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RESUMO

Objetivo: Compreender a experiéncia de homens em relagdo ao processo de viver com a hemofilia.

Método: Estudo qualitativo usando os referenciais tedrico e metodoldgico Interacionismo Simbdlico e a vertente construtivista da
Teoria Fundamentada nos Dados. Participaram 12 homens com hemofilia acompanhados em um Hemocentro situado no sul do Rio
Grande do Sul, Brasil. Utilizou-se para a coleta de dados entrevista intensiva, genograma e nota de campo, com andlise concomitante,
sequindo as etapas de codificagdo inicial, focalizada e tedrica.

Resultados: Construiu-se o modelo tedrico, que tem como categoria central Adaptando para (con)viver com a hemofilia e as
categorias Conhecendo a si e a doenca: sabendo lidar, Ajustando a vida: cuidando de si e Acostumando-se com a doenca: sendo
quase normal.

Conclusdo: Revelou-se a experiéncia de homens que realizam adaptacdes para (con)viver com a hemofilia e suas acdes e
comportamentos, visando preservé-los longe de sangramentos, da dor e do risco de morte.

Palavras-chave: Hemofilia A. Hemofilia B. Acontecimentos que mudam a vida. Pesquisa qualitativa. Enfermagem.

ABSTRACT

Objective: To understand the experience of men in relation to the process of living with hemophilia.

Method: Qualitative study using the theoretical and methodological referential Symbolic Interactionism and the constructivist
strand of Grounded Theory. Participated 12 men with hemophilia followed at a Blood Center in the south of Rio Grande do Sul,
Brazil. Intensive interviews, genograms and field notes were used for data collection, with concomitant analysis, following the initial,
focused, and theoretical coding stages.

Results: The theoretical model was built, which has as central category Adapting to (co)exist with hemophilia and the categories
Knowing yourself and the illness: knowing how to deal, Adjusting life: taking care of yourself and Getting used to the illness: being
almost normal.

Conclusion: It was revealed the experience of men who adapt to (co)exist with hemophilia and their actions and behaviors, aiming
to preserve them away from bleeding, pain, and the risk of death.

Keywords: Hemophilia A. Hemophilia B. Life change events. Qualitative research. Nursing.

RESUMEN

Objetivo: Comprender la experiencia de los hombres en relacién con el proceso de vivir con hemofilia.

Método: Estudio cualitativo usando los referenciales tedrico y metodoldgico Interaccionismo Simbélico y Ia linea constructivista de la
Teorfa Fundamentada. Participaran 12 hombres con hemofilia acompafiados en un Banco de Sangre en el sur del Rio Grande do Sul,
Brasil. Se utiliz6 para recolecta de datos entrevista intensiva, genograma y nota de campo, con andlisis concomitante, siguiendo las
etapas de codificacién inicial, focalizada y tedrica.

Resultados: Se construyd el modelo tedrico, que tiene como categorfa central Adaptando para (con)vivir con hemofilia y las
categorfas Conociendo a si mismo y la enfermedad: sabiendo lidiar, Ayustando la vida: cuidando de sf y Acostumbrandose con la
enfermedad: siendo casi normal.

Conclusion: Se reveld la experiencia de hombres que se adaptan a (con)vivir con hemofilia y sus acciones y comportamientos, con
el objetivo de preservarlos lejos del sangrado, el dolor y el riesgo de muerte.

Palabras clave: Hemofilia A. Hemofilia B. Acontecimientos que cambian la vida. Investigacion cualitativa. Enfermerfa.
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l INTRODUCAO

A hemofilia é uma doenca genética, hemorrégica, de
heranca recessiva ligada ao sexo, proveniente de mutagoes
nos genes que codificam os fatores VIIl (hemofilia A) ou IX
(hemofilia B) da coagulagéo, situados no braco longo do
cromossomo X2, A prevaléncia das hemofilias Ae B é em
torno de 1:5.000 a 10.000 (cerca de 80% dos casos) e 1:30.000
a40.000 (cerca de 20% dos casos) nascimentos do sexo mas-
culino. Em sua maioria, € transmitida pela mae portadora ao
filho, mas quase 30% dos casos é proveniente de mutagao
de novo. Esse fendmeno ocorre na mée ou no feto, podendo
se tratar de um Unico caso isolado ou somente entre irmaos,
sem manifestacdo anterior em outras pessoas da familia®.
No Report on the Annual Global Survey 2018, realizado pela
World Federation of Hemophilia, foram identificadas 210.454
pessoas com hemofilia no mundo, e dessas, 12.653 no Brasil.
Participaram da pesquisa 125 paises, atingindo 6.990.954.264
da populacdo mundial®.

As manifestacdes hemorragicas ocorrem, sobretudo, sob
a forma de hematomas musculares (10-20%) e hemartroses
(70-80%), as quais afetam com mais frequéncia as articula-
¢bes do joelho, do tornozelo, do cotovelo, do ombro e do
coxofemoral. Quando atingem uma mesma articulagao
seguidamente, em longo prazo, podem evoluir para a ar-
tropatia hemofilica, causando sequelas motoras, contraturas
e deficiéncia fisica. E uma doenca incurével e o tratamento
consiste na infusdo intravenosa do concentrado do fator
deficiente ou com sua atividade coagulante anormal‘-2.

Por ser uma condicao crénica, as pessoas convivem por
longo tempo, apresentando periodos de melhora ou de piora,
ademais, causa sofrimento e pode gerar incapacidades“.
O homem com hemofilia, embora tendo cuidados, esta
exposto ao risco de um sangramento, e por consequéncia,
dores e sequelas fisicas, o que acarreta estresse®. Situacoes
que podem influenciar em seu estilo e qualidade de vida,
requerendo adaptacdes a todo 0 momento.

Por conseguinte, necessita de cuidados permanentes a
nivel biopsicossocial e espiritual, tanto préprio quanto de
outras pessoas com quem se relaciona. Destarte, pensa-se
que 0 apoio e o envolvimento entre homem, familia e equipe
multidisciplinar sdo fundamentais para o éxito das medidas
profildticas e terapéuticas e o pleno alcance de bem-es-
tar. Além do mais, ouvir esses homens e compreender sua
maneira de agir no mundo, com a doenca e o tratamento,
poderd auxiliar para uma conduta assistencial integral e
de qualidade, resultando em préticas de cuidado eficazes.

