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RESUMO

INTRODUGAO: A hemofilia, disturbio hematolégico hereditario, crénico,
incapacitante, com caracteristica recessiva ligada ao sexo, requer atendimento
global, principalmente para o grupo etario entre 10 e 19 anos, porque, as
repercussdbes da doenca, se somam as caracteristicas da adolescéncia.
OBJETIVO: Avaliar o comportamento afetivo e sexual do adolescente
hemofilico do sexo masculino. METODO: Por meio de estudo descritivo, de
abordagem qualiquantitativa e desenho transversal, foram investigadas as
caracteristicas afetivas e sexuais de 60 adolescentes hemofilicos, do sexo
masculino, distribuidos em dois grupos etarios: de 10 a 13 anos (40%) e de 14
a 19 anos (60%), atendidos e cadastrados no Centro de Hematologia e
Hemoterapia de Pernambuco (HEMOPE), para acompanhamento e tratamento
clinico, fisioterapico e hemoterapico, no periodo de 1995 a 2005, que
compareceram para tratamento no periodo de fevereiro e junho de 2006.
Empregou-se o0 questionario estruturado e validado por Hidalgo San-Martin et
al., no México, e por Acosta e Barker, no Brasil, no qual foram investigados:
idade, grau de instrucao, estado civil, credo religioso, coabitagdo, constituicdo
familiar, filiacdo de irmaos, renda, além dos dominios de auto-imagem,
atividade sexual e procedimento sexual, subdivididos em cinco, quatro e trés
subdominios, respectivamente. A organizacao e analise dos dados fizeram-se
pelo programa estatistico EPI-INFO, verséo 6.04d, do CDC, empregando-se os
parametros da Estatistica Descritiva. A mediana de pontos de cada dominio e
subdominio foi convertida em percentual do total maximo de pontos
correspondente. RESULTADOS: Os adolescentes hemofilicos mais
frequentemente eram catolicos (50%), coabitavam com os pais (56,9%)
provinham de familias com renda mensal de um salario-minimo (58,3%), com
dois filhos (35%) de mesmo pai (70,2%). No grupo etario de 10 a 13 anos, as
pontuagcbes medianas minimas e maximas dos dominios de auto-imagem,
atividade sexual e procedimento sexual, comparadas ao total geral de pontos
corresponderam a 40,5% e 76,2%, 13,2% e 73,7%, 29,4% e 58,8%,
respectivamente. Esse grupo priorizou, no dominio de auto-imagem, os
subdominios de fantasia e pesquisa formal (50% do total maximo, em ambos);
contato externo no dominio atividade sexual (50% do total maximo), e
reproducdo no dominio de procedimento sexual (66,7% do total maximo). No
grupo etario de 14 a 19 anos, as pontuagdes medianas minimas e maximas
dos dominios de auto-imagem, atividade sexual e procedimento sexual,
comparadas ao total geral de pontos, igualaram-se a 66,7% e 79,2%, 50% e
89,5%, 47,4% e 63,2%, respectivamente. As prioridades de subdominios desse
grupo foram: fantasia e pesquisa informal no dominio de auto-imagem (85,7% e
75% do total maximo, respectivamente); contato externo e sensagbes auto-
eroticas no dominio atividade sexual (100% e 75% do total maximo,
respectivamente) e reprodugcdo e prevencdo de DST no dominio de
procedimento sexual (66,7% e 55,6% do total maximo, respectivamente).
CONCLUSAO: O comportamento afetivo e sexual dos adolescentes
hemofilicos ndo pareceu diferir daquele de adolescentes ndo hemodfilicos,
provavelmente como resultado do aprimoramento da qualidade da assisténcia.

Palavras-chave: Hemofilia. Adolescéncia. Comportamento do adolescente.
Comportamento sexual. Afeto.



ABSTRACT

INTRODUCTION: Hemophilia, a hematologic, hereditary, chronic, disabled
recessive, sex linked disturbance, requires global attendance, mainly for the
aging group between 10 and 19 years, because the illness repercussions occur
in addition to the adolescence characteristics. OBJECTIVE: To evaluate the
affective and sexual behavior of male hemophiliac adolescents. METHOD:
According to a descriptive, qualiquantitative and transversal study, the affective
and sexual characteristics of 60 male hemophilic adolescents had been
investigated, distributed in two aging groups: 10 - 13 years (40%) and 14 - 19
years (60%), assisted and registered at the Centro de Hematologia e
Hemoterapia de Pernambuco (HEMOPE), for accompaniment and clinical,
physiotherapic and hemotherapic treatment, within 1995 - 2005, who attempted
for treatment from February to June 2006. The questionnaire structuralized and
validated for Hidalgo San-Martin et al., in Mexico, and for Acosta and Barker, in
Brazil, was used. The investigated variables were: age, degree of instruction,
civil state, religious creed, cohabitation, familial constitution, brothers affiliation,
income, besides the domains of auto-image, sexual activity and sexual
procedure, subdivided in five, four and three sub-domains, respectively. Data
organization and analysis were performed with the statistical software EPI-
INFO, version 6.04d, of CDC, using Descriptive Statistics parameters. Each
domain and sub-domain punctuation median was converted into percentage of
the corresponding maximum total of points. RESULTS: The hemophilic
adolescents more frequently were catholic (50%), cohabited with the parents
(56.9%), came from families with monthly income equal to one minimum salary
(568.3%), with two children (35%) of same father (70.2%). Within the aging group
of 10 - 13 years, minimum and maximum median punctuations of auto-image,
sexual activity and sexual procedure domains, compared to the grand total of
points, corresponded to 40.5% and 76.2%, 13.2% and 73.7%, 29.4% and
58.8%, respectively. This group prioritized fantasy and formal research sub-
domains of auto-image domain (50% of the maximum total, in both); external
contact of sexual activity domain (50% of the maximum total), and reproduction
in sexual procedure domain (66.7% of the maximum total). For the aging group
of 14 - 19 years, the minimum and maximum median punctuations of auto-
image, sexual activity and sexual procedure domains, compared with the grand
total of points, were equal to 66.7% and 79.2%, 50% and 89.5%, 47.4% and
63.2%, respectively. The priorities of this group sub-domains had been: fantasy
and informal research in auto-image domain (85.7% and 75% of the maximum
total, respectively); external contact and auto-erotic sensations of sexual activity
domain (100% and 75% of the maximum total, respectively), and reproduction
and prevention of DST of sexual procedure domain (66.7% and 55.6% of the
maximum total, respectively). CONCLUSION: The affective and sexual
behavior of hemophilic adolescents did not seem to differ from that of not
hemophilic adolescents, probably as a result of the improvement on assistance
quality.

