que eu ndo aglento essas furadas, vai
furando, furando, tem hora que n&o tem mais onde furar, sinto muita dor.
Minha mée briga, manda por, eu falo que ndo, falo: me esguece hoje, pelo

amor de Deus!” (Carlos, segunda entrevista)
Relatou sentir desanimo e muitas vezes ter vontade de desistir do tratamento.

“ Ah, tem hora que desanima... ndo aglento mais ndo. Ela fala que, quando

elafor, eu vou junto...” (Carlos, segunda entrevista)
Cuidados com a saude
“ Acho que minha salde é média.” (Carlos, primeira entrevista)

Carlos mostrou ter consciéncia de suas dificuldades em cuidar de sua salde,
considerando-a mediana. Sempre que tinha problemas procurava sua mae, que avaliava a

necessidade de ir ou n&o ao médico.
Na primeira entrevista s6 estava se submetendo ao tratamento para a talassemia

Tomava diversos medicamentos, sendo alguns recomendados pelo endocrinologista —
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hormdnios para crescimento, outros para suprir a deficiéncia de calcio no organismo e um
pararesolver o problema de excesso de acido Urico no corpo.

Na segunda entrevista Carlos relatou que sua condic¢éo de salde piorou. Pareceu saber
gue poderia estar melhor, pois ndo se alimenta adequadamente, ndo dorme direito e ndo toma
todos os medicamentos, a ndo ser quando sua mae o for¢a. Deveria tomar pelo menos cinco
medicamentos, todos por prescrigdo médica, entre eles o Desferal®, hormodnios, vitaminas e
calcio. Confessou ndo estar infundindo o medicamento todos os dias como deveria.

Mostrou desleixo para consigo mesmo, inclusive quanto a higiene pessoa e profilaxia
de infeccdes.

Quando tem problemas de satide que julga importanteS, procura primeiramente uma
farmécia, depois um médico quando Ihe é sugerido. Muitas vezes se automedica.

Nao costuma praticar exercicios fisicos com regularidade.
Ajustamento social

“Me dou bem, ndo tenho dificuldades de relacionamento.” (Carlos,

primeira entrevista)

Em ambos os momentos da avaliagdo, Carlos disse ter facilidade para se relacionar
com as pessoas. Tinha mais amizade com pessoas mais novas do que ele por “nado ter pessoas
da sua idade onde mora’. A maioria dos amigos e colegas s80 homens, mas também tem
colegas mulheres. Na reavaliagdo relatou ter menos amizades e creditava isso ao término da
escola

Quanto ao desempenho escolar, considerou ter sido um aluno mediano e s6 gostar de

educacdo artistica.
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Enfrentamento

Quando tem alguma dificuldade costuma procurar os avés. Disse que S8 mais

tranqjiiilos e que encobrem seus deslizes dos pais.

Relacionamento familiar

“ Ele é mais nervoso que a minha mae, mas eu me dou mais bemcom ele’ .

(Carlos, primeira entrevista)

Na ¢época da primeira entrevista, avaliava seu relacionamento com o0s pais como
sendo bom. No segundo momento disse que a relacdo com a méae piorou, sendo envolta por
discussdes diarias, que ocorrem porque a mae se preocupa com ele. Considerou que isso ja

faz parte de suarotina.

Seu pai, ao contrario da méae, ndo toma nenhuma atitude em relagdo as suas condutas
frente ao tratamento. Ndo costumam discutir, brigar. O pai s6 chama a atengdo para erros do

servico. Por isso, ¢ com o pai que tinha mais intimidade e se relacionava melhor, como havia

mencionado anteriormente.

Quanto aos avoés, Carlos disse manter um 6timo relacionamento. Quando pequeno os

avos participaram de sua educacdo, criando um forte vinculo afetivo.

Mesmo com queixas em relacdo a mée, disse que ndo mudaria nada em sua familia
Relacionamento afetivo

Em ambas as entrevistas Carlos ndo estava namorando ou tendo algum outro tipo de
relacionamento. Relata apenas que esta interessado em uma pessoa. Nos relacionamentos que

teve, esporadicamente com relagdo sexual, se protegeu usando preservativo.
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Dificuldades que vem enfrentando atualmente

Na primeira entrevista Carlos dizia ndo ter nada que 0 preocupasse no momento. Para
ele, quem tinha problema, os tinha por faltade dialogo. Relatou sentir incomodo pelo excesso
de sono.

Ja na segunda entrevista mostrou preocupac¢do com a questdo financeira. Tinha medo
dafamiliando ter dinheiro para pagar as contas mensais. A vida social estava satisfatoria. Nao
tinha interesse em estabelecer um relacionamento estavel no momento da segunda entrevista,
mas disse pretender casar-se e ter filhos, quando encontrar a pessoa que considerar boa.

Sua alimentag¢ao nao ¢ muito boa. Pula refeigdes e ndo come quando ndo gosta do que
Ihe é servido.

Relatou estar sentindo muito cansago e dores no corpo, mesmo com a taxa de
hemoglobina adequada. Tal quadro parece ser agravado pela ndo adeséo ao tratamento e 0

consumo regular de maconha.
Habitos ou comportamentos derisco a saude

“Quanto? Um macgo da pra uns dez dias. Comecei na escola, com 0s
amigos mais ou menos com 15 anos.” Quanto a bebida alcoodlica: “ Eu
gosto mas ndo pode, né. SO as vezes, quando tem alguma festa.” Quanto ao
uso de drogas. “ Ja, infdizmente. (..) Maconha.” (Carlos, segunda

entrevista)

Na primeira entrevista Carlos ja havia evidenciado que n&o tinha habitos muito
saudaveis. Fumava, ainda que em pequena quantidade, bebia em raras ocasides (festas), mas
por ter consciéncia de ndo poder devido a sua condicéo de salde e ndo por convicgdo propria
Relatava gostar de qualquer tipo de bebida alcoodlica. Carlos ndo fazia uso de medicamentos
como calmantes. Relatou que naguela época ja tinha experimentado drogas ilicitas (maconha),

mas gue ndo estava mais utilizando no momento da entrevista.
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No momento da segunda entrevista Carlos relatou ter piorado seus habitos de salide.
Fuma desde os 15 anos, aproximadamente um mago (20 unidades) por dia. Quando tem
“muito servigo” e ficamais ocupado, fuma menos.

Carlos relatou manter o consumo de bebidas alcodlicas em baixa quantidade, como na
primeira entrevista. Sabe que ndo pode exagerar devido ao tratamento. Em geral bebe em casa
uma cerveja, que divide com os pais, que também n&o tém o costume de beber em grande
quantidade.

Carlos tomou calmantes (cardamazepina, Tegretol® e Diazepan®), por indicagao
psiquidtrica, depois da primeiraentrevista. A prescricéo foi feita, segundo ele, com aintencéo
de inibir o consumo de drogas, e seria retirada aos poucos, com a evolugdo clinica. Como
sentia muito sono abandonou o tratamento.

Carlos fazia uso de maconha havia 10 anos na época da segunda entrevista. Ja
experimentou diferentes drogas, entre elas maconha, cocaina, crack, cola de sapateiro. Disse
gue ja fez uso de todas as substancias que um dependente procura. Afirmou ter deixado de
usar todas as substancias, com excecdo da maconha, da qual acreditava ndo ser dependente.

Relatou algumas vezes misturar crack com maconha ao preparar o cigarro.

“ S5 a maconha que continua,10 anos usando é dificil de largar. O resto eu
consegui largar. Agora td até conseguindo juntar dinheiro pras minhas

coisas.” (Carlos, segunda entrevista)

Para Carlos, o uso da droga é uma maneira de sentir-se bem. Revelou néo ter inten¢éo
de interromper o uso. O efeito psiquico que obtém lhe é agradével e faz uso para “ficar
tranquilo” . A mistura com o crack acarreta efeito mais prolongado. Acredita que trabalha

melhor quando esté sob efeito da maconha, por ter sua criatividade exacerbada.

Teve muitas desavencas com a familia, que conhece seu habito de usar drogas. Evitou
falar sobre o sentimento dos familiares sobre o assunto. Tentaram segura-lo em casa no
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periodo mais critico. Na reavaliacdo disse que estdo mais flexiveis porque 0 comportamento

dele me horou.

Comecgou a fumar maconha na escola, quando estava no ensino médio, com os colegas

de sala. A facilidade de compra da drogaincentivou 0 uso.

“E, foi no colegial. Fumava um baseado do tamanho de uma folha de
caderno, mas a gente dividia em sete pessoas. E muito facil conseguir

essas coisas.” (Carlos, segunda entrevista)
Expectativas e avaliacdo do atendimento

“Olha, o tratamento em s ndo € cansativo, 0 pior é a viagem, é muito
longe, cansativo. (...) Nao é muito, mas cansa. SO de vocé ter que ficar aqui
o diainteiro e ter que viajar depois mais uma hora e meia, € muito, dentro

da ambulancia.” (Carlos, primeira entrevista)

A segunda entrevista complementou o que havia relatado na primeira, quando disse
gue ndo é a estadia no Hemocentro que o incomoda, mas a viagem. Apesar de durar apenas
duas horas, disse que fazer o itinerério de ida e volta até sua cidade e ainda permanecer o dia
inteiro na institui¢do € cansativo. Essaroting, para Carlos ¢ a parte mais dificil do tratamento.
O uso da bomba de infusdo é muito cansativo, mas ele diz ja ter se acostumado com ela,
apesar do uso indevido.

Quanto a qualidade do atendimento recebido no Hemocentro, Carlos encontrava-se
satisfeito, sem queixas. Ja teve reacdes durante a transfusdo, mas n&o por erro do servico e

Sim por reagdo de seu organismo.
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Qualidade devida

Carlos sabe que, para se sentir bem, precisa fazer o tratamento e se alimentar
corretamente, apesar de ndo colocar essas atitudes em pratica. Na primeira entrevista também
disse que era necessario ter salde para estar bem.

Fisicamente sentia-se bem, com excecdo da dor, seu maior incémodo.

Disse estar satisfeito com sua vida. Reclamou apenas de andar a pé, o que |he causava
muito cansaco. Conseguia atravessar a cidade, mas sentia dor. Ha pouco tempo estava muito
fraco e ndo completava o0 percurso. Acreditava que suas dificuldades se deviam a
enfermidade.

Psicologicamente sentia-se bem na primeira entrevista. Ja no segundo momento relatou

ter tido muitos problemas enquanto fez uso de crack. Com o uso da maconha sentia-se bem.

Trabalho

Carlos explicou como ¢ seu trabalho. Faz restauro de moéveis, principalmente a parte
de pintura e madeiramento. Disse que ¢ bastante cansativo. Quando ndo estd bem fisicamente
devido a talassemia, seu pai o dispensa do trabalho, o gue normamente ocorre nos dias que
antecedem a transfusdo, quando a taxa de hemogl obina no organismo esta baixa.

Por ser um trabalho que exige esforgo fisico, foi questionado sobre a possibilidade de
mudanca de atividade profissional. Carlos ndo considera essa possibilidade por gostar do que
faz, porém tem avaliado fazer mais pinturas, que exige menos esforco. No tempo livre faz
trabal hos de pintura em capacetes de moto, que é a atividade de que mais gosta.

Planos/Pr ojeto de vida/Per spectivas para o futuro

Carlos ndo tinha desejo de continuar os estudos. Em ambos os momentos relatou
querer ser piloto de avido. Porém acredita que ndo ir4 realizar esse sonho devido a sua
condic&o de salde e financeira, devido ao auto custo dos cursos exigidos.

Disse, sem muita convicgdo, que um dia, se for possivel, pretende constituir familia
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Nao fez nenhuma outra referéncia a projetos futuros.

“Meu sonho € esse, ser mecanico, essas coisas eu hao quero, quero ser

piloto mesmo.” (Carlos, segunda entrevista)

Escalaseinventarios

SF-36

Os resultados obtidos nesta escala estao resumidos na Tabela 31 e na Figura 7.

Tabela 31 - Distribui¢do dos resultados obtidos por Carlos na SF-36 nos dois momentos da avaliacao,

Ribeirdo Preto, 2008

Qv C.F. A.F

Dor E.G.S V. A.S.

A.E. S. M.

Fasel 68,50 55,0
Fasell 88,50 80,00

39,80 75,75 48,80 98,75
49,80 70,75 53,80 61,25

80,0 86,80
46,66 78,80

Legenda:

C.F.: Capacidade Funcional
A.F.: Aspectos Fisicos
E.G.S.: Estado Geral de Saude
V.: Vitalidade

100

CF AF

Figura 7. Resultados obtidos por Carlos na SF-36 nos dois momentos da avaliacdo, Ribeirdo Preto,

2008.

A.S.: Aspectos Sociais
A.E.: Aspecto Emocional
S.M.: Saude Menta

E.GS V. A.S AE.

OFase |

BFasell

SM
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Avaliando a qualidade de vida relacionada a salde, € possivel observar pelos dados
obtidos na Tabela 31 ¢ na Figura 7, que houve mudancas substanciais nos escores dos
diferentes aspectos avaliados pelo instrumento, uma vez que todos sofreram alteracOes.
Quatro aspectos tiveram melhora em seus escores. Capacidade Fisica, Aspectos Fisicos, Dor
e Vitalidade. Quatro aspectos tiveram piora: Estado Geral de Sauade, Aspectos Sociais,
Aspectos Emocionais e Saiude Mental. Nota-se, porém, que mesmo com as melhoras obtidas,
nenhum aspecto encontra-se com escore semelhante ao melhor obtido na etapa anterior, que
era o Aspecto Social, 0 que indica uma piora sensivel em alguns dominios da qualidade de

vida

Observando-se a Tabela 32, pode-se notar que os escores sofreram alteracfes, sendo a
mais expressiva a da fase de exaust&o, cujo escore teve aumento e manteve-se no limite. A
elevada presenga de sintomas de estresse em Carlos mostra sensivel piora na segunda etapa
da pesquisa. Pode-se considerar que ele encontrase na fase de resisténcia, quase em

exaustdo.

Tabela 32 - Distribui¢do dos resultados obtidos por Carlos no ISSL nos dois momentos da avaliagéo,

Ribeirao Preto, 2008

Estresse Fasel Fasell Limite
Alerta 3 4 6
Resisténcia 4 4 3
Exaustdo 2 8 8

Locusde Controle
A Tabela 33 mostra que a atribui¢éo de causalidade iniciamente estava voltada para o
Acaso e assim permanece, de maneira bastante acentuada, enquanto gque a atribuic¢éo voltada

a Internalidade esta dentro da média e manteve-se com 0 mesmo escore em ambas as etapas.
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Houve ligeiro aumento na pontuacdo referente a Outros Poderosos . Percebe-se, assim,

tendéncia a atribuir ao externo (Acaso) o controle sobre os acontecimentos de sua vida.

Tabela 33 - Distribuigdo dos resultados obtidos por Carlos em fungdo do Locus de Controle nos dois

momentos da avaliacdo, Ribeirdo Preto, 2008

Locus Fasel Fasell x
(valor normativo)

|* 26 26 28,7 (+4.,3)

Ax* 28 36 17,4 (£5,3)

prx* 18 20 17,8 (+ 5,00)

I*:Internalidade =~ A**: Acaso  P***: Outros Poderosos

BDI
A Tabela 34 mostra a distribuigdo da pontuacdo do BDI. A avaliagdo néo caracteriza
um guadro depressivo, embora permita observar que houve aumento no nimero de sintomas

na segunda etapa.

Tabela 34 - Distribuicao dos resultados obtidos por Carlos no BDI nos dois momentos da avaliagao,

Ribeirdo Preto, 2008

BDI Fasel Fasell Limite

sintomas 7 9 20

HAD

Pode-se considerar, de acordo com os dados resumidos na Tabela 35, que este jovem
encontrava-se em um quadro subclinico de ansiedade na primeira etapa, que retrocedeu na
segunda avaliacao, permanecendo contudo grande nimero de sintomas de ansiedade. Ja em
relacdo a depressdo, ndo ha quadro instalado em ambas as etapas da pesquisa, 0 que €
consistente com os dados obtidos com o BDI. Nota-se discreta diminui¢éo da pontuacdo tanto

para ansiedade quanto para depressao, tendéncia inversa a evidenciada pelo BDI.
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Tabela 35 - Distribuicdo dos resultados obtidos por Carlos no HAD nos dois momentos da avaliacao,

Ribeirdo Preto, 2008

HAD Fasel Fasell Diagnostico
Ansiedade 7 6 sub-clinico passa

asem quadro

Depressdo 3 2 Sem quadro

Em suma, houve mudancas na qualidade de vida relacionada a salide. Observa-se que
0s aspectos relacionados ao fisico apresentam os melhores escores, enquanto que 0S aspectos
psicossociais sdo os mais prejudicados. De maneira geral, os escores apresentaram declinio,
indicando depreciacdo da qualidade de vida.

No que se refere ao estresse, houve aumento significativo de sintomas de estresse, a
tal ponto que Carlos encontra-se no limite para a fase de exaustdo, indicando que esté no
limite de suas forgas para enfrentar as adversidades de seu tratamento e de sua vida. Ainda
esta na fase de resisténcia ao estressor, buscando encontrar recursos para defender sua
integridade fisica e psiquica.

A atribuicdo de causalidade nao sofreu alteragdes de uma etapa para a outra. Estava
voltado mais fortemente para a Externalidade-Acaso e assim permanece, de maneira bastante
intensa, indicando que ndo tomapara s as decisdes de suavida.

Carlos apresentou pequeno aumento de sintomas depressivos na segunda avaliagdo,
embora ndo esteja com quadro instalado de depressdo. Quanto a ansiedade, houve redugdo de
sintomas, indicando melhora nesse aspecto.

A comparacao dos achados obtidos nas entrevistas realizadas nas duas fases da pesquisa
segue a tendéncia observada com as mudangas identificadas nos instrumentos analiticos, ja
que houve relatos sugestivos de perda da qualidade de vida. Carlos reclama da piora de sua

condic&o de salide, mas ndo a relaciona ao uso da maconha, um habito que mantém ha muitos
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anos e interfere no seu tratamento, na vida socia e familiar, bem como em seus aspectos
emocionais.

Carlos considera-se muito prejudicado conforme se aproxima o periodo de transfuséo
sangiiinea, além de apontar 0 prejuizo em sua produtividade no trabalho. Fica clara sua
insatisfacdo com sua sallde, que para ele implica, inclusive, aimpossibilidade de realizar seus

sonhos.
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Participante 8: Marina
Apresentacao

Marina era uma jovem de 24 anos. Tinha 20 anos no primeiro contato. Branca, residia
em uma pequena cidade do interior do Estado de Sdo Paulo. Nasceu em uma outra cidade,
também pequena, do Estado do Parana. Catdlica ndo praticante, relatou ir raramente aigreja.

Na reavaliacao era dona de casa e naguele momento estava a procura de trabalho.
Concluiu 0 ensino médio em escola publica e desgava cursar fisioterapia quando a situacéo
financeira melhorasse.

Denominou-se amasiada por morar com seu companheiro. Ndo estava casada
oficialmente.

Marina ndo apresentava tragos fisicos claros da talassemia, mas puderam ser
observados indicios dos mesmos desde o primeiro encontro. No segundo momento
apresentava coloracdo de pele ligeiramente amarel ada.

Na época da primeira entrevista Marina cumpria dupla jornada de trabalho, como babé

€ COMO secretaria.
Constelacéo familiar

O companheiro de Marina tinha 24 anos e trabahava em uma fébrica da area
alimenticia na cidade em que residiam.

Seus pais moravam em uma casa ao lado da sua e ela disse que vai a casa deles todos
os dias. Seu pai, com 62 anos, estudou até a quarta série do ensino fundamenta e trabalhava
na producdo de farinha de mandioca. Na primeira entrevista ele trabalhava como guarda
noturno. Sua mie tem a mesma idade do pai e cursou apenas a primeira série do ensino
fundamental. E dona de casa.

Marinatem dois irméos e umairmamais velhos do que ela. Todos estavam casados.
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Na primeira fase, Marina morava com os pais, pois ainda ndo estava vivendo com seu

companheiro.

Todos os familiares de Marina foram considerados saudaveis. Um irmdo tinha um
problema de coluna. Seu marido fumava. Relatou ndo saber se alguém faz uso de drogas, mas

acreditava que nao. Ela ¢é a unica pessoa com talassemia major na familia.
Atividadesde lazer evida diaria
“ Eu saio com minhas amigas de domingo.” (Marina, primeira entrevista)

A época da primeira entrevista, a atividade de lazer preferida de Marina era sair com
suas amigas, com as quais costumava ir a shows de musica, a0 cinema e, principalmente, a
praca da cidade, para a qual muitos jovens se dirigem nos finais de semana.

Seu pai determinava horarios para que retornasse a sua casa, mas nem sempre estes

eram cumpridos.

Marina tinha uma rotina ardua e corrida devido a duplajornada de trabalho. Acordava
muito cedo e voltava para casa ao anoitecer. Em casa, cuidava de si e ficava um pouco com os
pais. Raramente saia em dias de semana, devido a seu tratamento. Aos finais de semana podia
descansar, pois sd aos sdbados cumpria um dos servicos, folgando do outro e de ambos aos
domingos.

Ja na segunda entrevista sua rotina estava bem diferente. Tinha como principal
atividade o cuidado com a casa e com 0 marido. Apds se casar passou a sair menos, aém de
ndo ter atividades que lhe interessam em sua cidade. O programa a que estava acostumada,
passear pela praga da cidade e encontrar os conhecidos, passou a ser perigoso. Disse que 0S
tempos mudaram e que estavam acontecendo muitas brigas violentas. Marina aproveita seu

tempo livre ouvindo misica, assistindo atelevisdo ou lendo um livro.
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Como o marido trabalhava aternadamente nos periodos diurno e noturno, preferem
ficar juntos no tempo livre disponivel.

Durante a semana Marina cuidava de todos os afazeres de casa. Aproveitava pequenos
intervalos paravisitar os pais, e costumava amocar com eles quando o marido esta ausente.

Aos finais de semana ficavam em casa com o filho do primeiro casamento do marido,

que ainda é pequeno (quatro anos) e que visitava o pai.
Impacto da enfer midade

Marina disse ter sido muito dificil enfrentar sua enfermidade na inféncia,
principalmente o uso da bomba de infusdo. Sentia dificuldade para explicar aos colegas de
escola a sua doenca. No segundo momento relatou ter superado tais medos e enfrenta
positivamente a doenca e o tratamento, tendo consciéncia de que este a acompanhara ao
longo davida.

Assim como foi constatado ha alguns anos, no decorrer da primeira avaliacdo, Marina
continuava mantendo um bom enfrentamento de sua enfermidade, ndo deixando que esta
interfira em seu cotidiano, a ndo ser pelas exigéncias do tratamento. Afirmou que tem vivido
em harmonia com a talassemia e ndo achava que sua vida seria diferente sem ela, a néo ser
pelo fato de que ndo dependeria mais do tratamento, que € a parte da enfermidade que a
incomoda. Quando desgjair a casa dos pais antes de completar as horas de infuso, sai com a
bomba ainda em funcionamento. Sua satde esta melhor agora do que ha um ano atrés,

guando ataxa de ferro acumulado em seu organismo estava um pouco el evada.

“Pra mim é como qualquer outro probleminha que a gente tem na vida,
sei 14, acho que ndo me atrapalha, eu ndo vejo como uma doenga, mas
algo que eu tenho. E algo que é controlado, ndo tem me prejudicado, tudo

bem.”
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“ Eu acho que ndo muda, espero que ndo, mas com certeza podiam achar a
cura, pra gente ndo precisar colocar o aparelho a noite. (...) E muito

chato.” (Marina, primeira entrevista)

Nao soube dizer sobre 0 que espera do futuro, prefere esperar que ele aconteca em vez

de tracar planos, mas ndo vislumbrava possiveis mudangas em seu viver.
Cuidados com a saude

Em ambos os momentos a avaliagdo que fez de sua salde foi boa. Quando tem
problemas procura um medico.

Marina toma os medicamentos necessarios a talassemia, aém de benzetacil®, por ter
extraido o baco aos sete anos.

Para Marina a qualidade de seu sono estava boa e relatou gostar de dormir muito. Sua

alimentacao ¢ nutricionalmente saudavel. Nao pratica exercicios fisicos regularmente.

Ajustamento social

Marina disse acreditar que tem facilidade para se relacionar com as pessoas, com
exce¢do da sogra. Tinha mais amigos homens do que mulheres. O marido ndo se importa
porque sabe que sdo amigos e os conhece. Nao ¢ ciumento.

Na primeira entrevista Marina ressaltou que sente-se injusticada quando néo tem apoio
de um amigo, pois estd sempre a disposi¢ao das pessoas que a procuram.

Quanto a escola, considerou ter sido uma aluna mediana, repetindo uma série.
Enfrentamento

Quando tem dificuldade procura uma amiga para conversar ou entdo sua mae.
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Relacionamento familiar

Marina tem sua mé& como uma grande amiga e aliada. Conta com ela em todos os
momentos de sua vida. Também se relaciona muito bem com o pai, mas afetivamente € mais

proxima da mae.

Ja com os irmdos disse que tem uma relagdo mais delicada. Teve problemas com o
marido dairma e acabaram se distanciando. E bastante afeicoada ao irm&o que mora proximo
da sua casa, tem uma boa relagdo com a esposa dele. O outro irmdo mora em outra cidade,
por isso encontram-se pouco. Marina confessou que toma atitudes que muitas vezes fazem as
pessoas se irritarem com ela, provocando afastamento, mas prefere falar 0 que pensa do que
fingir ou mentir. Conseqiientemente 0 que desgjava mudar em sua familia € melhorar o

rel acionamento com 0s irmaos.

“Ah, boa. N6s somos bem amigas mesmo. (...) Com o0 meu pai ja &
bastante diferente, ndo tenho intimidade de contar algumas coisas para

ele” (Marina, primeira entrevista)
Relacionamento afetivo-sexual

“Ah, eu fiqguei nove meses com ele e separei. A gente hamorou quatro
meses, achou que tava bom. Assim, a gente ndo se conhece muito quando
namora, Vocé vai conhecer mesmo quando esta junto, € muito diferente. No
COMeGo a gente se dava, combinava bem, ai foi desgastando. (...) €ele falava
gue ia me matar, eu nao ia continuar com ele.” (Marina, primeira

entrevista)

O homem com quem se relacionava na reavaliacdo foi seu primeiro companheiro.
Depois de separar-se dele teve um outro relacionamento, que também resultou em co-

habitacdo, ao qual ela se refere na primeira entrevista. Moraram juntos por pouco tempo, se
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desentenderam e ela optou pela separacdo por sentir-se ameacada por ele. Voltou a encontrar
0 primeiro companheiro e decidiram se reconciliar. Mais madura neste segundo momento,
acreditava que estava mais preparada para um relacionamento e afirmou que vivem muito
melhor. Disse que o marido nd3o queria que se separassem quando ocorreu O rompimento e

gue ele tem procurado fazer do casamento uma 6tima relagéo.

Marina e a sogra ndo tinham afinidades. Acreditava que a sogra ndo a aceitava e
procurou convencer o filho a se separar. Por isso optou por ndo mais encontrar a sogra. O
marido visitaa méae, mas procura ndo falar com ela sobre 0 que conversam para ndo alimentar
conflitos.

Marina tem tido dificuldade de lidar com o filho do marido. Relatou que a crianca é
otima e que seu problema era com a ex-esposa, que faz uso da crianca para procura-lo. Sente
medo de perdé-lo porque ndo pode ter seus proprios filhos de maneira natural. Tem problema
uterino e necessitaria de tratamento hormonal, para o qual ndo tem condicdes financeiras.
Além disso tem receio de conseguir engravidar e seu filho também ser talassémico, ja que o
marido tem o traco datalassemia. Caso se decida por um filho, provavelmente fara opgdo pela
adoc&o.

Mantém uma 6tima relagdo com o marido e sexual mente esté bastante satisfeita.
Dificuldades que vem enfrentando atualmente

Na primeira entrevista Marina falava de dificuldades comuns da vida de uma pessoa
jovem e solteira, como falta de apoio de amigos e dificuldade financeira. Avaiava que a
maior dificuldade dos jovens fosse 0 uso de drogas ilicitas, pois as pessoas ndo avaliam as
conseqiiéncias de seu uso. O uso dessas substancias estaria, segundo €la, relacionado a fata
de didogo entre as pessoas.

Em sua vida profissional, familiar e intima, Sentia-se satisfeita. Fisicamente, gostaria
de ser mais dta
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Ja por ocasid da segunda avaliagdo, a preocupacdo que tomava conta dos
pensamentos de Marina € a ex-esposa do marido, por sentir que ela usava o filho contra ela
em uma suposta disputa pelo companheiro. Em segundo lugar gostaria de conseguir um
emprego.