Nesse contexto, este estudo é relevante pela necessidade
de compreender a experiéncia de homens com a hemofilia,
uma vez que na literatura, de modo geral, a abordagem
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esta centrada nos aspectos clinicos®? e, assim, se constata
o enfoque exiguo nos aspectos subjetivos que fazem parte
do cotidiano e influenciam positiva ou negativamente a
vida, tanto no que diz respeito ao sexo masculino, quanto
a este e a hemofilia. Ainda, por contribuir com reflexdes e
informacoées sobre a experiéncia do homem ao viver com a
hemofilia, dando voz e visibilidade a ele como protagonista
do seu cuidado na sociedade, bem como contribuir para a
pratica da Enfermagem. Especialmente na hemofilia, em
que o processo de adaptacéo é intrinseco a vida do homem,
influenciando em suas agdes. Assim, tem-se como objetivo
compreender a experiéncia de homens em relagao ao pro-
cesso de viver com a hemofilia.

B METODO

Estudo qualitativo que utilizou a perspectiva tedrica do
Interacionismo Simbolico”® por possibilitar apreender os
significados atribuidos pelo ser humano aos objetos sociais
com os quais interage e suas agdes nas diversas circunstancias
da vida, permitindo compreender a experiéncia de homens
com a hemofilia. O referencial metodolégico empregado foi
a vertente construtivista da Teoria Fundamentada nos Dados
(TFD) ou Grounded Theory®'9, alicercada no Interacionismo
Simbalico e com vistas a apreender a experiéncia da pessoa
para desenvolver uma teoria, a qual é estruturada com a
coleta e a andlise sistematica de dados qualitativos.

O estudo foi realizado com 12 homens com hemofilia
acompanhados no Hemocentro Regional de Pelotas (HEMO-
PEL), Rio Grande do Sul, Brasil, com coleta e anélise de dados
no periodo de junho de 2014 a novembro de 2015. N&o foi
pré-determinado o ndmero de participantes, uma vez que
a TFD considera a amostragem tedrica, a qual foi formada
pela representatividade e densidade dos dados que ocorreu
durante a coleta e a andlise, realizadas de maneira simultanea.
Portanto, a coleta de dados foi interrompida com o alcance
da saturacéo tedrica, isto €, quando se verificou a repeticdo
dos dados e a auséncia de informacdes novas e, paralela-
mente, incidiu a compreensao dos conceitos identificados®.

Os participantes atenderam aos critérios de inclusdo:
ser do sexo masculino, ter hemofilia A ou B, possuir idade
igual ou superior a 18 anos e ser usuario acompanhado no
HEMOPEL; e aos critérios de exclusao: apresentar limitagoes
cognitivas, como de fala, aten¢do e/ou raciocinio, e ndo falar
oidioma portugués. Primeiramente foram divididos em gru-
pos amostrais, conformados da seguinte maneira: primeiro
grupo, possuiam irmaos com a doenca; segundo grupo, ndo
tinham irmédos com a doenga, mas outros familiares, como
avo, tio, primo, sobrinho e neto; e terceiro grupo, somente
eles tinham a doenca na familia. A seguir, organizou-se uma
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lista, respeitando a conformacédo de cada grupo amostral,
em ordem alfabética, com nome e telefone e os familiares
acometidos pela doenca, informacdes essas coletadas dos
prontudrios dos usuarios.

Os primeiros nove homens foram entrevistados de acordo
com a divisdo dos grupos amostrais, pertencendo cinco ao
primeiro, dois ao segundo e dois ao terceiro. Os Ultimos trés
homens entrevistados se encaixavam no segundo grupo
amostral, porém, com a necessidade de reunir dados perti-
nentes a fim de elaborar e refinar as categorias, foram coleta-
dos mais dados. Buscou-se homens com caracteristicas que
corroboraram para o alcance da densificacéo das categorias
existentes com saturagao tedrica, ou seja, um homem com
dificuldades em lidar com a doenca e o tratamento e dois
com complicacdes em decorréncia da hemofilia devido a
problemas com o diagndstico e o tratamento, e que expe-
rienciavam a doenca ha aproximadamente 40 anos.

A abordagem inicial aos participantes ocorreu pessoal-
mente ou por telefone, mediante busca da pesquisadora ou
apds contato dos préprios homens com esta. Posteriormente,
sete optaram por fazer a entrevista no HEMOPEL, por ter
que ir ao servigo para realizar fisioterapia, buscar fator de
coagulacdo e consultar, e os demais preferiram em seu do-
micilio. A pesquisadora realizou entrevistas nos municipios
de Pelotas, Rio Grande e Cangugu.

A coleta de dados foi por meio dos seguintes instrumen-
tos de pesquisa: entrevista intensiva®, que com o consenti-
mento dos participantes foi gravada e transcrita na integra;
construcao do genograma‘”; e notas de campo®.

Para a realizagdo da entrevista e a construgcao do geno-
grama, fez-se um encontro com os primeiros nove homens
e dois com os trés ultimos, que duraram de 01h00min a
04h55min. Para compreender a experiéncia de homens
ao viver com a hemofilia, foram realizadas questdes como:
Conte-me como ¢é viver com a hemofilia; Fale o que é he-
mofilia para o senhor; Comente o que significa ter hemofilia
para o senhor; Conte-me como tem sido para o senhor a
sua vida com esta doenca; Conte-me o que o senhor pensa
sobre o seu futuro.