Key words: Hemophilia. Adolescence. Adolescent behavior. Sexual behavior.
Affection.
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INTRODUGCAO

A hemofilia é um disturbio hematolégico hereditario, evoluindo
com intercorréncias hemorragicas, de natureza crénica e de origem genética
com caracteristica recessiva ligada ao sexo, causado pela deficiéncia
hereditaria dada a anormalidade na atividade coagulante do fator VIII, na
hemofilia A, correspondendo a 70% a 85% dos casos, ou do fator IX, na
hemofilia B, presente em 15% a 30% dos casos. Afeta particularmente os
homens, conforme a literatura, no entanto as mulheres podem ser portadoras
do defeito de estruturagdo genética, mesmo sem apresentarem tendéncias
hemorragicas (ARRUDA, 1997). A Federacéo Internacional de Hemofilia refere
prevaléncia de hemcofilia A e B, variando entre 54 a 14,5 por 100.000
habitantes e 0,9 a 3,2 por 100.000 habitantes, respectivamente (AGALIOTIS et
al., 2004).

A hemofilia requer um atendimento global do individuo para além
de focalizagdo especifica do diagndstico e tratamento da enfermidade, das
crises e das complicagdes. Deve também atender as questdes de ordem social

e psicoldgica.

Os surtos hemorragicos decorrentes da enfermidade implicam na
diminuicdo da sociabilizagao, da escolaridade, da auto-estima e do ingresso no
mercado de trabalho; principalmente para os adolescentes, que muitas vezes,
por motivo de saude, sao forgcados ao absenteismo escolar, chegando mesmo

a abandonar os estudos, podendo acarretar em sua excluséo social.

Devido ao modelo de heranga genética ligada ao cromossomo X,
€ necessario aprimorar o manejo e cuidados dos portadores desse disturbio em
consequéncia da nao viabilidade da erradicacdo dessa doenga crbnica e
incapacitante. Consequentemente ha um aumento da populacdo hemofilica
mundial, sendo umas das preocupa¢des em relagdo aos adolescentes a
conscientizacdo e o preparo no que diz respeito aos cuidados com a

contracepcao, reproducgao e sexualidade (ARRUDA, 2000).
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Na area sexual e reprodutiva, ainda é grande o estigma. As
pessoas, mesmo quando envolvidas afetivamente e sabendo do processo da
doenga, tendem a se afastar, gerando mais transtorno e distanciamento do
portador de hemofilia para com outras pessoas. Esses jovens tornam-se
desestimulados e isolados do convivio com outros adolescentes, o que
interfere em sua formagao psicologica. A doenga passa a ser parte da vida dos
familiares, em forma de um grande problema social e de sociabilizagéo (DIAZ
et al., 2005; JONES, 1994).

Dois fatores motivaram a escolha do tema do presente projeto.
Em primeiro lugar, a constatacdo da escassez da literatura cientifica sobre as
dificuldades vivenciadas por adolescentes hemofilicos, particularmente em

relagao a vivéncia da sexualidade.

Em segundo lugar, o servigo escolhido para o estudo é referéncia
em hemoterapia e hematologia do estado de Pernambuco, sendo plausivel
esperar que a pesquisa ofereca mais subsidios aos profissionais de saude
responsaveis pela adocdo de condutas que minimizem os efeitos e
consequéncias danosas a que essa doenga submete esse contingente

populacional.

A presente pesquisa disponibilizou os novos achados sobre os
aspectos afetivos e sexuais, procurando contribuir dessa forma para o
desenvolvimento da melhoria de assisténcia e qualidade de vida dos
adolescentes hemofilicos. Possibilitara maiores recursos aos planejadores das
acdes preventivas de saude e de planejamento familiar, educagado para o
exercicio seguro e responsavel da sexualidade e compreensio dos transtornos
afetivos, buscando implementar uma vida normal e minimizar incertezas e

alteragbes de ordem psicologica e dos disturbios organicos.

Esse estudo pretende ainda contribuir para um acompanhamento
pedagogico e multidisciplinar mais adequado a realidade de vida dos pacientes

adolescentes hemofilicos.
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OBJETIVOS

Geral

Avaliar o comportamento afetivo e sexual do adolescente

hemofilico do sexo masculino.

Especificos

» Descrever o perfil socioecondmico do adolescente hemofilico e de
sua familia;

» Comparar o comportamento afetivo e sexual dos adolescentes
hemofilicos, segundo grupo etario;

» Avaliar a auto-imagem dos adolescentes hemofilicos, de acordo com
a faixa etaria;

» Especificar a atividade sexual dos adolescentes hemofilicos, segundo
faixa etaria;

» Descrever o procedimento sexual dos adolescentes hemofilicos,

conforme faixa etaria.
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REVISAO DA LITERATURA

A hemofilia € uma doenga muito antiga; sua descricdo precede a
era cristd. Os primeiros trabalhos cientificos, publicados sobre a hemofilia s6
comecam surgir a partir do Século Xlll, e, a partir da década de 60, é
enunciado o conceito da hemofilia como uma doencga familiar e ndo individual.
Posteriormente, se passou a estudar os aspectos psicossociais e
comportamentais, do hemofilico, de seus pais e irmaos, quanto a suas relagoes

com a doenga, os familiares e a sociedade (INGRAM, 1976).

Os tragos de personalidade dos hemofilicos espelham sua relagao
afetiva e o nivel de aceitacdo da doencga por parte dos familiares, que sao
refletidos em sua inteligéncia, seguranca e estabilidade emocional, embora
sofram intimamente por seu protecionismo e indulgéncia, as vezes exagerados,
principalmente em relagao a limitagéo fisica (BULLINGER, VON MACKENSEN,
2003; HANDFORD et al., 1986; MARKOVA, 1979; WOOLF et al., 1989).

Para abordar o tema do adolescente hemofilico, far-se-do
consideragcdes sobre a doenca e a adolescéncia, enquanto fase do
desenvolvimento biopsicossocial, para considerar, entdo, o impacto da

hemofilia no comportamento sexual e afetivo dos adolescentes.

A hemofilia

A doenga hemofilia & atualmente abordada sob dois aspectos:

biomédico e social.