Fisica e socialmente estava satisfeita, a ndo ser pelas dificuldades de relacionamento
com o irméo. Mostrou estar feliz com seu casamento.

Gostaria de ser mais paciente com as pessoas, o que poderia melhorar seus

rel acionamentos.
Habitos ou comportamentos de risco a saude

“De vez em quando, mas ndo muito (...) Ah, eu gosto mais de vinho.”

(Marina, segunda entrevista)

Marina dizia ter parado de fumar quando foi realizado o primeiro contato. Voltou a
fumar e achava que ¢ devido a influéncia do marido, que é fumante. Disse que sO fuma de vez

em guando, especia mente gquando esta nervosa.

Bebe socialmente, enfatizando gostar muito de vinho. Relatou nunca ter usado drogas,

nem tomado calmantes.
Expectativas e avaliacao do atendimento
“N&o sai.. Ja faz parte da minha rotina, ndo sei como é nao vir.”

“Colocar o aparelho. (...) E cansativo, ndo pode faltar.” (Marina,

primeira entrevista)

Em ambas as entrevistas Marina fez as mesmas colocagfes sobre seu tratamento.
Depois que aceitou e acostumou-se com O tratamento, ndo se incomoda em freqilientar a
instituicdo para as transfusdes. Como tem a hemoglobina em um bom nivel, costuma

transfundir duas ou trés bol sas por retorno ao Hemocentro.
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A parte mais dificil do tratamento € mangjar o aparelho diariamente.

Quanto ao atendimento, mostrou-se satisfeita. Quando ha muitos pacientes na sala,
sabe que ndo € possivel receber a mesma atencdo de quando estdo em menor numero. Nao
tem queixas sobre o0 atendimento e nunca passou por desconforto fisico por erro da equipe de
salde.

Qualidade devida

Em ambos os momentos de avaliagdo, Marina disse que, para sentir-se bem, acha
importante estar proxima da familia e, agora, também do marido, que é 0 que mais aprecia
em suavida

Fisica e psiquicamente sentia-se bem.

Nao suporta falsidade, o que a faz agir de maneira radical, afastando-se de pessoas

gue ndo considera que sejam “de confianca’.
Planos/Proj eto de vida/Per spectivas para o futuro

“ Ah ndo, tem que mudar. Queria ser registrada, essas coisas.” (Marina,

segunda entrevista)

Na primeira entrevista, Marina ndo sabia nomear quais eram seus sonhos para o
futuro, suas expectativas, seu projeto de vida Gostaria de mudar algumas coisas em sua vida,
como ter estabilidade no trabalho, com registro na carteira profissional, e um sal&rio maior
para conseguir independéncia financeira e ter satisfacdo pessoal. Nao tinha desejo de cursar

faculdade.

Dizia que casar-se novamente era uma possibilidade, mas ndo prioridade em suavida

Casou-se mais rapidamente do que esperava e disse preferir viver um diade cadavez a

fazer planos para o futuro.
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Relatou desgjar fazer um curso superior, melhorar sua vida em termos financeiros e

adquirir sua prépria casa.

Escalaseinventéarios

SF-36

Os resultados obtidos nesta escala estdo resumidos na Tabela 36 e na Figura 8.

Tabela 36 - Distribuigdo dos resultados obtidos por Marina na SF-36 nos dois momentos da avaliagao,

Ribeirao Preto, 2008

Qv C.F. A.F. Dor E.G.S. V. A.S. A.E. S. M.
Fasel 93,50 80,00 98,80 80,75 58,80 98,75 80,00 74,80
Fasell 98,50 80,00 98,80 75,75 78,80 98,75 80,00 70,80

L egenda:

C.F.: Capacidade Funcional
A.F.: Aspectos Fisicos

E.G.S.: Estado Geral de Saude
V.: Vitalidade

A.S.: Aspectos Sociais

A.E.: Aspecto Emocional
S.M.: Saude Mental

Figura 8. Resultados obtidos por Marina na SF-36 nos dois momentos da avaliagdo, Ribeirdo Preto,

2008.

Pode-se perceber pelos dados sistematizados na Tabela 36 e na Figura 8 que dois

aspectos da qualidade de vida relacionada a salide pioraram em comparagdo com 0 momento

anterior (Estado Geral de Satde e Satde Mental) e outros dois melhoraram (Capacidade

189



Funcional e Vitalidade). Os outros quatro componentes da escala permaneceram inalterados.
A mudanca mais expressiva ocorreu no aspecto da Vitalidade, que teve melhora substancial.
Os componentes relacionados a Dor e 0 Aspecto Social continuam sendo os mais
preservados. Atuamente o menos preservado € o aspecto relacionado a Saude Mental, com
escore muito proximo do resultado anterior. De maneira geral pode-se dizer que houve

mel hora nos resultados encontrados, indicando melhor qualidade de vida.

Como pOde ser observado na Tabela 37, nas duas etapas da pesguisa os dados
indicaram auséncia de estresse. Sintomas de estresse estdo presentes em ambos os momentos,
porém em numero rebaixado. Nao foram detectadas diferencas marcantes entre as duas

etapas.

Tabela 37 - Distribui¢do dos resultados obtidos por Marina no ISSL nos dois momentos da avaliagao,

Ribeirdo Preto, 2008

Estresse Fasel Fasell Limite
Alerta 2 - 6
Resisténcia - 1 3
Exaustéo 3 3 8

Locusde Controle

Conforme mostra a Tabela 38, a atribuicdo de causalidade esta fortemente inclinada
no sentido da Externalidade, mais precisamente ao Acaso, em ambas as etapas da pesquisa.
Percebe-se uma leve tendéncia a atribuir também a Outros Poderosos , porém essa tendéncia
sofreu declinio em relacéo a fase anterior. Quanto a Internalidade, o escore obtido permanece

abaixo do esperado nos dois momentos avaliados.
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Tabela 38 - Distribui¢do dos resultados obtidos por Marina em fung¢do do Locus de Controle nos dois
momentos da avaliago, Ribeirdo Preto, 2008

Locus Fasel Fasell X
(valor normativo)
|* 21 22 28,7 (£ 4,3)
A** 29 30 17,4 (£5.3)
prxx 21 18 17,8 (+ 5,00)

I*: Internalidade ~ A**: Acaso  P***: Outros Poderosos

BDI

Observa-se na Tabela 39 que, de acordo com o BDI, Marina ndo apresenta quadro de
depressdo considerando o nimero reduzido de sintomas depressivos em ambas as etapas.
Houve um discreto aumento na segunda etapa, todavia irrelevante para alterar sua condicéo

anterior.

Tabela 39 - Distribui¢do dos resultados obtidos por Marina no BDI nos dois momentos da avaliagao,

Ribeirao Preto, 2008

BDI Fasel Fasell Limite

sintomas 5 6 20

HAD

Os dados resumidos na Tabela 40 permitem constatar uma mudanga no quadro psiquico
da participante, que anteriormente ndo se encontrava em nenhum quadro de ansiedade ou
depressdo. Apresentava sintomas de ansiedade que sugeriam uma ligeira tendéncia a se
intensificar, dado que foi corroborado na segunda etapa da pesquisa, uma vez que agora
preenche o critério para quadro subclinico de ansiedade. Quanto a depressdo, houve
diminuicdo de sintomas, que ja eram incipientes, contrastando de certo modo com os dados

obtidos com o BDI.
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Tabela 40 - Distribuig¢do dos resultados obtidos por Marina no HAD nos dois momentos da avaliac&o,
Ribeirdo Preto, 2008

HAD Fasel Fasell Diagnostico

. sem quadro muda
Ansiedade 5 ! p/ subclinico
Depressao 2 1 sem quadro

Sintetizando, a jovem ndo se encontra em nenhuma fase de estresse, nem apresenta
sintomatologia depressiva importante, porém se encontra com quadro subclinico de
ansiedade, o que ndo ocorriana primeira avaliagao.

Apresenta atribuicdo de causalidade voltada a0 mundo externo, em particular ao
Acaso, 0 que pode comprometer a tomada de decisdo sobre aspectos de sua vida, dada a
tendéncia de deixa-la nas méos de outras pessoas.

No momento atual apresenta satisfacdo com sua Vitaidade, suas condicles fisicas
(Dor) e capacidade de relacionamento (Aspecto Social) em detrimento da Saude Mental,
aspecto menos preservado da qualidade de vida relacionada a salide, dado consistente com a
elevacdo no nivel de ansiedade. Também mostra uma apreciagdo positiva de sua Capacidade
Funcional. Os dados da entrevista sugerem melhora dos aspectos emocionas e socias,
indicando melhor adaptacdo socia e afetiva, j4 que anteriormente apresentava dificuldade
significativa em seus relacionamentos. Alguns problemas vivenciados nesse setor vém sendo
superados, como pode se averiguar com seu casamento.

A andlise comparativa das entrevistas corrobora a melhora de alguns indicadores, que
fol evidenciada pelos instrumentos analiticos, principal mente nos aspectos psicossociais.

De maneira geral pode-se dizer que houve melhora na qualidade de vida em relagéo a
primeira etapa da pesquisa, inclusive no que se refere a aceitacdo de sua enfermidade e ao

enfrentamento da mesma.

192



Participante 9: Débora
Apresentacao

Débora era uma jovem de 22 anos, branca. Tinha 17 anos na fase anterior. Morava
com os pais em uma cidade de porte médio do interior paulista.

Estava solteira, e matinha um relacionamento estavel de dois anos, 0 que ndo ocorria
na época da primeira entrevista.

Nao teve filhos e ndo sabia se 0s desgava porque ndo gostaria de transmitir sua
doenca a seus descendentes.

Na primeira entrevista nd0 fez mengdo a religiosidade. Ja na segunda relatou ser
catdlica. Tendo pouco tempo para descansar, preferia sair com amigos a ir a igreja. Mas
procurava ir a missa aos domingos.

Concluiu o ensino médio e na reavaliagcéo trabalhava no comércio da familia e fazia
dois cursos técnicos, um na FATEC e outro na ETE, ambos na area de alimentos. As duas

escolas sdo publicas.
Constelacéo familiar

Nao houve mudangas significativas na familia de Débora no intervalo decorrido entre
as avaliagdes, a ndo ser pelo casamento do irmdo, que é quem a acompanha na sala de
transfusdo do Hemocentro.

A familiatem um mercado, onde todos trabal ham.

Seu pai estava com 58 anos e concluiu o ensino médio. A mée tinha 54 ou 55 anos,
Débora ndo tinha certeza. Estudou até a quarta série do ensino fundamental. Seu irmao estava
com 29 anos e no intervalo das duas entrevistas cursou administracdo de empresas na
faculdade da cidade.

Débora considerou que todos de sua familia eram saudaveis. Sua mae sentia dores na

coluna, mas o diagndstico ainda ndo estava definido. Seu pai parou de fumar havia aguns
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anos. Seu irmdo tem alergia a poeira. Os familiares nd&0 apresentavam nenhum problema

grave de salde.
Atividadesdelazer evidadiaria

“Meus horarios sdo flexiveis, porém, ndo gosto nem um pouco porgue
minhas amigas vao para outro lugar e eu tenho que ir embora, e algumas
vezes passa pela minha cabeca de que os outros ddo risada de mim. Tenho

que ir embora devido ao tratamento.”

“(...) gosto de ouvir masica, de preferéncia romantica, e as vezes de
chorar para poder desabafar os meus sentimentos.” (Débora, primeira

entrevista)

Débora afirmou ndo gostar de nenhum lugar em sua cidade, por isso ndo tinha vida
noturna. Em seu tempo livre costumava descansar, dormir. Seu namorado costumava ir a sua
casa. Ele ndo gosta de sair, por isso raramente vao ao cinema. Ele prefere assistir afilmes em
casa. Além disso, Débora tinha pouco tempo para descansar, devido a sua rotina, bastante
intensa.

Além dos cursos que fazia, trabalhava no comércio da familia, inclusive aos finais de
semana. O tempo que lhe sobrava era usado para estudar e namorar. Nao costumava ter férias
do trabal ho, apenas escol ares.

J& na primeira entrevista Débora relatou ndo ter uma vida social muito ativa. Sua
rotina era mais simples, menos preenchida por obrigagdes, ja que estudava apenas no periodo
da manha. Gostava de usar seu tempo livre para praticar esportes com as amigas ou ouvir
musica, principalmente as romanticas. Usava esSe momento para desabafar seus sentimentos

através do choro.
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Impacto da enfer midade

“ Quando quero ir ao cinema, por exemplo, ndo posso se for de noite, por
causa do medicamento e porque as pessoas nao sabem o que é e as vezes

sedistanciam.” (Débora, primeira entrevista)

Na primeira entrevista Débora demonstrou dificuldades em lidar com a talassemia,
nao sabendo dizer se sua vida no momento seria diferente sem a enfermidade. Reclamava das
limitagbes impostas pelo tratamento e tinha medo de se expor, para ndo sentir-se tratada com
preconceito.

Na reavaliagdo demonstrou mais facilidade e forca para enfrentar a enfermidade e néo
aviamais como limitante em sua vida, ndo se incomodando mais caso precisasse explicar 0
gue tem para as pessoas com as quais convivia. Sentiu medo de falar para o namorado sobre a
talassemia porque ndo sabia como ele enfrentaria o problema, porém ele aceitou sem
dificuldades quando soube.

Sente-se desanimada com 0s retornos a0 Hemocentro por precisar perder aula
Gostaria de poder fazer seu tratamento em sua cidade.

Na primeira entrevista disse ndo acreditar que sua infancia teria sido diferente se néo
tivesse talassemia; ja na segunda entrevista, diz que estafoi um pouco mais dificil, pois sentia
vergonha dos colegas da escola e ndo podia brincar com os outros porque tinha que colocar a
bomba de infusdo. Sua mae preferia que ela usasse o medicamento durante o dia para dormir
bem anoite.

Sua enfermidade foi diagnosticada quando tinha quatro anos de idade, diagndstico

considerado tardio, talvez por ser o Unico caso nafamilia de talassemia do tipo major.
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Cuidados com a saude

Em ambas as entrevistas Débora afirmou acreditar que, de maneira geral, sua salde é
boa. Quando tem algum problema que considera relevante, procura um médico. O unico
tratamento que fazia no segundo encontro era o da talassemia.

Na segunda entrevista relatou tomar anticoncepcional para evitar engravidar, o que
N&o ocorria por ocasido da primeira entrevista.

Débora relatou que gostaria de dormir mais, mas de maneira gera a qualidade de seu
SONo no pouco tempo que dorme é boa. Sua alimentag¢ao nao ¢ considerada saudavel, segundo
€la, pois, devido a correria, se alimenta muitas vezes de sanduiches na rua no final da tarde.
Considerou estar acima do peso ideal para sua idade e estatura, que ¢ mediana. Nao praticava

exercicios fisicos.
Ajustamento social

“ Tenho mais amizades do mesmo sexo, porque acho que me identifico mais

do que com pessoas do sexo oposto.” (Débora, primeira entrevista)

Geralmente disse que tem muita facilidade em se relacionar com as pessoas. Tem mais
amizade com pessoas do seu sexo por achar mais féacil conversar. Com os cursos que fazia,
teve um pouco de dificuldade com seus professores, principalmente os que davam aulas nos
dias em que ela precisava se ausentar para fazer transfusdo. Disse que eles ndo entendiam que
eladeveriair sempre no mesmo dia da semana e achavam que elafazia de propdésito, para néo

ir as aulas. Essa dificuldade ndo acontecia na época da escola.
Enfrentamento

Depois que seu irmado Se casou, Débora estabeleceu uma relagcdo de confianga com a

cunhada, dirigindo-se a ela em momentos de dificuldade.
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Costumava entrar em conflito com os pais na adolescéncia. Relatou estar mais atenta e
ndo estava mais tomando atitudes que a prejudicassem na relacdo com os pais. Desse modo,

conquistou mais liberdade.
Relacionamento familiar

Nas duas entrevistas Débora relatou ter um bom relacionamento com os pais, apesar
de achar o pai um pouco autoritério. Disse ter discussdes que considerava comuns no ambito
familiar. Quanto ao irméo, achava que €le tentava controlar sua vida, assumindo a postura do

pai. A pessoa com quem mantém o melhor relacionamento € améae.

“(...) eu falava pra ele que quem manda em mim € meu pai e minha mae,
ndo ele, ai eu falava com a minha mae e ndo adiantava nada. Ele agia
COmo meu pai mesmo. E agora que ele casou mudou um pouco e mais
ainda quando eu comecei a trabalhar. Ganhei mais liberdade.” (Débora,

segunda entrevista)
Relagdo afetiva

Na primeira entrevista Débora ndo tinha um relacionamento estavel. Na reavalia¢ao
estava namorando e ele, sempre que podia, acompanhava Débora nas transfusdes, junto com
0 Seu irméao.

Ela acreditava que o fato de ter a semana tumultuada foi bom para a relagéo dos dois,

porque quando tinha mais tempo livre ela exigia muita atencdo dele e sentia muito ciimes.

O casal mantinha relacfes sexuais, fato desconhecido pela familia. Apenas a cunhada
sabia e era quem acompanhava Débora ao ginecologista, dizendo que era €la que vai a0

médico. Nao teve coragem de contar para sua méae porque achava que ela ndo aceitaria.
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Nao conta para a mie que vai a0 médico porque esta faz questdo de acompanha-la,
inclusive dentro do consultorio médico, invadindo sua privacidade. Débora prefere nao

enfrentar améae.
Dificuldades que vem enfrentando atualmente

Na primeira entrevista Débora dizia que gostaria de emagrecer. Sentia dificuldades
com avida intima, mas ndo sabia dizer o que era.

No segundo encontro considerou-se uma pessoa insegura e com medo de néo
conseguir concluir seus estudos. Disse que ficava nervosa no periodo de provas e achava que
isso atrapal hava seu desempenho no curso.

Financeiramente vivia uma situagdo confortavel com a familia. Seu pai ndo lhe pagava
um salério formal por elatrabalhar no mercado, mas cobriatodas as suas necessidades.

Fora a postura do irméo em relacdo a ela, estava satisfeita com sua familia, mas

gostariaque 0 pai a apoiasse mais em seus proj etos.

“(...) Quando eu comego a me interessar por alguma coisa, meu pai

reclama.” (Débora, segunda entrevista)

Sentia-se bem fisicamente, mas ainda gostaria de mudar sua imagem, sentia que estava

acima do peso.

Dormia muito bem, apesar de ter menos horas de sono do que gostaria durante a
semana.

Reconheceu que sua aimentagcdo era pobre do ponto de vista da qualidade nutricional,
disse que sO tem tempo de comer melhor na hora do almoco, refeicdo que faz em casa, com

cadma
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“Digamos que eu sO como besteira. Minha janta é cachorro quente...
entdo, sei & SO o0 almoco que € mais saudavel.” (Débora, segunda

entrevista)
Habitos ou comportamentos de risco a saude

Débora relatou ter uma vida saudavel. Apesar de haver fumantes em sua familia, ela
ndo adquiriu esse habito. Ndo tem o costume de ingerir bebidas alcoolicas, salvo em raras
excecoes, e disse que isso se deve as restri¢oes de seu tratamento. Nao faz uso de nenhum tipo

de substanciailicita
Expectativas e avaliacdo do atendimento

“N&o sei definir o que é vir aqui, sei que deixo deir a escola e € ruimficar

aqui o diatodo.” (Débora, primeira entrevista)

Em ambas as entrevistas Débora disse que ir ao Hemocentro ¢ muito desgastante. Nao
gosta de perder seus compromissos € acha que € a pior parte de seu tratamento. Estar na
instituicéo ndo € visto como um problema, mas o tempo que lhe € tomado para cumprir as
exigéncias do tratamento.

Avaiou seu atendimento de maneira positiva, dizendo receber um tratamento

excelente, sentindo-se bem acompanhada pela equipe de salide.
Qualidade devida

“Em primeiro lugar ser amada e respeitada.” (Débora, primeira

entrevista)

No momento da segunda entrevista, Débora se considerava uma pessoa de bem com a
vida. Néo sabia apontar algo especifico que afazia sentir bem. Gostava de tudo em suavida.
Fisicamente sentia-se mais cansada do que na entrevista anterior, o que a impedia de

fazer exercicios. Mesmo naguel a época acreditava que sua sallde poderia estar melhor.
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O que mais a incomodava ¢ a falta de tempo. Gostaria que o dia fosse mais longo,
dada a quantidade de afazeres que tem que cumprir.

Psicologicamente sentia-se bem, mas reclamou de se irritar com facilidade. Estava se
sentindo desmotivada porém justificou tal sentimento com seu cansagco. No momento anterior
também trazia a queixa de se sentir angustiada.

Quando da primeira entrevista, Débora dizia que, para se sentir bem, considerava ser
importante o amor e o respeito das pessoas. O que aprecia navida, que lhe traz felicidade, era

ter seus pais ao seu lado.
Planos/Proj eto de vida/Per spectivas para o futuro

O que mais desejava no momento do segundo encontro era concluir 0s cursos técnicos
e ingressar na faculdade de farméacia. Ndo estava certa de como iria redlizar tal desgo porque
a faculdade de sua cidade estava encerrando suas atividades e n&o tinha vontade de morar em
outro lugar. Achava que faltava incentivo préprio e da familia para correr atras de seus
objetivos.

O desejo pela vida universitaria ja existia na primeira entrevista. Naquele periodo
relatou também o desgjo de constituir familia, 0 que ndo mais ocorreu, por estar centrada em

sua vida profissional no momento da segunda avaliagéo.

Escalas e inventarios
SF-36
Os resultados obtidos nesta escala estdo resumidos na Tabela 41 e na Figura 9.

Tabela 41- Distribuigdo dos resultados obtidos por Débora na SF-36 nos dois momentos da avaliagéo,

Ribeirao Preto, 2008

Qv C.F. A.F. Dor E.G.S V. A.S A.E. S. M.
Fasel 78,50 80,00 50,80 60,75 58,80 48,75 46,67 70,80
Fasell 73,50 80,00 72,80 85,75 73,80 86,25 46,67 54,80
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L egenda:

C.F.: Capacidade Funcional A.S.: Aspectos Sociais
A.F.: Aspectos Fisicos A.E.: Aspecto Emocional
E.G.S.: Estado Geral de Saude S.M.: Satde Mental
V.: Vitalidade
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Figura 9. Resultados obtidos por Débora na SF-36 nos dois momentos da avalia¢do, Ribeirdo Preto,

2008.

De acordo com os dados apresentados na Tabela 41 e na Figura 9, com referéncia a
qualidade de vida relacionada a salide, pode-se perceber que o componente de valor mais
elevado na primeira etapa foi o relativo aos Aspectos Fisicos, seguido da Capacidade
Funcional, e o aspecto mais prejudicado foi o Aspecto Emocional, seguido pelos Aspectos
Sociais e Dor. Na segunda fase de coleta, dois aspectos permaneceram com 0S MesMOoS
escores. 0 Fisico e 0 Aspecto Emocional. Nota-se que houve aumento no escore do aspecto
relacionado a Dor, indicando diminuicdo da dificuldade por presenca de dor, bem como do
Estado Geral de Saude, Vitalidade e Aspectos Sociais, indicando melhora geral da qualidade
de vida relacionada a satide. Nota-se decréscimo dos resultados nos aspectos: Saude Mental e
Capacidade Funcional, sendo que o primeiro sofreu depreciagdo de maneira mais expressiva.
Um dos aspectos mais prejudicados na primeira etapa, o Social, passou a ser o mais

preservado na segunda etapa, indicando maior satisfagdo com as relagbes sociais.
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| SSL

Os dados resumidos na Tabela 42 indicam que, na segunda fase da pesquisa, houve um
marcado aumento dos sintomas de estresse, superando o0s escores limites tanto na fase de
resisténcia quanto na de exaustdo, o0 que mostra rel evante presenca de sintomas de estresse, 0
que ndo ocorreu na primeira etapa da pesquisa. Pode-se dizer que houve alteracbes
substanciais no que diz respeito ao estresse, 0 que € consistente com a depreciacado observada

no aspecto Saude Mental da SF-36.

Tabela 42 - Distribuigdo dos resultados obtidos por Débora no ISSL nos dois momentos da avaliacao,
Ribeirdo Preto, 2008

Estresse Fasel Fasell Limite
Alerta 2 5 6
Resisténcia 3 5 3
Exaustdo 7 9 8

Locusde Controle

Como se pode observar na Tabela 43, a atribuicdo de causalidade estd centrada na
Externalidade, dividida entre o Acaso e Outros Poderosos , porém com maior énfase no
primeiro. A atribui¢ao a Internalidade encontra-se muito préxima do valor normativo. Nota-
se que houve diminuigdo nos escores direcionados a Externalidade em relagdo a primeirafase
e um aumento em relacdo a Internalidade, sugerindo que Débora pode estar vivenciando um

movimento de transicao na atribuicdo de causalidade.

Tabela 43 - Distribuigdo dos resultados obtidos por Débora em fungdo do Locus de Controle nos dois
momentos da avaliagdo, Ribeirdo Preto, 2008

Locus Fasel Fasell £
(valor normativo)

|* 26 28 28,7 (£4,3)

A** 29 26 17,4 (£5,3)

pr** 28 19 17,8 (£ 5,00)

I*: Internalidade =~ A**: Acaso P***: Qutros Poderosos
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BDI

De acordo com 0s resultados obtidos com 0 BDI, resumidos na Tabela 44, Débora néo
apresenta um quadro de depressdo, porém demonstra uma ata vulnerabilidade para
desenvolver tal transtorno, ja que apresentou elevado nimero de sintomas depressivos em

ambas as fases, apesar de ter havido diminuicéo de sintomas na segunda etapa.

Tabela 44 - Distribui¢do dos resultados obtidos por Débora no BDI nos dois momentos da avaliagao,

Ribeirdo Preto, 2008

BDI Fasel Fasell Limite
sintomas 16 13 20

HAD

Observando-se 0s dados resumidos na Tabela 45, pode-se considerar que Débora
preenche os critérios para quadro leve de ansiedade na segunda etapa da pesquisa. Com
relacdo a avaliagdo de depressdo, os dados ndo ratificam a tendéncia a elevado nimero de

sintomas depressivos observado no BDI.

Tabela 45 - Distribuig¢do dos resultados obtidos por Débora no HAD nos dois momentos da avaliagao,

Ribeirao Preto, 2008

HAD Fasel Fasell Diagndstico
Ansiedade 7 9 Sub-clinico
Depressao 5 4 Sub-clinico

Resumindo, Débora apresenta elevada presenca de sintomas de estresse, ansiedade e
depressdo, demonstrando preencher critérios para quadro leve de ansiedade no segundo
momento da avaliacdo. Houve aumento relevante dos sintomas de estresse da primeira para a
segunda avaliacdo, sendo que atualmente apresenta-se na fase de exausta. Isso indica que,
apesar de cumprir rigorosamente seu tratamento, mantendo as demais atividades do cotidiano,

esta bastante desgastada, devido ao montante de esforgcos que tem mobilizado para adaptar-se
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aos estressores. Provavelmente as demandas tém excedido os recursos de que dispde,
obrigando-a a lancar méo de suas reservas energéticas na tentativa de preservar o equilibrio
psicoldgico. Esse desgaste fisico e emocional aumenta sua vulnerabilidade, depreciando a
qualidade de seu trabalho psiquico, em prejuizo de sua salide mental.

Apresenta atribuicdo de causalidade voltada a Externalidade, mais especificamente ao
Acaso do que a Outros Poderosos . Ha indicios de dificuldade de tomada de decisdo em
guestdes fundamentais de sua vida, dado corroborado pela entrevista, em que relata sentir-se
insegura e aceitar as interferéncias dos pais ¢ do irmdo em seu cotidiano. Embora ténues, ha
indicios de mudanca sob este aspecto, pois apresentou ligeiro aumento em relacéo a atribuicao
de causalidade voltada para a Internalidade.

Apresenta uma apreciacdo positiva de suas condicdes fisicas, apesar da presenca de
desconforto fisico advindo do tratamento, em detrimento das condigdes psiquicas
(emocionais). A Vitalidade mostra expressiva melhora na segunda etapa da pesquisa, o que
demonstra capacidade de enfrentamento e percepcdo de melhora em sua condicdo de salde.
Débora parece estar em um momento de transi¢cdo quanto a qualidade de vida e tomada desta
S mesma.

De maneira geral pode-Se considerar que as condigdes fisicas e a vida social de Débora
véem apresentando melhoras, em detrimento das condi¢des psiquicas.