No que tange a analise dos dados, essa foi concomitante
a coleta, por meio do método comparativo constante, se-
guindo as etapas para a construcao da TFD. Na codificacédo
inicial, houve a fixacdo rigorosa nos dados, buscando as
acdes contidas em cada parte dos relatos, sendo analisa-
dos linha a linha para a extragcao dos primeiros cédigos.
Na codificacdo focalizada, os cddigos identificados foram
agrupados formando as categorias, que foram construidas
e reconstruidas, e comparadas entre si. E na codificacao
tedrica, buscou-se identificar a categoria central que in-
tegra as demais, determinada sua conexdao com as outras

categorias e destas entre si. Destaca-se que durante todo o
processo de coleta e andlise dos dados ocorreu a redagao
dos memorandos, o que ajudou a manter a pesquisadora
envolvida no processo de investigacdo. Ademais, possibilitou
a escrita livre de pensamentos, observagdes e impressoes,
bem como propiciou reflexdes e a formacdo de categorias
e a teorizacao®.

Outrossim, cabe destacar que se realizou a validacdo do
modelo tedrico com os participantes, contando-se resumida-
mente a histdria de sua experiéncia e eles se reconhecendo
nela®'9, Esse momento oportunizou trocas e a devolucao
de parte dos dados da pesquisa aos participantes, inclusive
com a entrega do genograma.

Para desenvolver o estudo respeitou-se a Resolucdo
466/12 do Conselho Nacional de Saude do Ministério da
Saude, que trata das diretrizes e normas para pesquisas en-
volvendo seres humanos!'?. Recebeu aprovacao do Comité
de Etica em Pesquisa da Fundacdo Estadual de Producio
e Pesquisa em Saude, sob parecer n° 671.719, e CAAE n°
30774014.1.0000.5320. Mediante a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, os participantes concor-
daram em participar da pesquisa, sendo apresentados 0s
objetivos, a garantia do anonimato, do livre acesso aos dados
e aos resultados e da liberdade de desistir em qualquer mo-
mento. Para preservar a sua identidade, foram identificados
pela letra “H’, de homem hemofilico, seguida de algarismo
arabico obedecendo a sequéncia das entrevistas, acrescido
daidade.

Bl RESULTADOS E DISCUSSAO

Primeiramente, apresenta-se um quadro com uma breve
caracterizacdo dos homens com hemofilia participantes do
estudo (Quadro 1):

Da analise dos dados, construiu-se o modelo tedrico:
Adaptando para (con)viver com a hemofilia (Figura 1), com-
posto pelas categorias Conhecendo a si e a doenca: sabendo
lidar, Ajustando a vida: cuidando de si e Acostumando-se
com a doenga: sendo quase normal.

A opcao pelo uso da expressao (con)viver ao invés dos
vocabulos viver e/ou conviver se dd como um recurso esti-
listico e semantico. O objetivo é dar énfase ao processo de
convivéncia com a hemofilia, que demanda adaptacées con-
tinuas. Assim, n&o se trata somente de viver com a doenca,
mas das agdes do homem nesse processo.

A categoria central que representa 0 modelo tedrico
da experiéncia de homens com a hemofilia foi identificada
como Adaptando para (con)viver com a hemofilia. Nesse
sentido, o significado da experiéncia esta relacionado ao
adaptar constantemente para (con)viver com a hemofilia.
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Participante Idade Escolaridade Profissao/Ocupacao Rela?ao
afetiva
Ensino superior Solteiro
H1 24 anos P Estudante
em andamento com namorada
Ensi A tad d Soltei
o 49 anos nsmo posentado por .oenga . olteiro
fundamental incompleto (trabalhava com servicos gerais) com namorada
Ensino Aposentado por doenca
H3 55 anos l. P P ) s Casado
fundamental incompleto (trabalhava na agricultura)
Ensino
H4 28 anos : Estudante Casado
superior completo
Ensino Aposentado por doenca (trabalhava
H5 52 anos ) P P ) cal Casado
fundamentalincompleto na agricultura)
Ensino Aposentado por doenca (trabalhava em
H6 51 anos ) P P cal ) Casado
fundamental incompleto acabamento de couro e na agricultura)
Ensino superior Solteiro
H7 19 anos ! uper Estudante l
em andamento com namorada
) o Aposentado por doenca
H8 45anos | Ensino médio completo P P . ¢ Casado
(trabalha como auténomo)
Ensino superior
H9 22 anos P Estudante Solteiro
em andamento
Aposentado por doenca
H10 39anos | Ensino médio completo P P ) ¢ ) Divorciado
(trabalhava com servicos gerais)
Ensino Recebe beneficio por doenca
H11 39 anos ) p. ¢ Casado
fundamental incompleto (trabalhava na agricultura)
Ensino S
H12 40 anos : Trabalha no setor publico Casado
superior completo

Quadro 1 - Caracterizagdo dos homens com hemofilia participantes do estudo

Fonte: Dados da pesquisa, 2015.

A adaptacdo na doenca cronica é entendida como o
ajustamento que as pessoas fazem aos diferentes contextos
em que se envolvem e agem, levando em consideracdo
as especificidades de sua doenca. Por exemplo, a dor e as
auséncias decorrentes de hospitalizacdes exprimem a ne-
cessidade das adaptacdes continuas!.

Esse é um processo dindmico que se da ao longo do ciclo
de vida dos homens com hemofilia, iniciando geralmente
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na infancia. Mesmo quando ndo possuiam ou entendiam
o diagndstico, ja conviviam com os sinais e sintomas da
doenca, bem como com as sequelas que advinham com
a dificuldade no tratamento, necessitando de adaptacdes
continuamente.

Por meio do self a pessoa conversa consigo, tem cons-
ciéncia de si, percebe e avalia o outro e a si, reconhece a
influéncia do outro em si e vice-versa, pensa, analisa o que
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Figura 1 - Modelo tedrico: Adaptando para (con)viver com a hemofilia

Fonte: Os Autores, 2015.

faz, toma decisdes, define como atuar em determinada si-
tuacao, planeja, testa os planos, avalia e reavalia’-5'. Assim,
0 homem com hemofilia constantemente percebe e avalia
no seu cotidiano formas de melhor viver. E ndo é condicio-
nado ou manipulado pelo meio, uma vez que é capaz de
interpretar, planejar, avaliar e controlar a situacéo.