No enfoque biomédico, a doencga é analisada como uma alteracao
do funcionamento organico. Todavia € preciso considerar que esse doente é
um ser social que participa do meio ambiente e é por ele influenciado. A analise
dos aspectos sociais da doenga contempla o modo de vida do doente, como
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um fator externo que pode maximizar ou minimizar o sofrimento a que esta
exposto na dependéncia das condigdes sociais, econbOmicas, politicas e
ideoldgicas (MINAYO, 1997).

Os aspectos biomédicos da hemcofilia, tratados a seguir, abordam:
histdrico, o transtorno do mecanismo de coagulagao, a genética da hemofilia e

os aspectos médicos.

Breve historico

Embora o tratamento e o manejo efetivo da hemofilia tenham sido
descobertos e aperfeicoados em décadas recentes, esta doenca era conhecida
no antigo mundo e estava relacionada ao costume judaico religioso da
circuncisdo. Segundo o Talmud Babilénico, no Século Il aC, uma mulher foi
dispensada pelo Patriarca Rabbi-Judah de circuncisar seu terceiro filho, por ter
perdido seus dois primeiros filhos vitimas de sangramento apds circuncisao
(ROSENDAAL, SMIT, BRIET, 1991).

O médico arabe Albucasis (1013-1060) descreve uma familia na
qual havia 6bitos por sangramento, apds injurias triviais. O médico judeu Moses
Maimonides (1135-1204), ao constatar os Obitos de dois irméos, por parte de
mae, admite, pela primeira vez na historia, a possibilidade dessas mortes

estarem relacionadas a uma doencga familiar (INGRAM, 1976).

A primeira descricdo da hemofilia é atribuida ao Dr. John Conrad
Otto, médico da Philadelphia, que, em 1803, publica a obra “Um relato da
disposigdo hemorragica existente em certas familias”, na qual, a partir do perfil
genealdgico das familias por ele estudadas, descreve claramente dois
aspectos fundamentais de hemofilia: ser uma tendéncia herdada e um mal
hemorragico. No entanto € Hopff, na Universidade de Zurich, em 1828, quem
pela primeira vez emprega a palavra hemofilia, para se referir aos disturbios de
coagulagao (STEVENS, 1999).

O grande avangco no estudo da hemofilia decorre

consequentemente da analise genealdgica da realeza inglesa, iniciada no
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reinado da Soberana Victéria, tendo sido identificados 10 homens hemofilicos e
sete mulheres portadoras de hemofilia na linhagem real (ARANOVA-
TIUNTSEVA, HERREID, 2003; STEVENS, 1999).

No Século XIX, admite-se uma estrutura anormal no vaso
sanguineo nos hemofilicos. Por volta de 1930, a partir de trabalhos
experimentais, Armand James Quick encontra um defeito nas plaquetas de
hemofilicos, que consistia na falha de liberacdo da tromboplastina durante a
coagulagao (HOYER, 1994). Em 1937, Patek e Taylor, em Harvard, identificam
uma fragao precipitada anormal no plasma, a qual diluida em acido exibe a
falta do fator de coagulagdo do sangue do hemofilico, a que nomearam

globulina anti-hemofilica.

Em 1944, Castex, Pavlovsky e Simonetti, em Buenos Aires,
descrevem um caso, no qual a mistura in vitro do sangue de dois hemofilicos
leva a formacao de coagulo, fato que é explicado apenas em 1952, por Biggs et
al., em Oxford, a partir do estudo de diversos casos. Esses autores explicam
que as duas amostras de sangue de hemofilicos sdo deficientes em fatores de
coagulagao diferentes, de forma que ao serem misturadas coagulam (BIGGS et
al., 1952).

Prosseguindo o estudo, Biggs et al. (1952) descrevem o caso de
um garoto de 10 anos, de familia da suiga, com os mesmos sinais da doenga
de Oxford, identificando deficiéncia do fator IX de coagulagdo a que
denominam hemofilia B. Subseqientemente detectam que muitas proteinas
sdo envolvidas no processo da coagulagdo. Em 1962, a hemofilia A é definida
como falta do fator VIII, a qual Marcfarlane chamou de esquema cascata, num
artigo na Revista Nature (MACFARLANE, 1964) e Davie e Ratnoff
denominaram Waterfall (DAVIE, RATNOFF, 1964).

O transtorno do mecanismo de coagulacdo sangliinea

A hemcofilia € um transtorno de coagulacdo, geneticamente

transmitido. Sao conhecidas trés classes:
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% Hemofilia A — que decorre da deficiéncia do fator VIII, transmitida por
um gene ligado a banda 28 do brago longo do cromossomo X
(HOYER, 1994; SAWAF, LORENZANA, 2006);

s Hemofilia B - que tem como causa a deficiéncia do fator IX, também
transmitida por um gene ligado a banda g27 do brago longo do
cromossomo X (BOLTON-MAGGS, PASI, 2003);

X/
X4

Hemofilia C - que ndo é objeto do presente estudo e decorre da

.,

deficiéncia do fator Xl, transmitido por heranca autossémica
dominante, portanto acometendo individuos de ambos o0s sexos
(SIEGEL, 2006).

Para que se compreenda a alteracdo do mecanismo de

coagulagao que ocorre nas hemofilias A e B, procedeu-se a uma breve revisao.

O mecanismo de coagulagdo apresenta trés vias: intrinseca,
extrinseca e comum. A via intrinseca tem inicio quando o fator Xll de Hageman
€ ativado pelo contato com um endotélio danificado. A ativagcado do fator XIi
pode também ocorrer por meio da via extrinseca, pela fibrindlise, pela produgcao
de cinina ou ativagdo de complemento. Ligando-se ao cininogénio de alto peso
molecular, o fator Xll ativado (Xlla) converte a pré-calicreina em calicreina, que
ativa o fator XI. O fator Xl ativado (Xla) ativa o fator IX numa reacgéo caélcio-
dependente. O fator IX ativado (IXa) liga-se a fosfolipideos e se torna capaz de
ativar o fator X na superficie das células. Forma-se o complexo tenase,
constituido por Xa, 1Xa, fosfolipideos, ions calcio e fator VIII trombina ativado
(Figura 1) (SAWAF, LORENZANA, 2006).

A via extrinseca é desencadeada por uma lesao tecidual, cuja
consequéncia é a liberacdo do complexo lipoprotéico fator tecidual (TF) pelas
células lesadas, que ativa o fator Il (tromboplastina tecidual). O fator Ill ativado
(Ila) ativa o fator VIl (proconvertina), numa reacdo calcio-dependente. O
complexo TF — Vlla — ions calcio promovem a ativacédo do fator X. O fator VII
também pode ser ativado pelos fatores IXa e por fragmentos do fator Xll
(Figura 1) (SAWAF, LORENZANA, 2006).