As dificuldades psicossociais inicialmente eram atribuidas as restrigdes impostas pelo
tratamento, visto como limitador de suas atividades sociais. No segundo momento demonstra
enfrentar a enfermidade de uma maneira diferente, melhorando principalmente sua vida
socidl.

A andlise comparativa das entrevistas indica as mesmas tendéncias de melhora

observadas nos demais instrumentos, principal mente nos aspectos sociais.
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De maneira geral pode-se dizer que houve melhora na qualidade de vidarelacionada a
salde em comparacdo com a primeira etapa da pesquisa, inclusive no que se refere a
aceitacdo de sua enfermidade e a0 enfrentamento da mesma. Entretanto, o funcionamento
atual tem sobrecarregado a capacidade de resposta do organismo, exigindo esforcos extras

para a manutencdo da homeostase fisica e psiquica, colocando em risco a eficacia adaptativa.
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Participante 10: Renata
Apresentacdo

Tratava-se de uma moca muito bonita, de pele ligeiramente morena, apesar de se
autodenominar branca. Ao contrario do perfil dos talassémicos em geral, tem estatura ata.

No primeiro momento da avaliagdo, quando tinha 20 anos de idade ndo apresentava
gualquer trago da enfermidade. Ja no segundo momento apresentava algumas caracteristicas
fisicas da doenca. Porém continuava muito bonita, sendo uma pessoa que chamava a atencéo
por sua beleza.

Renata estava agora 24 anos e meio. Moradora de uma cidade de porte médio do
interior do Estado de Sao Paulo, dividia uma casa com a irma, mas passava a maior parte do

tempo naresidénciados pais, localizada namesmarua.

Na época da primeira entrevista ja havia terminado o ensino médio, e cursava o
magistério em escola publica. Nao estava trabalhando, mas procurava uma escola para
lecionar.

Na reavaliagdo estava trabalhando como auxiliar administrativo em uma loja de
grande porte em sua cidade e disse ndo ter identificagdo com o magistério, preferindo sua
atual ocupagéo.

Renata estava namorando com 0 mesmo rapaz com quem se relacionava na época da
primeira entrevista. Seu estado civil estava para ser aterado, ja que seu casamento estava
marcado para 0s proximos meses, fato que estava ocupando seus pensamentos no momento.

Nao teve filhos e fazia tratamento endocrinoldgico por ter ttero infantil. Pretendia um
diater seus proprios filhos, se for possivel.

Renata denominou-se catélica, mas ndo praticante. Vai a igrgja raramente, porém

pretendiareaizar a cerimOniareligiosa de seu casamento naigrea
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Constelacdo familiar

Na segunda entrevista informou que 0 pai estava com 54 anos, e suamae 52 anos. Seu
pai cursou 0 ensino fundamental e era carpinteiro na época da primeira entrevista. Na
reavaliacdo trabalhava em seu proprio comeércio (bar). A mée é dona de casa ¢ tem a mesma
escolaridade que o marido, a quem estava gjudando no bar; antes ela trabalhava como
manicure.

Renata tem uma irma mais velha, que estava com 29 anos. Ela trabalhava também
como técnica administrativa e terminou o ensino medio.

Quando questionada sobre o nimero de pessoas que residiam em sua casa, disse que
eram os quatro membros da familia e explicou que a casa em que dormia pertence aos pais e
elae airma so passavam o tempo necessario no local, por medo de se mudarem e perderem a
casa, que poderiavir aser invadida. Relatou ser na COHAB e que ainda nio decidiram o que
fazer, pois os pais moravam em um sobrado onde ficava o bar. Na realidade considerava que
mora com 0s pals por passar na casa destes a maior parte do tempo, bem como fazer ali suas
refeicdes. Na época da primeira entrevista todos moravam na casa situada no conjunto
habitacional.

O noivo tinha 25 anos, trabal hava como vendedor e também concluiu o ensino médio.
Estavam juntos havia oito anos.

Quanto a familia, relatou que todos tinham boa satide, inclusive o noivo. Seu pai teve
um problema no coragdo recentemente, mas estava em tratamento e seu estado era estével.

Ele também teve um quadro de hipertensdo, que estava controlada. Sua mae eratabagista
Atividadesdelazer evida diaria

“Vou muito ao clube e costumo acampar nos finais de semana e feriados.”

(Renata, primeira entrevista)
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Renata teve uma vida social bastante ativa. Costumava freqiientar barzinhos, gostava
de shows de musica, mas estes sdo raros na cidade. Ndo costumavair ao cinemanem ao teatro
e raramente ia a igreja. Freqiientava um clube da cidade e gostava de acampar nos fins de
semana.

No primeiro momento da avaliagdo sua rotina era bastante tranqiiila, sem horarios
muito rigidos, ja que estava desempregada. Tinha bastante tempo livre. Como na segunda
entrevista estava trabalhando, nos dias de semana cumpria uma ardua rotina. Acordava cedo
(7h30) e ia para a casa dos pais, ha mesma rua da casa antiga, onde dormia com a irma
Tomava café da manha com a mée e ia para o trabalho, no comércio da cidade, onde ficava
das 9h00 as 18h00, indo para casa apenas para almocar. Depois do trabalho voltava para a
casa damée, onde jantava. Retornava para a sua casa apenas para dormir.

Em ambas as entrevistas disse que se encontrava com o noivo todos os dias.

Em seu tempo livre, Renata costumava vigjar, principalmente nos feriados e finais de
semana. Estava sempre em companhia do noivo. Quando ele vigava para o sitio da sogra, €la
iatambém. Quando saia na cidade costumava estar acompanhada pelairma e o namorado dela
ou de outros casais amigos, como fazia na época da primeira entrevista.

Antes do noivado saia mais na cidade, freqiientava barzinhos. Apés 0 noivado teve a
vida social mais restrita aos passeios a0 sitio e clubes de campo onde pode acampar. Também
permanecia em casa com a familia, assim economizava para o casamento. Costumava ir a
shows na cidade. Nao costumava freqiientar cinema nem teatro.

Preferia sair aos finais de semana, assim ndo interferia na rotina do tratamento.

Aos sabados ela trabalhava até 15h00 e depois dirigia-se a casa da mae ou para o sitio
da sogra, em uma cidade vizinha. Quando ficava na cidade, os familiares se reuniam na casa

dos pais e faziam 0 almogo ou o jantar reunidos.
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Quando casar tera sua propria casa. Planejava desfrutar de suas férias na época do

casamento, para aproveitar alua-de-mel.
Impacto da enfer midade

“ E um problema que ndo afeta ou atrapalha em nada a minha vida, ndo

deixo de fazer as coisas, mas sei que tenho que fazer o tratamento, e faco.
(”.)H

“N&o posso vigjar por muito tempo por causa do Desferal®.” (Renata,

primeira entrevista)

Na primeira entrevista Renata dizia que a talassemia nao afetava em nada sua vida,
pois ndo deixava de fazer suas coisas. Mas tinha consciéncia de que precisa fazer seu
tratamento.

Na reavaliacdo mostrou ter uma visao um pouco diferente de sua enfermidade. Disse
que esta lhe acarretou algumas privagdes, mas ndo a impedia de ter uma vida normal, com
excegdo darotina do tratamento. Para viajar precisava Se programar quanto ao medicamento
e precisava sempre ter em mente a data de suas transfusdes para néo perdé-las.

Em ambos os momentos ela relatou que o tratamento a atrapalhava no sentido de ficar
fora da cidade por tempo prolongado.

Considerou que a dependéncia do tratamento desde sua infancia fez com que
acostumasse com a enfermidade e o tratamento. A creditava gue a Unica coisa que mudariaem
suavida sem a enfermidade é que nao precisaria do tratamento; O resto seriaigual.

Quanto a infincia, ndo se lembrava de ter vivido nenhum trauma, o que a fez

considerar que ndo teve prejuizo devido a enfermidade.
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Cuidados com a saude

Renata considerava ter boa salide e ndo se lembrava de doencas que tenha tido até
entdo. Quando sente necessidade, procura o servico de salde. Fazia apenas 0s tratamentos da
talassemia e tomava hormaonio sob orientacdo do endocrinol ogista.

Na segunda entrevista ainda considerava ter boa saude. Reclamou que, depois que
passou a fazer todo o tratamento em sua cidade, a taxa de ferritina aumentou, por iSso
guestionou seu tratamento atual.

Como tem convénio meédico, quando tem problemas de salde recorre ao médico do
convénio; quando acha que o problema tem a ver com a talassemia, procura 0 Hemocentro.
Disse que os médicos ficam “loucos’” com ela: “Eu deixo eles doidinhos.” (Renata, segunda
entrevista), 1SS0 porgque acaba tendo que explicar para cada um o que fez no outro centro de
salde em que foi atendida, uma vez que a talassemia pode ou ndo interferir em outros
problemas que pode ter com sua saide.

A Unica doenca grave de que se recorda foi caxumba nainfancia.

Na segunda entrevista estava fazendo tratamento para um problema que apareceu em
sua perna, em conseqiiéncia de uma infecgdo em um dedo do pé direito. Na época da
entrevista estava tomando Medicorten® para 0 machucado da perna e o Desfera®, para o
tratamento da talassemia

Tinha vida sexual ativa com 0 namorado, mas ndo tomava anticoncepcional por ter

Utero infantil .

“N&o, é que eu tenho Utero infantil, entdo ndo tem como eu engravidar. Eu
tava fazendo tratamento com a médica, tava aumentando, mas eu parei.
Chegou a crescer bastante, de 8 para 16 centimetros, o normal € 25, 26
centimetros. Entdo agora eu tenho que ir de novo.” (Renata, segunda

entrevista)
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Quanto ao sono, relatou dormir bem. Estava ansiosa devido a proximidade do
casamento e disse que estava engordando porque estava comendo mais do que o normal, mas
relatou ter uma alimentacéo rica do ponto de vista nutricional.

Nao fazia nenhuma atividade fisica regular.
Ajustamento social

Renata considerou-se uma pessoa timida, mas bastante sociavel, facil de se relacionar.
Disse ter muitos amigos e que em sua maioria formam casais, conseqiiéncia de estar
namorando ha muito tempo. Acreditava que no periodo escolar tinha mais amigas do que no
segundo momento da avaliacao.

Além damée, a pessoa com quem tem mais proximidade € uma prima.
Enfrentamento

Nao costuma tomar providéncias quando tem dificuldades, prefere esperar as coisas
acontecerem e se acertarem. Disse que ndo fica pensando nas dificuldades que ndo tem como

solucionar no momento. Prefere esperar que solugdes aparecam espontaneamente.
Relacionamento familiar

“Pensamos diferente demais, entdo acabamos brigando muito, nos

desentendemos.” (Renata, primeira entrevista)

Renata tem mais proximidade com sua méde do que com 0 pai. A mée é uma grande
amiga a pessoa da familia com guem mais conversa. Acredita que €la e 0 pai s8o muito
diferentes e por isso brigam entre si. Acaba ndo o vendo muito porque ele cuida do bar no

horério em que ela costumair & casada mée, anoite. Gostaria de ser mais proxima do pai.
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Relacionamento afetivo

“ Temos relacdo, mas de vez em quando, ndo ficamos muito sozinhos (...).”

(Renata, segunda entrevista)

Quando da primeira entrevista, Renata namorava havia trés anos ¢ meio. Mantinham
relacdo sexual esporadicamente. No segundo momento ja estavam juntos ha oito anos. Estava
muito feliz com as circunstancias do casamento e disse gque toda a familia estava envolvida

Com 0S preparativos.

Relatou que no comeco do namoro brigava muito com o namorado, na segunda
entrevista tinham uma vida amorosa harmoniosa e se davam muito bem. Tinha medo de n&o

dar tempo de arrumar todos os detal hes do casamento, pois queria que fosse 6timo.
Dificuldades que vem enfrentando atualmente

Como ndo estava trabalhando no primeiro momento, considerava ser a falta do
trabalho a sua maior dificuldade naquele momento. Ademais, estava satisfeita com suavida e

com afamilia.

Na reavaliagdo achava que ndo tinha dificuldades. Pensava em questfes relacionadas
ao trabalho, como dividas quanto a sua chefe, por ndo confiar muito na postura dela. Até
poucos meses antes da segunda entrevista tinha como chefe uma amiga, que conhecia bem sua
enfermidade e entendia suas auséncias para tratamento. Demonstrou temor de sua chefe atual
nao confiar nas suas necessidades de retornos ao hemocentro, mesmo tendo sempre a
documentacao requerida pela empresa.

Nao pretendia exercer a funcdo de professora, relatou achar que fez 0 magistério por
impulso e ndo se reconhece na profissdo. No segundo momento ndo fazia parte de seus planos

fazer um curso superior.
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Sente-se mais agitada e com mais apetite quando estd mais ansiosa, CoOmo no presente
momento, com 0s preparativos do casamento. Em geral é bastante trangiiila.

Gostaria de mudar algumas caracteristicas fisicas, COmo ter mais

“bunda, mais coxa. Queria até perder barriga, porque eu sou uma magra

com barriga, mas s0, ndo € uma necessidade.” (Renata, segunda entrevista)
Habitos ou comportamentos de risco a saude

“ (beber) SO socialmente, em geral batidas, que adoro. (...) Quando vou nos

barznhos da cidade ou em festas de amigos.” (Renata, primeira entrevista)

Em ambas as entrevistas Renata relatou ter habitos saudaveis. Nao gosta de cigarro
nem que fumem perto dela. Ingere bebidas alcodlicas em pequena quantidade e apenas

socia mente.

Nao fazia uso de calmantes e nunca experimentou qualquer tipo de droga ilicita. Na
segunda entrevista estranhou que outras pessoas tenham dito que usavam ou que ja tinham

usado alguma vez, mas reafirmou ndo ter utilizado nenhuma substancia psicoativa.

“ Mas tem gente gque fala que usa? (...) Nao, eu nunca usel, € gue me veio a

duvida se quem usa assumiria.” (Renata, segunda entrevista)
Expectativas e avaliacao do atendimento

“Normal, eu gosto daqui, preferia ndo vir, pois ndo teria uma doenga, mas

n&o me incomoda muito nd0.” (Renata, primeira entrevista)

Apesar de ndo ter queixas com 0 atendimento na primeira entrevista e ter muita
confianga na equipe de sallde, preferiria ndo necessitar dele, pois assim ndo teria a doenga.

Considerava que o mais dificil em seu tratamento era a necessidade do medicamento.
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No segundo momento, continuava considerando ter um bom atendimento e disse
nunca ter passado por desconforto por erro do servico. Considerou que sempre foi bem
atendida. Suas queixas nesse momento diziam respeito a conduta médica desde que passou a
transfundir no Hemocentro de sua cidade e ndo mais em Ribeirdo Preto. Achava que o
medico espacava muito uma transfusdo da outra porgque sua taxa de hemoglobina estava
caindo mais do que o0 normal.

Quanto ao dia de transfusdo em si, disse que € como um dia de folga, ja que o faz no
periodo da manha e tem dispensa por todo o dia.

Preferia a estada em Ribeirao Preto por ter mais gente com quem conversar, ja que em
sua cidade ha um profissiona controlando a transfusdo e o médico que faz um atendimento
controle.

A facilidade é ter seus parentes proximos, que vao visitéala ao longo do periodo.

Faz uso de medicamento cinco vezes por semana, folgando nos finais de semana.
Qualidade devida

Na primeira entrevista Renata teve dificuldade em definir algo especifico que sgja
necessario para se sentir bem, pois se sentia assim amaior parte do tempo, tanto fisica como
psicologicamente. Com excegdo do medicamento utilizado diariamente, disse que apreciava
tudo que tem em suavida.

Essa posicdo permaneceu na segunda entrevista, quando, no entanto, foi capaz de
nomear coisas importantes. para estar bem é preciso estar trabalhando, ter tempo para
namorar 0 noivo e estar bem com sua familia.

Fisicamente sente-se 6tima no periodo seguinte a transfusdo. Ja no periodo
antecedente sente-se mais fraca, com as pernas cansadas. Nao faz esforgos fisicos nesse

periodo para ndo ter conseqiiéncias mais significativas.
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Emocionalmente sentia-Se muito bem e estava muito feliz com a proximidade do
casamento.
Afirmou que n&o ha nada que tire sua tranqiiilidade nesse momento de sua vida.

Gosta muito de viajar, comer, sempre acompanhada pelo noivo.
Planos/Projeto de vida/Per spectivas para o futuro

“Acho que é na ordem logica, quero estudar, fazer faculdade, ganhar
dinheiro e ser boa profissional e depois casar e ter filhos. Nao significa

gue serdassm.” (Renata, primeira entrevista)

Como desejava por ocasiao da primeira entrevista, Renata conseguiu um trabalho. Mas
mudou suas intengdes quanto aos estudos. Desejava constituir familia e estd prestes a realizar
tal sonho.

Seu pensamento nO segundo momento estava totalmente tomado pelo casamento.
Futuramente pensa em ter filhos, umafamilia completa.

Quanto ao trabalho, ndo sente que a enfermidade a atrapalha atualmente, mas acredita

que ha muito preconceito por parte de quem ndo conhece a doenca.

“ A nova coordenadora que eu ndo sei como vai ver a questao de faltar
para a transfusdo, mas como eu tenho atestado, néo tem problema. (...) O
gue eu acho é que é dificil quando ndo te conhecem, ou a doencga, porque a
empresa pode pensar gque vocé vai faltar, pode ter problemas e ter
internacdo. Sem contar que tem muita gente que pode trabalhar na area
sem ter que faltar e acho que essas pessoas acabam conseguindo mais

facil.” (Renata, segunda entrevista)

A doenga ndo é vista como uma limitagdo em nenhum aspecto de suavida.
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Escalaseinventarios

SF-36

Os resultados obtidos nesta escala estao resumidos na Tabela 46 e na Figura 10.

Tabela 46 - Distribui¢do dos resultados obtidos por Renata na SF-36 nos dois momentos da

avaliagdo, Ribeirdo Preto, 2008

Qv C.F. A.F. Dor E.G.S V. A.S A.E. S M.
Fasel 58,50 12,50 70,80 75,75 83,80 98,75 80,0 90,80
Fasell 93,50 80,00 59,80 70,75 73,80 98,75 80,00 70,80
Legenda:
C.F.: Capacidade Funcional A.S.: Aspectos Sociais
A.F.: Aspectos Fisicos A.E.: Aspecto Emocional
E.G.S.: Estado Geral de Saude S.M.: Satide Mental
V.: Vitalidade
100
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Figura 10. Resultados obtidos por Renata na SF-36 nos dois momentos da avaliag¢do, Ribeirdo Preto,
2008.

De acordo com a Tabela 46 e a Figura 10, observa-se que ocorreram mudangas nos
escores de qualidade de vida relacionada a salde, obtidos da primeira para a segunda etapa
do estudo. Os Aspectos Sociais obtiveram o valor mais elevado em ambos os momentos,
mostrando que Renata continua fazendo uma apreciacéo positiva acerca de sua vida socia e
provavelmente ndo est4 enfrentando dificuldades no que se refere aos seus rel acionamentos.

Inicialmente o componente ligado aos Aspectos Fisicos obteve o resultado mais baixo,
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demonstrando que sofria acentuadas limitagdes em suas atividades devido aos problemas
fisicos. Ja no segundo momento os escores relacionados aos Aspectos Fisicos apresentaram
grande elevacdo, indicando melhora acentuada em suas condigdes fisicas. O segundo maior
valor na primeira etapa foi no aspecto relacionado a Satde Mental, que declinou na segunda
etapa, passando a ser 0 sexto aspecto em pontuagdo. O aspecto Dor foi 0 mais prejudicado no
momento atual, jatendo sido 0 segundo mais depreciado na avaliacéo anterior, sugerindo que
€ uma dificuldade que permanece. A mudanca que mais chama a atencéo por sua magnitude,
€ a relacionada aos Aspectos Fisicos. Houve reducdo dos escores em quatro aspectos
avaliados pelo instrumento: Dor, Estado Geral de Saude, Vitalidade e Saude Mental, o que
sugere depreciacao tanto em condicdes fisicas como psicologicas. Também houve elevacao
em dois componentes da qualidade de vida relacionada a salde: Aspectos Fisicos e
Capacidade Funcional, ao passo que outros dois mantiveram-se estaveis: Aspectos Sociais e

Aspectos Emocionais.

| SSL

A Tabela 47 permite notar que, no primeiro momento, Renata ndo se encontrava em
nenhuma das fases de estresse, apesar de apresentar alguns sintomas em todas as fases. Na
segunda fase observa-se também a presenca de sintomas nas trés fases de estresse, sendo
mais relevante a fase de resisténcia, na qual o escore se encontra no limite indicado pelo

instrumento.

Tabela 47 - Distribui¢do dos resultados obtidos por Renata no ISSL nos dois momentos da avaliagao,
Ribeirdo Preto, 2008

Estresse Fasel Fasell Limite
Alerta 3 1 6
Resisténcia 1 3 3
Exaustéo 2 4 8
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Locusde Controle

Conforme se pode observar na Tabela 48, no primeiro momento a atribuicdo de
causalidade estava voltada a Internalidade, existindo também uma tendéncia elevada a
atribuir a0 ambiente externo, especificamente aos Outros Poderosos , 0 controle sobre a
determinac@o dos acontecimentos de sua vida. A atribuicdo voltada a Internalidade indica
tendéncia a perceber-se como estando no controle dos eventos de sua vida.

No segundo momento, ha uma diminui¢do do escore ligado a Internalidade e um
aumento concomitante da atribuicio a Externalidade-Acaso. Assim, a atribuicdo de
causalidade esta voltada para 0 Acaso de maneira acentuada e, mais moderadamente, para
Outros Poderosos , 0 que indica que Renata ndo toma para S as ocorréncias de sua vida,

deixando-as para o acaso.

Tabela 48 - Distribui¢do dos resultados obtidos por Renata em fungdo do Locus de Controle nos dois

momentos da avaliacdo, Ribeirdo Preto, 2008

Locus Fasel Fasell X
(valor normativo)
I* 33 26 28,7 (+4,3)
Ax* 22 28 17,4 (£5,3)
prx* 25 18 17,8 (+ 5,00)

I*: Internalidade ~ A**: Acaso P***: Qutros Poderosos

BDI

A Tabela 49 resume os resultados obtidos no BDI. Pode-se afirmar que Renata ndo se
encontrava em depressdo em nenhum dos momentos avaliados, ja que apresentava apenas um
sintoma depressivo no primeiro momento e nenhum no segundo, de acordo com este

instrumento.

218



Tabela 49 - Distribui¢do dos resultados obtidos por Renata no BDI nos dois momentos da avaliagéo,
Ribeirdo Preto, 2008

BDI Fasel Fasell Limite

sintomas 1 - 20

HAD

A Tabela 50 apresenta os resultados obtidos com a HAD. Pode-se considerar que néo
ha, segundo este instrumento, quadro de depressdo, assim como de ansiedade, em ambos 0s
momentos avaliados. Nota-se, porém, que em termos absolutos houve aumento de sintomas

de ansiedade e diminui¢do no nimero de sintomas de depresséo.

Tabela 50 - Distribui¢do dos resultados obtidos por Renata no HAD nos dois momentos da avaliagdo,
Ribeirao Preto, 2008

HAD Fasel Fasell Diagnostico
Ansiedade 3 5 sem quadro
Depresséo 3 2 sem quadro

Em resumo, pode-se dizer que Renata ndo apresenta quadro de depressdo, ansiedade
ou estresse, estando bem psiquicamente, considerando-se o resultado geral proporcionado
peos instrumentos analiticos, em ambas as etapas avaliadas. Ainda sobre 0 estresse,
encontra-se no limite para a fase de resisténcia, indicando capacidade de enfrentamento sobre
as adversidades de seu tratamento e da vida diaria. O ligeiro aumento de sintomas de
ansiedade podem ser atribuidos a proximidade de seu casamento, que tem tomado conta de
Seus pensamentos no momento atual.

Considerando-se a qualidade de vida, apresentou uma depreciacdo dos aspectos fisicos
no primeiro momento, sendo marcante a melhora obtida na segunda etapa. Os aspectos
Sociais e emocionai s apareceram preservados em ambos 0s momentos.

Verificou-se no segundo momento uma tendéncia a atribuir a Externalidade o controle

sobre os eventos de sua vida, principamente ao Acaso, 0 que pode estar relacionado a
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enfermidade cronica em relagdo a qual ndo tem total controle, a ndo ser sobre a realizacéo do
tratamento. Na primeira avaliagdo, estava mais voltada para si mesmo quanto as decisoes de
suavida, quando sua causalidade estava inclinada para a Internalidade.

Os resultados oferecidos pelas entrevistas estdo de acordo com os instrumentos
analiticos, indicando melhora na qualidade de vida geral, apesar de Renata estar se sentindo
um pouco insatisfeita no que diz respeito ao seu tratamento, pois notou piora no resultado de
exames. Mesmo assim, ela avalia que isto ndo sgja significativo a ponto de prejudicar sua
vida, bastante saudavel e agitada no momento atual, tanto em relacéo a sua familia quando
com 0S amigos.

Nota-se pelas entrevistas que ela tinha uma visdo bastante negativa de sua
enfermidade, preferindo que tanto a talassemia quanto seu tratamento n&o existissem em sua
vida, devido a imposi¢cdo de limites. Aprendendo a lidar com tais imposices, esta se
relacionando melhor com sua enfermidade e, por consegiliinte, com suas limitagdes, vivendo

melhor e aproveitando 0 momento especia que atravessa.
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2. ANALISE GERAL

2.1 Entrevistas

Comportamentos e atitudes

Todos os participantes mostraram-Se bastante solicitos e interessados em participar da
pesguisa em ambas as fases. A penas uma mostrou-se relutante na col eta de dados no segundo
encontro da primeirafase.

Trés pacientes recusaram-se a participar do estudo na Fase I do estudo, alegando nao

sentirem-se confortéveis com a situacéo de exposi¢céo de suas vidas.

Apresentacao dos participantes

Todos os participantes da pesquisa residiam em cidades da regido de Ribeirdo Preto,
beneficiadas pelo servigo prestado pela Fundacdo Hemocentro de Ribeirdo Preto.

Na primeira etapa do estudo, apenas dois participantes, (Carlos e Fabiana),
apresentavam tragos fisicos faciais caracteristicos de portadores de talassemia major. Seus
0ssos faciais eram ligeiramente alongados em comparagdo com as outras pessoas. Na
segunda etapa do estudo cinco participantes, trés do sexo masculino e dois do feminino
(Flavio, André, Carlos, Fabiana e Marina) apresentavam tracos faciais caracteristicos e um
participante (Carlos) comegava a apresentar 0s 0ssos alongados. A aparéncia fisica geral ndo
diferia de pessoas que ndo tém a doenga. Trés participantes, dois do sexo masculino (Flavio,
André, Carlos) e uma do feminino (Marina), tinham uma coloracéo de pele ligeiramente
amarelada. Eram 0s participantes mais velhos, que conviviam com a enfermidade hd mais

tempo e tiveram um diagnéstico mais tardio do que os demais. Em todos os casos, os

221



participantes eram 0s Unicos portadores de talassemia major de suas familias; 0S demais
familiares eram portadores e em um caso (Fernando) 0 irm&o tinha talassemia intermeédia.
Quanto a estatura, todos os participantes mantiveram a mesma altura da primeira para a
segunda etapa, avaliada entre 1,55m e 1,65m. Considerando as idades Osseas ¢ fisioldgicas de
todos os participantes na segunda avaliacdo, ndo havia expectativa de crescimento.
Para todos os participantes a enfermidade era parte integrante da rotina de vida, uma

VEZz que conviviam com a mesma desde 0 nascimento.
Ambiente Familiar

No primeiro momento do estudo todos residiam na mesma casa que Seus pais,
constituindo familias nucleares. Apenas um participante tinha pais divorciados e se referia ao
padrasto como sendo seu pai. Dois ndo tinham irmdos. Com relagdo aos demais. dois
moravam apenas com 0s pais, umavez que 0s irmaos eram casados, e 0s outros seis dividiam
acasa com pais e irmaos.

Na segunda etapa do estudo, dois participantes haviam casado e moravam com seus
respectivos parceiros. Os demais continuavam residindo com os pais.

Um dos participantes, que era filho inico, ganhou um irméo por parte de mée. A méae
estava em seu terceiro casamento, tendo se separado do padrasto, a quem ele tratava como
pai. Os demais nao tém pais divorciados.

Nove participantes referiam ter maior proximidade com o genitor do mesmo sexo,
enquanto que apenas uma participante relatou que se relacionava da mesma maneira com
ambos os genitores. A rede de apoio pessoa de todos os participantes era ampliada para
parentes (primos, tios, avos) e amigos, a quem recorriam quando estavam enfrentando
dificul dades.

