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Resumo

Esse estudo visa apresentar a importancia dos servigos de psicologia no acompanhamento do hemofilico
para o alcance de qualidade de vida. A pesquisa objetiva elucidar as demandas de qualidade de vida
presente na hemofilia e os beneficios que o acompanhamento psicologico pode suscitar. Trata-se de um
estudo descritivo, com enfoque em pesquisa bibliografica de cunho qualitativo. Pretende-se fazer uma
analise das possiveis contribuigdes da psicologia nos estudos selecionados. No que concerne as
demandas de qualidade de vida dos hemofilicos, notou-se concordancia na maioria dos estudos em
atribuir como essencial a presenga do psicélogo no acompanhamento da hemofilia, tendo em vista que
ela é considerada uma doenca cronica e congénita ¢ o adoecimento afeta tanto o paciente quanto a sua
familia. Autores descrevem que a ndo aderéncia ao tratamento resultam no desgaste da relagdo entre a
equipe e o paciente, constatando importancia do servigo de psicologia, como forma de contribuir no
tratamento e adesdao do paciente, amenizando o impacto dos estigmas e também possibilitando técnicas
que auxiliam no enfrentamento das adversidades junto ao suporte e orientagdes a familia. Outra técnica
que ganha destaque no cuidado com a hemofilia ¢ a utilizagdo e promocao da psicoeducagio, sua pratica
viabiliza estratégias que ajudam o tratamento e propicia a prevengdo. Com os resultados infere-se que
além dos aspectos fisicos, os aspectos psicologicos destacam-se na hemofilia, o que reforca a
importancia da insercdo do trabalho do psicologo na equipe multiprofissional, contribuindo no
atendimento integral a satide e autonomia do paciente e sua familia.

Palavras-Chave: Hemofilia, Doenga Cronica, Psicologia, Qualidade de Vida
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Contribuicoes da Psicologia para a Qualidade de Vida dos Hemofilicos

O tema objeto deste trabalho faz referéncia a hemofilia, levando em consideragao que o
adoecimento atinge ndo s6 o portador de doenga cronica, mas todo o seu sistema familiar. Neste
estudo, pretende-se abordar a importancia da psicologia para a qualidade de vida dos
hemofilicos, ressaltando como se da o enfrentamento frente ao adoecimento e a aderéncia ao
tratamento, tendo em vista que sao assuntos que foram enfatizados por outras pesquisas.

O Ministério da Satde (MS) criou em 1980, o Programa de Aten¢do as Pessoas com
Hemofilia e outas Doengas Hemorragicas Hereditarias, que através da implementagdo do
Sistema Hemovida Web — Coagulopatias, vem possibilitando obter a coleta de dados
atualizados e seguros de pacientes com coagulopatias, desde o ano de 2009, mediante a
publicagdo do “Perfil das Coagulopatias Hereditarias no Brasil”, os dados mais recentes
referem-se a publicacdo de 2018 do “Perfil das coagulopatias hereditarias: 2016, tomando
como base os dados deste, atualmente, estima-se a prevaléncia de 24.228 pacientes com
coagulopatias hereditarias no Brasil, sendo que 10.123 correspondem a hemofilia A; 1.996 a
hemofilia B; 7.811 a doenga de Von Willebrand; 1.828 as coagulopatias raras; e 2.470 a outras
coagulopatias hereditarias e aos demais transtornos hemorragicos (Brasil, 2018).

Hemofilia ¢ definida como uma doenca hereditaria e cronica, predominante no sexo
masculino. Refere-se a uma altera¢dao do cromossomo X, que ¢ designada como uma deficiéncia
na coagulacao do sangue. Ela pode ser caracterizada por dois tipos, sendo eles, tipo A e tipo B.
No hemofilico do tipo A, apresenta-se como uma deficiéncia no fator VIII, e no hemofilico do
tipo B, como uma deficiéncia no fator IX. Embora sua maior predominancia seja no sexo
masculino, existem casos que se manifestam de forma isolada no sexo feminino. Porém,
historicamente as mulheres sdo consideradas como portadoras da mutacao, responsaveis pela
transmissdo para os filhos do sexo masculino, e geralmente sdo assintomaticas a doenca (Rossi,
2013).

Conforme sua caracterizacao, o tipo A ¢ considerado mais prevalente nos individuos
afetados. No entanto, o tipo A, assim como o tipo B, podem ser classificados em leve, moderado
e grave, a medida que se compara os niveis plasmaticos do fator deficiente, com o nivel normal
que ¢ de 100%. Para que receba a classificagdo de hemofilia leve, os niveis plasmaticos do fator
deficiente tém que ser superior a 5%; podendo ser classificada em hemofilia moderada quando

esta entre 1% e 5%; e em hemofilia grave quando o nivel de fator circulante for menor que 1%,
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como destacado pelo Manual de reabilitagdo na hemofilia, publicado pelo Ministério da Satde
(Brasil, 2011).

Em 2015, foi publicado a segunda edicdo do “Manual de Hemofilia” que teve sua
primeira edi¢do em 2006, através do reconhecimento das necessidades da populagdo com
coagulopatias hereditarias, o Ministério da Saude propos a disponibiliza¢do do manual a todos
os envolvidos, como forma de proporcionar respostas, tendo em vista que novas modalidades
de tratamento foram implementadas desde o ano de 2012, como a Profilaxia Primaria e a
Imunotolerancia, tornou-se necessario a atualizacdo do manual que foi utilizado como
referencial (Brasil, 2015).

De acordo com o estudo de Shikasho, Barros e Ribeiro (2009) referenciando Eksterman
et al. (1992) a doenga implica vérias dificuldades na convivéncia, pois esta demanda cuidados
desde a infancia até a fase adulta. E Nicoletti (1997, citado por Shikasho et al., 2009) expde que
os portadores de hemofilia durante toda sua vida enfrentam desafios, relacionadas as limitagdes
fisicas imposta pela doenca, acarretando dificuldades no ambito social e psicoldgico, pois suas
acoes devem ser cuidadosas para nao se ferirem, e prevenir a dor, devido as sucessivas crises
hemorragicas e as condutas no tratamento desses episodios.