Ha trés realidades, a fisica (concreta), a social (aparente) e
ainterna (pessoal). Na realidade fisica e na social, inicialmente
uma pessoa responde fisicamente a determinado estimulo
ou interacdo, mas depois, a partir da interpretagao do fato,
ird decidir uma linha de agao, de como reagir socialmente.
J&narealidade interna, hd uma interpretacao pessoal que se
interpreta os acontecimentos e se tira as proprias conclusdes
que podem ser divergentes de uma pessoa para outra, as
quais experienciaram a mesma situacdo®. Os homens deste
estudo agiam de acordo com a sua interpretacao, realizando
adaptacdes para a vida.

Esse modelo tedrico integra trés categorias que emer-
giram e representam a experiéncia de homens, visando

demonstrar as adaptacdes na (con)vivéncia com a hemofilia:
Conhecendo a si e adoenca: sabendo lidar, Ajustando a
vida: cuidando de si e Acostumando-se com a doenca:
sendo quase normal.

Conhecendo asi e a doencga: sabendo lidar da inicio
ao processo da experiéncia, quando os homens a definem
usando simbolos com significados negativos e positivos.
Essa definicdo demonstra a temporalidade entre um passa-
do nainfancia e um presente como adulto. Eles redefinem
percepcdes e conceitos, deste modo, na infancia os aspectos
negativos se sobressaem, mas com o passar do tempo se
readaptam e interpretam a doenca de maneira mais positiva.
Mesmo assim, demonstram viver sempre em uma dualidade
de sentimentos e percepgoes.

Dessa forma, esta categoria demonstra a capacidade dos
homens em lidar com a hemofilia mesmo com dificuldades,
sendo caracterizada pelos simbolos com significados negati-
vos e positivos. Os simbolos com significados negativos sao:
limitacao, privacao, restricdo, medo, vida de risco constante,
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heranca maldita, doenca traicoeira, sem cura, frustrante,
decepcionante e preocupante.

Euacho que éalimitacdo que eu tenho de néo poder. A
hemofilia, para mim, é ndo ter exagero nas coisas que eu
faco. [...] Foraisso ai, eu ndo tenho hemofilia (H8, 45 anos).

Para mim, eu acho que é uma privagdo de muita coisa,
medo de muita coisa. Mais medo e privacéo, eu acho.
[..]E privacéo da gente ndo consequir fazer tudo que dd
e medo da gente ndo saber o que vai acontecer. Comigo
jd aconteceu de estar bem e em segundos ter uma he-
morragia de os médicos me desenganarem. Esse acho
que éomedo (H10, 39 anos).

Ele (médico) me proibiu de jogar bola, de qualquer brin-
cadeira que tivesse impacto. Entdo isso foi uma coisa
muito frustrante, muito decepcionante até. [...] Como o
hemofilico consciente hoje que é mais fdcil cuidar, mas
na época o adolescente que eu descobri ndo foi fdacil.
Que é uma coisa que a pessoa ndo aceita (H11,39 anos).

Na simbologia positiva, a categoria compde os simbolos
com significados positivos: vida praticamente normal, saber
administrar e adaptar, conviver bem e ser saudavel.

E viver se adaptando para aquele dia, para aquela hora,
para aquele momento, e sem muito planejamento a longa
distancia (H1, 24 anos).

Néo tem problema, que a gente convive com isso, jd
aprendeu a conviver (H5, 52 anos).

Para mim ter hemofilia é isso: tem que saber lidar com
as coisas que tu podes ou ndo fazer. Tem que saber,
também, que no futuro eu posso vir a ter filhos hemo-
filicos ou netos hemofilicos. Entéo tem que saber, tem
que entender como ela funciona para depois também
poder cuidar dos futuros filhos (H7, 19 anos).

O processo de adaptacao esté inter-relacionado ao apren-
dizado em conviver com limitagcdes e saber administra-las,
que delimitam as agdes dos homens. E esse aprender se da
ao longo de sua vida.

Assim, na visdo negativa dos homens, a hemofilia é as
limitagdes e as adversidades com as quais convivem diaria-
mente. E viver com uma doenca traicoeira que ndo tem hora
para se manifestar, motivo de privacdo e medo e, além de
tudo, incuravel. Eles nunca sabem o que ird ou néo acon-
tecer, pois a qualguer momento podem ter sangramentos
espontaneos sem necessariamente sofrer algum trauma.

Nesse interim, ficam apreensivos com a possibilidade de
um sangramento grave que os leve a morte. Em vista disso,
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nao sabem o dia de amanha, decorrente da imprevisibilidade
da doenca. Nesse contexto, 0 medo pode tornar-se um dos
principais mecanismos de adaptacdo, porque ajuda a superar
0s obstaculos e a tentar evitar os problemas.

Ainda, tratam a hemofilia como algo mais abstrato, ape-
nas uma palavra invisivel e intocavel. Isto porque a consi-
deram como as dificuldades do dia a dia e o que € sentido
concretamente, como a dor nas articulagées. Ter hemofilia
ndo causa restricdes, mas ter uma hemartrose, sim, pois esta
é real e traz limitagoes.

Outro dado que emerge é a preocupagao da transmis-
sibilidade da hemofilia, heranca maldita, para os filhos. O
homem tem medo de transmitir a hemofilia as proximas
geracdes pelo que ja sofreu, mas, a0 mesmo tempo, tem
ciéncia de que o tratamento evoluiu, conhece e entende a
doenca, sabe quais cuidados ensinar e 0 apoio necessario
para o0 bom convivio com ela, podendo auxiliar a familia,
caso ocorra em seus descendentes. Pelo self, mente e acéo
humana, ele sabe que a hemofilia pode afetar outras pes-
soas, no caso a familia enquanto sociedade, o que pode
desencadear ansiedade quanto ao futuro imprevisivel®.

Em relacdo a interpretacao positiva da hemofilia, consi-
deram-se pessoas saudaveis, o que atribuem ao fato de se
cuidarem. Apesar disso, acreditam que quando ficarem mais
velhos apresentardo alguma sequela. Percebe-se que sua vi-
sdo é construida por meio da interacdo com os demais e com
adoenca, de sua percepgao, observagdo, conversa consigo e
interpretacao. Ha ainda a realidade interna, experienciada e
elaborada pela pessoa. Também, salientam a importancia de
conhecer a si e a doenca com a perspectiva de potencializar
o seu cuidado para um viver saudavel.