Trés participantes estavam sem acompanhante na primeira etapa do estudo. Na segunda

etapa eram quatro participantes sem acompanhante. Dos participantes que estavam
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acompanhados no primeiro momento do estudo trés deles estavam acompanhados pelo
familiar que ndo € o considerado de maior proximidade, sendo que um acompanhante era o
irmao em ambos os momentos. No segundo momento, o participante que havia se casado
estava acompanhado pela esposa e néo pelo pai, como acontecia até entdo, e uma participante
que primeiramente fora acompanhada pela mée, estava sozinha no segundo momento do
estudo.

Quanto a escolaridade dos pais, ndo houve mudancas da primeira para a segunda fase
pesquisada. Trés tinham ensino médio completo, um ensino superior completo e seis ndo
concluiram o ensino fundamental. No que se refere as mdes, uma tinha ensino superior
completo, quatro concluiram o ensino fundamental, quatro nd o concluiram e uma néo
passou por processo de educagao formal.

Todos os participantes avaliaram seus familiares como saudaveis. Nao houve relatos de
intercorréncias cirargicas graves ou historia de antecedentes psiquiatricos na familia. Uma
mée fazia uso de medicacdo antidepressiva no primeiro momento da pesquisa, mas néo o
utilizava mais na segunda etapa; um pai fazia tratamento para enxagueca e uma mae e um pai
eram tabagistas. Nao houve relato de abuso de bebidas alcodlicas ou dependéncia quimica
entre os pais, exceto de um pai que fazia uso diério de bebida

Os dados coletados permitem inferir que 0S participantes tinham familias relativamente

saudaveis, que proporcionam um ambiente familiar suportivo aos filhos.
Escolaridade

Na primeira fase da pesquisa, seis dos 10 participantes ja tinham concluido o ensino
médio e os demais (4/10) estavam estudando, todos em escolas publicas de suas cidades.
Ja na segunda fase, todos haviam concluido o ensino médio e apenas um (1/10) dava

seguimento aos estudos em um curso técnico profissionalizante.
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No primeiro momento em que foram avaliados, todos os participantes disseram manter
um bom relacionamento tanto com os colegas de escola quanto com os professores. Os
participantes consideraram terem tido uma boa vivéncia escolar. Nao tinham vivenciado
dificuldades com colegas e professores. Eventuais dificuldades existentes ndo foram
atribuidas ao fato de serem portadores de uma doenca cronica, parecendo ser comuns a
jovens que procuram se identificar com os colegas, surgindo algumas vezes discussdes com
colegas de classe ou professores. Trés participantes relataram terem tido dificuldades com
colegas de escola por terem eles mesmos dificuldades de explicar e enfrentar a enfermidade.
De maneira geral disseram que foram alunos regulares tanto no que se refere ao
aproveitamento escolar quanto na assiduidade as aulas.

A Unica participante que estudava na segunda avaliacao referiu ter dificuldades com um
professor, no ensino técnico, pois este dizia ter dividas de que ela tinha realmente que faltar
sempre na aula dele; desse modo, mesmo tendo sido apresentados documentos meédicos, néo
compreendia que os retornos tinham que ser regulares. Esse professor dizia para a

participante do estudo que ela*“escolhia’ faltar em sua matéria.
Trabalho

No primeiro momento avaliado, os participantes encontravam-se igualitariamente
divididos entre agueles que estavam ou néo exercendo atividade remunerada, sendo que um
mantinha dupla jornada de trabal ho, exercendo atividades diferentes.

No segundo momento, um participante encontrava-se afastado do trabalho por
complicagdes de salide e recebia auxilio-doenca. Trés (3/10) estavam desempregados, sendo
gue um deles ndo estava procurando emprego, pois desgjava voltar a estudar e recebia o
apoio financeiro da familia. Seis pessoas exerciam trabalho remunerado, sendo trés delas com

registro em carteira, duas ndo registradas alegando trabalhar com a familia e o0 outro
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trabalhando diretamente com seu pai, mas sem uma rotina definida por ndo estar bem de
salde.

Todos os que trabalhavam com registro em carteira tinham direito as férias e utilizavam
esse periodo para descansar e viajar para visitar parentes. Uma participante reclamou ter suas
férias descontadas pelos dias em que se ausentava para tratamento em Ribeirdo Preto. Ja os
participantes que trabalhavam com seus familiares relataram ter flexibilidade para
negociarem dias de descanso quando precisavam ou desgjavam.

No que diz respeito ao mercado de trabalho, com excecdo dos que trabalhavam com
seus familiares, foi unanime a queixa de dificuldade de conseguir emprego por necessitarem
faltar periodicamente para redlizarem o tratamento (transfusdo sangiiinea). Também se
gueixaram da sensacéo de serem tratados como diferentes, no momento de procurar trabal ho,
deparando com preconceitos velados devido a talassemia. Parece haver um descontentamento
por parte dos empregadores com as fatas, o que faz com que muitas vezes ndo sgam
contratados, perdendo a oportunidade de emprego para pessoas saudéveis. Por esse motivo,
uma participante relatou que temia sair de um emprego em que ndo estava satisfeita, paranéo

correr o risco de ficar desempregada.
Religido

Inicialmente a maioria dos participantes (8/10) se declarou catdlica, sendo que apenas
dois diziam-se realmente praticantes, freqiientando missa com regularidade. Um participante
declarou-se evangélico, tendo uma vida social-religiosa bastante ativa. Um participante nao
declarou religio.

Na segunda fase do estudo dois participantes declararam-se ndo ter religido, sendo um

deles 0 que anteriormente denominavarse evangélico. Os demais (8/10) continuaram se

declarando catolicos, porém nenhum deles freqlientava mais a missa com regularidade.
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I mpacto da enfermidade

Em ambos os momentos do estudo a totalidade dos pacientes, em algum momento,
referiu preferir ndo ter a enfermidade. Apenas um deles definiu sua doengca como um
problema sangiiineo. Quanto aos demais, ou ndo a definiram ou usaram suas conseqiiéncias
para descreverem sua enfermidade, privilegiando o modo como seu problema de salde
interferia em suas vidas, dando énfase a0 desconforto produzido pelo tratamento, as
transfusdes e 0 manejo da bomba de infusdo.

A maioria relatou considerar a doenca dificil devido ao tratamento que esta exige,
dificultando suas rotinas e obrigando-os a comparecer com assiduidade ao Hemocentro por
um diainteiro.

Na primeira fase, nove dos 10 participantes (9/10) relataram que suas infancias nao
foram prejudicadas pela enfermidade e um (1/10) acreditava, e assim permaneceu na segunda
etapa, que foi até mesmo beneficiado por ela, pois considerava que seus familiares davam-lhe
mais atencdo do que se nao tivesse a doenga. No segundo momento houve relatos (2/10) de
gue a infancia teria sido dificultada por medo de sofrer preconceito dos colegas de escola
(1/10) ou por ndo poder redlizar todas as atividades que outras criangas normal mente fazem,
principalmente aulas de educacao fisica (1/10).

Quanto a percepg¢ao da vida no momento da entrevista, no que se refere a primeira fase
do estudo, quando ainda eram adolescentes, metade dos participantes (5/10) afirmou que suas
vidas ndo seriam diferentes sem a enfermidade, considerando apenas que n&o necessitariam
do tratamento; os demais (5/10) acreditavam que suas vidas seriam diferentes, tanto por nao
precisarem do tratamento quanto pelas dificuldades sociais decorrentes de uma doenca

crénica, como a de conseguir emprego e enfrentar preconceito e estigma social.
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Na segunda entrevista, todos os participantes afirmavam que sentiam-Se prejudicados
por serem talassémicos, principalmente para obterem emprego e pelo desconforto causado
pelo tratamento. Porém, nao consideravam ter uma vida ruim devido a enfermidade.

E interessante considerar que nos dois momentos estudados as queixas sobre a
enfermidade ndo se davam no momento em que eram diretamente questionados sobre o

adoecimento, mas permeavam todos os ambitos da entrevista de forma difusa, mas

consistente.
Cuidados com a saude

Em ambas as entrevistas, oito participantes consideraram ter boa saude, sendo que um
deles acreditava que sua saude havia piorado um pouco, mas continuava satisfatoria; os outros
dois néo se declararam saudaveis, um por sentir muita dor no corpo e outro por ter tido sérias

complicacOes advindas da ndo-adesdo ao tratamento no interval o entre as duas entrevistas.

No periodo inicial, nenhum participante encontrava-Se em tratamentos além dos
exigidos pela talassemia, mostrando uma situagdo de vida saudével dentro dos limites de sua
condi¢do. Os tratamentos referidos eram os diretamente relacionados a enfermidade: o
medicamento para controle da taxa de ferro no organismo e hormonios por recomendacéo do

endocrinologista.

Na segunda entrevista apareceram outros tratamentos em quatro participantes, sendo
um deles relacionado as complicagdes cardiacas que teve devido a alta taxa de concentracéo
de ferro no 6rgdo; outro tratamento em andamento estava relacionado a uma inflamag&o no
pé, que estava acarretando problemas nas pernas devido a talassemia. Duas participantes
estavam em acompanhamento devido & infeccdo pelo virus da hepatite C. Todos eram
acompanhados por médicos do Hemocentro para tratamento desses problemas, além da

talassemia.
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Do ponto de vista dos outros cuidados com a salide, nenhum participante referiu dar
atencdo especial a alimentagdo. Embora ndo seguissem um plano alimentar sob orientacao
medica ou de nutricionista, seis participantes relataram ter uma alimentacdo adequada do
ponto de vista nutricional; quatro participantes ndo demonstraram tomar cuidados especiais
com a dieta e consideraram que tinham uma alimentagdo pobre ¢ errada. Sete participantes
n&o mencionaram ter problemas com o sono, mantendo um padrao regular; dois participantes
disseram que sentiam muito sono e gostariam de dormir mais e um participante declarou-se
insatisfeito com seu sono. Nenhum dos participantes tinha o habito de praticar exercicios
fisicos regulares. Geralmente sentiam-se cansados no periodo que antecede a transfusao,
devido a baixa na taxa de hemoglobina. Um participante mostrou dificuldades de manter os
autocuidados, apresentava desleixo quanto a aparéncia fisica, higiene pessoal e profilaxia de
infeccOes, aém de ser usuério de substancias psicoativas. Trés participantes haviam se
submetido aintervencgdes cirlrgicas, sendo que um passou por trés cirurgias e outro, por duas
intervencOes cirlrgicas, dois desses participantes passaram por intervencdo cirdrgica para

retirada do baco, em decorréncia das complicagOes da talassemia.

Houve um consenso entre 0s pacientes quanto a importancia de procurar um médico

guando tinha problemas de salide significativos.
Atividadesdelazer evidadiaria

Na primeira entrevista, todos os participantes relatavam ter vida social ativa, que ia
além do contato com o ambiente escolar para os que estudavam, e do trabalho, para os que
exerciam atividade produtiva. As oportunidades de lazer eram determinadas pel os horérios de
estudo ou trabalho e claramente limitadas pela necessidade de realizar parte do tratamento
(infusdo do medicamento) em seus domicilios.

J4 no momento atual, a vida social de um participante estava bem empobrecida. Os
demais permaneceram com vida socia ativa e seus horarios eram delimitados principamente
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pelo tratamento, pelo tempo que precisavam permanecer com a bomba de infusdo, enquanto
gue no primeiro momento da avaliacdo trés participantes tinham seus horérios delimitados
pelos pais.

Por se tratarem de cidades de pequeno e médio porte, as atividades sociais a que se
dedicavam eram semelhantes: freqiientam 0 clube da cidade, barzinhos e lanchonetes nos
finais de semana, vdao a shows de musica ou teatro quando tém oportunidade e andam ao
redor da praga principal, ponto de encontro da maioria dos jovens do interior do Estado.

Quando da primeira entrevista, trés participantes mantinham uma relacdo afetiva
estavel e passavam quase todo seu tempo livre na companhia de seus parceiros. Os outros
(7/10) procuravam sair com amigos, de dia ou de noite. Os mais jovens relatavam ainda andar
de bicicleta com amigos de dia e de noite terem vida social semelhante aos demais. Apenas
dois participantes relataram viajar nas férias, ambos para Sdo Paulo, e outra disse gostar de
acampar nos finais de semana com o companheiro e amigos, em local proximo de sua cidade.
Os demais (7/10) ndo tinham costume de sair da cidade nas férias ou finais de semana.
Evitavam vigjar, mantendo-se nas cercanias do loca de residéncia, em decorréncia da
necessidade de autocuidados com a salde, que limitam a mobilidade e a liberdade de
horérios.

Os dados obtidos na segunda entrevista trouxeram mudangas na organizagdo da vida
social, que no entanto permanecia bastante ativa. As brincadeiras, como andar de bicicleta e
andar pela praca da cidade, ndo eram mais usuais, devido ao medo de exporem-se nas ruas
devido ao aumento da violéncia. Todos relataram sair a noite, em maior ou menor quantidade
de dias por semana. A mesma pessoa que relatava vigar aos finais de semana continuava
mantendo essa rotina, acampava ou ia para o sitio de uma pessoa proxima a ela; essa
participante estava de casamento marcado e plangjava usar suas férias do trabalho para a lua-

de-mel.
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Ajustamento social

Na primeira entrevista seis participantes descreveram-se como pessoas que tinham
facilidade de se relacionar, mantendo uma relagdao aberta com os amigos. Trés participantes
diziam-se timidos, restringindo seus contatos sociais. Uma participante, apesar de acreditar ter

bons rel acionamentos, mostrava-se insatisfeita com 0s mesmos.

Ja na segunda entrevista a vida social e os relacionamentos em geral foram
considerados muito satisfatorios. Todos conservaram vinculos de amizade construidos na
época em que estudavam e conquistaram novos amigos e colegas de trabalho, com os quais
costumavam sair. Um participante mostrou-se insatisfeito com sua vida social, alegando que
seu circulo de amizades era limitado devido ao ciime de sua namorada, que ndo o deixava

sair se elando estivesse com ele. Ele aceitavatal imposi¢ao para evitar brigar com ela.

Na primeira entrevista nove participantes relataram ter mais amizades com pessoas do
mesmo sexo, apenas um disse que a rede de amigos era equilibrada entre homens e mulheres.
Ja no segundo momento, os que mantinham um relacionamento estavel (6/10) disseram que as
amizades agora se davam em torno de casais, sendo entdo balanceado o nimero de mulheres e
homens com os quais se relacionavam. Apenas uma pessoa casada (1/10) disse que tinhamais
amizades com 0 sexo oposto e que o companheiro Nndo se importava com iSso porque eram

todos amigos.

Pode-se inferir que, apesar do convivio social dessas pessoas estar limitado pelo
tratamento doméstico e pelos retornos regulares ab Hemocentro, todos consideraram que
tinham uma vida socia satisfatéria e desfrutavam de préticas comunitarias tipicas de

pegquenas cidades do interior.
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Relacionamento familiar

Oito pessoas disseram ter um bom relacionamento com toda a familia a época da
primeira entrevista; ja no Segundo momento passaram a Ser apenas Sei's, sendo que 0s outros

dois participantes passaram ater dificuldades de relacionamento com familiares.

Os dois participantes restantes ndo afirmaram dar-se bem ou ndo com sua familia,
disseram apenas que o relacionamento era melhor com a figura materna ou paterna, sendo
gue uma delas relatou que seus lacos familiares eram delicados, pois se abria mais com a
mae, mas afetivamente sentia-se mais segura e confiante com o pai. O outro participante

relatou ter mais proximidade com a mée.

E importante ressaltar que, excetuando-se os participantes que disseram que se davam
bem com ambos os pais, todos tém um relacionamento melhor com o familiar de mesmo sexo

(pai ou mae), mostrando uma identificagdo com 0s mesmos.

Corroborando o exposto acima, verificase que, em geral (6/10), o familiar com que
mais se identificam s&0 0s mesmos que 0s acompanham ao Hemocentro no dia da transfuséo.
Dos outros quatro participantes, uma ndo estava acompanhada em nenhum dos retornos em
gue houve contato com a pesquisadora, outra estava com o0 namorado, um pelo irméo e uma
estava acompanhada pelo pai, que era aposentado (essa participante disse se relacionar bem

com o pai € a mae).

Quanto a identificagdo com as figuras paterna e materna, quatro participantes na
primeira fase da pesquisa e cinco na segunda disseram ter um relacionamento melhor com a
mae e os outros cinco, em ambas as fases, com o pai. Um participante disse ainda que tem um
6timo relacionamento com a mae, mas se identificava mais com airméa, que ndo morava mais

em sua cidade.
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Em ambas as etapas, apenas um participante fez criticas diretas ao pai, descrevendo-o
como muito rigoroso e pouco aberto para discussdo; trata-se de uma participante que se

identificava mais com amae.

Dois participantes relataram dificuldades de relacionamento com os irmdos. Um deles
tinha problemas de relacionamento com um irm&o e o outro tinha ciimes do irmdo mais
novo, que por ser ainda muito pegueno (dois anos de idade) estava recebendo atencéo da méae
por mais tempo do que ele; tal situacdo fazia com que se sentisse insatisfeito com a relacéo

gue vinha estabel ecendo com a mée.
Relacionamento afetivo-sexual

Quando ocorreu a primeira entrevista, apenas um participante havia vivenciado um
relacionamento marital, tendo sido amasiada por pouco tempo. Quanto aos demais, apenas
trés deles mantinham um relacionamento estavel (namoro) e os outros nao estavam tendo
nenhum tipo de envolvimento afetivo-sexual.

No momento da segunda avaliac&o, apenas trés pessoas permaneciam solteiras e sem
nenhum relacionamento estavel. Quatro eram solteiros, porém namoravam e referiam tratar-
se de um relacionamento estavel. Uma pessoa estava noiva, com o casamento marcado, e dois
jd haviam se casado, sendo que uma se casara pela segunda vez e com a mesma pessoa com
guem jatinhavivido umaunido consensual na época da primeira entrevista.

Os nove participantes que mantinham vida sexua ativa afirmaram prevenirem-se de
doencas sexua mente transmissiveis com 0 uso de preservativos e de gravidez ndo-planejada

com o uso de anticoncepcional.
Dificuldades que vém enfrentando atualmente

Quatro participantes avaliaram na primeira etapa da pesquisa que, de maneira geral, as

dificuldades dos jovens contemporaneos normal mente estavam relacionadas ao uso de drogas

232



ou bebidas acodlicas e que esses problemas sdo decorrentes da falta de didogo entre as
pessoas, em particular de apoio familiar.

Quatro individuos relataram na primeira entrevista ndo terem nenhuma preocupacao
ou dificuldade aguela época. Ja na segunda entrevista apenas dois individuos relataram nao ter
dificuldades relevantes.

Dois participantes disseram na primeira entrevista que gostariam de perder peso,
desgjo mantido na segunda entrevista; outras duas participantes referiram o mesmo desgjo na
segunda entrevista. Ainda em relagdo a caracteristicas fisicas, na primeira entrevista trés
pessoas disseram que gostariam de ser mais altas, situagdo que se repetiu em apenas uma
delas na segunda entrevista.

No primeiro momento duas pessoas relataram insatisfacdo com seu sono, nimero que
evoluiu para seis participantes na segunda entrevista. Tal queixa refere-se basicamente ao
desgjo de dormir por mais tempo do que realmente podem e néo a qualidade do sono em si.
Nao houve relato de insOnia.

Um participante queixou-se, em ambas as entrevistas, da qualidade de seu
relacionamento afetivo e da sua companheira em relacdo a sua familia. Esse mesmo
participante disse que ndo se alimentava corretamente, o que foi relatado também por mais
trés pessoas na segunda entrevista, que se queixaram de que a qualidade da aimentacdo caira
significativamente, em dois casos devido arotina de trabal ho.

Trés participantes mencionaram algum tipo de dificuldade na primeira entrevista. Ja na
segunda esse nimero passou para quatro. Tais dificuldades sdo referidas como: medo pelo
agravamento da doenca em um paciente, o uso de drogas como fuga de dificuldades de
relacionamento em outro e nos demais houve relatos de insatisfagdo com a propria maneira de
ser, irritagdo, impaciéncia, sentimentos depressivos e tristeza generalizada, que por vezes

resultavam em choro como forma de buscar aivio.
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Apenas um participante relatou na primeira entrevista que estava insatisfeito com a
condicdo financeira da familia. J4 na segunda, essa preocupacao passou a fazer parte da vida
de quatro pessoas, dentre as quais duas estavam desempregadas e as outras duas desgjando
ganhar um salario melhor.

Trés pessoas consideraram como uma dificuldade ndo estar trabalhando no momento
da segunda entrevista. Desses, um participante estava afastado por problemas médicos, mas

sentiafalta do trabalho, e os outros dois estavam procurando emprego.
Habitos ou comportamentos derisco a saude

Por ocasido da primeira entrevista, todos os participantes diziam ter habitos de salde
saudaveis, sendo que sete relataram ndo fumar, beber ou usar qualquer tipo de droga. Dois
relataram que bebiam socialmente, em peguena quantidade. Apenas um participante afirmou
ja ter experimentado algum tipo de droga ilicita (maconha), sendo o mesmo que relatou ser
tabagista desde a pré-adolescéncia. Na segunda entrevista este participante revelou ja ter sido

usuario de diversas substancias psicoativas, como maconha, crack e cocaina.

Na segunda entrevista, os participantes referiram que, apesar de manterem habitos
saudével's, houve peguenas mudangas na diregdo de adquirirem habitos nocivos a salide. Dois
participantes fumavam, embora afirmassem que em quantidade modesta. Todos relataram
beber socialmente e apenas um fazia uso fregiiente de substancia psicoativa, sendo que um

outro relatou que ja havia experimentado essa droga.
Expectativas e avaliagdo do atendimento

Tanto na primeira quanto na segunda entrevista todos avaliaram seu atendimento no
Hemocentro como de qualidade muito boa. De um modo geral, sentiam-se respeitados e bem

tratados. Na primeira entrevista houve um relato de desconforto experimentado com o
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tratamento e outro, de problemas de reacdo a0 medicamento, mas ambos, segundo os
participantes, ndo ocorreram por erro do Servico.

Houve uma demonstracéo clara de confianca na equipe de salide.

Apenas uma paciente, a que realizava as transfusdes sangiiineas em sua cidade de
origem, mostrou-se insatisfeita. Porém tal insatisfagdo ndo era com a equipe em si, mas com
0 aumento da taxa de ferro em seu organismo, depois que passou a ser acompanhada em
outro servico. Relatou que pretendia voltar para o Hemocentro de Ribeirdo Preto por se sentir
mai's segura.

Quatro participantes relataram que o mais dificil em seu tratamento era 0 manuseio
do medicamento. Um considerou que a pior parte do tratamento ¢é a bidpsia do bago; outro, 0
periodo em que realizam pulso por uma semana no Hemocentro para controle de ferro; outro
apontou como pior momento a transfusao sangiiinea. Apenas um paciente relatou ter medo de
ser contaminado em uma transfusdo, apesar de duas participantes apresentarem contaminacao
pelo virus da hepatite C na segunda avaliagéo.

Inicialmente trés sujeitos consideravam muito cansativa a rotina que cumpriam nos
dias de retorno a0 Hemocentro. Ja no segundo momento houve unanimidade em torno da
opinido de que tais retornos sdo exaustivos e atrapalham suas rotinas, quando trabalham.
Mesmo assim, o deslocamento para Ribeirdo Preto era aproveitado também como momento
de lazer, pois trés pacientes disseram aproveitar a viagem para passear na cidade. A estada
por horas a fio no servigo, para receber transfusdo sangiiinea, também servia, para alguns,
como momento de socializagdo, pois aproveitavam o convivio compulsorio com outros

pacientes para fazerem novas amizades e ampliarem suarede social.
Qualidade devida

Sobre o que ¢ necessario ter para se sentir bem, na primeira entrevista cinco

participantes disseram ser importante o apoio da familia e do companheiro ou dos amigos,
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estar proximo e ter o afeto das pessoas de quem gostam (familia/namorado); quatro relataram
ser muito importante a realizacao do tratamento; dois nao souberam destacar algo especifico,
pois se sentiam bem de um modo geral. Pode-se dizer que o sentir-se bem para esses
pacientes estava mais relacionado com o0 que ndo gostariam de ter, ou sgja, a dependéncia
extrema em relacdo ao tratamento, algo de que todos reclamaram em algum momento da
entrevista. Quatro gostariam de mudar algo na sua aparéncia fisica ¢ um na condicéo fisica
geral; trés relataram incomodo emocional como irritacdo, angustia e ansiedade e um disse
gue precisava melhorar seu padréo de alimentacéo.

Ja no segundo momento houve aumento das queixas emocionais, ou seja, trés
mencionaram nao se sentirem bem psicologicamente, sem explicarem os sintomas desse mal-
estar; um referiu sentir-se ansioso, um irritado e outro angustiado; um disse necessitar
diariamente da maconha para sentir-se bem e apenas quatro afirmaram gue se sentiam bem
em termos emocionais. Do ponto de vista organico, quatro reclamaram de suas condicbes
fisicas, sentindo-se mais cansados do que na fase anterior. Ainda na segunda entrevista,
guatro pessoas relataram a necessidade de ter o apoio da familia, namorado ou
marido/esposa, e trés lembraram gue o tratamento era primordial para estarem bem de salde.

De maneira geral, pode-se dizer que os participantes encontravam-se satisfeitos com

suas vidas, salvo pelo fato de dependerem de um tratamento diério e exaustivo.
Planos/Projeto de vida/Per spectivas para o futuro

Sete dos 10 participantes disseram na primeira entrevista terem interesse em cursar
faculdade ou curso técnico superior; porém, apenas quatro demonstravam convicgdo na
possibilidade de concretizarem seus planos; ja no momento da segunda avaliagdo, um destes
participantes logrou realizar tal desejo e pretendia fazer mais um curso posteriormente; os
outros seis justificaram que um dia dariam continuidade aos estudos, se a condi¢do financeira

permitir.

236



Todos manifestaram desejo de ter um bom salério e reconhecimento profissional, um
ideal apresentado em diferentes momentos de ambas as entrevistas. Apenas um participante
apresentou na primeira etapa o desejo de montar seu proprio negdcio; os demais falaram de
trabalho em geral, na primeira entrevista. Na segunda, trés fizeram mengdo a ter ou abrir
negocio proprio.

Apenas dois participantes falaram do desgo de adquirir bens materiais na primeira
entrevista, no caso um automovel e uma casa. Ja na segunda, quatro referiram o desejo de
comprar uma casa propria.

Na primeira entrevista sete pessoas relataram desejo de constituir familia; ja na
segunda entrevista esse nlmero caiu para cinco pessoas, lembrando que dois se casaram entre
0s dois momentos analisados.

Além do casamento, cinco pessoas disseram ter vontade de ter filhos no primeiro
momento e um disse que ndo teria descendentes para ndo transmitir sua enfermidade, mas que
talvez adotasse uma crianga no futuro. Ja na segunda entrevista apenas trés pessoas fizeram
mencao a filhos como parte de um projeto de futuro.

Apesar de todos viverem em cidades de pequeno porte, apenas um participante
manifestou o0 desgo de mudar de cidade para buscar melhores oportunidades de
desenvolvimento profissional. E apenas um relatou, em ambas as entrevistas, o desgo de
substituicgo do medicamento de seu tratamento por um remédio que pudesse ser administrado
por viaoral, de maneira a poupar-lhe do desconforto causado pela bomba de infuséo.

Na primeira entrevista uma pessoa disse ter dificuldades de pensar no futuro. Tal
sentimento foi corroborado por mais uma pessoa na segunda entrevista. Outros dois disseram

ainda preferirem n&o fazer planos para o futuro, mas viverem um dia de cada vez.
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Técnicas analiticas (escalas e inventarios)
A aplicacao das técnicas analiticas permitiu avaliar a qualidade de vida relacionada a
salde, sintomas de estresse, depresséo e ansiedade. A seguir serdo apresentados os resultados

obtidos pel os participantes, separados por instrumento, nos dois momentos avaliados.