Vrabic, Ribeiro, Ohara e Borba (2012) destacam que a hemofilia, por ser uma doenga
cronica, exige que os pacientes sejam atendidos por equipe multidisciplinar no decorrer da vida,
afim de alcangar uma eficdcia terapéutica. Santos e Sebastiani (1996, como citados por
Shikasho et al., 2009, p. 191) afirmam que “o psicdlogo tem um papel importante, na medida
em que pode oferecer a possibilidade de confronto do paciente com sua angustia e sofrimento
em face da doencga, auxiliando no desenvolvimento de uma maior qualidade de vida”. Os
autores, além disso, enfatizam que € necessario estender a escuta também a familia, visto que
esta, influencia positivamente ou negativamente as relagdes no cuidado necessario aos
hemofilicos.

Ao verificar a caréncia de estudos a respeito da hemofilia, e diante da realidade exposta,
a incidéncia da hemofilia A ¢ de um caso para cada 5 a 10 mil nascimentos do sexo masculino,
e de um caso para cada 35 a 50 mil nascimentos do sexo masculino para hemofilia B, tendo em
conta os dados do IBGE (2016), o Brasil possuia populagdo masculina de aproximadamente
101.726.102 individuos, tornando assim, necessario a elaboracdo de um projeto de pesquisa
com enfoque no tema proposto (Brasil, 2018). Em face do exposto, considerando os desafios
que precisam ser enfrentados pelo paciente hemofilico, questiona-se quais as possiveis

contribuic¢des da psicologia para a qualidade de vida do publico hemofilico?
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Desse modo, pretende-se por meio deste, reunir, estudos, pesquisas, resenhas e artigos
que discorrem sobre o assunto, na busca pela verificagdo do tema. Este trabalho tem como
objetivo analisar a influéncia da psicologia na qualidade de vida do publico hemofilico.

Para isso, especificamente intenta-se: identificar as demandas de qualidade de vida dos
hemofilicos; e verificar os beneficios do acompanhamento psicologico.

Nesse sentido, o presente artigo, almeja elucidar as demandas dos hemofilicos e propde
apontar as beneficies da psicologia diante uma doenca cronica, como a hemofilia. E, com o
atingimento dos objetivos desta pesquisa, ainda podera ser ressaltada a importancia do

acompanhamento psicoldgico na qualidade de vida.

Metodologia

A fim de serem atingidos os objetivos propostos, o artigo utilizard como metodologia
um estudo descritivo, com enfoque em pesquisa bibliografica de cunho qualitativo, através de
artigos publicados e disponibilizados nas bibliotecas/plataformas virtuais: Scientific Electronic
Library Online (SciELO), Google Académico em artigos cientificos, Portal CAPES, Biblioteca
Virtual em Satde (BVS), livros e acervo da Biblioteca Central do Centro Universitario de
Anapolis — UniEVANGELICA.

De acordo com Gil (2018, p. 27) “a pesquisa bibliografica ¢ elaborada com base em
material ja publicado. Tradicionalmente, esta modalidade de pesquisa inclui material impresso,
como livros, revistas, jornais, teses, dissertagdes e anais de eventos cientificos”. O autor ainda
acrescenta que a revisao bibliografica, tem o intuito de proporcionar fundamentagao tedrica ao
trabalho, como também permitir que seja identificado o estagio atual de conhecimento referente
ao tema.

A Dbusca bibliografica iniciou-se em marco de 2019, utilizando os descritores
“Hemofilia” AND “Doen¢a Crdnica” AND “Psicologia” AND “Qualidade de Vida”.
Inicialmente era pretendido selecionar materiais recentes, limitando-se aos tltimos cinco anos,
a partir do ano de 2014 até o ano atual e que continham um dos descritores. Durante o
levantamento bibliografico preliminar, foi constatado poucos estudos nos ultimos cinco anos,
que retratavam sobre o tema na lingua portuguesa, dessa forma, optou-se por ndo delimitar um
periodo para escolha de materiais, visto que ha materiais eficazes em anos precedentes a 2014.
Pode-se notar que houve uma diminui¢cdo significativa de artigos publicados na lingua

portuguesa nos ultimos cinco anos.
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Diante disso, outros requisitos foram propostos como a analise do material bibliografico
disponivel que tratam do tema proposto, a fim de orientar esta revisdo bibliografica, foram
adotados os seguintes critérios: artigos, teses, capitulos de teses, livros, capitulos de livros, anais
de congressos ou conferéncias, relatdrios técnicos e cientificos e documentos ministeriais em
portugués.

A partir dos questionamentos anteriores, no decorrer deste trabalho, buscou-se aporte

tedrico como base para refletir sobre cada questionamento proposto.

Demandas de Qualidade de Vida dos Hemofilicos

Inicialmente, convém esclarecer algumas consideragdes sobre saude e o adoecimento,
em sua pesquisa, Rossi (2013) menciona que foi definido pela Organizacao Mundial de Saude
em 1983 o termo saiide como uma condi¢ao de perfeito bem-estar fisico, mental e social, e ndo
apenas como a auséncia de doenga. Rossi (2013) destaca ainda que o adoecimento afeta
significativamente a vida do ser humano, adoecer nos remete a finitude, em que, o temor a
morte sobrepde-se muitas vezes de forma inevitdvel. E também ressalta que o impacto do
diagnodstico de uma doenga cronica ¢ capaz de comprometer o desenvolvimento funcional do
individuo, ja que ela impde algumas mudancas para poder viver com qualidade, além das perdas
que sdo atribuidas pelo adoecimento.

Foi indicado por Silva et al. (2014) que a doenca crénica geralmente afeta toda a
estrutura familiar, podendo levar inclusive a perda de estabilidade da vida familiar. Os autores
ainda fazem referéncia a principal caracteristica utilizada por Leite, Collet, Gomes e Kumamoto
(2010) para definir a doenga cronica, que consiste no tempo prolongado e que na maioria das
vezes trata-se de uma doenga incuravel, que ira fazer parte por tempo indeterminado, na vida
da crianga. Desse modo, a doenga cronica interfere no sistema familiar, uma vez que afeta
emocionalmente todos os seus membros.