Desse modo, os profissionais da salide sdo importantes
atores nesse processo, No sentido de perceber que a expe-
riéncia de cada pessoa é Unica, a qual sabe definir seus senti-
mentos e os significados da doenca. Portanto, cabe ao outro
respeitar seu conhecimento e acolher suas necessidades.

Cada pessoa possui uma individualidade, que é diferente
de outra. Por conseguinte, tem suas vivéncias de intera-
cdes, posicdes, culturas e socializacdo Unicas, que podem
se modificar com o passar do tempo®'. Dessa forma, é
imprescindivel escutar os usuarios, pois ha necessidade
de entender o que pensam para empreender o cuidado.
Acredita-se que essa atitude interfira de forma positiva na
relacéo entre o profissional e o usudario.

O efeito positivo da terapéutica também esté relacionado
aum atendimento individualizado e acolhedor pelos profis-
sionais da saude, que precisam estar atentos as necessidades
de cada usudrio e fornecer apoio, que ocorre por intermédio
de uma relacao de confianca, do didlogo e da orientagéo!'s-'”.
Embora os profissionais da salide estejam providos de maior
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conhecimento, os participantes acreditam que devem saber
mais sobre a doenca, o tratamento e os cuidados. Pesquisa
que investigou os conhecimentos, atitudes e comportamen-
tos de homens jovens com hemofilia apontou que apesar
das informacdes fornecidas pela equipe de salde, esses
homens consideravam, sobretudo, sua propria experiéncia,
pois percebiam que se conheciam melhor™.

Ressalta-se que 0 homem experiencia, interpreta, percebe
e define a hemofilia em sua singularidade, usando simbolos,
como doenca traicoeira. E sob essa 6tica, age cuidando de
si e ajustando a sua vida.

Ajustando a vida: cuidando de si ¢ a categoria que
caracteriza as acdes do homem fazendo adaptacdes para
(con)viver com a hemofilia, o que ocorre quando conhece
a si e a doenca. Essa categoria também demonstra uma
temporalidade, justificada pela comparacdo entre o passado
e o presente, a infancia e a idade adulta.

Quando crianca tinha dificuldade em entender a im-
portancia dos cuidados, enquanto que, com o decorrer do
tempo e na fase adulta, percebe as atividades que servem de
protecdo para ndo desencadear os sangramentos, a dor e as
sequelas fisicas. Ele define que ndo é somente o passado que
influencia, mas que a causa das agdes também é resultado
do que estd acontecendo no presente.

Essa categoria é caraterizada pelas agdes envolvendo as
adaptacdes empreendidas no cuidado para o viver melhor.
O homem com hemofilia explica sua doenca, adapta suas
atividades cotidianas, é visto pelo outro, faz o tratamento
e (re)planeja.

No tempo do colégio ainda, a molecada queria jogar
bola. Entdo a gente se metia no meio e a gente ndo
podia, ai machucava, ficava oito dias, quatorze dias em
casa, na cama, ndo podia nem se mexer. E ai as vezes
eram oito dias, dez dias sem dormir um sono, sentado
na cama, nem deitar podia. Entao isso af foi um tempo
muito ruim (H5, 52 anos).

Jd foi mais dificil quando eu era menor. O guri gosta de
Jjogar bola, gosta de jogar futebol, gosta de andar de
skate e de tudo isso. Querendo ou ndo eu fui um pouco
privado por causa da minha satde. Mas hoje é mais
tranquilo, hoje eu aceito melhor e convivo bem com
ela (hemofilia), porque tem algumas coisas que a gente
ndo pode fazer, mas tem outras que que ndo impedem
nada. O fato de eu estudar, eu também faco natagéo,
que é uma coisa que eu gosto, entdo essas coisas ndo
me impedem. Entdo hoje eu consigo conviver bem com
a hemofilia sem problema nenhum (H7, 19 anos).

Ndo tinha tratamento. Tratamento era repouso absoluto.
Equando era algo muito sério como um hematoma ou

um corte, era baixar e fazer plasma e colocar sangue,
que era algo que me deixava muito incomodado. [...]
Baixava, ficava um més, ndo via resultado. E mesmo
quando dava alta para casa, sabia que no minimo uma,
duas vezes por ano, tinha que baixar para fazer o plasma
porque dava sangramento espontdneo, sangramento
na urina. Entéo, vdrios, um cortezinho que tu que ndo
parava mais. [...] Eu comecei a usar fator eu tinha 28
anos. Antes disso eu tive uma cirurgia grave no braco
direito. Com 16 anos baixei em Porto Alegre. E tive um
meés baixado, fiz o crioprecipitado, aonde aconteceu a
hepatite C. Com idade de 28 anos que me chamaram
aqui no Hemocentro, acharam minha ficha e comeceia
fazer o tratamento com o fator VIII. [...] Néo tinha médico
nenhum que tratava hemofilico, entdo eu era adolescente
e metratava com pediatra ainda. E afeu dormiaem cima
do braco, o braco inchou e até ele comegou a sangrar.
E ai tive que me internar em Rio Grande, Rio Grande
passaram para Porto Alegre, que era a Unica referéncia
que tinha sobre hemofilico (H11, 39 anos).

Eu comecei a fazer fator em 2001. O histérico de fator
que eu tenho de 2001 para trds é o fator VIl e 0 meu
fator é o IX. Entdo, eu ndo tinha acompanhamento de
fator, e o que acontece? Ndo veio ao trabalho, o chefe, o
patrdo, ndo sei o que ele vai entender, que estd matan-
do servico, aquela histdria toda. Ja é outro caso, af eu
explico no dia sequinte: me aconteceu isso, isso e isso.
Eu tive uma dor muscular e meu tornozelo estd inchado
e meu pulso e uma parte qualquer do meu corpo onde
eu forcei a mais naquela tarefa e me apresentou essa
enfermidade. Ninguém acredita. [...] Tudo bem que tu
tens as tuas limitagées, mas as tuas limitacées, o que
manda nelas? Nelas manda o emocional, o emocional
mandaem tudo. [...] Eu era o enfermeiro da casa. Euia na
casa deles (hemofilicos). Néo tinha porque, eu reconheci
adordele, eu jd senti. Entdo eu dizia assim: ndo te mexe.
Eu jd sabia até a veia que doia, a que ndo doia para a
agulha. Entéo eu conhecia a situagdo toda. E eles ndo
faziam, por causa que situacao fisica pior que a minha
néao tem. Ndo faziam porque o emocional ndo deixava,
mas por que eu? Entéo é aquele tipo de situacdo, fazia
o fator neles (H12, 40 anos).