A via comum tem inicio a partir do fator Xa, gerado pelas vias
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intrinseca ou extrinseca, o qual forma o complexo protrombinase com
fosfolipideos, ions calcio e fator Va, capaz de clivar a protrombina em trombina
e fragmentos 1 e 2 de protrombina. A trombina converte o fibrinogénio (fator I)
em fibrina e ativa os fatores VIII, V e Xlll. Os fragmentos 1 e 2 de protrombina
convertem-se em fibrinopeptideos A e B, respectivamente, que promovem a
unido e a polimerizacdo dos mondmeros de fibrina, que ativam o fator XIllI,
promovendo a estabilizagdo do coagulo de fibrina nas bordas do ferimento
(Figura 1) (SAWAF, LORENZANA, 2006).

A partir da observacao da Figura 1, pode-se compreender que a
falta dos fatores de coagulacao VIl ou IX comprometera a ativagao do fator X,
uma enzima-chave que controla a conversao do fibrinogénio em fibrina, o que

explica os sangramentos.

VITAMINA K - ativa residuos do Y -hidroxiglutamato para captacéo do célcio
CININOGENIO DE ALTO PESQ MOLECULAR (CAPM) VIA
+ PRE-CALICREINA .
VIA INTRINSECA ¥ EXTRINSECA
- Lesao Tecidual
LICREINA ATIVA | Vasoconstricgéo
PLAQUETAS — » )
fator de contato Hageman (XII) I Tromboplastina
adesividade \& ! tecidual (1)
aglutinagéo Antecedente

tromboplasmatico (XI) ‘
Proconvertina (VII)

Fator Christmas (IX) Vitamina K

Vitamina K

Globulina Anti-
Hemofilica (VIII)

Fator Stuart (X)

( Vitamina K

FATOR ESTABILIZADOR REATIVAGAO

DA FIBRINA INTRINSECA
+ Proacelerina (V)
FIBRINA +
GEL Calcio Ca 2
* + Vitamina K
VIA FIBRINA SOL PROTROMBINA (II)
COMUM

/ Vitamina K

FIBRINOGENIO TROMBINA

(U] —if—

Figura 1 — Esquema do mecanismo de coagulagao

NOTA: Em azul estdo expressos os fatores da via intrinseca; na cor verde, os fatores da via extrinseca, e
na cor vermelha, aqueles da via comum

FONTE: Concepgao da autora
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Heranga genética da hemofilia

A heranga genética da hemofilia pode ser elucidada a partir da

analise do heredograma das familias reais da Russia, Inglaterra e Espanha.

O tipo de heranga é dominante, ligada ao cromossomo X. Tal
disturbio esta localizado no cromossomo X dos homens, em que falta o alelo
normal. O homem afetado ndo transmitira este disturbio para seus filhos,
porque seu cromossomo Y é normal. Todas as suas filhas, contudo, seréo
portadoras do trago, porque herdardo seu cromossomo X. A maioria dessas
mulheres nao sera afetada devido a presenca do alelo normal da mae, porém a
mulher portadora transmitira a doenca para a metade de seus filhos e metade

de suas filhas, que serao portadoras.

Fatos novos da hemofilia a ser considerado sdo os achados de
disturbio de coagulagdo do fator VIl em mulheres. Embora muito dificilmente
uma mulher portadora seja doente; caso aconteca, tem sobrevida limitada a
adolescéncia, devido ao sangramento menstrual, a menos que este seja
interrompido, via medicamentos. No entanto a mesma sera acometida pelas

complicagdes clinico-organicas dessa interrupgao precoce (ZAGO, 2004).

Em resumo, as possibilidades de transmissdo genética da

hemofilia sdo:

% 0 individuo hemofilico, do sexo masculino, transmite o gene para suas
filhas, que serédo portadoras ou hemofilicas, na dependéncia de a mae ser

portadora ou n&o portadora do gene (Figura 2-A);

% a mae portadora gera filhos hemofilicos ou normais e filhas portadoras ou
nao portadoras, na dependéncia da genética do outro parental (Figura 2-B)
(ARANOVA-TIUNTSEVA, HERREID, 2003; STEVENS, 1999).
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Pai hemofilico — filhas portadoras

A Mae portadora e Pai ndo hemofilico —filhas portadoras ou normais e
filhos hemofilicos ou normais
Mae portadora e Pai hemofilico — filhas hemofilicas e filhos normais ou
hemofilicos

B

Figura 2 — Heredogramas de hemofilia

NOTA: A — Pai hemofilico e mde n&o portadora geram prole masculina normal e feminina,
portadora de hemofilia

B — Pai normal e mae portadora geram prole masculina hemofilica ou normal e

feminina, normal ou portadora do gene para hemofilia,
Pai hemofilico e mé&e portadora geram prole feminina hemofilica e masculina,
normal ou hemofilica

FONTE: Concepcéo da autora

Aspectos médicos das hemofilias A e B

Segundo as estimativas de prevaléncia e a incidéncia das
hemcofilias A e B em paises de diversos continentes, calculadas com base nos
parametros de Estados Unidos da América, Canada, Reino Unido e Australia,
em 2004, a prevaléncia mundial iguala-se a 7,073 para 100.000 habitantes e a
incidéncia, a 0,0143 para 10.000 habitantes (Tabela 1) (WFH, 2005).

O continente com menor prevaléncia de hemofilias A e B é a
Africa (5,71 casos por 100.000 habitantes) e a menor incidéncia corresponde &
Regido dos Balcas (0,0136 caso por 10.000 habitantes). No Brasil, a
prevaléncia de hemofilias A e B iguala-se a 7,35 por 100.000 habitantes, tal

como América Central, América do Sul, Leste Europeu, Pacifico Sul e Meio
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Leste da Asia, enquanto que a incidéncia alcanca a cifra de 0,0147 por 10.000
habitantes, semelhante a Asia (Tabela 1) (WFH, 2005).