Escala de Qualidade de Vida — Medical Outcomes Short-Form Health Survey — SF-36
Os dados obtidos na SF-36 foram sintetizados na Tabela 51

Tabela 51- Distribuigdo dos escores, média e desvio-padr&o obtidos pelos 10 jovens participantes na

SF-36 nos dois momentos da avaliagdo (Fase I e Fase II), Ribeirdo Preto, 2008

QV Participantes o DP
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

C.F.1 88,50 93,50 98,50 88,50 88,50 93,50 68,50 93,50 7850 5850 8500 12,70
C.F. 1 88,50 93,50 93,50 7850 48,50 93,50 88,50 98,50 73,50 93,50 8500 14,92
AF.1 80,00 80,00 80,00 80,00 68,00 80,00 5500 80,00 80,00 1250 6950 21,69
A.F. 11 80,00 80,00 80,00 80,00 80,00 80,00 80,00 80,00 80,00 80,00 80,00 -
Dor | 81,00 98,80 82,80 98,00 60,80 60,80 39,80 98,80 50,80 70,80 74,20 21,08
Dor 11 98,80 72,80 98,80 82,80 60,80 82,80 49,80 98,80 72,80 59,80 77,80 17,70

EGSI 70,75 70,75 98,75 88,75 65,75 60,75 7575 80,75 60,75 7575 74,80 12,09
EGSII 60,75 75,75 85,75 65,75 63,75 60,75 70,75 7575 85,775 70,75 7150 9,24

V.1 78,80 58,80 83,80 78,80 68,80 63,80 48,80 58,80 58,80 83,80 68,30 12,35
V.11 73,80 48,80 78,80 83,80 78,80 73,80 53,80 78,80 73,80 73,80 71,80 11,35
AS. | 98,75 73,75 98,75 98,75 98,75 86,25 98,75 98,75 48,75 98,75 90,00 16,72
AS. 11 73,75 73,75 98,75 98,75 98,75 86,25 61,25 98,75 86,25 98,75 87,50 13,76
AE.I 46,66 80,00 80,00 80,00 80,80 80,00 80,00 80,00 46,67 80,0 73,40 14,10
AE. Il 80,00 20,00 46,67 80,00 80,00 80,00 46,66 80,00 46,67 80,00 64,00 22,04
SM.I 78,80 50,80 90,80 94,80 82,80 42,80 86,80 74,80 70,80 90,80 76,40 17,41
SM.Il 7480 42,80 82,80 82,80 82,80 66,80 78,80 70,80 54,80 70,80 70,80 13,20

L egenda:

C.F.: Capacidade Funcional A S.: Aspectos Sociais

A F.: Aspectos Fisicos A E.: Aspecto Emocional

E.G.S.: Estado Geral de Satde S.M.: Saude Mental

V.: Vitalidade
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As médias obtidas em cada aspecto da qualidade de vida relacionada a salide podem ser

melhor visualizadas naFigura 1l
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Figura 11. Distribuicdo média dos resultados obtidos pelos 10 participantes em cada componente da

SF-36 nos dois momentos da avaliacdo (Fase I e Fase II), Ribeirao Preto, 2008.

A Tabela 51 ¢ a Figura 11 evidenciam que tanto na primeira quanto na segunda fase
da investigacdo, os Aspectos Sociais foram 0s que obtiveram, em média, os maiores indices
de qualidade de vida relacionada a satide. Esse dominio ¢ intimamente associado com a
capacidade de interacdo do individuo com 0 meio, ou sgja, sua adaptacdo ao ambiente em que
vive.

Em contrapartida, o componente que obteve, em média, menor valor na primeira fase
foi o referente aos Aspectos Fisicos, 0 que pode estar relacionado as conseqiiéncias da doenga
e de seu tratamento exaustivo, enquanto que na segunda fase houve maior preuizo no
Aspecto Emocional, cujo escore médio mostrou declinio em relagdo a Fase I, enquanto que os
Aspectos Fisicos apresentaram tendéncia oposta, ou seja, sensivel melhora na Fase I1.

Nota-se que houve melhora nos componentes: Aspectos Fisicos, Dor e Vitalidade, e

deterioragdo dos aspectos: Estado Geral de Saude, Aspecto Social, Aspecto Emocional e
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Satde Mental, indicando que o prejuizo emocional entre uma fase e outra foi maior do que o
prejuizo fisico.

A Capacidade Funciona foi a Unica a manter o mesmo resultado, sugerindo que o
prejuizo emociona e organico néo interfere de forma importante na realizacdo de atividades
do cotidiano.

A Tabela 52 apresenta a distribuicdo das médias e desvios-padrdo, obtidos nos

diferentes aspectos da qualidade de vida rel acionada a salide nos dois momentos avaliados.

Tabela 52 - Distribui¢do das médias e desvios-padrdo obtidos nos diferentes aspectos da qualidade de
vida relacionada a satde nos dois momentos avaliados (Fase I e Fase II) (Teste de Wilcoxon),

Ribeirao Preto, 2008

Aspectos da SF-36 — FASE | — FASEI P
x DP x DP
Capacidade Funcional 85,00 12,70 85,00 14,92 0,87
Aspectos Fisicos 69,55 21,69 80,00 0,00 0,11
Dor 74,24 21,08 77,80 17,70 0,48
Estado Geral de Saude 74,85 12,09 71,55 9,24 0,23
Vitalidade 68,30 12,35 71,80 11,35 0,33
Aspectos Sociais 90,00 16,72 87,50 13,76 0,79
Aspecto Emocional 73,41 14,10 64,00 22,04 0,38
Saude Mental 76,40 17,41 70,80 13,20 0,11

*Diferenga estatistica significante (p<0,05)

Observa-se pela Tabela 52 que nenhuma das varidveis apresentou alteracao
estati sticamente significativa do primeiro para 0 segundo momento, considerando-se o nivel
de significancia adotado no estudo (p<0,05). Constata-se, assim, que ndo houve diferenca
estatistica significativa entre os dois momentos avaliados quanto a qualidade de vida

relacionada a salide dos portadores de talassemia avaliados.

240



A Tabela 53 apresenta a distribuicdo dos resultados e das médias e desvios-padréo

obtidos no ISSL, em funcédo das fases de estresse, nos dois momentos avaliados.

Tabela 53 - Distribuicdo dos resultados e das médias e desvios-padréo obtidos no ISSL, em fungéo
das fases de estresse, nos dois momentos avaliados, Ribeirdo Preto, 2008

Fasesdo Participante —

estresse 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 * bP
A*| 1 3 1 0 0 1 3 2 2 3 16 1,27
A* 1| 1 2 2 1 1 0 4 0 5 1 17 1,64
R** 3 2 0 4 1 5 4 0 3 1 23 1,71
R** || 1 7 2 3 3 1 4 1 5 3 3 1,94
Ex** o 3 2 4 1 4 2 3 7 2 28 1,93
Ex*x || 5 12 5 3 2 2 8 3 9 4 53 3,34

A*: Fase de Alerta R**: Fase de Resisténcia E***: Fase de Exaustdo

Conforme mostra a Tabela 53, houve elevacdo de sintomas em todas as fases de
estresse, considerando a média dos resultados. Essa elevagdo é mais expressiva na Fase de
Exaustdo, sugerindo que os sintomas de estresse tendem a se agravar da primeira para a

segunda avaliagéo.

A Figura 12 apresenta a distribui¢do das médias obtidas no ISSL, em fun¢édo das fases

de estresse, nos dois momentos avaliados.
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Figura 12. Distribui¢do das médias obtidas no ISSL, em fungdo das fases de estresse, nos dois

momentos avaliados, Ribeirdo Preto, 2008.

Os dados da Figura 12 também foram tabulados (Tabela 54) e submetidos a analise

estatistica (Teste de McNemar).

Tabela 54 - Distribuicdo das médias obtidas no ISSL nos dois momentos avaliados (Teste de

McNemar), Ribeirdo Preto, 2008

FASE | FASE I
Fase do estresse _ _ Esperado p
e DP 3 DP
Estresse-Alerta 1,6 (+1,27) 1,7 (+1,64) 6 1,00
Estresse-Resisténcia 2,3 (£1,71) 3.0 (£1,94) 3 1,00
Estresse-Exaustao 2,8 (+1,93) 5,3 (£3,34) 9 1,00

(p=0,05)

Observa-se pela Tabela 54 que nenhuma das varidvels apresentou ateracdo

estatisticamente significativa do primeiro para o segundo momento, considerando o nivel de

Significancia p<0,05. Constata-se, assim, que ndo ha diferenca significativa entre os dois

momentos avaliados quanto ao estresse. Entretanto, como pode ser visto nas tabelas 52 e 53,

houve ateracdo nas médias de estresse.
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Observando os resultados individuais, constata-se que trés participantes (3/10)
encontravam-se na fase de resisténcia ao estresse, considerando-se o limite do instrumento, e
que todos apresentavam sintomas de estresse, contudo ndo em um numero suficiente para
caracterizar um quadro instalado na primeira etapa da pesquisa. Na segunda etapa ainda havia
sintomas de estresse em todos os participantes, mantendo-se 0 mesmo numero de
participantes na fase de resisténcia (3/10) que o observado na etapa anterior do estudo. Ainda
na segunda etapa observou-se que nenhum participante foi diagnosticado na fase de alerta e
dois encontravam-se na fase de exaustéo, tendo ocorrido maior aumento de sintomas nessa
Ultima fase de estresse, o que pode indicar que as dificuldades em lidar com a rotina do
tratamento podem estar excedendo os recursos adaptativos dos participantes, obrigando-os a
consumirem suas reservas energeticas. Apesar desses esforcos de adaptacao aos estressores,
predomina a sensacgéo de desgaste e cansaco, aumentando a vulnerabilidade do organismo aos

transtornos organicos e psiquicos.

Escala Multidimensional de Locus de Controle de L evenson

A Tabela 55 mostra a distribuicdo dos escores, média e desvios-padrdo relativos a
atribuicéo de causalidade avaliada pelo Locus de Controle de Levenson nos dois momentos da

Investigacao.
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Tabela 55 - Distribuicdo dos escores, média e desvios-padréo relativos a atribuicdo de causalidade
avaliada pelo Locus de Controle de Levenson nos dois momentos da investigagdo, Ribeirdo Preto,
2008

Locusde Participante _
x DP
controle 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
I* 29 30 29 29 27 22 26 21 26 25 26,4 4,89
[* 11 25 26 26 24 26 25 26 22 28 26 25,4 1,58
A** 20 34 22 18 31 32 28 29 29 33 27,6 5,64
A** || 25 23 26 25 29 24 36 30 26 28 27,2 5,05
prx* 19 30 22 16 18 23 18 21 28 22 21,7 4,45
P*** 11 16 19 17 19 17 18 20 18 19 18 18,1 1,19

*:Internalidade **: Acaso. P***: Outros Poderosos

Considerando-se as médias dos resultados dos participantes, apresentadas na Tabela
55, pode-se observar que na primeira etapa houve um predominio (7/10) da atribuicdo de
causalidade a Externalidade, mais precisamente ao Acaso. Ao se desconsiderar 0 desvio-
padrdo, percebe-se uma leve tendéncia a atribuir também a Outros Poderosos 0 controle sobre
0s eventos da propria vida. A atribuicdo da causalidade voltada para a Internalidade esta
abaixo do esperado. Na segunda etapa ha a permanéncia da atribuicdo de causalidade ao
Acaso, agora para a totalidade dos participantes. Nota-se, porém, uma elevacdo de atribuicéo

de causalidade voltada a Internalidade em dois participantes.

B Esperado

Médias

HFase 1l

M Fase 2

I A P

Atribuicé@o de Causalidade

Figura 13. Distribui¢&o dos resultados médios obtidos na escala de Locus de Controle de Levenson
nos dois momentos da avaliagéo, Ribeirao Preto, 2008.
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Esses resultados podem ser melhor visualizados por meio da Figura 13, que apresenta
as médias obtidas na Escala de Locus de Controle de Levenson na Fase I e na Fase II,

comparadas com os dados normativos.

A Tabela 56 apresenta os resultados da andlise estatistica (Teste de McNemar)

efetuada em relagdo aos dados sistematizados na Tabela 55 e na Figura 13.

Tabela 56 - Distribui¢do das médias e desvios-padréo obtidos na escala de atribuicéo de causalidade
nos dois momentos avaliados (Teste de McNemar), Ribeirdo Preto, 2008

FASE | FASE |1 Esperado
COMPONENTES _ _ _ p
T DP o DP T DP

Internalidade 26,4 (+4,89) 25,4 (+1,58) 28,7 (+4,3) 1,00
Externalidade-

Aeaso 27,6 (+5,64) 27,2 (+5,05) 17,4 (#5,3) 1,00
Externalidade-

Outros Poder osos 21,7 (4,45) 18,1 (*1,19) 17,8 (#5,0) 1,00
(p=0,05)

Observa-se pela Tabela 56 que nenhuma das varidveis apresentou modificacdo
significativa do primeiro para o segundo momento, considerando-se o nivel de significancia
adotado (p<0,05). Constata-se, assim, que ndo ha diferenca estatiticamente significativa entre

os dois momentos avaliados quanto a atribui¢do de causalidade.

BDI

A Tabela 57 mostra a distribui¢do dos resultados médios e desvios-padréo obtidos com

a aplicacdo do BDI nos dois momentos avaliados.
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Tabela 57 - Distribui¢do dos resultados médios e desvios-padréo obtidos com a aplicagdo do BDI nos
dois momentos avaliados, Ribeirdo Preto, 2008

Participante -

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 “* DP
Fasel 1 6 2 1 9 4 7 5 16 1 52 47
Fasell . 2% 7 2 2 3 9 6 13 - 6,7 7,66

Conforme mostra a Tabela 57, de acordo com os resultados do BDI, na primeira etapa
da pesquisa nenhum dos participantes apresentava quadro de depressao. Porém, pode-se notar
pela média e pelos resultados parciais que todos 0s sujeitos apresentaram sintomas
depressivos, em quantidades variaveis, sendo que quatro deles (participantes 2, 5, 7 ¢ 9)
mostraram um numero de sintomas acima da média obtida pelo préprio grupo, dentre os
quais, dois (5 e 9) evidenciaram sintomatologia expressiva.

Ja na segunda etapa houve diminui¢do do nUmero de sintomas para cinco participantes
e elevagdo para os outros cinco. A média ficou acima da obtida na Fase I por influéncia da
presenca de um participante com quadro depressivo instalado (participante 2).

A Tabela 58 mostra os resultados da andlise estatistica (Teste de McNemar) aplicada

aos resultados obtidos com o BDI.

Tabela 58 - Distribui¢do das médias obtidas no instrumento de avaliagdo da depressdo nos dois
momentos avaliados (Teste de McNemar), Ribeirdo Preto, 2008

FASE | FASE 11 o
COMPONENTE _ Limite p

P DP P DP

Depr essio 5,2 (+ 4,70) 6,7 (£ 7,66) 20 1,00

(p=0.05)

Observa-se pela Tabela 58 que a variavel depressdo ndo apresentou modificacdo
estatisticamente significativa do primeiro para o segundo momento, considerando o nivel de

Significancia p<0,05. Constata-se, assim, que ndo houve diferenca significativa entre os dois
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momentos avaliados quanto a depressdo, embora tenha sido detectado aumento na média dos
escores obtidos na segunda avaliagéo.

A partir dos escores atribuidos por cada participante a cada um dos itens abordados
pelo BDI, foi possivel observar que foram prevalentes, na primeira etapa do estudo, em ordem
decrescente, os itens: irritabilidade, sensacdo de culpa, auto-acusacoes, tristeza, sensacéo de
punicdo, indecisdo, crises de choro, distorcdo da imagem corporal, fadiga, perda de peso,
pessimismo, sensacdo de fracasso, falta de satisfacéo, autodepreciacdo, retracdo social, perda
de apetite, idéias suicidas, preocupacdo somatica, inibicdo para o trabalho, disturbio do sono,
diminuigdo da libido. Ja na segunda etapa do estudo foram prevalentes em ordem decrescente
os itens. sensacdo de culpa, sensacdo de punicdo, irritabilidade, auto-acusacdes, fadiga,
sensaca@o de fracasso, falta de satisfacdo, autodepreciacdo, perda de peso, crises de choro,
indecisdo, inibicdo para o trabalho, perda de apetite, tristeza, pessimismo, idéias suicidas,
retracdo social, distirbio do sono, diminuicdo da libido, distorcdo da imagem corporal e
preocupacdo somatica.

Assim, pode-se afirmar gque os participantes apresentaram, em maior intensidade, no
primeiro momento, 0s seguintes sintomas depressivos. irritabilidade, sensacéo de culpa e
auto-acusacOes. Ja no segundo momento, apresentaram, em maior intensidade, os seguintes
sintomas depressivos: sensacdo de culpa, sensacéo de punicdo, irritabilidade, auto-acusacoes,
fadiga, sensacéo de fracasso, falta de satisfagéo, autodepreciagao e perda de peso.

E interessante observar que em ambos 0s momentos do estudo os trés itens mais
assinalados se concentram em sintomas que correspondem a vivéncias afetivas disforicas
(irritabilidade, sensacéo de culpa e auto-acusagdes).

Por outro lado, algumas fungdes integrativas (como ¢ o caso do sono) parecem nao
estar comprometidas. A capacidade de desfrutar prazeres da vida ou alcancar satisfacéo

parece diminuida em comparagdo com o resultado obtido na primeira etapa.
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HAD
A Tabela 59 apresenta a distribuicéo dos resultados médios e desvios-padréo obtidos

na HAD nos dois momentos avaliados.

Tabela 59 - Distribui¢do dos resultados médios e desvios-padréo obtidos na HAD nos dois momentos
da avaliagéo, Ribeirdo Preto, 2008

Participante — DP
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 “*

) Fasel 2 9 1 2 5 8 7 5 7 3 49 2,80
Ansiedade

Fasell 1 5 6 2 6 6 6 7 9 5 5,3 2,31

. Fasel 4 3 0 1 3 6 3 2 5 3 3 1,76
Depressdo

Fasell 3 4 2 0 0 4 2 1 4 2 2,2 1,55

Ansiedade: sem sintomas: 0 — 6,2; subclinico: até 7,6; leve: até 9,0; moderada: até 11,6; grave: + 13,9

Depressdo: sem sintomas: até 4,3; subclinico: até 6,5; leve: até 11,9; moderada: até 12,4; grave: + 12,4

A Figura 15 permite visualizar melhor os resultados apresentados nas Tabelas 59 e 60,
evidenciando a distribuicdo das médias obtidas nos dois componentes da HAD (ansiedade e

depressao) em comparag¢ao com o limite esperado.

OFase |
B Fase ll

HLimite

Média
@

Ansiedade Depresséo

Morbidade Psicolégica

Figura 15. Resultados médios obtidos na HAD nos dois momentos da avaliac8o, Ribeirdo Preto, 2008.

Tabela 60 - Distribui¢do dos resultados gerais do instrumento de morbidades psicol égicas ansiedade e
depressao nos dois momentos avaliados (Teste de McNemar), Ribeirdo Preto, 2008

FASE | FASE I1 Esperado
COMPONENTES _ _ — p
x DP x DP A
Ansiedade 4,90 (+2,80) 5,30 (x2,31) 7,00 0,25
Depr essao 30 (£ 1,76) 2,2 (+1,55) 7,00 1,00

(p=0.05)
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Observa-se, de acordo com os dados obtidos na Tabela 60, que nenhuma das variaveis
apresentou modificagao significativa do primeiro para o segundo momento, considerando-se 0
nivel de significancia adotado (p<0,05). Constata-se, assm, que ndo ha diferenca
estatisticamente significativa entre os dois momentos avaliados quanto a ansiedade e
depresséo.

Ao anadlisar as Tabelas 59 e 60 ¢ a Figura 15, pode-se constatar na primeira etapa
auséncia de quadro instalado de ansiedade e de depressdo, evidenciada tanto pelas médias
obtidas quanto pelos resultados individuais dos participantes. Foram diagnosticados trés
quadros subclinicos de ansiedade e um de depressdo. Apenas um participante ndo apresentou
sintomas depressivos; todos apresentavam sintomas de ansiedade.

Na segunda fase nota-se que houve diminuicdo de sintomas depressivos, dois
participantes estavam sem sintomas e constatou-se declinio em outros seis; um participante
apresentou aumento de sintomas e um permaneceu no quadro subclinico.

No que diz respeito a ansiedade, nota-se aumento de sintomas ansiosos na média geral
e diminuic&o dos participantes com quadros subclinicos, de trés para dois.

A andlise estatistica dos dados n&o mostrou diferenca significativa quanto a qualidade
de vida, atribuicdo de causalidade, manifestagdo de estresse, depressdo e ansiedade do
primeiro para o segundo momento em que os sujeitos foram avaliados. A semelhanca do que
ocorreu com as andises por instrumento, também ndoforam encontradas diferencas
estati sticamente significativas quando se analisaram os resultados dos diferentes instrumentos
comparados entre si, bem como na comparagdo entre o sexo dos participantes e 0s
componentes da escala de qualidade de vida, das morbidades psicoldgicas e a atribui¢do de
causdidade dos participantes. Da mesma maneira, ndo foram encontradas diferencas

estatisticas entre situacbes e atividades do cotidiano (atividades de trabalho remunerado,
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estudos e estado civil). A auséncia de diferenca estatistica pode estar relacionada ao nimero
reduzido de participantes na pesquisa.

Observa-se que 0 aspecto mais preservado da qualidade de vida rel acionada a satde foi
0 socia, em ambos os momentos avaliados, indicando boa capacidade de interacdo do
individuo com o meio. A satisfacéo dos participantes com seu meio social € um indicador de
gue a capacidade de adaptacdo a0 meio esta preservada, 0 que pode estar associado ao fato de
se perceberem beneficiados por um ambiente protetor, desde os primeiros anos de infancia,
gue lhes possibilitou ter uma vida ordenada nos contextos familiar, comunitario e
institucional (servigo de satude).

Inicialmente obteve-se como aspecto mais prejudicado o dominio Fisico, o que pode
estar relacionado ao impacto da doenca crénica e de seu tratamento exaustivo. Ja no segundo
momento houve maior prejuizo do Aspecto Emocional, indicando piora da condicdo psiquica
do primeiro para 0 segundo momento. A Capacidade Fisica manteve-se estavel, com o
mesmo resultado, indicando que o prejuizo emociona e organico ndo interfere na realizacéo
de tarefas do cotidiano, embora limite as atividades da vida diaria.

Resta explicar porque a melhor apreciacao dos Aspectos Fisicos na segunda avaliagdo ¢
acompanhada de depreciacdo dos Aspectos Emocionais, uma vez que, teoricamente, pode-se
alimentar a expectativa de que os fatores emocionais melhorariam com a estabilizagdo das
condi¢oes organicas. Pode-se aventar a hipotese de que o término da adolescéncia traz esses
jovens para mais proximos da percepcao da realidade. Ou seja, na medida em que entram
efetivamente em contato com as dificuldades de realizarem seus sonhos, planos e projetos,
percebem a necessidade de ressignificarem suas expectativas de futuro, 0 que exige um
penoso trabaho de elaboracdo do luto por aquilo que n&o conseguiram concretizar,
redirecionando a energia psiquica que havia sido mobilizada anteriormente para novos

investimentos. Além disso, os talassémicos, ap entrarem na vida adulta, enfrentam
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objetivamente as dificuldades de se inserirem e se manterem no mundo do trabalho, em
postos compativeis com seu nivel de escolaridade. A necessidade de dedicar boa parcela das
horas diarias ao tratamento também é um fator condicionador das oportunidades de emprego
e de lazer. As fatas tornam-se inevitaveis, fomentando a discriminagdo no ambiente de
trabal ho, aém de afetar a produtividade, o que implica em enormes desafios para a adaptacdo
individual em um universo profissional cada vez mais competitivo e que, lamentavel mente,
ndo estabelece compensacOes para os portadores de condicdes especiais, sobretudo para
aquel as total mente desconhecidas da maior parte da populacdo, como € o caso da talassemia.
A soma dessas injuncdes dificulta a tarefa de pensar navida que vivem e aimaginar o futuro.
Quanto ao estresse, pdde-se constatar a presenca de sintomas em ambos 0s momentos
avaliados na totalidade dos participantes, porém apenas trés deles encontravam-se na fase de
resisténcia ao estresse na primeira fase, nUmero que se manteve no segundo momento. Houve
um aumento de sintomas da fase de exaustdo, o que pode estar associado a dificuldades em

l[idar com os estressores rel acionados a rotina do tratamento.

Quanto a atribui¢do de causalidade, em ambos os momentos detectou-se prevaléncia
da Externalidade, mais precisamente do Acaso, o que indica a percepcao de ndo se ter
dominio sobre si, nem controle sobre eventos importantes que ocorrem em sua vida. Houve
indicio de aumento da atribuicdo da causalidade voltada para a Internalidade no segundo

momento, 0 que sugere tendéncia a se perceber como agente dos acontecimentos de sua vida.

A atribuicdo de causalidade voltada para a Externalidade é coerente com a
dependéncia acentuada e cronica de algo externo (tratamento e profissionais da satide) para a
adequada manutencdo de suas condi¢des de salde e controle dos sintomas da talassemia.
Além disso, trata-se de uma doenga genética, ndo provocada pelo individuo; assim, desde o
inicio da vida ndo puderam decidir sobre uma série de questdes que tém impacto direto em

sua qualidade de vida, fato que pode colaborar com a baixa tendéncia de atribuir a causalidade
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a Internalidade, mesmo que a motivacdo para a redizacdo do tratamento dependa
fundamental mente do paciente.

No que se refere a depressdao, o BDI indicou diminuicdo de sintomas em gera do
primeiro para o segundo momento, havendo um quadro instalado de depressdo na segunda
avaiacdo e um outro participante com numero bastante discrepante de sintomas em
comparacao com o0s demais.

Os resultados da HAD corroboraram 0s do BDI no que se refere a depresséo,
indicando presenca de sintomas em ambos 0s momentos, com diminuicdo de sintomas
depressivos na segunda avaliacdo, o que ocorreu também com a ansiedade. Constatou-se que
na primeira etapa ndo havia presenca de quadro de ansiedade ou de depresséo, embora fossem
diagnosticados quadros subclinicos de ambas as morbidades psicoldgicas. No que diz respeito
a ansiedade notou-se aumento de sintomas ansiosos na média geral e diminuic¢éo dos quadros
subclinicos do primeiro para o segundo momento avaliado.

Quanto as entrevistas, percebeu-se em geral um amadurecimento dos participantes de
um momento para outro em gue foram avaliados. Os relatos corroboraram os resultados dos
demais instrumentos, havendo uma maior percepcdo no segundo momento das restricbes
decorrentes da enfermidade, principalmente no que se refere ao ingresso e manutencéo no
mercado de trabalho, ja que h& predominio de inser¢do em atividades informais e/ou de
empresas familiares, desemprego, além do afastamento por periodo indeterminado devido ao
tratamento. As entrevistas indicaram que oito participantes consideraram gozar de boa salide,
uma vez que, segundo seus relatos, tomam as precaucdes exigidas para sua enfermidade e
nao costumam adoecer com facilidade. Porém, na segunda avaliagdo, um participante referiu
ter um quadro de insuficiéncia cardiaca e dois tiveram diagnéstico de hepatite C. Além dos
medicamentos especificos para o tratamento da talassemia, foi referido o uso crénico de

outros medicamentos para diferentes distarbios. Outros cuidados com a salide, como seguir
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uma dieta balanceada em horarios determinados e manter atividade fisica regular, ndo foram
mencionados como habitos incorporados ao cotidiano, sendo a atividade fisica prejudicada
pelo cansaco causado pela diminuicdo da taxa de hemoglobina no sangue. Prejuizo no ciclo
vigiliasono apareceu em apenas um participante. Apenas seis ndo se encontravam sob
tratamento médico para outros problemas de satide que ndo a doenga hematologica. Desse
modo, evidenciou-se claramente o cortejo de dificuldades trazidas pela enfermidade na vida
adulta, ainda que se possa conjeturar que elas poderiam ser ainda mais intensas se néo
houvesse um continuo suporte familiar e do servico especializado.

Os resultados obtidos, de um modo geral, sugerem algumas implicagdes da doenca,
do tratamento e de seu impacto no curso do desenvolvimento. Praticamente em todos os
setores da vida notam-se as marcas indeléveis da sobrevivéncia em condicdes limitadas por
uma ameaga continua e constante, com a qual se € obrigado a conviver desde o nascimento.
A organizacdo afetivo-sexua dos pacientes também reflete essas vicissitudes, na medida em
que permanecem tragos de imaturidade afetiva e dependéncia emocional em relacdo afamilia
de origem, a qual esses participantes permanecem estreitamente vinculados, evitando
congtituir uma familia propria ou mesmo depois de casados, evitando a procriagdo. H&
indicios de dificuldade de relacionarem-se de uma forma mais completa e satisfatéria com o
outro. Por outro lado, mostram-se capazes de criar relacionamentos estéveis e duradouros.