E depois as articulagdes, se inchou tu botas um gelo,
tu fazes um fator. Se tu nédo sabes aplicar, tu vens onde
tem o Hemocentro, tu buscas, manda outro fazer. N6s
jd fizemos, jd faz uns trés anos que a gente aplica. [...]
Aprendemos na marra. [...] Entdo, a prépria pessoa com
hemofilia que jd sabe o diagndstico diz para o médico:
eu ndo posso fazer injecdo muscular, nGo posso tomar
coisa assim, AAS (dcido acetilsalicilico), anticoagulante e
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coisa. Jd sabe, jd dd uma orientada: olha eu faco isso, eu
faco aquilo. [..] Mas naquela época ndo tinha, hemofilia
naquela época o cara vivia de teimoso (H2, 49 anos,).

Sempre que o hemofilico tem uma travada, ele tem que
terum plano B, e al comecam as adaptacées. [..] Euma
doenca que hoje em dia estd muito controlada, tu fazes
a profilaxia, tu tens bons médicos para te cuidar, tens
uma equipe jd preparada para tudo isso ai. E tu acabas
criando essa consciéncia também do se cuidar e para
ter uma vida mais longa com menor grau de lesoes
possiveis nas articulacoes e deficiéncia de mobilidade
no futuro (H4, 28 anos).

Eu tomo os meus cuidados, que eu sei que eu tenho
limites. Dependendo eu posso sofrer até uma leséo, posso
me machucar. Entao, eu tento balancear o que eu posso
e 0 que eu ndo posso fazer (H9, 22 anos).

Os homens necessitam se adaptarem a todo o momen-
to, 0 que aprendem desde a infancia, quando comecam a
perceber que os cuidados fazem parte de seu dia a dia para
que possam realizar algumas atividades em detrimento de
outras. Mas nem sempre foi“facil”entender que ndo podiam
jogar bola como as outras criangas ou sofrer preconceitos.

Participantes de um estudo, esportistas ativos, referiram
que para continuar praticando seus esportes precisaram
adaptar o seu tratamento a atividade desenvolvida e assu-
mir a responsabilidade e o planejamento do tratamento!'?,
Ao saber dos riscos, os homens com hemofilia ficam em
prontiddo para agir, como acontecia na infancia, e diante
de qualquer anormalidade, eles ficam em alerta e buscam
ajuda, ndo deixando para depois. Portanto, a sensacdo de
que é preciso agir imediatamente permanece no compor-
tamento dos homens.

O homem hemofilico sabe reconhecer o sangramen-
to, pois aprende desde crianca os sinais e sintomas. Essa
longa experiéncia lhe empodera, propicia que conheca o
tratamento, como e quando infundir o fator da coagulagao,
saiba o que fazer para diminuir a dor e também o que néo
fazer para evitd-la. Dessa forma, ele conscientiza, reflete e
influencia a si (self), e com a mente age. O conhecimento da
doenca e a maneira de agir diante de um sangramento ou
leséo musculoesquelética por parte dos homens também
foi resultado de outra pesquisa‘®.

Durante a infancia tinham muitas restricdes, foi marcada
por uma época em gue nado existia tratamento adequado
para a hemofilia e era pouco conhecida, portanto, alguns
sofriam com diagndsticos tardios e incorretos e tratamentos
inadequados, o que acarretou diversas sequelas, como artro-
patias hemofilicas e doengas infectocontagiosas. O fator da
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coagulacao ndo era disponivel ou quando passou a ser usa-
vam somente sob demanda, ou seja, apds um sangramento.
Geralmente eram transfundidos com o hemocomponente
crioprecipitado e, para aliviar a dor, utilizavam analgésicos
e anti-inflamatorios. Passavam dias e meses em hospitais,
prontos-socorros ou no domicilio, a mercé de profissionais
da saude que desconheciam o diagndstico, o que ocasio-
nava constantes adaptacdes, como auséncias na escola e
no trabalho.

Estudo aponta que os sangramentos, as limitagdes fisicas
e as restricdes impactam nas atividades sociais, na escola e no
trabalho. Algumas questdes estao relacionadas as auséncias
por esses problemas e por permanecerem longos periodos
de tempo hospitalizados para o tratamento!. Contudo,
nos dias atuais, com a presenca do fator da coagulacéo e a
terapia profildtica podem fazer o que ndo conseguiam na
infancia, tendo uma vida praticamente normal. Portanto, viver
com a hemofilia nesse momento se tornou mais facil, pois
eles tém acesso ao tratamento, aos centros de referéncia e
a assisténcia. Mesmo para aqueles que ja tém sequelas, os
quais permanecem com dificuldades.

Nesse contexto, além de ser necessario que os homens
com hemofilia se adaptem para conseguir permanecer
estudando e trabalhando, convivem com o desconheci-
mento das pessoas a respeito de sua doenca. A sociedade
ndo acredita ou ndo entende a hemofilia. Por isso, estudar
e trabalhar depende da compreensédo dos demais, pois
diante de sangramentos, os homens, muitas vezes, ficam
impossibilitados de realizar normalmente suas atividades.

Quando apresentam deficiéncia fisica, a sociedade rotula-
-0s pelo que vé externamente, a situacao fisica, intitulando-os
como coitados. Porém, mesmo tendo deficiéncia fisica como
o outro, o que diferencia é a hemofilia, pois com o problema
fisico ou com a deficiéncia fisica, ele é capaz de superar e
deiralém, ao passo que o maior empecilho é a dor. E nessa
situacdo, além da dor fisica, sentem a dor emocional.