Conforme a defini¢do dada pelo estudo de Shikasho et al. (2009, p.188) a “hemofilia é
uma doenga congénita e cronica, caracterizada por uma deficiéncia ou anormalidade de uma ou
mais proteinas plasmaticas da coagulacdo. Ligada a transmissdo genética recessiva do
cromossomo X, as mulheres sdo portadoras e geralmente assintomaticas da doencga.”

Para o diagndstico de hemofilia, orienta-se atentar aos historicos de sangramentos faceis
ap6s pequenos traumas, ou de forma espontanea, geralmente pode ocorrer o surgimento de

hematomas subcutaneos nos primeiros anos de vida, ou sangramento muscular ou articular em
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meninos acima de dois anos, ou sangramento excessivo apds procedimentos cirdrgicos ou
extracdo dentaria. Também ¢ ressaltado que apesar da frequéncia de antecedente familiar com
a doenga, ha casos raros que podem nao existir precedente familiar de hemofilia (Brasil, 2015).

Através do Manual de hemofilia, compreende-se que a apresentacdo clinica das
hemofilias A e B sdo semelhantes, variando de leve, moderado a grave, e ela pode ser
caracterizada por sangramentos intra-articulares, que sdo as hemartroses, por hemorragias
musculares ou em outros tecidos ou cavidades. Para o diagndstico confirmatorio, realiza-se a
dosagem da atividade coagulante do fator VIII na hemofilia A ou do fator IX na hemofilia B
(Brasil, 2015).

Uma das questdes que foi enfatizada pelo Manual de hemofilia, refere-se a reprodugao,
que ¢ considerada para as portadoras de hemofilia, como uma decisdo complexa, que sofre
grande influéncia pela vivéncia que a portadora teve com seus familiares acometidos pela
doenca, além de fatores psicolégicos, culturais e éticos. Diante disso, propde que o
aconselhamento genético deve ser realizado antes da concepg¢do, como forma de propiciar
informacdes adequadas sobre a hemofilia, os riscos e suas restri¢des, as opgoes reprodutivas e
métodos de diagndstico pré-natal disponiveis. Ressalta-se que ¢ uma decisao do casal e cabe ao
profissional que faz o aconselhamento genético, transmitir com clareza as informacdes técnicas
adequadas, sem julgar ou influenciar na opg¢do escolhida, ademais, quando uma mulher
portadora obrigatoria ou potencial optar pela gestacdo de um menino, esta deve ser devidamente
orientada sobre os cuidados durante o parto e na fase neonatal da crianga (Brasil, 2015).

No Perfil das coagulopatias hereditarias: 2016 foi constatado que para o alcance da
descentralizac¢do no tratamento das coagulopatias, com o intuito de humanizar a abordagem dos
pacientes acometidos por essas doencas, como os hemofilicos, ¢ importante que o tratamento
das coagulopatias seja acompanhado e monitorado por uma equipe multidisciplinar no Centro
de Tratamento de Hemofilia. O trabalho da equipe multidisciplinar humaniza o tratamento ¢ a
pratica conjunta de profissionais ¢ essencial para a organizac¢do das funcdes fisicas e mentais
do paciente com hemofilia (Brasil, 2018). Para Shikasho et al. (2009) a equipe de satde
desempenha func¢do indispensavel no cuidar, tanto no auxilio e orientacdo médica, quanto nos
aspectos sociais e psicologicos, uma vez que, as necessidades do paciente e os seus objetivos
do tratamento, podem alcancar melhores resultados quando hd uma equipe multidisciplinar.

A respeito dos profissionais necessarios para o acompanhamento dos pacientes com
hemofilia, ¢ recomendado pelo Manual de hemofilia, que os pacientes com hemofilia devem

ser acompanhados preferencialmente por uma equipe composta por médico
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hematologista’hemoterapeuta, ortopedista/fisiatra, enfermeiro, dentista, fisioterapeuta,
psicologo, assistente social e farmacéutico. Ainda adverte que, recentemente outros
profissionais também vém integrando equipes de varios Centro de Tratamento de Hemofilia
brasileiros, tais como gastroenterologista, infectologista, pedagogo, terapeuta ocupacional e
geneticista (Brasil, 2015). O estudo de Vrabic et al. (2012) também aponta a necessidade da
participagdo de outros servicos no tratamento da hemofilia, como o da psicologia, da
fisioterapia, o apoio familiar e outros, ndo se limitando apenas ao uso da Dose Domiciliar.

Como descrito por Feijo (2015) o tratamento da hemofilia consiste na infusao
intravenosa do concentrado do fator VIII ou IX, que pode ser de origem plasmatica ou
recombinante. No Manual de hemofilia foi esclarecido que ha duas maneiras de produzir os
concentrados de fatores de coagulagdo, a primeira pode ser feita através do fracionamento do
plasma humano, que sdo os hemoderivados, ou pode ser produzido por meio de técnicas de
engenharia genética, que sdo os produtos recombinantes (Brasil, 2015).

De acordo com Rossi (2013) historicamente, nas décadas de 80 e 90, era comum a
contaminag¢ado dos pacientes hemofilicos por doencgas infecto contagiosas, devido ao fato que,
inicialmente a terapia de reposicdo, era realizada através de produtos derivados do plasma
humano que nido eram submetidos ao teste soroldgico protocolado para pesquisa de virus da
hepatite C e também houve um grande ntimero de doadores em soro conversdo para HIV que
ndo foram detectados pelos testes disponiveis neste periodo. Shikasho et al. (2009) destacam
que até nos dias atuais, ¢ comum que as pessoas associem hemofilia a AIDS, o que alimenta o
estigma social e as agdes discriminatdrias e preconceituosas.

A respeito disso 0 Manual de hemofilia informa que atualmente ha a selecio criteriosa
de seus doadores e triagem do plasma, com os procedimentos de inativacao e eliminagdo viral
e 0s avancos em tecnologia diagnostica, através dos testes de acido nucleico, os concentrados
de fatores de coagulacao derivados de plasma disponiveis sdo considerados bastante seguros.
Ademais, nas ultimas décadas, com a utilizagdo de concentrados de fator recombinante, ha uma
contribui¢do significativa para a redu¢do do risco de infec¢do (Brasil, 2015).