Viver repetindo um ritual diario de sobrevivéncia incrementa vivéncias e sentimentos
de exclusdo, isto €, de ndo partilhar do mesmo universo gue desfrutam as pessoas “ saudaveis’
(no sentido de n&o terem um comprometimento organico). Mesmo que, objetivamente, os
portadores saibam gque a enfermidade n&o os incapacita para o desempenho da maioria das
atividades cotidianas, acabam incorporando em sua identidade o sentimento de serem
diferentes, tanto no sentido de serem individuos “especiais” como “insuficientes”. O péndulo

pode pender para uma ou outra posi¢ao, dependendo de como se enfrenta a condi¢éo e do
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significado que ¢ atribuido a diferenca. Nessa diregdo, percebe-se que o ambiente familiar,
geralmente superprotetor, acaba contribuindo para reforcar as dificuldades de crescimento, na
medida em que inibe ou retarda o pleno desenvolvimento de potencialidades sociais e
competéncias pessoais que Sao cruciais para um bom gjustamento psicossocial no mundo
adulto.

A condicdo de ser portador de talassemiaimpacta também a continuidade datrajetoria
educaciona e, portanto, o desenvolvimento intelectual dos participantes. Apesar de todos
terem conseguido concluir o ensino medio as custas de consideravel esforco e estimulo da
familia, dado o rendimento cognitivo limitado, apenas uma participante perseverava nos
estudos, buscando aprimoramento em cursos técnicos. Nenhum se engajou em curso
universitario e apenas uma manifestou esse desgjo, incluindo-o em seus planos para o futuro.
Pessoas mais escolarizadas podem pensar em qualidade de vida e se preocupar com insumos
como educacdo e cultura, ao contrério dos menos escolarizados, que pensam primeiramente
na sobrevivéncia e, portanto, tendem a valorizar mais condi¢des como emprego ¢ saude. O
grau de educagdo formal, de certo modo restrito, influencia diretamente e condiciona as
possibilidades de inser¢cdo no mercado de trabalho. O perfil profissional dos que estavam
exercendo aguma atividade ocupaciona no momento da segunda avaliacdo (seis
participantes, considerando-se que trés estavam desempregados e uma era estudante) revela o
engajamento em atividades profissionais menos diferenciadas, de baixo prestigio social e em
fungbes que exigem baixo nivel de capacitacdo técnica e habilidades manuais no setor de
comércio e prestacdo de servigos. Considerando as condi¢des de vida e o background
familiar da maior parte dos participantes, que desfruta de um estilo de vida modesto, a
conquista de um lugar em um mercado de trabalho cada vez mais exigente e excludente &, por

s s, um fator positivo que merece ser destacado.
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O tratamento impde um estilo de vida extremamente restritivo, ha medida em que
cerceia a autonomia do paciente e sua liberdade de ir e vir. As inUmeras restricbes
enfrentadas em sua cotidianidade podem estreitar os horizontes existenciais do talassémico e
ter um impacto direto na capacidade de elaborar planos para o futuro e de conceber
criativamente um projeto de vida que leve em consideracdo o conviver permanente com uma
condicdo crénica de salide e 0s riscos i nerentes ao tratamento.

Notam-se mudancas ha percepcdo da infancia na segunda entrevista, que passou a ser
vista de maneira mais critica, menos idealizada do que no primeiro momento, aparecendo
dificuldades em relacdo ao tratamento e a interferéncia negativa na vida infantil de um modo
geral. Valelembrar que o exercicio da memaria € uma reconstrucéo do passado, feita a partir
da experiéncia atual ¢ com o olhar do presente. Com o decorrer do tempo, as pessoas tendem
a ter um olhar diferente para eventos do passado. Essa mudanga na forma de avaliar a
infancia pode ser decorrente do maior distanciamento em relacdo a fase do
desenvolvimento, favorecendo a ressignificacéo do periodo inicial da vida, o que permite
entrar em contato com o sofrimento vivenciado no passado.

Também houve mudangas na vida social, sendo agumas decorrentes do proprio
desenvolvimento, como flutuaces ou transformacgdes de interesse de um momento para o
outro. O afastamento do ambiente escolar apds 0 término do ensino médio foi um evento
marcante para 0s participantes, mas ndo acarretou um empobrecimento na vida social. Ha
evidéncias de que passaram a considerar importante a qualidade das relacfes interpessoais e
ndo a quantidade das mesmas, concepcao explicitada por dois participantes que se casaram.
Esses dados sdo corroborados pelos resultados da SF-36, uma vez que o Aspecto Social foi o
dominio da qualidade de vida mais preservado em ambos 0s momentos avaliados.

Percebe-se que 0 discurso passou a ser mais individualizado, menos calcado no

discurso parental, e nos ideais dos pais, mesmo que os lagos familiares continuem sendo
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avaliados como muito importantes. A avaliacdo externa, de amigos e companheiros, passou a
ter maior peso na tomada de decisbes, que ainda tém como ponto predominante as
dificuldades acarretadas pela dependéncia de um tratamento diario e exaustivo. Essas
mudancas indicam uma abertura para uma vida préopria, uma busca de um lugar para S

mesmo no mundo e nos contextos relacionais.

3. DIALOGO COM A LITERATURA E IMPLICACOESPARA O ATENDIMENTO

Os resultados obtidos neste estudo permitiram tracar um perfil dos participantes em
termos de qualidade de vida e de seu funcionamento psicol 6gico e socia na fase de transicéo
da adolescéncia para a vida adulta. Além disso, possibilitaram delinear as especificidades
individuais dos pacientes. Considerando-se as caracteristicas da amostra estudada, esses
resultados possibilitam uma compreensdo psicol 6gica das implicacdes de ser um portador de
talassemia mgor, particularmente em uma etapa do ciclo vital marcada por profundas
transformacdes psicol 0gicas e sociais, como as que acompanham o ingresso no mundo adulto.
Esse periodo geralmente ¢ marcado por instabilidade e turbuléncias. O enfrentamento dessas
condi¢Bes pode aumentar a vulnerabilidade aos eventos estressores tipicos dos periodos de
transi¢cdo do desenvolvimento psicol 6gico.

A pergunta que guiou 0 presente estudo era precisamente: como 0s jovens portadores
de uma doenca genética grave, que impacta 0 gjustamento psicossocial, reagem as injuncdes
dessa etapa de transicdo? Como lidam com as novas demandas que surgem, ao concluirem o
ciclo médio de estudos e buscarem sua insercdo no mercado de trabalho? Qual o impacto
desses acontecimentos sobre sua organizagao social e a vida de relagdes, considerando-se as
exigéncias de assuncdo a novos papéis sociais? E como organizam sua vida emocional,

familiar e os relacionamentos afetivos? Que projetos de vida elaboram, que perspectivas de
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futuro alimentam? Essas indagagdes partem do pressuposto de que os novos desafios que
emergem necessitam ser equacionados com as ja conhecidas necessidades de mangar
diariamente o tratamento e administrar seus efeitos no cotidiano. Dai a importancia de que
ndo se sintam inibidos por seus familiares e cuidadores em seus esforgos rumo a ampliacéo
progressiva de sua autonomia.

Goldbeck, Baving e Kohne (2000) realizaram um estudo sobre os aspectos
psicossociais da talassemia, cujos resultados indicaram que o estresse estava mais relacionado
ao tratamento do que a propria doenga. Os resultados encontrados na presente investigacéo
corroboram esses achados da literatura, uma vez que os participantes, de acordo com os
relatos obtidos em ambos os momentos de vida avaliados, apresentaram sintomas de estresse
relevantes no periodo da transfusdo sangiiinea e relataram incobmodo significativo com o
tratamento, resultado também obtido pel os referidos autores.

A talassemia é uma doenca cronica e o tratamento se estende pela vida toda. Essa é
uma realidade incontornavel. Tendo em vista as dificuldades em relac@o ao tratamento e sua
possivel descontinuidade, é reconhecida a necessidade de apoio psicolégico para favorecer a
adesdo a terapéutica por parte do paciente e seus familiares. No presente estudo, foram
constatados trés participantes que assumiram ter negligenciado o tratamento, 0 que, em um
deles, acarretou sérias conseqiiéncias que exigiram medidas terapéuticas drésticas e de alto
custo para a corregdo dos problemas advindos. Segundo Anie; Massaglia (2001), Cavo
(2002), Caro et al. (2002) e Saini et al. (2007), a adesdo € de suma importancia para a
preservacao da qualidade de vida dos talassémicos, uma vez que o ndo-seguimento correto do
tratamento geralmente implica em complicacOes fisicas e limitagdes sociais importantes, que
comprometem ainda mais a qualidade do viver. Essas vicissitudes foram observadas na
presente investigacdo, com o adendo de que podemos inferir a existéncia de um possivel nexo

entre essas reagdes de negligéncia em relacdo aos cuidados de salide e as manifestacBes de
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desobediéncia e “rebeldia’ radical que a literatura reconhece como tipicas da transicéo
adolescente (ABERASTURY; KNOBEL, 2000), que dependem do nivel de provocagdao ou
conformidade com padrdes pré-estabelecidos de conduta. A persisténcia de rudimentos do
pensamento onipotente, que caracteriza o0 modo de operar psiquico na adolescéncia, pode
incrementar o sentimento de invulnerabilidade do jovem. Aliado aisso, aimpulsividade, outra
marca desse pensamento, pode leva-lo a desafiar abertamente os limites da vida, buscando na

transgresséo intencional a afirmacéo de suaidentidade aindaincipiente.

Os resultados do estudo realizado por Politis et a. (1990) sobre a integrac¢do social de
adolescentes e jovens adultos com talassemia mostram que o aspecto psicolégico foi parte
importante na adesdo ao tratamento, o qual possibilitou a amostra investigada maior
longevidade, bom nivel de integracéo social e melhora da auto-imagem.

Para Alboretti et al. (2002) os pacientes sdo bastante resistentes em relacdo ao
tratamento por Desferal®, uma vez que este medicamento proporciona consideravel
desconforto fisico. Para os autores, ¢ necessario dar continuidade as pesquisas em busca de
tratamentos eficazes no controle de ferro via oral, que resultaria em uma melhora significativa
da qualidade de vida dessa popul acéo.

Assim como foi averigiiado por estudos internacionais (WARD et a., 2002; ABETZ et
a., 2006; ISMAIL et d., 2006; KHURANA; KATYAL; MARWAHA, 2006; MOORJANI,
ISSAC, 2006; SHALIGRAM et d., 2007a; SHALIGRAM et a., 2007b), a qualidade de vida
de portadores de talassemia avaliados no presente estudo apresentou declinio em relagdo ao
primeiro momento avaliado, indicando que, com o decorrer dos anos, 0 agravamento da
enfermidade é uma realidade, bem como o cansago em relagdo a redizacdo do tratamento
domiciliar. Nesse contexto, a adequada redizagdo do tratamento se faz extremamente
necessaria a fim de reduzir ao maximo possivel as seqiielas decorrentes da enfermidade e seu

tratamento. Além disso, parece haver consenso de que a familia € um importante meio de
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suporte emocional e social no enfrentamento da enfermidade e também em relacéo as dividas
quanto ao futuro, umavez que populacéo ndo pode prever seu destino do ponto de vista
da enfermidade, o que tem dificultado a presenca de sonhos para o futuro.

Quanto a qualidade de vida, observou-se na SF-36 que o dominio mais favorecido é o
social. Notou-se declinio dos aspectos emaocionais, indicando que do primeiro para o0 segundo
momento da avaliacdo a depreciacdo da qualidade de vidaincidiu mais no ambito psicol 6gico
do que no fisico. Os resultados obtidos corroboram os encontrados por Di Palma et a. (1998),
uma vez que ambos os estudos apresentam resultados positivos para o gjustamento socia de
portadores de talassemia major, ao contrario dos dados obtidos por Saini et a. (2007), que
demonstraram que a vida social de talassémicos major na india em fase escolar mostra-se
prejudicada em relacéo a popul acdo sem a enfermidade.

A preservacao da vida psiquica pode ser averiguada pela convergéncia dos resultados
das entrevistas com o0s demais instrumentos utilizados neste estudo, ja que ndo foram
encontrados indices significativos de sintomas depressivos, estresse e ansiedade na maior
parte dos participantes. Além disso, parece haver uma interacdo favoravel entre os familiares
acompanhantes e os participantes, o que resulta em uma proximidade familiar que facilita a
relacdo do enfermo com sua condi¢do e com o tratamento. O contexto familiar tem efeito
protetor, embora alguns participantes refiram que o relacionamento com os cuidadores
familiares nem sempre € pacifico e livre de conflitos. Langando um olhar compreensivo para
essa questdo, é possivel conjeturar que a supervisao continua e constante dos pais contrasta
com agumas das necessidades subjetivas do paciente que atravessa uma etapa de busca de
consolidagdo de uma identidade prépria. Alguns participantes relataram o desconforto
emocional que sentem a0 se verem repetidamente “cobrados’ pelos pais a cumprirem
adequadamente o tratamento. Nesse contexto relacional as interagcdes podem se tornar pouco

amistosas e parecem acentuar as dificuldades preexistentes de tolerancia a terapéutica,
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levando o jovem, por autodefesa, a perseverar em sua disposicdo de transgredir as normas
estabelecidas para o tratamento. S3o referidas varias taticas que permitem com que eles
burlem as recomendagbes médicas, como permanecerem menos tempo com a bomba de
infusdo do que o recomendado, alternarem os dias de uso da bomba de infusdo ou mesmo
negarem-se a coloca-la quando se sentem indispostos.

Os resultados alcangados no presente estudo parecem Ser mais positivos do ponto de
vista psiquico do que evidenciam os trabalhos internacionais (WARD et a., 2002; ABETZ et
a., 2006; ISMAIL et a., 2006; KHURANA; KATYAL; MARWAHA, 2006; MOORJANI;
ISSAC, 2006; SHALIGRAM et d., 2007a; SHALIGRAM et a., 2007b), que apontam grande
prejuizo e presenca de morbidades psicolégicas nos portadores de talassemia magjor,
principal mente quanto a depressao e ansiedade.

Os dados obtidos sugerem que uma interven¢ao no ambito das relagdes familiares do
talassémico, envolvendo ativamente seus cuidadores, poderia ser atamente benéfica,
buscando-se sensihiliz&los para as necessidades dos pacientes, peculiares ao estagio de
desenvolvimento em que se encontram (WARD et a., 2002; SHALIGRAM et al., 2007b).
Com relagdo a religido, todos os participantes se declararam catélicos e oito se disseram
praticantes, mesmo estando afastados da religido no dia-a-dia, 0 que sugere que a vivéncia
religiosa pode ser uma experiéncia relevante em suas vidas do ponto de vista do apoio socid
para enfrentamento das dificuldades. Estudos indicam que o suporte espiritual pode funcionar
como um poderoso recurso de enfrentamento, fortalecendo a rede social de apoio do paciente
com doenga cronico-degenerativa hematol 6gica. Além disso, ha indicios de que uma vivéncia
espirtual/religiosa positiva melhora a qualidade de vida de portadores de qualquer
enfermidade, dentre elas a talassemia, além de reforcgar as estratégias de enfrentamento frente

aenfermidade (coping religioso/espiritual) (PANZINI et al., 2007).
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Além disso, a espiritudidade tem sido crescentemente valorizada na
contemporaneidade, inclusive no campo da salde, a ponto de ser incluida nos estudos sobre
qualidade de vida como um dos dominios que compdem esse construto, ao lado dos aspectos
psicologicos, sociais, ambientais e funcionais (PANZINI et al., 2007). Nessa direcao,
recomenda-se a conducdo de estudos especificos sobre a experiéncia religiosa do portador de
talassemia, ja que essa temética quase ndo tem sido explorada pela literatura.

No que diz respeito as oportunidades de lazer, outro componente importante da
qualidade de vida, observou-se bom aproveitamento de um leque reduzido, porém rico, de
alternativas de recreacdo oferecidas pela comunidade local, nas quais prevalece o sentido de
convivio comunitario. Nessa vertente, os deslocamentos para a cidade onde esta localizado o
centro de tratamento aparece como uma expansdo das vias de socializacdo para aguns
participantes.

Além da melhoria na qualidade de vida, estudos relacionam a adesdo ao tratamento
com o aumento de sobrevida dos pacientes (WARD et a. 2002). Politis et al. (1990)
investigaram a integracdo social de pacientes talassémicos da Grécia e da Italia, que vém
apresentando maior expectativa de vida devido a adesdo ao tratamento. Segundo os autores,
0s pacientes tém mantido bom nivel de integracéo social, assim como uma melhora da auto-
imagem, beneficiando-se de apoio psicoldgico como facilitador da compreensdo da doenca e

de seu tratamento.

Um dos fatores relevantes para a adesdo do paciente ¢ o estabelecimento de um
vinculo de confianca com a equipe cuidadora. A importancia atribuida a essa equipe em um
contexto de servigos de sallde aparece estar relacionada com a atribuicdo de causalidade do
paciente. No presente estudo, de acordo com os resultados sistematizados a partir da aplicacao

das escalas e inventédrios, evidenciou-se que 0s participantes estdo voltados para a
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Externalidade-Acaso; também constatou-Se uma tendéncia de atribuicdo de causalidade a

Outros Poderosos , 0 que pode facilitar a adesdo ao tratamento.

Alguns achados da literatura comprovam a importancia da atribuicdo de causalidade
para a Externalidade (Outros Poderosos ) para 0 contexto do tratamento, motivando o
engajamento em comportamentos necessarios para a recuperacéo da salde, uma vez que a
pessoa tende a seguir as recomendacdes de uma figura de autoridade que ele reconhece como
dotada de poder, em especia o profissional de salde (DELA COLETA; DELA COLETA,
1987). Ja a atribui¢do da causalidade para a Externalidade-Acaso parece estar relacionada
com o fato de a talassemia ser uma doenca genética, cujo acometimento independe das
atitudes do sujeito; frente a ela, resta ao paciente pouca margem de liberdade para assumir
suas escolhas. Desde que nasce, ele ¢ confrontado com a necessidade de submeter-se a um
estilo de vida que € inteiramente determinado pelos imperativos de sobrevivéncia em
condi¢des limitadas de manutencéo da vida. Enfrenta-se um desafio monumental, que pode
ser traduzido na quest&o: como constituir um modo de vida com espontaneidade e criatividade
de movimentos, produzindo-se como individuo psiquicamente saudavel e sociamente
autonomo? Como impedir que sua subjetividade seja esmagada pelas condigdes altamente
rigidas e disciplinadoras do tratamento compulsério a que se submetem? Em suma, o que
parece congtituir o maior desafio para esses pacientes, desde a mais tenra infancia, é
justamente encontrar, nas brechas das injunc¢des rigorosas e mecanicistas do tratamento, uma
margem para o exercicio criativo daliberdade de ser e de se reinventar com autonomia a cada
etapa do seu desenvolvimento. Pode-se postular que se saem melhor nessa tarefa complexa
agueles que encontram, ao longo de seu processo adaptativo, um ponto de equilibrio entre a
submissdo necesséria as injuncdes “externas’ e o exercicio de liberdade em sua tomada de

decisdes, de modo alograr uma adaptaco ativa e criativa as suas necessidades.

262



No que se refere a presenga de morbidades psicoldgicas, todos os participantes
apresentaram sintomas de depresséo e ansiedade, sendo que alguns pacientes evoluiram com
quadro subclinico de depressdo e/ou de ansiedade. Assim, pode-se inferir que houve uma
adaptacdo dessa populacdo a sua condicdo fisica, porém as custas de sofrimento psiquico,
conforme se constatou também pela presenca de estresse, sobretudo na fase de resisténcia.
Este gjustamento pode estar intimamente relacionado a aderéncia ao tratamento, que no
segundo momento avaliado passou a ser de responsabilidade de cada um, sem tanta
interferéncia familiar, ja que se tornaram adultos.

Aydin et a. (1997) e Saini et a. (2007), em estudos realizados com criangas com
talassemia major, descobriram que elas tém maior probabilidade de desenvolverem
transtornos psiquiatricos em comparagd com criancas sem a doenca. Além disso, 0s
pacientes com talassemia major apresentam mais problemas psicossociais, 0 que mostra a

importancia de proporcionar apoio psicol bgico para populacéo.

Em um estudo comparativo com criangas portadoras de hemofilia (deficiéncia da
coagulacdo sangiiinea) e de [-talassemia, Sadowski et a. (2002) encontraram maior
prevaléncia de problemas psiquiatricos em criangas com B-talassemia (major), resultado que,
segundo os autores, tem influéncia direta do disturbio sangiiineo especificamente, inclusive
quando se controlam as varidveis do tratamento de cada doenca. No estudo realizado por
Shaligram, Girimaji e Chaturvedi (2007b) também com criangas talassémicas e um grupo
controle sem doencga crbnica, os dados se aproximam dos resultados de Sadowski et al.
(2002), ja que ha predominio de morbidades psicolégicas na populagéo talassémica, além de

qualidade de vida prejudicada em relacéo ao grupo controle.

Em contrapartida, estudo realizado por Beratis (1993), na Grécia, ndo encontrou
diferenca significativa entre pacientes talassémicos e pessoas ndo-tal assémicas em idade pré-

adolescente, no que diz respeito a presenca de transtornos psiqui atricos.
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Corroborando os dados acima referidos, Di Palma et a. (1998) buscaram explorar, na
Italia, o efeito da talassemia no gustamento social de jovens talassémicos solteiros ou
casados. Segundo este estudo, ndo houve diferenca significativa no gustamento psicossocial
de pessoas talassémicas das ndo-talassémicas (grupo controle) quanto a adolescéncia e ao

status marital.

Quanto as implicagdes para os familiares desses pacientes, um estudo realizado por
Guasco, Mantia e Cuniolo (1987), na Italia, encontrou dados indicativos de conflitos
subjetivos tanto nos pacientes quanto em seus familiares, tais como incertezas quanto ao
futuro, depressdo, agressividade e problemas de comunicacdo. Além disso, o estudo encontrou

nos jovens portadores conflitos em relacdo aos pais e avida socia naescola.

Tais conflitos ou N&o apareceram nos jovens do presente trabalho, ou se apresentaram
de forma mitigada. Apesar de serem portadores de uma doenca crénica que exige um
tratamento bastante rigoroso, a enfermidade néo foi vista de maneira negativa (isto €, ndo os
impedia de darem continuidade as suas vidas) por metade dos participantes do estudo, com
excecdo de seu tratamento. Além disso, as adversidades acarretadas pela talassemia e seu
tratamento ndo levaram seus portadores a avaliarem negativamente a equipe cuidadora. Pelo
contrério, tanto o servico especializado como a qualidade dos cuidados oferecidos foram

avaliados favoravel mente.

Os participantes aparentemente estavam satisfeitos e se sentiam adequadamente
amparados pela equipe multidisciplinar que os atendia no servico de salde, assim como
tinham a percepcéo de que recebiam apoio dos familiares no enfrentamento da enfermidade.
Cabe, porém, considerar que a pesquisadora estava inserida na instituicdo, fato que pode ter

influenciado a opini&o dos pacientes acerca do suporte recebido no servico de salide.

Em relagdo a percepcdo dos relacionamentos familiares, pode-se notar que a

necessidade de retornos constantes ao centro de tratamento, acompanhados de um familiar,
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favorece umamaior proximidade entre o paciente e seu acompanhante, assim como estimulaa
ampliacéo da rede de amizades a partir do contato com outros pacientes na sala de transfusao.
Desse modo, a busca de cuidados em saiude oportuniza novas formas de convivéncia social,
fortalecendo a sociabilidade e os vinculos de identificacdo com os pares. Por outro lado, a
dependéncia do tratamento mantém esses jovens vinculados aos familiares cuidadores e com a
equipe de saude. O acompanhante foi referido como aquele familiar com o qual o paciente se
relaciona melhor. Desse modo, o tratamento mantém esses jovens em contato estreito com a
familia em um periodo do desenvolvimento psico-afetivo em que geralmente o individuo
busca um certo distanciamento em prol de uma aproximagdo mais intensa com membros dos

grupos extra-familiares.

E possivel conjeturar que o historico familiar em relagdo a doenca interfere
diretamente no enfrentamento da mesma, pois os pacientes bem adaptados sdo aqueles que
construiram sua identidade ja considerando sua enfermidade como parte desta, desenvolvendo
estratégias de enfrentamento positivas frente a condicdo de portador de uma enfermidade
cronica. Os participantes que tinham historico familiar negativo em relacdo a doenca
demonstraram maior dificuldade em enfrenté&-la, talvez por ndo terem muita consciéncia dos
riSCoS que correm.

Apesar de ndo ter ocorrido uma avaliagdo dos acompanhantes dos pacientes, foi
possivel observar que ha, como indica Guasco, Mantia e Cuniolo (1987), expectativas e
temores quanto ao futuro, uma vez que se trata de uma doenca que exige cuidados que n&o
cabem apenas aos familiares, mas também aos centros de salde especiaizados.
Frequentemente os familiares se mostram apreensivos com relacdo a possibilidade de
contaminagdo a partir das transfusdes sangiiineas e incertezas quanto ao futuro de seu ente

querido; essas preocupagdes constantes podem acarretar sintomas psiquicos rel evantes.
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A vida dessas pessoas sofre algumas restri¢oes inerentes ao tratamento de sua doenca,
condicdo que é considerada limitante e, por isso, indesgjada. Porém, pOde-se avaliar que essas
limitagbes ndo impedem gue alcancem uma organizacdo psiquica e socia suficientemente
saudavel, que proporcione uma boa qualidade de vida para os pacientes. Pode-se considerar,
ainda, que a qualidade de vida nesses casos esta diretamente relacionada a adeséo ao

tratamento e aumavida socia intra e extrafamiliar saudavel.

O presente estudo corrobora os dados de Beratis (1993) de que ha possibilidade de
preservar uma vida saudavel, inclusive no que se refere ao trabalho e a congtituicdo de
familia, contanto que hagja adequada adesio ao tratamento.

Em outro trabalho de Politis et a. (1990) encontram-se dados relevantes quanto a
importancia de suporte psicossocial para 0s pacientes, pois com 0 aumento da expectativa de
vida emerge a possibilidade de participacdo no mercado de trabalho, como o desempenho de
atividades remuneradas, aumento do indice de escolaridade e desgjo de constituir familia. Na
populacdo do presente estudo esse fendmeno vem ocorrendo, porém hé referéncia ao medo de
sofrer preconceitos devido ao desconhecimento que cerca a enfermidade, um dos aspectos em
gue o suporte psicolégico pode contribuir para o apoderamento dos pacientes para que se

sintam fortal ecidos para 0s embates no universo laboral.

Os dados obtidos indicam que ndo ha um acentuado prejuizo da qualidade de vida dos
pacientes avaliados, porém a presenca de sintomas psiquicos relevantes em aguns

participantes justifica a necessidade de apoio psicol 6gico aos portadores de talassemia.

De acordo com os resultados do presente estudo, os portadores de talassemia major
mostram-se bem adaptados a sua enfermidade, dentro dos limites de suas possibilidades,
apresentando uma boa qualidade de vida relacionada a saude. O processo de avaliagao
psicolégica e de reavadiacdo realizada anos depois, em outro momento critico do
desenvolvimento, evidenciou um funcionamento psiquico e social tipico de pessoas que
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atravessam um longo periodo de adaptacdo a uma enfermidade grave, com as seqiielas
eventualmente produzidas por sua cronicidade. Apesar dos resultados favoraveis, é preciso
considerar que 0 aumento da expectativa de vida desses pacientes, proporcionado pelos
avancos tecnol 6gicos recentes e inovagdes no tratamento, levanta questdes com relacéo ao seu
futuro, tais como a continuidade da formacéo educacional e profissional, as relactes afetivas,
0 ingresso no mundo adulto, a possivel constituicéo de familia, a dependéncia em relacéo aos
servicos de saude, entre outras. Sendo assim, parece necessario oferecer um suporte
psicolgico para esses pacientes, uma vez que enfrentam uma ardua rotina de tratamento, que
atualmente tem gerado novas possibilidades de aumento da expectativa e da qualidade de
vida, para as quais eles nem sempre se encontram preparados ou devidamente amparados
(GALANELLO, 2003; CAO, 2004; COMPAGNO, 2005; KUO; TSAI; PENG, 2006a; ROY;

CHATTERIEE, 2007).

O jovem talassémico tem necessidade de ser reconhecido como membro integrante da
sociedade. Além disso, é preciso considerar a relevancia da atividade produtiva para o
fortalecimento de sua auto-estima. Assim, é preciso auxilia-lo a definir um projeto de vida
realista e condizente com seus recursos e limitacdes. O exercicio de uma ocupagdo ou
profissdo € um dos componentes mais significativos da identidade madura, considerando a

importancia de se experimentar um sentido de satisfacdo e bem-estar ligados ao trabal ho.