Apesar da interacdo entre os homens hemofilicos e as
outras pessoas ter possibilitado maior visibilidade a doencga,
ainda ndo é bem compreendida. Contudo, os participantes do
estudo acreditam que sempre é importante nessas relacoes
repassar informagdes, mesmo que as pessoas ndo entendam
ou deem o devido valor a doenca.

Em estudo realizado com homens, eles relataram que
as pessoas em geral ndo tinham consciéncia do que é a
experiéncia do convivio com a doenca®. No estudo em
que participaram homens com hemofilia, esses relataram
sentirem-se estigmatizados e acreditarem na existéncia,
ainda, de muitos esteredtipos sobre pessoas com distur-
bios hemorragicos. Sofriam discriminacao por sua condi-
cao, particularmente na escola e no trabalho, pela falta de
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conhecimento e entendimento das outras pessoas sobre a
doenca e o tratamento™,

Essa atitude ocorre pela comunicacao do homem com
seu self (mente), suscitando a acdo humana. Ainda, com a
interacao social encontraram outros significados que fize-
ram com que agissem de modo que conseguissem (con)
viver com a doenca e alcancar seus objetivos de vida. As
expectativas dos outros sdo consideradas, influenciando
em seus planos e rumos.

No interacionismo simbdlico, a sociedade depende de
pessoas interagindo continuamente umas com as outras e
consigo¥®. Na situacdo dos homens com hemofilia, a inte-
racao entre os profissionais da satde e os usuarios fez com
que a doenca se tornasse mais conhecida e entendida neste
meio, acarretando na evolucdo do tratamento e em melhores
cuidados. Enquanto que para a sociedade como um todo,
a interacdo auxiliou no conhecimento da doenca e no seu
significado, embora as vezes ndo sendo bem compreendida.

Ressalta-se o poder da interagao social para a (re)constru-
cao de pensamentos e atitudes ou mesmo esclarecimento
de determinada situacdo. Os homens procuram se mobilizar
para retomar atividades sociais ou se reinserir no mercado de
trabalho, pois tém a necessidade de adaptar as atividades e
avida, dando um novo significado a hemofilia. No processo
de adaptacdo. os homens continuamente (re)planejam ou
tem um plano B, o que demonstra que aprenderam a (con)
viver com a doenca, vivendo um dia de cada vez.

Eles convivem com a dor fisica constantemente, seja
pela ocorréncia de um sangramento, comumente nas arti-
culagées, ou pelas proprias sequelas fisicas ocasionadas por
esses sangramentos repetitivos. Até o ano de 2011, quando
o fator da coagulagdo somente era usado sob demanda,
sofriam muito mais com as dores, mas aprenderam sobre a
necessidade do autocuidado para evitar a dor. Por exemplo,
quando sangram, infundem o fator da coagulagéo, aplicam
gelo e realizam repouso.

Assim, ao conviver com a hemofilia desde a infancia,
usam simbolos para conversar consigo (self e mente) e apren-
dem como agir (acdo humana), no caso, os cuidados e as
adaptacdes que realizam. Eles passam por algo, percebem,
interpretam, planejam e agem.

O processo de adaptacdo envolve a adaptacao de suas
atividades devido aos sangramentos e a dor. Mas para se
cuidar e adaptar, eles precisam ter algo ou pensar que terao,
0 que percebem pela experiéncia, como também encon-
trado em outro estudo, no qual os homens comparavam os
sintomas atuais com outros ja apresentados no passado'’®,

O fato de experienciarem a hemofilia por um longo
periodo de tempo, mesmo sem um diagndstico definido,
fez com que se empoderassem de sua vida em todos 0s

aspectos, desde o bioldgico até o emocional. Em alguns
momentos conseguem ir além, em outros ndo, mas mes-
mo com as limitacoes e as dificuldades sempre encontram
meios de desenvolver suas atividades cotidianas ou sabem
o0 momento de parar e de reiniciar.

O homem com hemofilia necessita conhecer a si (self)
e a doenca com a intengao de nédo sofrer com suas agoes,
permitindo a convivéncia com a hemofilia. Além do mais,
a relagdo que tem consigo pode auxiliar ou prejudicar. Por
exemplo, conhece a sua condicao de salide, tendo clareza dos
cuidados e da importancia de ter profissionais capacitados
para tal e, inclusive, com a consciéncia de que a situacao
emocional afeta fisicamente, necessitando autocontrole.
Também é importante ter forca de vontade e solidariedade
com seus pares, que nesse caso, € saber o que o outro sente,
no momento em que assume o papel do outro.

Acostumando-se com a doenca: sendo quase nor-
mal ¢ a categoria que expressa as consequéncias das agdes
dos homens que realizam adaptacdes para (con)viver com
a hemofilia. O homem com hemofilia necessita conhecer
a si, a doenca e os cuidados para que suas agdes resultem
em consequéncias, Como nao ter sangramentos, dor e se-
quelas fisicas.

O homem com hemofilia aprende e acostuma a conviver
com ador e com as sequelas fisicas, a ser paciente, a ter uma
vida“normal”e a superar as limitagdes. Assim como as outras
categorias, essa também apresenta uma temporalidade por
comparar passado e presente.

Para mim, a hemofilia [...] que a gente conhece, sabe o
que é, os transtornos que ela traz, as sequelas que ela
deixa, para mim agora jd estd praticamente comum,
normal (H2, 49 anos).

Eu estou com 55 anos e eu acho que eu ndo tirei cinco
anos que eu ndo tive dor, o resto todos os dias a gente
sente dor (H3, 55 anos).

Daéia perna, déi o brago, mas isso ai'eu jd estou acostu-
mado, sei como levar. Mas é uma batalha, tem que se
cuidar (H6, 51 anos).

Entdo, tu tens que te conhecer, tu tens que saber, do
contrdrio quem vai sofrer as consequéncias dos teus
atos és tu mesmo. [...] Dentro da tua limita¢do, tu vais
criando coragem. Eu sou limitado, mas eu quero superar
(H12, 40 anos).