Tabela 1 — Taxas de prevaléncia e incidéncia de hemofilias A e B no mundo segundo
continentes e do Brasil - 2005

Taxas
Continentes e Brasil Prevaléncia Incidéncia
casos por 100.000 hab casos por 10.000 hab
Mundo 7,07 0,0143
América do Norte 6,69 0,0146
América Central 7,35 0,0145
Ameérica do Sul 7,35 0,0146
Europa 6,32 0,0141
Leste Europeu 7,35 0,0144
Regido dos Balcas 7,34 0,0136
Pacifico Sul 7,35 0,0148
Asia 7,32 0,0147
Meio Leste da Asia 7,35 0,0148
Africa 5,71 0,0144
Brasil 7,35 0,0147

Fonte: Adaptado de WFH (2005)

Clinicamente, as hemofilias A e B sdo semelhantes. Tém quadro
clinico caracterizado por sangramentos, que sao classificados quanto a

severidade, em trés categorias:

< menores — desencadeados por traumas maiores ou cirurgias, podendo ser
tratados sem o concentrado de fator ou com terapia de reposicao de fator,
conforme o quadro clinico requeira para evitar lesbes de longo prazo. Do
ponto de vista laboratorial, correspondem a uma atividade enzimatica maior
que 5% (KELLEY, NARVAEZ, 2006).

Na maior parte dos casos, o diagndstico se constitui num
achado ocasional, quando o paciente se submete aos exames laboratoriais
pré-operatorios (BOLTON-MAGGS et al., 2004 ).

< moderados — que tém origem em traumas leves ou médios; causam edema
e dor e requerem tratamento com infusdo de concentrado de fator.
Laboratorialmente, caracterizam-se por atividade enzimatica variando entre
1% e 5% (KELLEY, NARVAEZ, 2006).
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Habitualmente, esses pacientes s6 apresentam sangramento quando
comegam a andar e ficam mais expostos a traumas, no entanto podem
sangrar pela gengiva, quando da erupgdo da primeira denticdo ou ao
escovar os dentes. A medida que as atividades fisicas v&o se tornando mais
freqlentes e mais intensas, aparecem as hemartroses e os hematomas
(SAWAF, LORENZANA, 2006).

« severos — identificados por sangramento espontdneo em musculo ou
articulacbes, na auséncia de um trauma desencadeante, quadro estes
graves, que podem causar lesbes permanentes e incapacitantes. Os
pacientes apresentam atividade enzimatica menor que 1% (KELLEY,
NARVAEZ, 2006).

A manifestagdo clinica mais dramatica da hemofilia é a
hemorragia grave, que esta fortemente relacionada com os niveis sanguineos
do fator deficiente; os quais obedecem aos seguintes critérios de classificagdo

de gravidade segundo Lee et al. (1998):

s Deficiéncia severa (nivel de fator Vllic de 0 a 2 U/dL), que se
manifesta clinicamente por hemartroses graves e repetidas, quase
invariavelmente incapacitantes; tais casos graves frequentemente

sao referidos como hemofilia classica;

s Deficiéncia moderada (nivel de fator Vllic de 2 a 5 U/dL), que esta
associada com hemartrose grave e menos freqliente, a qual

raramente resulta em problemas ortopédicos sérios;

% Deficiéncia branda (nivel de fator Vllic de 5 a 25 U/dL), na qual a
hemartrose e outros sangramentos espontaneos podem estar
ausentes, embora sangramentos sérios possam surgir por cirurgias

ou ferimentos traumaticos.

Aproximadamente 30% a 50% desses pacientes apresentam

sangramento no periodo neonatal como hemorragia intracraniana (em 1% a
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3% dos casos), apos circuncisdo ou, ainda, por sangramento e hematoma
severos no cord&o ou na area umbilical (SAWAF, LORENZANA, 2006).

Esses sangramentos articulares (tornozelos, cotovelos,
joelhos, etc.) determinam fibrose e ativam a acdo de enzimas liticas,
acarretando defeitos articulares importantes - as hemartroses. A forma
grave da hemofilia &, portanto, uma doenga dolorosa, incapacitante e
deformante. Os hematomas, as epistaxes e o0s sangramentos

gastrintestinais também s&o frequentes (CAIO et al., 2001).

Outros sintomas incluem uma sensacéo de calor no musculo,
veias ingurgitadas e insensibilidade ao pressionar os nervos (KELLEY,
NARVAEZ, 2006).

Os sangramentos em musculos e articulagdes mais frequentes
estdo esquematizados na Figura 3. Dentre as hemorragias musculares,
merece especial atengdo a hemorragia do musculo psoas, que pode ocorrer
durante uma relagcdo sexual e se constitui num evento de proporcoes

drasticas, exigindo tratamento imediato.
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pododactilo

Figura 3 — Principais sitios de sangramento severo muscular ou articular em paciente
hemofilico
FONTE: Adaptado de Kelley e Narvaez (2006)

Tratamento das hemofilias

O tratamento pode ser profilatico ou emergencial, mas sempre
consiste na infusdo do fator de coagulacao deficiente para restituir o processo
coagulatério. O tratamento emergencial, na maior parte dos casos, visa a
prevenir a incapacidade fisica, enquanto que a profilaxia reduz o risco de
sangramento e, consequentemente, a ansiedade do paciente e de sua familia,

melhorando significantemente a qualidade de vida do doente.

Segundo Lorenzi et al. (2003), o tratamento basico de um

hemofilico com sangramento é o da reposi¢cdo do fator deficiente. Este deve
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estar em concentragdo adequada para manter a hemostasia. O nivel
terapéutico do fator desejavel para manter boa hemostasia varia conforme a
localizagéo e a intensidade do sangramento. Praticamente, para os pequenos
sangramentos, hemartroses e hematomas, o nivel terapéutico de fator VIl deve
ser de 15 pl/dL a 20 pl/dL. Nas cirurgias de grande porte, deve ser de 80 ul/dL
a 100 wl/dL. J& para a hemofilia B, o autor afirma que o nivel de fator IX para
pequenos sangramento, hemartroses e hematoma é de 8 ul/dL a 16 ul/dL; para
sangramentos médios e pequenas cirurgias € de 16 pl/dL a 32 pl/dL, enquanto

que para grandes cirurgias deve ser de 40 pl/dL a 60 ul/dL.

O calculo para manter o nivel de fator deficiente baseia-se na
proporcao de peso corporal e na relagao entre volume infundido e aumento do

nivel plasmatico do fator, como demonstrado nos exemplos (Figuras 4 e 5):

% Fator VIII — cada unidade por quilo de peso corporal eleva em 2% o

nivel do fator plasmatico (Figura 4)

variagdo desejada x peso corporal (Kg)
percentual de elevacao do fator por Kg peso

Unidades a serem infundidas =

EXEMPLO :
Paciente com 60 Kg de peso corporal com 10% de atividade de fator VI
Objetivo da terapéutica : elevar a atividade do fator VIIl a 60%
portanto
Deseja - se aumento de 50% na atividade do fator VIII
50 x 60

Unidades = .. Unidades =1500

Figura 4 — Calculo de reposicao de fator VIl

A administragdo das unidades de fator VIII deve ser feita a cada

12 horas, dado a vida média curta desse fator.