Outra complicagdo bastante temida pelos portadores, conforme apontado por Feijé
(2015) refere-se ao desenvolvimento de inibidores, que atuam contra os fatores infundidos
neutralizando sua atividade coagulante, desse modo, os usuarios passam a nao responder ao
fator infundido, originando hemorragias de dificil controle e piora da qualidade de vida.

Existem duas modalidades de tratamento, que sdo estipuladas pela periodicidade com

que ¢ realizada a reposicao dos fatores de coagulagdo, podendo ser sob demanda (episodico) ou
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profilatico. Na modalidade sobre demanda, o fator ¢ administrado somente ap6s um episddio
hemorréagico. J4 a modalidade profilatica, ¢ de carater preventivo, compreende o uso regular de
concentrados de fator de coagulacao, até na auséncia de hemorragias, com o intuito de manter
os niveis de fator suficientemente elevados, como forma de prevenir os episodios de
sangramentos. E esta modalidade, pode ainda, ser classificada em primaria, secundaria e
terciaria, ou intermitente, que ¢ perioddica ou de curta duracdo (Brasil, 2015).

De acordo com o Ministério da Satde em 2011, foi implementado o protocolo de
profilaxia primaria no Brasil, sendo esta modalidade terapéutica, considerada uma das
principais medidas disponiveis para garantir a integridade fisica, psiquica e social dos pacientes,
além de que, ¢ a modalidade recomendada pela Federagdo Mundial de Hemofilia (FMH) e pela
OMS - Organizag¢ao Mundial da Saude (Brasil, 2015).

Com o estudo de Vrabic et al. (2012) € possivel uma melhor compreensao das demandas
e dificuldades enfrentadas pelos adolescentes hemofilicos no tratamento. Um dos aspectos
abrangidos, consoante a literatura pesquisada, ¢ que a adolescéncia ¢ o periodo em que a
aderéncia ao tratamento e o autocuidado sdo desvalorizados. No entanto, conforme destacado,
deve-se atentar para as caracteristicas e peculiaridades da adolescéncia, pois o modo de agir
com a doenca e o tratamento sofre influéncia das particularidades presentes nesta faixa etéria.

Outro aspecto, observado por Vrabic et al. (2012), refere-se ao desgaste da relacdo
equipe e paciente, ¢ que geralmente os adolescentes hemofilicos ndo aderem ao tratamento, o
que resulta, na maioria dos casos, em um impacto negativo dessa relagao, e isto implica que os
adolescentes nao alcancem éxito das medidas profilaticas. Considerando os dados apontados
pelo Manual de hemofilia, as complica¢des da hemofilia podem ser decorrentes da doenga como
por exemplo, artropatia hemofilica ou, at¢é mesmo, inerentes do tratamento, como as doencas
transmissiveis por transfusdes sanguineas e o desenvolvimento de inibidor (Brasil, 2015).

Vidal e Almeida (2008) salientam que na infancia, ndo s6 a crianga, como também seus
responsaveis, deparam com ansiedade e temor, diante os episddios frequentes de hemorragias,
acarretando em suas vidas diversas dificuldades. Em geral, os responsaveis impdem varias
restri¢des, relacionadas aos temores provenientes das complicagdes da propria doenga e de seu
tratamento, apresentando atitudes extremamente protetoras.

Vrabic et al. (2012) apontam que os adolescentes precisam de ajuda para uma melhor
compreensdo de que podem prevenir complicagdes, um exemplo disso, € o fato de que ndo se
deve evitar atividades fisicas, pelo contrario elas devem ser incluidas para garantir articulagdes

saudaveis. Segundo Cruz et al. (2015) diversos estudos comprovam a importancia dos
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exercicios no tratamento de pessoas com hemofilia. Afirmam que o exercicio fisico permite a
melhora da autoestima, imagem corporal e sintomas ansiosos, ja que favorece a postura, tonifica
a musculatura e possibilita a pratica de atividades fisicas sem medo de uma lesdao. Como
destacado no Manual de hemofilia:

Na infancia, e principalmente na adolescéncia e fase adulta, deve-se reforcar e estimular
a pratica de esportes com orientagdo adequada. Como exemplos, deve-se estimular a
pratica de natacdo, ginastica, ciclismo, caminhada, musculagdo e fazer orientacao
adequada sobre medidas de prevencao e controle de traumas. (Brasil, 2015, p. 65)

Vrabic et al. (2012) e demais pesquisas, salientam que no decorrer da vida do
hemofilico, eles se sentem estigmatizados e discriminados, enfrentam problemas no trabalho,
na educagdo, e em suas atividades sociais, levando com que sejam mais suscetiveis ao
desemprego. Semelhantemente a pesquisa de Caio, Silva, Magna e Ramalho (2001) indica que
os individuos com hemofilia, em geral, apresentam caracteristicas psicossociais proprias, tais
como absenteismo escolar, retragdo frente as atividades corporais, negacdo do risco de
traumatismo, tragos masoquistas, relutdncia a independéncia pessoal, presenca de problemas
sociais, abusos de medicamentos, compensag¢do da limitagcdo fisica pelo desenvolvimento
intelectual, e tendéncia a depressdo e a ansiedade.

Caio et al. (2001) mencionam que estudos revelam influéncia da dindmica familiar e do
atendimento recebido em centro especializado nas caracteristicas psicossociais dos portadores
da hemofilia. Como forma de conscientiza-los a aderir ao tratamento, Vrabic et al. (2012)
acreditam que ¢ muito importante o auxilio da familia, reforcam a relevancia dos atendimentos
preventivos, e ressaltam a promocdo de atividades em grupo para integragdo social, o que
possibilita uma atencado de qualidade.

No que concerne a Qualidade de Vida, Maia (2006, p. 32) utiliza a definicdo da
Organizacao Mundial da Saude (1998), onde a Qualidade de Vida ¢ determinada “em fung¢ao
da maneira que o individuo percebe o lugar que ocupa na sua cultura e no sistema de valores
em que vive, assim como em relagdo a seus objetivos, expectativas, critérios e preocupagoes.”
Enfatiza também que a qualidade de vida ndo se baseia em um aspecto, mas deve basear-se em
uma ampla série de critérios.