Devido as conseqiiéncias da nao-realizacdo correta de seu tratamento, um dos
pacientes retornava ao centro de tratamento nao apenas para receber transfusdo sangiiinea,
mas também para se submeter a um procedimento que buscava reduzir as taxas de ferro
fixadas no seu organismo. Esse procedimento ocorre mensalmente, com duragédo de oito horas
diarias ao longo de uma semana. Tal situacdo corrobora os achados da literatura, no que diz
respeito a necessidade de correta adeséo ao tratamento por parte dos portadores de talassemia,

a fim de prevenir as complicagOes tardias, melhorar a qualidade de vida dessa populagdo ao

267



longo da vida, além de prorrogar a sobrevida (ALBORETTI; TOGNONI; ALBERTI, 2002).
A identificacdo desses casos e a pronta intervencdo da equipe sa0 recursos vitals para que se
possa rapidamente remover os agravos, restaurar as condicoes de salide e restabelecer o limite
ultrapassado, evitando que se chegue a uma situagéo insustentavel e dificil de gerir, quando a

gualidade de vida se deteriora notavel mente e os danos podem se tornar irreparaveis.

As queixas quanto a apresentacéo fisica, essencialmente no que se refere a baixa
estatura, mostram algumas caracteristicas das diversidades fisicas e de desenvolvimento
caracteristicas do talassémico (BENNET, 1996). Tais caracteristicas podem afetar a
autoconfianga e a participacao na vida social, como foi relatado por Slavec (2003), porém nao
se pode deixar de considerar que o0 paciente pode estar bem adaptado e gjustado a sua auto-
imagem. A imagem que o0 jovem elabora de si proprio esta intimamente relacionada ao
sentimento de auto-estima. Os adolescentes de um modo geral muitas vezes estdo insatisfeitos
com sua aparéncia fisica e desgam adquirir um corpo diferente e atraente: na cultura
contemporanea, 0os homens sonham com um corpo muscul0so e modelado, um fisico “sarado”
e uma estatura alta; as mulheres se identificam com um corpo esbelto, longilineo e magro. Ao
se distanciarem do padréo ideal de beleza sustentado pela cultura contemporanea, as pessoas
fregiientemente sofrem com sentimentos de baixa auto-estima. Muitos jovens na
contemporaneidade buscam compensar a baixa auto-estima a partir de um corpo bem
definido, musculoso e atlético, na tentativa de angariar simpatia dos pares e destague socia e

familiar.

No caso dos pacientes com talassemia, cujas deformidades fisicas decorrentes da
doenca sdo seus sinais exteriores, essa insatisfacdo com a auto-imagem corporal apareceu nas
descrigBes obtidas e pode estar relacionada com o sentimento de insatisfagdo secundario a
uma forma fisica inacabada e considerada inadequada ou deformada devido as mudancgas

corpéreas sofridas em decorréncia da doengca. Aparecem com muita forca as queixas

268



relacionadas a baixa estatura, pequenas deformidades faciais e o desconforto produzidos por
elas. A auto-estima corresponde ao sentimento que cada pessoa tem sobre si mesma. Esta
ligada & consciéncia de seu valor pessoal, enquanto ser humano digno de viver, e que leva a
pessoa a acreditar, respeitar ¢ confiar em si. Juntamente com o amor proprio, a auto-estima e

a autoconfianca € um elemento psicol 6gico decisivo naformagdo da personalidade.

O sentimento basico de existir, que acompanha a consolidacdo da auto-estima de uma
pessoa, comega a se constituir na primeirainfancia, a partir das primeiras relaces de cuidado.
Assim, as experiéncias do passado exercem influéncia significativa nas respostas que 0s
adol escentes e adultos déo as situactes de dificuldade que representam impasses potenciais ao
processo de desenvolvimento, como o0 convivio com as limitagdes que uma condic¢&o crénica
como a talassemia produz no cotidiano. Com a exposicdo prolongada a sofrimentos,
decepcoes e frustracdes, como ocorre em situacfes de perda, a auto-estima pode ser abalada e
a imagem corpora profundamente aterada, repercutindo no senso de identidade pessoal.
Nessas situacdes ¢ imperioso que a familia, os profissionais da equipe e os pares possam
reforcar a auto-imagem do paciente, reconhecendo seus esforcos e estimulando-o a perseverar

naquilo que ele pode fazer, destacando suas qualidades em vez de reforgar seus déficits.

Apesar de haver relatos indicando maior prevaléncia de transtornos psiquiétricos em
talassémicos do que em pessoas sem a enfermidade (MASSAGLIA, 1986; AYDIN et 4.,
1997; SADOWSKI et al., 2002), mesmo com a presenca de sintomas psiquicos na populacéo
investigada no presente estudo, nd se constataram indicios de transtornos psiquidtricos
severos, mas uma vulnerabilidade aumentada a problemas psicossociais, como indica Beratis
(1993). Tais dados mais uma vez corroboram a importancia de um apoio psicoldgico para
essa populagdo, concomitantemente com o monitoramento de suas condigdes fisicas. Apenas

uma paciente apresentou diagndstico de quadro depressivo em um dos instrumentos
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aplicados, sugerindo a necessidade de um cuidado psicoterapéutico mais intensivo e

encaminhamento para avaliagao psiquiatrica.

Apesar da inexisténcia de dados conclusivos, pode-se inferir a possibilidade de
problemas familiares estarem relacionados a existéncia da enfermidade crbnica em um
membro da familia, como relata Guasco, La Mantia ¢ Cuniolo (1987), Kuo, Tsai ¢ Peng
(2006@), Kuo, Peng ¢ Tsai (2006b) e Shargi et a. (2006), 0 que sugere a incidéncia de
implicagdes psicossociais para os familiares ¢ ndo apenas para os pacientes. Segundo os
referidos autores, 0 mais comumente encontrado séo indicadores de conflitos subjetivos tanto
nos pacientes quanto em seus familiares, tais como incertezas quanto ao futuro, depressao,
agressividade e problemas de comunicacdo. Além disso, foram encontrados em jovens

portadores conflitos em relacéo aos pais e avida social.

A gqualidade de vida desses pacientes e 0 gustamento psicossocia estdo diretamente
relacionados a adesdo ao tratamento e a uma vida socia intra e extra-familiar preservada e
estimulante. Ha evidéncias da possibilidade de uma vida saudavel para os portadores de
talassemia, inclusive no que se refere ao trabalho e a congtituicdo de familia, contanto que
haja uma adequada adesdo ao tratamento (BERATIS, 1993; ANIE; MASSAGLIA, 2001;

SLAVEC, 2003; KUO; PENG; TSAI, 2006a).

A inclusdo do psicélogo em uma equipe profissiona em servicos de salde, apesar de
recente, tem sua importancia reconhecida de modo crescente tanto pelo aumento de sobrevida
como da qualidade de vida desses pacientes (CARVALHO, 1998; GALANELLO, 2003;
CAO, 2004; ROY; CHATTERIJEE, 2007). Dentre as diversas estratégias de intervencao
psicologica disponivels, 0 apoio psicolégico e a psicoterapia parecem trazer beneficios,
auxiliando o paciente atolerar melhor o desconforto e possiveis reveses decorrentes do arduo

tratamento.
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As dificuldades pregressas em relagdo ao tratamento séo corroboradas por outros
estudos (PAKBAZ et d., 2005b; SLAVEC, 2003; CARO et d., 2002; ANIE; MASSAGLIA,
2001; HOCH; GOBEL; JANSSEN, 2000; POLITIS et al., 1990), que demonstraram a
necessidade de apoio psicol6gico para promover salde e potencializar a adesdo a terapéutica
por parte do paciente e de seus familiares. Tal adesdo mostra-se de suma importancia para a
preservacdo da qualidade de vida, uma vez que a negligéncia geralmente implica em
complicagdes fisicas e limitagdes sociais importantes. Oferecer um espago de escuta auxilia o
paciente a entrar em contato com seus sentimentos, inclusive os de perda e exclusdo da vida
“normal”, assim como com Seus anseios e receios, de modo a poder aprender com seus
eventuais erros e a extrair licdes de suas escolhas equivocadas do passado, como os abusos
cometidos ao burlar o tratamento e violar 0 que prometera para i mesmo. Assim, € possivel
transformar os conflitos e desembarcar no mundo adulto com um minimo de esperanca e

perspectiva de vida criativa em sua bagagem.

No que se refere ao processo de desenvolvimento, N0 momento de alcangar o status de
jovem adulto, segundo Aberastury e Knobel (2000), parece haver o receio de ndo se saber
como se cuidar sozinho, o que pode reforcar os lagos de dependéncia em relagcdo a familia,
sgja ela funciona ou disfuncional, em prejuizo do processo de separagio e individuago. E
preciso ajudar esses jovens aterem coragem de sair dessa “vida confortavel” na qual estdo, de
certo modo, priSioneiros e se exporem, Correrem 0s riscos Necessarios para buscarem o que
sonham, sentirem o coragdo bater mais vel 0z e tornarem a vida menos insipida, sem o que ndo
se caminha rumo ao amadurecimento. Algumas vezes, ao partir em busca de experiéncias
externas, 0 jovem se equivoca e, com uma Vvisdo turva, desafia os fatos e rompe com 0
tratamento para testar seus limites e combater o sentimento de ser insuficiente. A psicoterapia
pode ser uma experiéncia reveladora desses caminhos percorridos em que se parte em busca

de uma jornada por vezes sem volta, pensando estar, assim, transformando sua vida. Quando
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iSs0 ocorre, 0 organismo n3o tarda a cobrar sua fatura. E preciso coragem para ser auténtico e
ousar tracar um caminho diverso, corrigindo as percepcdes e escolhas equivocadas,
fortalecendo a autocritica e uma abordagem realista dos proprios limites. Cada um tem a
responsabilidade de mudar a s mesmo e comecar a enxergar 0 mundo sob nova perspectiva,
assumindo a autoria de sua prépria historia. A psicoterapia procura gudar o individuo a
aquilatar o real valor de sua existéncia.

A experiéncia clinica evidencia, por um lado, a dificuldade de acesso a0 mundo
interno de pacientes com doencas cronicas, que se mostram desconfiados e resistentes nos
primeiros contatos, e por outro lado a existéncia de recursos e possibilidades de mudancas
efetivas, cruciais para se viver mais e melhor. A psicoterapia pode ser um recurso eficiente
para auxiliar o paciente a quebrar o isolamento imposto pela doenca e pelas contingéncias
pessoais e sociais a que estdo sujeitos. A doenca tem tratamento quando ha disposicéo para
enfrentar esse desafio. Pacientes ¢ profissionais de saude precisam estar a altura de tais
desafios e ndo recuarem diante da necessidade de dar um sentido transformador ao
sofrimento.

O talassémico necessita de apoio psicol6gico para atravessar 0s periodos de crise vital
inerentes a0 seu processo de desenvolvimento, além de ajuda para superar as dificuldades
didrias, que por vezes se convertem em fontes de sofrimento psiquico. O presente estudo
mostrou que essas dificuldades adaptativas decorrem, mas sO em parte, da discriminagéo
advinda do desconhecimento — mais até do que de um estigma social propriamente dito — que
acompanha a doenca, uma vez que O paciente esta sujeito ao preconceito por fata de
informacdo da populacdo sobre o que é a talassemia e suas repercussdes, 0 que pode
prgudicar ainda mais o seu desenvolvimento psicossocial. O modo particular como cada
paciente lida com sua condicdo parece ser o fator mais decisivo no processo de

enfrentamento. A psicoterapia pode ser um recurso potente nesse sentido, na medida em que
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permite intervir nos modos de subjetivacdo, ou sgja, nas representacdes e significados que o
paciente atribui aos seus problemas e como os integra na elaboracdo de sua identidade
pessoal. Elaborar as dimensdes subjetivas da enfermidade pode oportunizar condicbes
propicias para a retificagdo da posicdo subjetiva que o doente assume frente aos seus
sintomas, deslocando-se de um lugar de “vitima do destino” e “refém de circunstancias
incontrolaveis’ para um lugar de agente de sua propria histéria. Para isso € preciso gjuda-lo a
formular seu préprio projeto de vida e gue 0 mesmo seja objetivo, pratico, exeqiiivel. A médio
e a longo prazos os efeitos da psicoterapia podem ser formidaveis para o doente cronico,
gudando-o a manter-se de pé e confiante no futuro, com auto-estima preservada e bom
contato com o ambiente, preparando-se para a mudanca de papéis na vida adulta.

Nessa dire¢do, a intervencdo psicolégica emerge como um recurso valioso para
ampliar os limites das acdes da equipe médica, contribuindo no atendimento das necessidades
proprias de cada etapa da trajetoria desenvolvimental do portador de talassemia, incluindo os
estagios de adaptacdo as perdas progressivas e as seqiielas concretas ou subjetivas resultantes
de anos de convivio com a enfermidade.

Os resultados apresentados apontam para uma boa adaptacdo psicossocial dos
pacientes, conquistada em parte porque mantém um excelente relacionamento com a equipe
do centro de tratamento, constituida por médicos, enfermeiros, psicdloga e assistente social.
Esse vinculo de confianga ¢ uma reserva de credibilidade que pode e deve ser melhor
explorada como o alicerce das transformagdes que se amejam alcancar visando a ampliacéo e

maximizagao dos recursos de tratamento.

Finalizando, parecem ser necessarios novos estudos, com uma casuistica e
abrangéncia maiores, que incluam também os familiares’lacompanhantes, assim como
pacientes em outros estdgios de desenvolvimento, para um melhor conhecimento da

popul agdo acometida.
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PROPOSTAS DE DIRETRIZES GERAIS PARA A CONSTRUCAO DE UM
MODEL O DE ASSISTENCIA PSICOLOGICA

A partir dos dados sistematizados e analisados no presente estudo € possivel
fundamentar uma proposta que contemple diretrizes gerais para a construcdo de um modelo
de assisténcia psicol 6gica aos portadores de talassemia major.

O prejuizo em algumas dimensdes da qualidade de vida e a presenca de sintomas
psiquicos relevantes na entrada para a vida adulta em pacientes talassémicos mostram a
importancia de se disponibilizar a populacdo um servigco de apoio psicolégico para
auxiliar nos momentos de transicdo do ciclo vital, bem como em momentos de crise e,
principalmente, na garantia da adesdo ao tratamento, a fim de oferecer melhores condicdes de
satde e qualidade de vida. Pode-se também possibilitar uma melhor compreensdo do mercado
de trabalho, amenizar os medos do preconceito ao procurar um emprego e proporcionar uma
melhor apreensdo subjetiva da enfermidade, facilitando seu enfrentamento, inclusive sobre
como se colocar frente a pessoas ndo talassémicas — por exemplo, a decisdo de contar ou n&o
sobre sua condic¢ao de paciente cronico.

O profissional de Psicologia deve avaliar cada caso, verificando a necessidade ou n&o
de uma intervengdo psicologica. Essa avaliagdo pode ser mediada pela aplicacdo de uma
entrevista psicolégica e/ou de outros instrumentos, tais como técnicas de avaiacédo
psicolégica e recursos ludicos, no caso de criangas. O processo de avaliagdo possibilita a
elaboracdo de uma hipdtese diagnostica que ditara a conduta a ser seguida. Caso nao haa
indicagdo de intervencdo psicolégica no momento, deve-se combinar com 0 paciente o
retorno livre, ficando o contrato em aberto; assim, caso surja necessidade, o contato pode a
qualquer momento ser reativado por iniciativa do préprio paciente ou por solicitacdo de
algum profissional. Diagnosticada a necessidade de uma intervengao psicologica, o psicologo

pode optar pelo encaminhamento para outro servico, ou pela avaliagdo de um outro
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profissional, em geral 0 psiquiatra, bem como pode se responsabilizar pelo acompanhamento.
Diversas modalidades de intervencdo podem ser desenvolvidas, de acordo com as
necessi dades de cada caso.

Para os familiares, no momento do diagndstico, deve ser oferecido atendimento com
objetivo de fornecer orientagdo e apoio; posteriormente, podem ser realizados atendimentos
individuais ou do casal, se necessario. Para os pacientes pode ser indicada psicoterapia focal,
centrada na exploracéo de recursos e em estratégias de resolucdo de problemas enfrentados no
cotidiano. Esse recurso € indicado quando se almeja transformar sua forma de enfrentar
problemas e resolver conflitos, aumentando seu nivel de resiliéncia e tolerancia as
adversidades.

Eventualmente pode emergir a necessidade de aconselhamento sexual e vocacional.
Em tais casos, 0 proprio profissional de Psicologia da equipe pode tomar para s tal encargo
ou pode optar por realizar encaminhamento para servigos especializados.

Indica-se atendimento psicoldgico individual para questfes especificas, tanto para os
pacientes quanto para os familiares, que os auxilie a lidarem de modo flexivel com os
conflitos e a encontrarem vias de expressdo saudavels, para que possam viver sua vida com
leveza, sem perder o encanto e agraga

A Orientagdo Profissional parece Ser um recurso interessante para auxiliar a escolha
profissional, uma vez que atualmente os pacientes tém concluido o ensino médio e estéo
comegam a Se inserir no ensino superior e técnico, ou diretamente no mercado de trabal ho.
Nesse contexto, a Orientagdo Profissional € uma estratégia importante devido as restricoes
impostas pela enfermidade, que contra-indicam profissdes que exigem elevado esforcgo fisico
ou que ndo permitem fatas constantes, que podem ocorrer em casos de agravamento do

quadro clinico ou mesmo nos retornos para transfusdo sangiiinea.
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Uma outra estratégia que precisa ser considerada ¢ a realizacdo de grupos de apoio e
aconselhamento. Um dos modelos que podem ser adotados ¢ o grupo de sala de espera, que
permite a discussdo de assuntos que o0s pacientes e acompanhantes considerem relevantes,
além da otimizac&o do tempo ocioso que ocorre na sala de transfusdo. O grupo terapéutico por
pacientes € outra alternativa interessante que possibilita, com seu potencia educativo, abrir
uma porta de didogo e intercambio de experiéncias, estimulando-os a verbalizarem seus
sentimentos e pensamentos com outros que enfrentam situacdes de vida similares as suas. Por
exemplo, 0s participantes do grupo podem se sentir encorgjados a revelarem suas
dificuldades, como o uso irregular do tratamento, e com o auxilio dos demais podem aprender
COmMo hegociar para evitarem maiores danos a salde. A estratégia grupal proporciona formas
coletivas de apropriacdo e enfrentamento das adversidades, baseadas na aprendizagem
interpessoal, contribuindo para mitigar os sintomas da doenca ¢ os rigores do tratamento. Em
gue pesem certas diferencas, ha também paralelos notaveis que poderiam aproximar e
conectar essas pessoas, levando a compartilharem a ansiedade difusa, 0 medo da doenca e a
incerteza sobre como lidar com ela

A principio a estratégia psicoterapéutica mais indicada para os atendimentos parece
ser ade duragdo breve e focal, uma vez que a proposta dentro de institui¢ces de salide é tratar
aspectos emocionais associados ao enfrentamento da enfermidade crénica, buscando-se
delimitar e circunscrever o foco da intervencdo a problemas relacionados a essa questéo,
visando auxiliar no desenvolvimento de estratégias de resolucdo de conflitos mais eficazes
para assegurar a continuidade do tratamento. A énfase do tratamento deve recair sobre o
estabel ecimento e manutengdo da alianca terapéutica.

Para alcancar esses objetivos a psicoterapia de apoio pode ser uma técnica auspiciosa
para mobilizar os recursos construtivos da personalidade do paciente, ou sgja, fortalecer

defesas integrativas (FIORINI, 2004). Como estratégias de apoio podem ser utilizadas
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algumas técnicas de intervencdo consideradas “nédo andliticas’, tais como: confrontacéo,
clarificacdo (ou esclarecimento) e orientacdo, empregadas com o propodsito de reforcar
mecanismos de defesa favoraveis a manutencéo da integridade egdica, aiviar o sofrimento
consciente e proporcionar reasseguramento constante ao paciente.

Assim, considerando as diretrizes formuladas nos paragrafos anteriores, indica-se um
caminho para a consolidacéo de servicos de Psicologia em centros de salde que oferecam

assisténcia multiprofissional a populacéo.
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GLOSSARIO DE TERMOSMEDICOS

Benzetacil: Benzetacil ou benzilpenicilina benzatina € um antibidtico utilizado para tratar
infeccdes. E disponibilizado em forma de suspensio injetavel. E utilizado para tratar diversas
doencas, desde doencas venéreas (como sifilis e gonorréia), tuberculose e outras doencas

acometidas por bactérias resistentes.

Céanula: tubo aberto nas extremidades, de forma variavel, usado em cirurgia, e por vezes adaptado

ainstrumentos como seringas, irrigadores, etc

Captopril: a sua principa indicacéo € para tratamento de hipertensdo arterial, pode também ser

utilizado nainsuficiéncia cardiaca.

Desferal: produzido e comercializado pela Novartis na Suica, ¢ utilizado para tratamento da
sobrecarga de ferro, devido a transfusdes sanguineas freqiientes, em individuos com
talassemia. Ele atua ligando-Se ao ferro em excesso e removendo-o através da urina e das

fezes.

Hiperplasia: O termo Hiperplasia € usado quando se quer mencionar o aumento do nimero
de células num orgdo ou num tecido. A hiperplasia ocorre se a populagdo celular for capaz de

sintetizar DNA permitindo, assim, que ocorra a mitose.

Hiper esplenismo: € o nome dado a condic¢éo médica onde, pelo aumento do volume do bago
(esplenomegalia), a sua capacidade de reter e armazenar células sangiiineas aumenta, levando
a reducdo no numero de eritrécitos, de leucdcitos e de plaguetas circulantes (levando,

respectivamente, a anemia, leucopenia e plaguetopenia).

Hipocondria: do grego hypo- (abaixo) e chondros (cartilagem do diafragma), também
conhecida por nosomifalia, € um estado psiquico que se caracteriza pela crenca infundada de
Se padecer de uma doenga grave.
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Hipocondriaco: € um pessoa gque se preocupa em demasia, e sem necessidade, com a saude.
E o tipico individuo que acha que sofre de todas as doencas que conhece. E tido como um

distarbio psiquiatrico, necessitando muitas vezes de gjuda médica especializada.

Medicortem: o principio ativo ¢ a Prednisona. Indicado para o tratamento de doencas
endocrinas (glandulas), osteomusculares (0Ss0S e musculos); disturbios do coldgeno (doengas
que afetam varios 0rgaos e tem causa auto-imune); doengas dermatolédgicas (doengas da pele);
doengas alérgicas; doengas oftalmicas (doengas dos olhos); doengas respiratorias; doencas
hematologicas (doengas do sangue); tumores e outras que respondam a terapia com

corticosteroides.

Ferritina: € uma proteina globular que se localiza essencialmente no figado. A ferritina é a
mais importante proteina de reserva do ferro e € encontrada em todas as céulas,
especialmente naquelas envolvidas na sintese de compostos férricos e no metabolismo e na

reserva do ferro.

Osteomielite: (grego osteos = osso + myelds = medula) é, em principio, inflamagdo Gssea,
usualmente causada por infec¢do, bacteriana ou fungica, que pode permanecer localizada ou

difundir-se, comprometendo medula, parte cortical, parte esponjosa e periosteo.

Prolapso da vélvula mitral: a palavra prolapso significa um deslizamento ou deslocamento
de parte de um corpo em relagio & sua posi¢do usua. E uma anormalidade que possibilita a
protrusdo de uma das partes dessa vavula para o lado esquerdo do coragdo durante a
contracdo ventricular podendo permitir entdo a passagem de alguma quantidade de sangue. Na
maioria dos casos, a causa ¢ primaria, pode ser hereditaria ou ndo. Em outros casos, essa
ateracdo é secundéria a outras doencas cardiacas como febre reumatica, infarto cardiaco, apos

cirurgiavavular.
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Quelante de ferro desferroxamina: A desferroxamina (DFO) é um agente quelante do ferro
e do aluminio. Na clinica tem aplicagdes importantes, das quais a mais rara ¢ a intoxicagao
aguda por sais de ferro. Usa-se sobretudo na sobrecarga férrica crénica que ocorre nos
individuos submetidos a transfusdes multiplas, como acontece nas anemias aplasticas e

sobretudo nas anemias por hemolise cronica (a talassemia major, por exemplo).

Ulcera varicosa: E uma complicacgio das varizes, dificil de controlar, e que incomoda muito
seus portadores. Acaba aparecendo depois de longa evolugio do problema de varizes. E uma

ferida, que pode ter uma grande extens&o, até atingir grande parte da perna do individuo.
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ANEXO B

SF-36 PESQUISA EM SAUDE SCORE :
NOINE: oot Idade:......cccceveeee.
Sexo: .oeveennn.. Profi..iii, GrauInst.....cccoeeunnnnnns RG....oooooi
B e e e e Telouuiiiiiiiiiii,
o170 ) (0t OSSPSR

Instrucfes: Esta pesquisa questiona vocé sobre sua satde. Estas informagdes nos manterdo
informados de como vocé se sente e quéo bem vocé é capaz de fazer suas atividades de vida didria.

Responda cada questido marcando a resposta como indicado.

1. Em geral, vocé diria que sua saude ¢ : (circule uma)
Excelente 1
Muito boa 2
Boa 3
Ruim 4
Muito ruim 5

2. Comparada ha um ano atras, como voceé classificaria sua salide em geral, agora ?

(circule uma)

Muito melhor agora do que hd um ano atrés 1
Um pouco melhor agora do que ha um ano atrés 2
Quase a mesma de um ano atras 3
Um pouco pior agora do que hd um ano atras 4
Muito pior agora do que hdum ano atrés 5
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3. Os seguintes itens sdo sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente durante um dia comum.

Devido a sua saude, vocé tem dificuldade para fazer essas atividades? Neste caso, quanto?

(circule um nimero em cada linha)

Sim. Sim. Nao.Nao
Atividades Dificulta | Dificulta dificulta
muito umpouco | de modo
agum
a. Atividades vigorosas, que exigem muito esforgo, 1 2 3
tais como correr, levantar objetos pesados, participar
em esportes arduos
b. Atividades moder adas, tais como mover uma mesa 1 2 3
, passar aspirador de po, jogar bola, varrer a casa
c. Levantar ou carregar mantimentos 1 2 3
d. Subir vérios lances de escada 1 2 3
e. Subir um lance de escada 1 2 3
f. Curvar-se, gjoelhar-se ou dobrar-se 1 2 3
0. Andar mais de 1 quilémetro 1 2 3
h. Andar véarios quarteir 6es 1 2 3
I. Andar um quarteiréo 1 2 3
j. Tomar banho ou vestir-se 1 2 3

4. Durante as Ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com o seu trabalho ou

com alguma atividade diéria regular, como consequéncia de sua saudefisica?

(circule uma em cada linha)

Sim Nao
a. Vocé diminuiu a quantidade de tempo que se dedicava ao seu 1 2
trabalho ou a outras atividades?
b. Realizou menos tar efas do que vocé gostaria ? 1 2
c. Esteve limitado no seu tipo trabalho ou em outras atividades? 1 2
d. Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras atividades 1 2

(por exemplo: necessitou de um esforgo extra)?
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5. Durante as tltimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com o seu trabalho ou
outra atividade regular didria, como conseqiiéncia de algum problema emocional (como sentir-se
deprimido ou ansioso) ?

(circule uma em cada linha)

Sim Nao
aVocé diminuiu a quantidade de tempo que se dedicava ao 1 2
seu trabal ho ou a outras atividades?
b. Realizou menostar efas do que vocé gostaria ? 1 2
c. Néo trabalhou ou ndo fez qualquer das atividades com tanto 1 2
cuidado como geralmentefaz ?

6. Durante as Ultimas 4 semanas, de que maneira sua salde fisica ou problemas emocionais
interferiram nas suas atividades sociais hormais, em relagdo a familia, vizinhos, amigos ou em grupo?

(circule uma)

De forma nenhuma 1
Ligeiramente 2
Moderadamente 3
Bastante 4
Extremamente 5

7. Quanta dor no cor po vocé teve durante as Ultimas 4 semanas? (circule uma)

Nenhuma 1
Muito leve 2
Leve 3
Moderada 4
Grave 5
Muito grave 6
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8. Durante as Ultimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com o seu trabaho normal (incluindo tanto o

trabalho, fora de casa e dentro de casa)?

(circule uma)

De maneira alguma

Um pouco

M oderadamente

Bastante

Extremamente

9. Estas questdes sdo sobre como vocé se sente ¢ como tudo tem acontecido com vocé€ durante as

tltimas 4 semanas. Para cada questéo, por favor, dé uma resposta que mais se aproxime da maneira

€como voceé se sente em relacdo as Ultimas 4 semanas.