% Fator IX — cada unidade por quilo de peso corporal eleva em 1% o

nivel do fator plasmatico (Figura 5)
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variacao desejada x peso corporal (Kg)
percentual de elevagao do fator por Kg peso

Unidades a serem infundidas =

EXEMPLO :
Paciente com 60 Kg de peso corporal com 10% de atividade de fator IX
Objetivo da terapéutica : elevar a atividade do fator IX a 60%
portanto
Deseja - se aumento de 50% na atividade do fator VIII

50 x 60

Unidades = .. Unidades = 3000

Figura 5 — Calculo de reposigao de fator IX

A administragdo das unidades de fator IX deve ser feita a cada 24

horas.

A incidéncia das hemorragias é significativamente reduzida nas
criangas em profilaxia, quando comparadas com aquelas em tratamento,
quando necessario. Em contraste o consumo total de concentrado do fator VIlI
e IX parece ser similar nos dois tipos de tratamento nos adolescentes. Devido a
esses beneficios, em criangas e adolescentes, admite-se que o tratamento
profilatico atua favorecendo o desenvolvimento de comportamentos adequados
e mais saudaveis, contribuindo para um amadurecimento feliz. O peso inicial
provocado pela profilaxia nas criangas mais jovens é altamente compensado
pela melhoria na qualidade de vida nos adolescentes, portanto € essencial
avaliar a qualidade de vida e outras medidas de sucesso resultantes em
pacientes com profilaxia por longo tempo (VON MACKENSEN, BULLINGER,
2004).

Inibidores de coagulagéo

Além da causa genética dominante, ligada ao sexo, da hemdfilia,
pode ocorrer o desencadeamento ou o agravamento de disturbio coagulatério

de origem auto-imune.
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Os inibidores sao anticorpos anti-fator de coagulagdao, que se
fixam ao fator VIIl ou IX neutralizando sua capacidade de ativacdo na cascata
de coagulacéo e permitir a hemostasia. Sua incidéncia € maior nos hemofilicos
A graves, devido ao aumento da frequéncia de sangramentos e,

consequentemente, a maior utilizagao de fator (OZELO, 2006).

Como no sangue do hemofilico grave, o fator esta praticamente
ausente, seu sistema imunoldgico muitas vezes interpreta o fator infundido
como uma substancia estranha, o que desencadeia a sintese de inibidor. Cerca
de um em cada cinco hemofilicos A graves desenvolverao inibidores em algum
momento de sua vida, assim como um a cada 15 hemofilicos A moderados ou
leves. Neste caso, os inibidores destroem n&o apenas o fator infundido, como
também o fator alvo que estava sendo sintetizado de forma ineficaz. Dessa
forma, os inibidores fazem com que os hemofilicos moderados ou leves se
comportem como hemofilicos graves, enquanto os inibidores estiverem
circulando no sangue (OZELO, 2006).

Entre os hemofilicos B, os inibidores sdo muito mais raros, com
prevaléncia de um a cada 100 hemofilicos B, em algum momento da vida.
Muitas vezes esses inibidores podem causar problemas mais sérios. Nao se
sabe até agora todas as causas da sintese de inibidores, no entanto as

etiologias tém sido classificadas em duas categorias:

% Genéticas — por mutacédo. Essa informagédo € importante, pois, se
houver outros hemofilicos na mesma familia, todos terdo risco

aumentado de desenvolvimento de inibidores de coagulagao;

+»» Causas externas — como o tipo de fator que o hemofilico usa, a idade
atual ou aquela em que recebeu o fator pela primeira vez, dado o

aumento de risco quando a primeira infusao é feita ainda na infancia.

Embora seja uma situagdo incomum, pessoas ndo hemofilicas
podem desenvolver hemofilia adquirida, que consiste na sintese de inibidores
contra seus fatores de coagulagao, devido a infecgao viral, algumas doencgas
ou mesmo durante uma gestagdo. O tratamento nesses casos consiste na

administracdo de imunossupressores para bloquear a sintese de auto-
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anticorpos inibidores, promovendo a cura da hemofilia adquirida (OZELO,
2006).

Tanto os hemofilicos congénitos, quanto os pacientes com
hemofilia adquirida devem ser submetidos a quantificagdo de inibidores de
coagulagao, que sera expressa como titulo. Para os inibidores do fator VIII ou
IX, o titulo é expresso em unidades Bethesda (UB). Quanto maior o titulo,
maior a concentracdo de inibidores. A determinacao de titulo de inibidores esta
indicada nas seguintes situa¢des: sangramento de dificil controle; auséncia de
resposta terapéutica a infusdo de fator anteriormente eficaz; antes de cirurgias
ou de tratamentos dentarios (OZELO, 2006).

Adolescéncia

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) define a adolescéncia
como o periodo da vida a partir da qual surgem as caracteristicas sexuais
secundarias e se desenvolvem processos psicologicos e padroes de
identificacdo que evoluem da fase infantil para a adulta, entre elas, a transi¢cao
de um estado de dependéncia para outro de relativa autonomia. Considera
como adolescéncia o periodo de 10 a 19 anos e distingue adolescéncia inicial
(entre 10 e 14 anos de idade) e adolescéncia final (na idade de 15 a 19 anos)
(WHO, 2000).

A adolescéncia é marcada por um forte componente fisico
corporal, presente em transformacgdes proprias a que se denomina puberdade,
e por uma intensa agdo dos aspectos culturais, sociais e cognitivos; nao
normativos, ndo universais, fruto das influéncias de caracteristicas particulares
da cultura na qual esta inserida, portanto, particular a cada contexto (DIAZ et
al., 2005).