Cianciarullo (2002, como citado por Maia, 2006, p. 32) destaca as dimensdes que dao
significado a Qualidade de Vida, sendo elas, o “bem-estar, as fungdes fisicas, as capacidades
funcionais, os estados emocionais, a interacdo social, a realizacdo e o desenvolvimento

pessoal.” Sousa et al. (2018) afirmam que para a verificagdo do impacto ocasionado pela
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doenga, inclusive a hemofilia, utiliza-se a avaliagdo da qualidade de vida. Garbin, Carvalho,
Canini e Dantas (2007) acreditam que a forma que a pessoa lida com sua doenga, com o
tratamento, os problemas e as questdes relacionadas no acesso ao cuidado, influenciara
consideravelmente sua qualidade de vida.

No estudo de Zorzan e Benelli (2010) qualidade de vida ¢ definida como a quantificagdo
do impacto da doenca nas atividades da vida didria e bem-estar do paciente de maneira formal
e padronizada. Ja o conceito de Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS) ¢ utilizado
como uma forma de verificar o impacto de determinadas doengas sobre a vida dos pacientes.

Conforme apontado por Rezende (2009) vérias caracteristicas da doenga impactam na
Qualidade de Vida, tais como tipo e gravidade de hemofilia, o status soroldgico e presenga ou
nao de inibidor. Desse modo, torna-se importante preparar o paciente e a familia com o

proposito de transmitir com clareza informagdes sobre sua patologia.

Beneficios do Acompanhamento Psicologico

Em sua obra “Introducdo a Psicologia” Davidoff (2001) afirma que os psicélogos
estudam fungdes basicas tais como aprendizagem, memoria, pensamento, emogdes €
motivagoes. Investigam o desenvolvimento ao longo de toda a vida. Para a referida autora, o
psicologo em sua atuagdo interessa-se com a saude mental e fisica do ser humano, e como se
da a sua assisténcia. Geralmente analisam correlagdes entre os estilos de vida e as ansiedades,
buscam compreender como os sentimentos contribuem para as doengas fisicas.

De acordo com a defini¢do do 6rgdo que rege o exercicio profissional do psicélogo no
Brasil, o Conselho Federal de Psicologia, CFP (2016), através da Resolugdo N° 3/2016, que
altera a Resolugdao n°® 013/2007, esta resolugdo inclui a Psicologia (em)Satde no rol das
especialidades e insere a seguinte redacao ao anexo Il da Resolugdo CFP n° 013/2007:

XII - Profissional especialista em Psicologia em Saude: atua em equipes
multiprofissionais e interdisciplinares no campo da saude, utilizando os principios,
técnicas e conhecimentos relacionados a producdo de subjetividade para a analise,
planejamento e intervencdo nos processos saude e doenca, em diferentes
estabelecimentos e contextos da rede de aten¢do a satide. Considerando os contextos
sociais e culturais nos quais se insere, estabelece estratégias de intervencao com
populagdes e grupos especificos, contribuindo para a melhoria das condi¢des de vida
dos individuos, familias e coletividades. Desenvolve agdes de promocdo da saude,
prevencdo de doencas e vigilancia em saude junto a usuarios, profissionais de satde e
ambiente institucional, colaborando em processos de negociagdo e fomento a
participacao social e de articulagdo de redes de atengdo a saude. Pode ainda desenvolver
acdes de gestdo dos varios servicos de satide e de formagdo de trabalhadores,
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dominando conhecimento sobre a reforma sanitaria brasileira e as politicas de satide no
Brasil, a legislagdo e funcionamento do SUS, gestdo do trabalho e Educagdo
Permanente em Saude, financiamento, avaliacdo e monitoramento de servigos de saude,
podendo exercer fungdes em instdncias municipais, estaduais ou nacional (CFP, 2016).

Na concepgao de Straub (2014) muitos fatores interagem para determinar a saude. E isto
se faz como um tema fundamental da psicologia da saude, o autor a define como um subcampo
da psicologia, que aplica principios e pesquisas psicologicas para a melhoria da satde, o
tratamento e a prevencao de doencas. Enfatiza que a mensagem central da psicologia da saude,
¢ que a saude e a doenga estdo sujeitas a influéncias psicoldgicas.

Angerami-Camon (2014) afirma que a pratica da psicologia da saude tende a levar o
individuo a busca do bem-estar fisico, mental e social, e que ela deve incluir em sua atuagdo a
participagdo de outros profissionais da area. Ressalta que € preciso considerar a pessoa inserida
em seu contexto social, e teorias que considerem o homem como um ser historico, temporal.

Segundo Silveira e Ribeiro (2005) atualmente no Brasil, aumentou significativamente o
interesse em relacdo a produgdo de estratégias educacionais que repercutam na formagdo
profissional, gerando mudancas substanciais na pratica dos profissionais de saude, que sejam
coerentes com os principios recomendados pelo SUS - Sistema Unico de Saude. Silva et al.
(2014) destacam que ¢ importante a identificagdo das demandas de cuidado, do mesmo modo
que a participacdo de uma rede social que fornece apoio a familia, ¢ essencial para o
estabelecimento de um cuidado em saude singular, qualificado e humanizado.

Conforme ressalvado pelo estudo de Almeida e Malagris (2011) a Psicologia da Satde:

Objetiva fazer com que as pessoas incluam no seu projeto de vida, um conjunto de
atitudes e comportamentos ativos que as levem a promover a saude e prevenir a doenga,
além de aperfeicoar técnicas de enfrentamento no processo de ajustamento ao adoecer,
a doenga e as suas eventuais consequéncias (Barros, 1999, citado por Almeida &
Malagris, 2011, pp. 184-185).

Angerami-Camon (2014) adverte que os limites de atuacdo da psicologia da satde sdo
amplos, e que envolvem todas as fases do atendimento ao paciente. Considera como pratica da
psicologia da saude, aquelas praticas que atuem em uma integracdo da saide mental com a
saude fisica e social do paciente.