Os homens, por conhecerem a hemofilia, preferem con-
viver com ela ao invés de outra doenca, o que se dd pela
experiéncia que tém, pelo tempo de interacdo. A hemofilia
faz parte de suas vidas como se fosse uma caracteristica,
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permanente e natural. Eles acostumam com seus entraves e
com as adaptacbes que necessitam fazer constantemente,
tendo uma vida praticamente normal. Com isso, a hemofilia
interfere nas escolhas e na vida do homem.

Em relacéo a dor fisica, faz parte do dia a dia do homem
com hemofilia que apresenta sequelas, mas também daquele
que nao tem, porque surge a qualquer momento devido
0 sangramento ocorrer sem aviso prévio. No entanto, eles
acostumam com a dor e realizam adaptacdes, seja em pe-
quenas atividades, no estudo ou no trabalho. Nao podem
parar por causa das limitacdes da hemofilia, porque sempre
tem alguma coisa, entao constantemente (re)planejam e
adaptam seus planos, demonstrando a importancia de sua
dinamicidade.

Nesse interim, o maior problema que desestabiliza o
homem hemofilico é a dor, a qual é a parte mais dificil da
hemofilia. Assim, o seu problema néo é a deficiéncia fisica
porque aparentemente esta igual aos outros fisicamente,
mas a hemofilia, o sangramento, a dor, a adaptacao que
necessita fazer e o cuidado que necessita ter para evita-los,
essa € a diferenca em relacdo aos demais. Em seu self sabe
que necessita fazer adaptacdes, entdo, com a mente age
(acdo humana) para alcangar seu objetivo. Nesse contexto,
a dor limita as atividades cotidianas, como trabalho, estudo
e atividade fisica, podendo influenciar na qualidade de vida.

O aprendizado do tempo da doenca reflete nos homens
como pessoas, redefinindo seu selfe suas formas de perceber
avida e aqueles que dela fazem parte. Sdo vérias as qualida-
des aprendidas pelos homens, dentre elas, a tolerancia e a
paciéncia. Eles acreditam que aprenderam a conviver melhor
com as adversidades, a ouvir e a respeitar o outro, a valorizar
as pessoas e as coisas como elas sdo e a dar importancia ao
que realmente tem valor.

Para os homens, a hemofilia ¢ uma doenca que requer
cuidados, eles precisam conhecer, saber administrar e fazer
adaptacgdes, ou seja, (con)viver com ela. Entdo, decidem se-
guir por Novos rumos e superar a doenga porgue possuem
simbolos, self e mente para pensar, interpretar e (re)definir
as diferentes situagdes que experienciam em sua vida.

Diante do exposto, a pessoa é um ser ativo que possui
selfe mente, utiliza simbolos para se comunicar e represen-
tar, soluciona problemas, pensa e faz escolhas, levando-o
a novos caminhos. Ademais, € um ser social, conforme o
contexto social sofre alteragcdes, ele também se transfor-
ma®'. Nos homens com hemofilia, seu self se redefine
diante das mudancas, pelo medo do sangramento, da dor e
da morte. Sempre em tempo de luta, novas transformacoes
sao impostas a eles, que precisam reorganizar seus papéis,
readaptando o selfe aprendendo novas competéncias para
lidar com a hemofilia.
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Hl CONCLUSAO

O modelo tedrico revela a experiéncia de homens que
realizam diversas adapta¢des para poder (con)viver com a
hemofilia e a motivagdo para suas acdes e comportamen-
tos, resultantes da definicdo e redefinicdo do self, visando
preservar a sua vida longe de sangramentos, da dor e do
risco de morte, o que é reforcado com as evidéncias do
conhecimento sobre a doenca construido ao longo dos
anos e conscientizado na idade adulta. Nesse sentido, eles
véo adaptando para (con)viver com a hemofilia, iniciando o
processo conhecendo a si e a doenca, ao definir a hemofilia
com simbolos e seus significados e sabendo lidar com o
medo, a privacao e as adaptacdes. Agem ajustando a vida
e cuidando de si, envolvendo o tratamento, as adaptacoes
das atividades cotidianas, a visao do outro, a explicacao da
doenca e o (re)fazer de seus planos e, por consequéncia,
acostumando com a doenca, quando convivem com a dor
e as sequelas fisicas, e tentam levar uma vida “normal”.

Nesse interim, este estudo da voz aos homens e visibi-
lidade a hemofilia junto a sociedade e aos profissionais da
saude, bem como possibilita conhecer e ampliar a proble-
matica desses homens. Conhecer a sua experiéncia pode
ajudar as familias de criancas e adolescentes com hemofilia,
empoderando-0s no que diz respeito as suas agdes, com-
portamentos e tratamento.

Ainda, os resultados desta pesquisa servem de alerta para
aimportancia do conhecimento dos profissionais da satide
sobre como é para a pessoa (con)viver com a hemofilia, a
fim de que saibam que o significado e 0 modo de conviver
é definido a partir das orientagdes fornecidas no decorrer da
experiéncia, bem como em auxiliar no diagndstico precoce
e no oferecimento de um acompanhamento e tratamento
adequados, colaborando para a qualidade de vida. Também
mostra um campo fértil e importante para o cuidado de
Enfermagem junto as pessoas com coagulopatias e o quanto
se pode contribuir para o conhecimento da experiéncia
com a hemofilia, que até o momento é pouco explorado.

Cabe acrescentar que o estudo apresenta limitagoes,
pois trabalhou com a subjetividade de cada pessoa e 0s
resultados encontrados estdo vinculados a ele, logo, ndo
podem ser generalizados. Importante observar que todos
0s homens tinham a forma grave da hemofilia, em que
0s sangramentos sdo mais frequentes e podem ocorrer
espontaneamente. Portanto, pode ser que a experiéncia
de homens com hemofilia leve ou moderada seja distinta.
Diante do exposto, reforca-se no ambito académico, do
ensino e da pesquisa, a necessidade de maior empreendi-
mento na problemética da hemofilia e a realizacdo de mais
pesquisas qualitativas com foco nessa tematica, no intuito
de aprofundar os conhecimentos.
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