Puberdade é o processo de desenvolvimento organico, corporal.
E determinada e normativa. E um fendmeno universal com um ritmo que,
embora varie de individuo para individuo, de acordo com o crescimento e o
desenvolvimento, é previsivel dentro de parametros proprios da espécie

(BOUZAS, 2004). Apesar do forte componente fisico-corporal presente nas
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transformacgdes préprias da adolescéncia, elas ndo sdo naturais ou decorrentes
unicamente do processo evolutivo organico. A vida adolescente e as
necessidades em saude s&o processos produzidos no ambito das sociedades,
definindo-se e modificando-se na interagdo com seus diversos componentes —
econdmicos, institucionais, politico-éticos, culturais, fisico-ambientais e
religiosos. E no concreto da vida, na construgéo - reconstrugdo e apropriacdo
ou ndo de seus bens e valores materiais e culturais, na interagdo destes com
processos somaticos, genéticos e fisico-ambientais, que se definem os
diversos modos de vida adolescente, a qual esta subjacente o processo afetivo
(BRASIL, 2001; LEVISKY, 2001).

7

A puberdade, portanto, é um processo decorrente das
transformacgdes bioldgicas, enquanto que a adolescéncia € fundamentalmente
psicossocial, desencadeada, impelida e concomitante as alteragdes bioldgicas
que intervém na maturacdo das manifestacbes pulsionais inerentes a esse
periodo (LEVISKY, 2001).

A grande dificuldade aparece quando se intenta classificar a
adolescéncia cronologicamente em precoce e tardia, sem fazer referéncia as
transformacgdes pubertarias, pois ai € necessaria uma caracterizacao clara e
detalhada. O Departamento de Saude e Desenvolvimento da Crianga e do
Adolescente da Organizagdo Mundial de Saude considera a adolescéncia
precoce como um conjunto de comportamentos estimulados pela midia e
mesmo pela familia, como o uso de roupas com modelo adulto, reivindicagdes
de independéncia sem nenhum traco de maturidade, pintura nas meninas,
encorajamento de comportamento e de aproximagdo um tanto sexualizadas,
namoros, etc. Quanto a adolescéncia tardia, afirma ser um fendmeno que
aparece na maioria das culturas ocidentais, exigindo uma especializagédo maior
e, consequentemente, um maior periodo de preparacdo para que assumam a
tdo desejada autonomia (WHO, 2000).

E na adolescéncia que se estabelecem novas relagdes do
individuo com ele mesmo, nova imagem corporal, novas interagdes com o meio
social, com a familia e, principalmente, com outros adolescentes (TAKIUT,
2001). E uma passagem para a vida adulta, um momento critico. Quando

vivencia, esta se confrontando com valores, normas, aprendizagem de opgdes
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afetivas. As transformacbes fisicas e intelectuais vao repercutir na sua
identidade, em suas escolhas e responsabilidades (CANNON, 1999;
WINNICOTT, 1990).

Logo que se iniciam as transformagdes corporais, indicativas da
chegada da puberdade, surgem diversas duvidas relativas ao corpo, tanto para
0s pais quanto para os adolescentes. Essas duvidas fazem surgir outras
referentes a sexualidade e a fantasia sexual. Nesse aspecto, os principais
temas que interessam ao adolescente sdo: masturbacgdo, beijos e caricias,
primeira relagdo sexual, métodos preservativos e contraceptivos,
homossexualidade, doencas sexualmente transmissiveis (DST), gravidez e
aborto (HIDALGO-SAN MARTIN et al., 2003; LEVISKY, 2001; WHO, 2000).

A Organizacdo Mundial de Saude afirma que, no mundo
contemporaneo, as condi¢cdes de vida para muitos jovens tém mudado e com
isso seu padrao de conduta sexual, manifestado na puberdade em idade mais
jovem, matriménio mais tardio, menor controle e mais autonomia de sua familia
€ uma intensa exposicdo ao erotismo nos meios de comunicagdo. Estas
mudancgas tém aumentado o risco de gravidez e enfermidades de transmisséo
sexual (WHO, 2000).

As dificuldades vivenciadas na adolescéncia dependem do modo
como cada um, tendo esses valores internalizados, se situa frente a
sexualidade e ao desejo que ressurge nesse momento da vida. Trata-se de
questdes que fazem parte de um percurso de vida e que sao conflituosas para
a pessoa. A maneira como a familia se posiciona sobre essas questdes
também tem importancia fundamental. Observa-se que o0s pais encontram
dificuldades em reconhecer e impor limites, fato que é recorrentemente
contestado pelo adolescente (BARKER, 2003).

O processo de desenvolvimento do comportamento sexual pode
ser abordado com base na teoria da sequéncia do comportamento sexual de
Byrne, que obijetiva integrar os enfoques bioldgico, social e psicossexual em
unidades de sequéncia de comportamentos sexuais que incluem:

[...] uma série de processos individuais de excitacao, de afetividade e

cognitivos, que séo afetados por forgas culturais e da estrutura social

que, por sua vez, sdo causas dos comportamentos sexuais
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individuais (BYRNE, KELLEY, 1986, p. 1).

Com a puberdade, surgem modificagbes que podem ser
classificadas em dois dominios: individual ou fisiolégico, envolvendo aspectos
corporais relativos a excitacdo sexual, e social, que inclui sentimentos,
avaliagdes, crencas, expectativas e fantasias, baseadas pelas interagdes que
vao sendo construidas na adolescéncia (BARKER, 2003). Essas interagdes se
originam da emergéncia, do desenvolvimento e das consequéncias
psicossociais de relagbes amorosas temporarias (HIDALGO-SAN MARTIN et
al., 2003).

No dominio individual ou fisioldgico, devido as transformacdes
hormonais, funcionais, afetivas e sociais, as alteragbes corporais adquirem
importancia fundamental para o adolescente. E por meio de seu corpo que o
jovem pode melhor se aperceber e externar as alteragdes que esta vivendo. A
medida que o corpo vai adquirindo nova configuragdo, sua imagem mental, vai
se modificando numa velocidade diferente daquela com que ocorrem as
transformacdes fisicas. Essas transformagdes originam a auto-imagem, que
estd composta pela imagem corporal, pelas fantasias sexuais e pelos
comportamentos de busca de uma companhia sexual (FONSECA, 2004;
HIDALGO-SAN MARTIN et al., 2003; LEVISKY, 2001).

Em relagdo a imagem corporal, o adolescente, por ser muito
sensivel, reage com ansiedade e frustragdo diante da fei¢do idealizada, como:
excesso de peso, acne, pilosidade acentuada, tipo de cabelo, uso de 6culos,
etc. Essas circunstancias podem ser vividas como fatores que o desvalorizam e
que contribuem para o agravamento de um estado depressivo, prévio e
decorrente das perdas inerentes ao processo de adolescer, mas que se
materializam por meio da rejeigdo que o jovem faz de si (HEILBORN et al.,
2006; RIOS et al., 2002).