Silveira e Ribeiro (2005) acreditam que o adoecimento traz para o ser humano,
apreensdo e ameaca, sendo capaz de ocasionar desequilibrio e desconforto, levando o ser
humano a debrugar-se sobre o limite de sua propria condicao, indagar-se sobre ela e pensar em

sua vulnerabilidade, sua finitude e na imprevisibilidade, implicitas no ato de viver. Em sua
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pesquisa Feij6 (2015) também constata que a doenga provoca na pessoa a consciéncia da propria
morte motivando a aceita-la como parte de sua vida.

Castro e Piccinini (2002) entendem que as caracteristicas da propria doenca cronica, tais
como a idade em que surgiu, o progndstico e a assisténcia médica disponivel, interagem com
inameros fatores subjetivos, comportamentais e sociais. Os indicativos constam que a presenga
de uma crianga com doenga cronica em uma familia, requer atengdo especial de sua dimensao
psicoldgica e social, e ndo apenas do ponto de vista médico.

Castro e Piccinini (2002) consideram fundamental uma abordagem multiprofissional
que ndo se limitam aos aspectos clinicos, mas que incluam as repercussdes psicologicas e
sociais. Feij6 (2015) também admite a importancia da equipe multidisciplinar para o tratamento,
que considere além da esfera biologica, os aspectos psicossociais, emocionais € espirituais do
usudario, como forma de auxiliar na superacao das dificuldades emergentes do adoecimento.

Rossi (2013) entende que o impacto do diagndstico provoca conflitos que afetam o
convivio social, a dindmica familiar, afetando o desenvolvimento e a formagdo da
personalidade. Na pesquisa de Castro e Piccinini (2002) foi ressaltado que uma boa relacao
entre a crianca, a familia e os profissionais de satde, podera promover a aderéncia da crianga e
sua familia ao tratamento, principalmente naqueles muito invasivos, dolorosos e prolongados,
que costumam ser suscetiveis ao abandono ou a uma protecdo exagerada.

Conforme as evidéncias de Straub (2014) os psicologos da saide desempenham diversas
atividades, dentre elas, o autor destaca o treinamento da equipe sobre a importancia dos fatores
psicossociais na adesdo do paciente ao tratamento € em sua recuperagao, propiciando auxilio
em procedimentos dificeis e na adaptagdo de uma doenga cronica. Também enfatiza que o
trabalho interdisciplinar, em que equipes de tratamento abordam doencas a partir de
perspectivas biologicas, psicologicas e socioculturais, reflete melhoria da intervencao
terapéutica ao mesmo tempo que reduz os custos.

Feij6 (2015) discorre que o apoio e o envolvimento da equipe multidisciplinar com o
enfermo e sua familia, sdo imprescindiveis para o atingimento das medidas profilaticas e
terapéuticas e o pleno alcance de bem-estar. Considera essencial cuidados permanentes ao nivel
biopsicossocial e espiritual, pois isto colabora para uma conduta assistencial integral e de
qualidade, que resultara em praticas de cuidado eficazes.

Para Gongora (1998, citado por Castro & Piccinini, 2002, p. 626) a intervencao
psicoldgica deve ser norteada pelo que ocorre entre o paciente e sua enfermidade, a familia e

sua rede social e os servigos de saude. Outro ponto destacado por Gongora (1998) refere-se ao
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isolamento social da familia em que um dos membros ¢ portador de doenga cronica. O autor
alega que este ato tende a deixar o doente mais vulneravel a transtornos emocionais, perpetuar
o estigma da doenga e criar problemas para o enfrentamento da enfermidade. Diante disso,
Castro e Piccinini (2002) apontam que a familia pode auxiliar nos impactos da doenca, quando
proporciona para a crianca um ambiente facilitador para o seu envolvimento em atividades
sociais.

Castro e Piccinini (2002) acreditam que o adoecimento interfere na relacao da mae com
a crianga, com o tipo de doenca e as exigéncias de certos tratamentos presente nesta relagao,
que geralmente ¢ demarcada por medos advindos do futuro da crianga, ou até mesmo por culpa
e sofrimento pela presenca da doenga cronica. Straub (2014) considera ser de extrema
importancia a busca imediata por ajuda. Ainda que outras doengas ou condigdes cronicas nao
exijam imediata urgéncia, contudo a procura por atendimento no momento adequado a partir
do surgimento dos sintomas, pode fazer a diferen¢a no tratamento enquanto possivel.

Para Feij6 (2015) a doenca influencia a interagdo com a familia, com os amigos e com
a sociedade. Ressalta que os efeitos fisicos, afetam significativamente a satisfagao no trabalho,
na realizacdo pessoal, na independéncia ¢ na qualidade das relagdes com companheiros,
familiares e amigos, causando a diminui¢do de sua autoestima. De acordo com Castro e
Piccinini (2002) diversas pesquisas tém verificado os riscos ¢ as dificuldades de ajustamento
da crianca e sua familia. Outro fator bastante encontrado refere-se a associacdo da doenca
cronica e a depressao infantil. Bahls et al. (2006) também consideram comum a presenga de
sintomas depressivos em pacientes com doengas cronicas, o que geralmente influencia
negativamente no curso e no tratamento da doenga, aumentando os indices de mortalidade.

Straub (2014) destaca que os fatores psicoldgicos cumprem um papel importante no
tratamento das doengas cronicas. Acredita que a efetividade de todas as intervencdes durante o
processo de adoecimento ¢ poderosamente influenciada pela postura do paciente. Desse modo,
ele ressalta que a psicologia pode intervir, auxiliando os pacientes a administrarem a tensao,
diminuindo, assim, as reagdes negativas perante o tratamento, para que o paciente consiga
alcancar uma confianga em sua efetividade, o que possibilitard uma resposta terapéutica melhor.

Rossi (2013) compreende que o atendimento psicoldgico proporciona técnicas de
intervengao que auxiliam no enfrentamento das possiveis dificuldades, limitagdes e sentimentos
que emergirem, junto ao apoio e as orientacdes a familia. Diante desta realidade, cabe ressaltar
as contribui¢des de Straub (2014) sobre a importancia do foco atencional, que ¢ caracterizado

como o estilo peculiar de uma pessoa monitorar os sintomas corporais, as emogdes € 0 bem
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estar geral, ele também determina a maneira como as pessoas enfrentam problemas de satde e
outros eventos estressantes. Para Straub (2014, p. 342) “A visao pessoal da satde e da doenga,
chamada de representacdo da doenca, também afeta a satde pelo menos de duas maneiras:
influenciando o comportamento preventivo do individuo e afetando a maneira como ele reage
ao surgimento de sintomas”.