(circule um niimero para cada linha)

Todo | A maior Uma Algum Uma Nunca
tempo | partedo boa aparte | pequena
tempo | partedo do parte do
tempo | tempo | tempo
a. Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
cheio de vigor, cheio de vontade, cheio
deforga?
b. Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
uma pessoa muito nervosa?
¢. Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
t&o deprimido que nada pode animé&|0?
d. Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
calmo ou tranqiiilo?
e. Quanto tempo vocé€ tem se sentido 1 2 3 4 5 6
com muita energia?
f. Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
desanimado e abatido?
g. Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
esgotado?
h. Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
uma pessoa feliz?
i. Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6

cansado?
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10. Durante as ultimas 4 semanas, quanto do seu tempo a sua salde fisica ou problemas emocionais

interferiram com as suas atividade sociais (como visitar amigos, parentes, etc.)?

(circule uma)

Todo o tempo 1
A maior parte do tempo 2
Alguma parte do tempo 3
Um pequena parte do tempo 4
Nenhuma parte do tempo 5

11. O quanto verdadeiro ou falso € cada uma das afirmagdes para vocé?

(circule um ntimero em cada linha

Definiti- | A maioria | Ndo | A maioria | Definiti-
vamente | dasvezes sal dasvezes | vamente
verda- | verdadeiro falsa falsa
deiro
a. Eu costumo adoecer um
pouco mais facilmente do que as 1 2 3 4 5
outras pessoas
b. Eu sou t3o saudavel quanto
qual quer pessoa que eu conheco 1 2 3 4 5
c. Eu acho que a minha saude
val piorar 1 2 3 4 5
d. Minha salide é excelente
1 2 3 4 5
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ANEXO C

Inventério de Sintomas de Stress para Adultosde Lipp (1SSL)

Quadro 1
Vocé val me dizer os sintomas que tem sentido de ontem de manh&/tarde/noite até agora.
01 Maos (pés) frios
02 Boca seca.
03 No no estdmago
04 Aumento da quantidade de suor
05 Tensdo muscular
06 Aperto dos dentes/ranger de dentes
07 Diarréia passageira
08 Dificuldade para pegar no sono/acordar durante a noite
09 Coragdo disparado
10 Falta de ar respiracdo acelerada
11 Pressdo alta de repente e que passou logo
12 Mudanca de apetite
13 Aumento de motivacdo de repente
14 Entusiasmo de repente
15 V ontade inesperada de iniciar novos projetos/servicos
Quadro 2
Vocé vai me dizer os sintomas que sentiu na ultima semana (de até hoje).
16 Problemas com a memoria
17 Mal estar generalizado, sem motivo
18 Formigamento de maos/pés
19 Sensac¢do de desgaste fisico constante
20 Mudanca de apetite
21 | Aparecimento de problemade pele
22 Pressdo alta
23 Cansaco constante
24 | Aparecimento de Ulcera
25 | Tontura/ sensa¢ido de estar flutuando
26 Muito sensivel em nivel de emocéo
27 Duvida quanto a si proprio
28 Pensar direito em um s6 assunto
29 Irritabilidade excessiva
30 | Diminuigdo do desejo por sexo
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Quadro 3

Vocé vai me dizer os sintomas que sentiu no Ultimo més (de

01 Diarréia freqiiente
02 Dificuldade com sexo
03 Dificuldade para pegar no sono/acordar durante a noite
04 Nauseas/ ansia de vomito.
05 Tiques/ manias, por exemplo: ficar mexendo no cabelo
06 Pressdo alta direto
o7 Problema de pele por um tempo longo
08 Mudanca extrema de apetite.
09 Excesso de gases [estdmago/intestino(barriga)]
10 Tontura freqiiente
11 Ulcera
12 Enfarte
13 Impossibilidade de trabalhar/
14 Pesadelos.
15 Sensagdo de ndo ser competente em todas as &reas
16 Vontade de fugir de tudo
17 Apatia/desinteresse, depressdo ou raiva prolongada
18 Cansago excessivo
19 Pensar/falar direto em um s6 assunto
20 Irritabilidade aparente
21 Angustia/ansiedade diaria
22 Super-sensivel em nivel de emocéo
23 Perda de senso de humor
Avaliacao Total
A) F1() P1()
B) F2 () P2 ()
) F3 () P3()
Total (Vertical)
F() P()
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ANEXO D

Escala Multidisciplinar de Locus de Controle de L evenson

InstrucBes: A seguir, apresentamos uma série de afirmacdes que representam opinides sobre fatos da vida diéria
Vocé provavelmente concordara com alguns itens e discordara de outros. Nao existem respostas certas ou erradas e
estamos interessados no grau em que vocé concorda ou discorda dessas opinifes. As primeiras impressdes sdo
sempre as melhores. Assim, leia cada afirmagdo, decida se vocé concorda ou discorda e qual a intensidade de sua

opinido em nenhuma das 24 declaragoes.

Questoes

Concordo
Totalmente

Concordo

Indeciso

Discordo

Discordo
Totalmente

01- Se eu vou ou ndo tornar-me um lider depende
principalmente de minha capacidade.

02- Minha vida & em grande parte, determinado por
aconteci mentos inesperados.

03- Sinto que o que ocorre em minha vida ¢
determinado principal mente por pessoas mais poderosas
doqueeu

04- Se eu vou ou nao sofrer uma acidente de automoével
depende principalmente de eu ser ou nd um bom
motorista

05- Quando fago planos, sempre tenho certeza de que
vou realizé&-los.

06- Geralmente, ndo tenho oportunidade de proteger os
Meus interesses pessoais da influéncia do azar.

07- Quando eu consigo o que eu quero frequentemente
€ porque tenho sorte.

08- Embora eu tenha muita capacidade, sO conseguirei
ter uma posicdo importante se pedir gjuda a pessoas de
prestigio.

09-A quantidade de amigos que eu tenho depende do
qudo agradavel eu sou.

10- Verifico, frequentemente, que o que estd para
acontecer fatalmente acontecera

11- Minha vida é controlada principal mente por pessoas
poderosas.

12- Se eu vou ou ndo sofre um acidente de automovel,
sito é principal mente uma questdo de sorte.

13- As pessoas como eu tém poucas chances de
proteger seus interesses pessoais quando estes entram
em chogue com 0S interesses pessoais de pessoas
poderosas.

14- Nem sempre ¢ desejavel para mim fazer planos com
muita antecedéncia, porque muitas coisas acontecem
por uma questdo de boa ou ma sorte.

15- Para conseguir o que desejo, necessito da ajuda de
pessoas superioras amim.

16- Se eu vou ou ndo me tornar um lider, depende
principalmente de eu ter sorte suficiente para estar no
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lugar certo, na hora certa

17- Se as pessoas importantes decidirem que ndo
gostam de mim, provavelmente eu ndo conseguirei ter
amigos.

18- Eu posso, quase sempre, determinar o que vai
acontecer naminhavida

19- Frequentemente eu sou capaz de proteger 0s meus
interesses pessoais.

20- Se eu vou ou ndo sofrer um acidente de automével
depende muito do outro motorista.

21- Quando eu consigo o que eu quero, frequentemente,
€ porque me esforcel muito.

22- Para que os meus planos se realizem, devo fazer
com gue eles se gjustem aos desgjos de pessoas mais
poderosas do que eu.

23- Minha vida € determinada por minhas proprias
acoes.

24- O fato de eu ter poucos amigos deve-Se,
principalmente, ainfluéncia do destino.

| Codigo
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ANEXO E

BECK

Este questiondrio consiste em 21 grupos de afirmagdes. Depois de ler cuidadosamente cada grupo,
faca um circulo em torno do numero (0, 1, 2 ou 3) diante da afirmacdo, em cada grupo, que descreve
melhor a maneira como vocé tem se sentido nesta semana, incluindo hoje. Se varias afirmagdes num
grupo parecerem se aplicar igualmente bem, faga um circulo em cada uma. Tome o cuidado de ler
todas as afirmacdes, em cada grupo, antes de fazer a sua escolha.

1
0 | N&o me sinto triste.
1 | Eu me sinto triste.
2 | Estou sempre triste e ndo consigo sair disso.
3 | Estou tdo triste ou infeliz que ndo consigo suportar.
2.
0 | Nao estou especialmente desanimado quanto ao futuro.
1 | Eu me sinto desanimado quanto ao futuro.
2 | Acho que nadatenho a esperar.
3 | Acho o futuro sem esperanca e tenho aimpress&o de que as coisas ndo podem
melhorar.
3.
0 |Nao me sinto um fracasso.
1 | Acho quefracassel mais do que uma pessoa comum.
2 | Quando olho para tras, na minha vida, tudo o que posso ver ¢ um monte de
fracassos.
3 | Acho que, como pessoa, sou um completo fracasso.
4,

0 | Tenho tanto prazer em tudo como antes.

1 | Nao sinto mais prazer nas coisas como antes.

2 | Néo encontro um prazer real em mais nada.

3 | Estou insatisfeito ou aborrecido com tudo.
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10.

Nao me sinto especialmente culpado.

Eu me sinto culpado as vezes.

Eu me sinto culpado na maior parte do tempo.

Eu me sinto sempre culpado.

Nao acho que esteja sendo punido.

Acho que posso ser punido.

Creio que vou ser punido.

Acho que estou sendo punido.

Nao me sinto decepcionado comigo mesmo.

Estou decepcionado comigo mesmo.

Estou enojado de mim.

Eu me odeio.

Nao me sinto de qualquer modo pior que os outros.

Sou critico em relagdo a mim devido a minhas fraquezas ou meus erros.

Eu me culpo sempre por minhas falhas.

Eu me culpo por tudo de mal que acontece.

Nao tenho quaisquer idé¢ias de me matar.

Tenho idéias de me matar, mas ndo as executaria.

Gostaria de me matar.

Eu me mataria se tivesse oportunidade

Nao choro mais que o habitual.

Choro mais agora do que costumava.

Agora, choro o tempo todo.

Costumava ser capaz de chorar, mas agora nao consigo mesmo que o queira.
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11.

12.

13.

14.

15.

16.

0 | Nao sou mais irritado agora do que ja fui.

1 | Fico molestado ou irritado mais facilmente do que costumava.

2 | Atualmente me sinto irritado o tempo todo.

3 | Absolutamente ndo me irrito com as coisas que costumavam irritar-me.

0 | Na&o perdi o interesse nas outras pessoas.

1 | Interesso-me menos do que costumava pelas outras pessoas.

2 | Perdi a maior parte do meu interesse nas outras pessoas.

3 | Perdi todo o meu interesse nas outras pessoas.

0 | Tomo decisdes mais ou menos tdo bem como em outra época.

1 | Adio minhas decisdes mais do que costumava.

2 | Tenho maior dificuldade em tomar decisdes do que antes.

3 | Nao consigo mais tomar decisdes.

0 | Nao sinto que minha aparéncia seja pior do que costumava ser.

1 | Preocupo-me por estar parecendo velho ou sem atrativos.

2 | Sinto que ha mudangas permanentes em minha aparéncia que me fazem parecer
sem atrativos.

3 | Considero-mefeio.

0 | Posso trabalhar mais ou menos tdo bem quanto antes.

1 | Preciso de um esforco extra para comegar qualquer coisa.

2 | Tenho de me esfor¢ar muito até fazer qualquer coisa.

3 Nao consigo fazer nenhum trabalho.

0 | Durmo tdo bem quanto de hébito.

1 | Nao durmo tdo bem quanto costumava.

2 | Acordo umaou duas horas mais cedo do que de habito e tenho dificuldade para

voltar adormir.
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19.

17.

18.

20.

3 | Acordo vérias horas mais cedo do que costumava e tenho dificuldade para voltar a
dormir.

0 | Nao fico mais cansado que de habito.

1 | Fico cansado com mais facilidade do que costumava.

2 | Sinto-me cansado ao fazer quase qualquer coisa.

3 | Estou cansado demais para fazer qualquer coisa.

0 |Meu apetite ndo esta pior do que de habito.

1 | Meu apetite ndo é tdo bom quanto costumava ser.

2 | Meu apetite esta muito pior agora.

3 | Nao tenho mais nenhum apetite.

0 | N&o perdi muito peso, se € que perdi algum ultimamente.

1 | Perdi mais de 2,5 Kg.

2 | Perdi mais de 5,0 Kg.

3 | Perdi mais de 7,5 Kg.

SIM NAO

Estou deliberadamente tentando perder peso, comendo menos.

0 | Nao me preocupo mais que o de habito com minha satde.

1 | Preocupo-me com problemas fisicos como dores e afligdes ou perturbagdes no
estbmago ou prisdo de ventre.

2 | Estou muito preocupado com problemas fisicos e ¢ dificil pensar em outra coisa que
N&o iSso.

3 | Estou tdo preocupado com meus problemas fisicos que ndo consigo pensar em outra
coisa
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21.

Nao tenho observado qualquer mudanga recente em meu interesse sexual .

Estou menos interessado por sexo que costumava.

Estou bem menos interessado em sexo atualmente.

Perdi completamente o interesse por sexo.
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ANEXO F
Escala hospitalar de ansiedade e depressdo—HAD

Este questionario ajudara a saber como voceé esta se sentido. Leia todas as frases. Marque com um X a
resposta que melhor corresponde a como vocé tem se sentido na ULTIMA SEMANA.

Nao ¢ preciso ficar pensando muito em cada questdo. Neste questiondrio as respostas espontaneas tém
mais valor do que se pensa muito.

Escolha apenas uma resposta para cada pergunta.

Eu me sinto tenso ou contraido:

A maior parte do tempo

Boa parte do tempo

De vez em quando

o| r| N w >

Nunca

Eu ainda sinto gosto pelas mesmas coisas de antes:

Sim, do mesmo jeito que antes

Nao tanto quanto antes

S6 um pouco

w| N R o O

Ja ndo consigo ter prazer em nada

Eu sinto uma espécie de medo, como se alguma coisa ruim fosse acontecer

Sim, e de jeito muito forte

Sim, mas ndo tdo forte

Um pouco, mas isso ndo me preocupa

o| r| N W >

Na3o sinto nada disso

Dou risada e me divirto quando vejo coisas engragadas

Do mesmo jeito que antes

Atual mente um pouco menos

Atual mente bem menos

w| N R o O

Nao consigo mais
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Estou com a cabega cheia de preocupactes

A maior parte do tempo

Boa parte do tempo

De vez em quando

o| k| N w >

Raramente

O

Eu me sinto alegre

Nunca

Poucas vezes

Muitas vezes

Ol | N W

A maior parte do tempo

Consigo ficar sentada a vontade e me sentir relaxado

Sim, quase sempre

Muitas vezes

Poucas vezes

w| N R o »

Nunca

Estou lento para pensar e fazer as coisas

Quase sempre

Muitas vezes

De vez em quando

o ,r| N w O

Nunca

>

Eu tenho uma sensacao de medo, como um frio na barriga ou um aperto no
estbmago

Nunca

De vez em quando

Muitas vezes

w|l N| k| O

Quase sempre

Eu perdi o interesse em cuidar da minha aparéncia

Completamente

Nao estou mais me cuidando como eu deveria

RN W g

Talvez ndo tanto quanto antes
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Me cuido do mesmo jeito que antes

Eu me sinto inquieto, como se eu ndo pudesse ficar parado em lugar
nenhum

Sim, demais

Bastante

Um pouco

Ol | N W

N3ao me sinto assim

Fico esperando animado as coisas boas que estéo por vir

Do mesmo jeito que antes

Um pouco menos que antes

Bem menos do que antes

w|l N R o O

Quase nunca

De repente, tenho a sensagao de entrar em panico

A quase todo 0 momento

Varias vezes

De vez em quando

o r| N W >

N3do senti isso

Consigo sentir prazer quando assisto um bom programa de televisdo, de

rédio, ou quando lelo alguma coisa

Quase sempre

Varias vezes

Poucas vezes

w| N k| O

Quase nunca
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APENCICE A

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Meu nome é Veronika de Britto Slavec e sou pos-graduanda pelo Departamento de

Psicologia da Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto — USP. Sou

pesqui sadora-col aboradora de um estudo que tem por objetivo investigar os aspectos

psicossociais em portadores de doengas cronicas como a talassemia. Esta € a segunda etapa

desta pesquisa, a partir da qual teremos condicdes de tracar estratégias de intervencdo com a

finalidade de conhece-los, possibilitando uma ajuda futura no atendimento. Os pesquisadores

responsavel's por este projeto sio a psicologa Erika Arantes de Oliveira e o Prof. Manoel

Antonio dos Santos, psicologo e professor da Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de

Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo.

Para isto precisaremos novamente da sua colaboragdo, visto que vocé participou da

primeira etapa deste trabalho. Gostariamos de poder contar com a sua participagdo, que deve

ser de livre-escolha. Para participar desse estudo vocé deve estar ciente de que:

1))
2)
3)
4)

5)

6)

7)

Sua participacao ¢ voluntaria e uma recusa nao trara prejuizo no seu atendimento.

Vocé ndo serd identificado (a) no final do trabalho, uma vez que seu nome sera omitido.
Asinformagdes que vocé fornecer poderdo ser utilizadas em trabal hos cientificos.

Para participar vocé deve vir ao Hemocentro de Ribeirdo Preto duas ou trés vezes, para
que eu aplique os instrumentos da minha pesquisa.

Caso aceite, vocé sera primeiramente entrevistado (a), em uma sala reservada, e
respondera questdes sobre sua vida pessoal e de sua doenga. A entrevista sera realizada
em um unico encontro e demorara em torno de uma hora e meia. Sera gravada, para que
possamos ter a certeza de que nada do que voceé disse foi esquecido.

Além da entrevista serdo realizadas outras atividades, com o objetivo de conhecé-lo (a)
melhor. Estas atividades consistem na aplicacao de inventarios e serdo realizadas em dois
encontros de aproximadamente uma hora cada um. Os inventarios se propdem a avaliar
sintomas de estresse, depressdo e ansiedade, bem como identificar estratégias de
enfrentamento da doenca.

Nao existe nenhum risco significativo em participar deste estudo. Contudo, alguns
contelidos abordados pela pesquisa podem trazer algum tipo de desconforto psicoldgico.
Em funcgdo disso, sera oferecida a possibilidade de usufruir de atendimento psicologico

com uma profissional de psicologia do proprio servico.
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8) Vocé ¢ livre para desistir da participagdao no trabalho em qualquer momento. Caso nao se
sinta a vontade com alguma questdo, vocé pode deixar de respondé-la, sem que isso
implique em qualquer prejuizo.

9) Eventuais despesas que vOCé tiver para participar desta pesquisa, tais como transportes,
refei goes, etc., serdo reembol sadas pel os pesquisadores.

10) Caso queira falar comigo, vocé pode me encontrar no Hemocentro, as sexta-feira, das 14
as 17 horas, ou pelo telefone 3602 2609, ou ainda deixar recado com o Servigo Social do
Hemocentro. Se quiser entrar em contato com o pesquisador-responsavel, ele pode ser
encontrado em sua sala, no Bloco E da Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras da USP,

aqui de Ribeirdo Preto (fone 3602-3645).

Apos ter tomado conhecimento destes fatos e de aceitar participar da pesquisa, assumindo

n&o ter sofrido nenhuma presséo para tanto:

Eu, , aceito participar deste estudo,

sendo que a minha participacdo € voluntéria e estou livre para em qualquer momento desistir
de colaborar com a pesquisa, sem nenhuma espécie de prejuizo.

Eu recebi uma copia deste termo e a possibilidade de poder 1é-10.

Ribeirao Preto, de de 200 .

Assinatura:

Assinatura da pesquisadora-mestranda:
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APENDICE B
ROTEIRO DE ENTREVISTA

Mesmo perguntas que dizem respeito aidentificacdo pessoal sdo necessarias, para saber sehaa
presenca de algum dado novo do individuo ou familiares.

Identificagdo pessoal:

Sexo: () feminino ( ) masculino

Data de nascimento:  / /19 .

Cidade em que nasceu: . Estado:

cor/raga: ( )branca ( ) preta ( ) parda/morena ( ) amarela ( ) indigena ( ) outra
Profissao: Esta trabalhando atualmente? Se ndo, por qué?
Estado civil:
Filhos:
Religido: Praticante? Com que freqii€ncia?
Freqiienta institui¢do de ensino?
() sim. Série em que estuda atualmente:
(' ) ndo. Série em que parou de estudar:
() ndo estudou, mas I€ e escreve
Escolaridade: () 1.° grau incompleto; ( ) 1.° grau completo; ( ) 2.° grau incompleto;
() 2.° grau completo; ( ) superior incompleto; ( ) superior completo
Escola atual (ou a Ultima, para quem parou de estudar): ( ) ptablica ( ) privada
Constelacao familiar:
Pai: Idade: Escolaridade: Profissao:
Mae: Idade: Escolaridade: Profissao:
Irmaos (sexo/idade/profissao)
Numero de pessoas no domicilio:

Antecedentes patologicos da familia: pessoas doentes? (Especificar quais pessoas e qual o problema).

Condigdes de saude: PAI MAE IRMAOS
Saudavel () () ()
Fumante () () ()
Alcoolismo () () ()
Drogas () () ()
Hipertensdo () () ()
Diabetes () () ()
Asma/alergia () () ()
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Epilepsia/“ataques” () () ()
Deficiéncia mental () () ()
Doenga mental () () ()
Tuberculose () () ()
Asma () () ()
Outros problemas de () () ()

saude (quais?)

Atividades de lazer evidadiaria
O que vocé costuma fazer atualmente em seu tempo livre (ou p/se divertir)? Quais sdo suas principais
atividades de lazer/hobbies? Com quem?

Vocé costuma freqiientar:

barzinho ( ) ndo () sim. Com que freqiiéncia semanal?

shows de musica ( ) ndo ( ) sim. Com que freqiiéncia semanal?

cinema ( ) nado () sim. Com que freqiiéncia semanal?
teatro ( ) ndo () sim. Com que freqiiéncia semanal?
igreja () nado () sim. Com que freqiiéncia semanal?

outros: Quais? Com que freqiiéncia?
Vocé tem horario para chegar em casa a noite? ( )nao ( ) sim. Nesse caso, quem determinou? ( )

pai ( )mae ( )ambos ( ) outro. Especificar:

Esse horario ¢ flexivel? O que vocé acha disso?
Conte-me sobre como ¢ um dia de sua vida (descreva todas as atividades e horarios):
* um dia comum (dia de semana)
e umdiadefim-de-semana
e *férias
Adoecimento
O que ¢ talassemia para vocé?
Considerando o momento que vocé vive atualmente, vocé acha que a sua vida seria muito diferente
sem essa enfermidade? Como?
V océ acha que suainfancia poderiater sido muito diferente sem atalassemia?
A sua doenga lhe atrapalha hoje? No que?
Cuidados com a saude
Como vocé avalia suas condi¢des de salde atualmente?
O quefaz quando tem algum problema de salide?
Doengas que ja teve (ou que ainda tem):

Esta fazendo algum tipo de tratamento atualmente (além deste)? ( ) ndo ( ) sim. Qual?
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Esta tomando algum medicamento atualmente? ( ) ndo ( ) sim. Qual?

( ) com indicagdo médica () por conta propria (automedicago)

Ajustamento social

Como ¢ seu relacionamento com amigos ¢ colegas?

Como ¢ seu relacionamento com os colegas de escola e os professores?
Como avalia sua capacidade de se relacionar com as pessoas de suaidade?
Tem mais amizades do mesmo sexo e do sexo oposto? Por qué?
Relacionamento familiar

Como ¢ a sua relagdo com a sua mae?

Com o seu pai?

Com seus irmaos?

O que vocé gostaria de mudar na sua familia?

Relacionamento afetivo-sexual

Vocé tem namorado (a)/companheiro (a)?

Se sim: Como ¢ a rela¢do de vocés?

Dificuldades que vem enfrentando atualmente

De um modo geral, vocé percebe que esta tendo alguma dificuldade (problema) em sua vida? Tem
a guma coisa preocupando vocé no momento?

- Se sim, o que?

Esté tendo algum dificuldade...

* em seus estudos? () ndo () sim. Qual/quais?

* em sua vida social/amizades? ( ) nao ( ) sim. Qual/quais?

* com relagdo a dinheiro, aspectos financeiros? ( ) ndo ( ) sim. Qual/quais?

* no seu trabalho (ou na escolha de sua profissdo)? ( ) ndo ( ) sim. Qual/quais?
* em suas relagdes familiares? ( ) ndo ( ) sim. Qual/quais?

* em sua vida pessoal e intima? ( ) nao ( ) sim. Qual/quais?

* Sono? ( )ndo ( ) sim. Qual/quais?

* Alimentagdo? ( )ndo ( ) sim. Qual/quais?

* em sua vida sexual? ( )ndo ( ) sim. Qual/quais?

Tem algo na sua aparéncia fisica, corpo, que gostaria de mudar, que fosse diferente? O que?

Enfrentamento

De que forma vocé tem enfrentado as dificuldades em sua vida?
- Conversando com amigos;
- Conversando com seus familiares;
- Freqiientando algum centro religioso (qual);
- Procurando a ajuda de profissionais;

- Realizando atividades sociais (lazer, esporte, etc);

323



- Ouvindo musica;
- Ficando sozinho, relaxando;

- Outras opgdes (quais).

Habitos ou comportamentaos de risco a salide

Tabagismo

Vocé fuma? ( ) eu nunca fumei ( ) eu ja experimentei e ndo gostei ( ) sim
Nesse caso, desde que idade?

Com que freqiiéncia?

Uso de alcool

Vocé bebe? () eu nunca tomei bebida alcodlica ( ) eu ja experimentei bebida alcodlica
Calmantes (diga a alternativa que se aplica a vocé):

( ) Ja tomei, ndo tomo mais (com indicagdo médica)

( ) Ja tomei, ndo tomo mais (sem indicagdo médica)

( ) Tomo de vez em quando (com indicagdo médica)

( ) Tomo de vez em quando (sem indicagcdo médica)

( ) Tomo todo dia (com indicagdo médica)

( ) Tomo todo dia (sem indicagdo médica)

( ) Nunca tomei calmantes

Uso de drogas (consumo ou dependéncia de substancias psicotropicas)

Vocé usa (ou ja usou) drogas ? ( ) ndo ( ) sim.

Se sim, qual (quais) tipo (s)
Por que vocé usa/usou drogas?
Expectativas e Avaliagdo do atendimento
Como tem sido para vocé vir sempre ao Hemocentro?
O que acredita ser o mais dificil do seu tratamento?
De um modo geral, quantas vezes as situagdes abaixo aconteceram com vocé no servigo de salde
onde vocé se trata?
-Ser atendido quase sem ser olhado

( ) muitas vezes () poucas vezes ( ) nunca
-Sentir-se discriminado, tratado com preconceito

( ) muitas vezes () poucas vezes ( ) nunca
-Passar dor ou desconforto fisico por erro do servigo

( ) muitas vezes ( ) poucas vezes ( ) nunca
-Ser destratado ou humilhado no servico

() muitas vezes ( ) poucas vezes ( ) nunca

Qualidadedevida
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O que vocé acha importante para se sentir bem?
Como vocé se sente fisicamente?

O que vocé aprecia na sua vida?

O que mais o incomoda?

Como vocé se sente psicologicamente?

Planos/Proj eto de vida/Per spectivas para o futuro

Quais sdo os seus principais “sonhos” e projetos (aspiragdes) para o futuro?

Muito obrigado(a) pela sua colaborag¢do. Se vocé tiver algum comentério a fazer sobre a entrevista,

noés gostariamos que vocé fizesse.
DURACAO TOTAL DA ENTREVISTA: minutos.

LOCAL:
DATA DA ENTREVISTA: __ / /200 .
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Livros Gratis

( http://www.livrosgratis.com.br )

Milhares de Livros para Download:

Baixar livros de Administracao

Baixar livros de Agronomia

Baixar livros de Arquitetura

Baixar livros de Artes

Baixar livros de Astronomia

Baixar livros de Biologia Geral

Baixar livros de Ciéncia da Computacao
Baixar livros de Ciéncia da Informacéo
Baixar livros de Ciéncia Politica

Baixar livros de Ciéncias da Saude
Baixar livros de Comunicacao

Baixar livros do Conselho Nacional de Educacdo - CNE
Baixar livros de Defesa civil

Baixar livros de Direito

Baixar livros de Direitos humanos
Baixar livros de Economia

Baixar livros de Economia Doméstica
Baixar livros de Educacao

Baixar livros de Educacdo - Transito
Baixar livros de Educacao Fisica

Baixar livros de Engenharia Aeroespacial
Baixar livros de Farmacia

Baixar livros de Filosofia

Baixar livros de Fisica

Baixar livros de Geociéncias

Baixar livros de Geografia

Baixar livros de Histdria

Baixar livros de Linguas
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