Outro aspecto atribuido como papel do psicdlogo em doencas cronicas, ¢ a utilizagio e
promogao da psicoeducacdo. Lemes e Ondere Neto (2017) consideram que ela ¢ um modelo
complexo, com a finalidade de realizar prevengdo, promocdo e educacdo em saude.
Bhattacharjee et al. (2011, citados por Lemes & Ondere Neto, 2017) salientam que através da
utilizagdo de psicoeducacdo a psicoterapia tem um carater educativo tanto para o paciente como
para seus cuidadores, objetiva fazer com que compreendam as mudancas que irdo enfrentar,
disponibilizando estratégias de enfrentamento, fortalecimento da comunicagao e adaptacao.

De modo geral, Cordioli e Grevet (2019) definem psicoterapia como um modo de
tratamento que usa meios psicoldgicos, em particular a comunicagao verbal, por intermédio do
terapeuta, visa instigar um paciente, a alcancar reducdo de um sofrimento psiquico. A
psicoterapia também se preocupa com o0s objetivos que extrapolam o ambito psicopatoldgico e
do sofrimento psiquico, quando estimula o desenvolvimento pessoal e o melhor aproveitamento
das capacidades pessoais do individuo.

Para a efetividade da psicoterapia Cordioli e Grevet (2019) enfatizam que ela necessita
do terapeuta e paciente, além da utilizacdo de técnicas especificas, de fatores que sdo
considerados comuns a todas as terapias. A psicoterapia requer do terapeuta autenticidade,
empatia, facilidade de comunicag@o e conhecimento técnico sobre a demanda a ser abordada.
Por parte do paciente, requer a capacidade de construir uma relagdo terapéutica bem como o
vinculo e estabelecer confianga com o terapeuta.

“As psicoterapias distinguem-se quanto a seus objetivos, fundamentos teoricos,
frequéncia das sessdes, tempo de duracdo, treinamento exigido dos terapeutas e condi¢des
pessoais que cada método exige de seus eventuais candidatos” (Cordioli & Grevet, 2019, p. 67).
Contudo, se as psicoterapias fossem agrupadas de acordo com suas orientagdes teoricas, pode-
se encontrar seis modelos gerais, que €, o modelo psicanalitico, 0 modelo comportamental,
o modelo cognitivo, o modelo existencial’humanista/centrado na pessoa, o modelo dos fatores
comuns ou nao especificos, e 0 modelo dos fatores biopsicossociais.

Dentre as diversas modalidades de terapia encontra-se a Psicoterapia Breve, conforme

exposto por Lustosa (2010) ela utiliza a técnica focal, para o atingimento do objetivo planejado,
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privilegiando um campo a ser tratado, dentre os outros existentes no individuo. E bastante
utilizada em quadros agudos, situagdes de emergéncia ou de crise, disturbios reativos, reagdes
ansiosas ou fobicas e perturbacdes psicossomaticas de inicio recente.

Como destacado por Rossi (2013) além destas contribuigdes, o psicdélogo tem um papel
importante na escuta singular, sendo capaz de identificar as verdadeiras necessidades do
paciente e envolvé-lo em seu tratamento, o que facilitard a aderéncia, contribuindo para o
alcance de uma melhor qualidade de vida, visto que isto ¢ capaz de tornd-lo mais seguro

emocionalmente e ird auxilia-lo com suas fung¢des sociais dentro de seus limites.

Beneficios do Acompanhamento Psicologico para a Qualidade de Vida dos Hemofilicos

Martinez, Sierra, Castillo, Loy e Almagro (2002, como citado por Vidal & Almeida,
2008) ressaltam em seu estudo o interesse dos pesquisadores de diversas areas da Saude, pelos
estudos relacionados aos aspectos psicologicos, sociais e psicopatoldgicos envolvidos na
hemofilia, que visam contribuir para uma melhor qualidade de vida dos seus portadores.

Em Brasil (2015) ¢ apontado que ja& no momento de diagndstico de uma pessoa com
hemofilia, ¢ importante que os profissionais estejam preparados para acolher e orientar o
paciente e seus familiares, de forma clara e compativel, como forma de transmitir confianca e
seguranca durante o processo de reorganizagdo familiar.

De acordo com a Federagao Brasileira de Hemofilia (2014) a psicologia desempenha
fun¢do importante no cuidado com os hemofilicos, pois cria-se uma relacdo de confianga, que
propicia a abordagem de todas as preocupacgdes do paciente, levando-o a ser protagonista de
sua propria historia, geralmente as intervengdes baseiam-se na psicoeducagao e na psicoterapia
breve.

Em Brasil (2015) foi mencionado a complexidade que as mulheres portadoras de
hemofilia enfrentam em relagdo a reproducdo. Para isso, o Manual de hemofilia orienta que o
aconselhamento genético deve ser realizado antes da concepg¢do, como forma de propiciar
informacdes adequadas sobre a hemofilia. Castro e Piccinini (2002) ressaltam que ha uma
concordancia dos pesquisadores com a ideia de que inicialmente a familia passa por um
processo de adaptagdo. Apontam uma interferéncia entre a relagdo da mae com a crianga, que
geralmente ¢ demarcada por medos, sofrimento e até mesmo culpa.

A constatacao de que a hemofilia demanda atendimento multidisciplinar foi constante

nos trabalhos utilizados para a construgdo teodrica, como o de Castro e Piccinini (2002);
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Shikasho et al. (2009); Vrabic et al. (2012); Rossi (2013); e Feijo (2015); em seus estudos
demonstram resultados concordantes com as orientacdes sugeridas pelo Manual de hemofilia e
o perfil de coagulopatias no Brasil (Brasil, 2015; Brasil, 2018), referentes ao fato que “o
trabalho da equipe multidisciplinar humaniza o tratamento e a pratica conjunta de profissionais
¢ essencial para a organizacdo das fungdes fisicas e mentais do paciente com hemofilia.” E,
dentre os profissionais indicados, notou-se que a psicologia ¢ capaz de desempenhar um papel
significativo no atendimento ao hemofilico.

Vrabic et al. (2012) destacam aspectos sobre a aderéncia do paciente ao tratamento,
quanto a isso, cabe ressaltar as contribui¢des de Straub (2014) no que concerne as atividades
desempenhadas pelos psicologos da satde, ele acredita que os psicologos colaboram ao
enfatizar os beneficios dos fatores psicossociais na adesao do paciente ao tratamento e em sua
recuperagao. De acordo com Castro e Piccinini (2002) foi perceptivel que uma boa relacao entre
a crianca, a familia e os profissionais de saude contribui para a adesao ao tratamento. Conforme
as evidéncias de Rossi (2013), o psicélogo por meio da escuta singular, torna-se capacitado
para a identificacdo das necessidades do paciente, o que podera facilitar a aderéncia ao
tratamento e contribuir para o alcance de uma melhor qualidade de vida.

Vrabic et al. (2012) e demais estudos também apontam que ao longo da vida o
hemofilico vivencia experiéncias de discriminagdo e estigmas, enfrentando dificuldades no
trabalho, na escola e na vida social. A pesquisa de Caio et al. (2001) corroboram e acrescentam
caracteristicas psicossociais proprias dos hemofilicos. Conforme enfatizado por Rossi (2013) o
atendimento psicoldgico propicia auxilio no enfrentamento das dificuldades, limitagdes e
sentimentos que emergirem.

Com os materiais utilizados notou-se concordancia dos estudos na associagdo da doenga
cronica afetar a satide mental do individuo portador, os aspectos mais frequentes na hemofilia
relacionam a sintomas de ansiedade e depressao (Castro & Piccinini, 2002; Bahls et al., 2006;
Vidal & Almeida, 2008; Feijo, 2015). Straub (2014) acredita que a psicologia auxilia na
diminuicao das reacdes negativas presentes no tratamento. Convém ressaltar ainda, que Lustosa
(2010) afirma a eficacia da Psicoterapia Breve em situacdes que a hemofilia exige.

Foi perceptivel concordancia na maioria dos estudos em mencionar as angustias
advindas da escolha de reproducdo pela portadora do gene hemofilia. Os resultados também
demonstraram que a perda de estabilidade familiar, bem como as restrigdes extremamente
protetoras impostas pelos familiares, além das que sdo acarretadas pelo adoecimento, sdo

comumente observadas nas familias em que ha portador de hemofilia. A falta de aderéncia e a



PSICOLOGIA PARA QUALIDADE DE VIDA EM HEMOFILIA 18

desvalorizac¢do do tratamento, bem como o abandono escolar, além da tendéncia a apresentar
maior predisposi¢ao a depressao e a ansiedade, sdo condi¢des apontadas como presentes na vida
do hemofilico. Diante dos resultados, percebe-se, que o objetivo especifico inicial desta
pesquisa foi identificado nos estudos utilizados como referéncia.

No que tange aos beneficios do acompanhamento psicoldgico, os dados colhidos ao
longo desta pesquisa revelaram serem muitos. Com efeito, o hemofilico que submete-se a um
acompanhamento psicologico, apresenta maiores indices de qualidade de vida, na medida em
que passa a aceitar sua condi¢ao de hemofilico, conhecendo suas reais limitacdes e desafios, e
tendo a possibilidade de levar uma vida normal dentro de sua realidade, razdo pela qual a
psicoeducacao ganha papel de destaque no tratamento da hemofilia.

E, diante das implicagdes que o adoecimento requer, certificou-se o segundo objetivo
especifico da pesquisa, visto que o acompanhamento psicolégico auxilia na adaptacao do
paciente ao tratamento, propiciando uma escuta qualificada e colaborando ainda na adesdo e

recuperagdo do paciente ao tratamento.

Consideracoes Finais

Este trabalho retrata as possiveis contribui¢des que a psicologia oferece para a qualidade
de vida dos hemofilicos. Fez referéncia a hemofilia, uma doenga cronica e hereditaria, levando
em consideracao que o adoecimento atinge nao sé o portador de doenga cronica, mas todo o
seu sistema familiar. Somando-se a isso ressalta a necessidade do acompanhamento psicolédgico
para qualidade de vida dos hemofilicos.

Com os resultados e, diante do objetivo desta pesquisa de analisar a influéncia da
psicologia na qualidade de vida do publico hemofilico, foi possivel concluir que a esta ciéncia
proporciona um atendimento singular, sendo capaz de beneficiar a qualidade de vida daqueles
afetados pela hemofilia, auxiliando-os na forma como o individuo e sua familia enfrenta o
adoecimento.

Foi constatado que ha uma escassez de estudos na lingua portuguesa, nos ultimos cinco
anos, que abordam sobre o tema proposto. A maioria dos estudos sdo referentes a paises
desenvolvidos, e consta-se que as dificuldades enfrentadas pelo acesso a saude, em paises em
desenvolvimento, podem influenciar os aspectos da qualidade de vida dos hemofilicos. Assim
sendo, outras pesquisas necessitam ser realizadas, com o proposito de verificar a realidade

exposta e contribuir para a insercao do psicoélogo na equipe de satde.
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Sabe-se que a morte ¢ inevitadvel, independentemente da condi¢do cronica, todos nos
estamos expostos a ela. Porém acredita-se ser de extrema importancia o0 modo como lidamos
com a vida. Existem complica¢des que sdo inerentes as nossas escolhas, porém certas atitudes
que tomamos irdo nos potencializar para enfrentar desafios que podem ser evitados. Diante
disso, acredita-se que a psicologia, ao levar o ser humano a reconhecer suas potencialidades e
seus desafios, contribui significativamente para a qualidade de vida. E conforme destacado por
Zimerman (2008, p. 29) “A vida nao deve ser medida pelo nimero de anos vividos, mas, sim,

pela qualidade de vida enquanto se esta vivo.”
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