As fantasias, principalmente as inconscientes, sdo a expressao
psiquica dos impulsos e mantém profunda ligagdo com a vida sexual do
individuo. Tém um carater masturbatério, no sentido de serem auto-eréticas

numa primeira fase, e, posteriormente, permitirem a aproximag¢ao do objeto do
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desejo amoroso, servindo assim como ponte de ligacdo entre o dominio
fisiologico e o social (TAKIUT, 2001; TAQUETTE et al., 2004a).

As transformagdes corporais também aproximam o jovem do
adulto. Sua forga aumenta; o corpo e as fungbes, como a capacidade
reprodutora, assemelham-se. O campo de interesse do jovem amplia-se. Sua
inteligéncia esta apta a realizar operagdes superiores, de tal sorte que as
diferencas entre o adolescente e seus pais diminuem. Essa similaridade de
potenciais e de funcdes existente entre ambos, associada a fantasias erdticas,
amorosas e agressivas, constitui-se em elemento perturbador a ser
administrado pelo ego, deixando o adolescente temporariamente confuso em
relacéo a si mesmo (LEVISKY, 2001).

O dominio social, representado pelas atividades sexuais e pelo
comportamento sexual, é vivenciado pelo adolescente inicialmente em seu
préprio ambiente familiar. Surpreende-se ante suas reacdes a partir de jogos
erotizados que realiza com irmaos, primos ou amigos proximos. Excita-se ao
manipular roupas intimas dos pais ou irmdos do sexo oposto. Esses
sentimentos, carregados de prazer, de curiosidade, de ansiedade, de culpa e
de vergonha, manifestam-se no comportamento, podendo leva-lo a um estado
de inibicdo ou retraimento. Pouco a pouco, o jovem incorpora suas mudangas e
dirige seus sentimentos afetivos e experiéncias sexuais para fora do nucleo
familiar, com repercussdes sobre toda a personalidade, particularmente no que
se refere ao processo de identificacdo. Indaga sobre o significado da vida, do
sexo e do amor, enquanto busca encontrar sua autenticidade, autonomia e
emancipacao (DIAZ et al., 2005; LEVISKY, 2001; WHO, 2000).

Fatores bioldgicos, psiquicos e sociais podem aumentar a
vulnerabilidade dos adolescentes as DST. No ambito psiquico, a adolescéncia
€ uma fase de definicdo da identidade sexual com experimentagao e
variabilidade de parceiros. O pensamento abstrato ainda incipiente nos
adolescentes faz com que se sintam invulneraveis, se expondo a riscos sem
prever suas consequéncias. Instaveis, susceptiveis as influéncias grupais e
familiares, estes jovens beneficiam-se de um bom relacionamento familiar para
proteger-se das DST. A sexualidade € mais acentuada na adolescéncia, pois,

além da curiosidade, existe a necessidade de mostrar ao grupo sua
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potencialidade e liberdade, nessa fase de transi¢cdo. Ha a transformacao do
corpo, que deixa de ser crianga, mas ainda nado € adulto. Ha também a
necessidade de educacgao, assim como da compreensao e do acolhimento por
parte dos familiares e dos profissionais de saude (TAQUETTE et al., 2005).

O comportamento sexual tende a se caracterizar por contatos
monogamicos, 0 que rejeita a idéia de promiscuidade sexual, ao se verificar
que 70% dos jovens afirmam que sé tiveram relagbes sexuais com um(a)
parceiro(a), nos ultimos 12 meses. A maioria recusa a perspectiva da
existéncia do amor sem fidelidade e mais de um terco dos jovens, acredita que

seus(suas) parceiros(as) transam apenas com eles(as) (LEITE et al., 2004).

A mesma constatacido é referida por Taquette et al., a partir de
pesquisa realizada no Rio de Janeiro, no periodo de agosto de 2001 a julho de
2002, entrevistando 356 adolescentes atendidos em hospital universitario, para
investigar os fatores de risco para doencas sexualmente transmissiveis. O
achado de que 31,2% dos adolescentes pesquisados referiram ter tido mais de
dois parceiros sexuais contraria a informagédo constante da bibliografia médica
e também divulgada nos meios de comunicacgao leiga de que o adolescente é
um ser promiscuo, pois a adolescéncia € uma fase da vida de experimentagao
sexual. As autoras identificam como fatores de risco para DST o atraso escolar
e a nao utilizagdo de preservativo nas relagbes sexuais (TAQUETTE et al.,
2004).

Quanto ao ndao uso de preservativo nos intercursos sexuais,
diversos estudos tém identificado que, no Brasil, é muito comum,
principalmente entre os jovens na idade de 15 a 19 anos. Os adolescentes em
geral sabem que o preservativo evita doengas e gravidez, mas, mesmo assim,
ndo o usam, alegando, dentre outros motivos, esquecimento, custos e
desconfortos durante a relagdo sexual, representados por possibilidade de
ruptura durante o coito e perda do prazer (KERRIGAN et al., 2006; TAQUETTE
et al., 2004; WIDDICE et al., 2006).

Admite-se que o uso infreqiente do preservativo pode ser
combatido pelas equipes de saude, cuja atuagdo poderia reduzir os indices de
DST na adolescéncia e, consequentemente, da infeccdo pelo HIV. No entanto

Borges et al. (2006), ao constatarem que apenas 26,9%, dos 383 adolescentes
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matriculados em Unidade de Saude da Familia em Sao Paulo, tinham
participado de atividades de educacgao sexual, alertam que essas informacdes
devem ser dadas a familia e aos professores, por serem considerados pelos

adolescentes como as principais fontes de consulta sobre esse assunto.

Kerrigan et al. (2006) constatam que esses agentes influenciam
diretamente a sociabilizacdo do adolescente e seu comportamento sexual, mas
€ necessario entender melhor o contexto social em que esse comportamento
ocorre para que os adultos se apropriem de uma linguagem mais adequada ao
jovem, facilitando sua compreensao das informagdes técnico-cientificas sobre

DST, permitindo que cuidem melhor de sua saude sexual.

Nas intervengdes de saude, a concepg¢ado predominante de
adolescéncia |he confere uma natureza a-historica, estereotipada e
naturalizada, situada como um conjunto de fendmenos bioldgicos e universais
do processo de crescimento e desenvolvimento. Esta forma de conceber
denuncia a adogao de um modelo centrado em intervengdes sobre condigdes e
problemas especificos, ndo convertidos em uma politica de atengédo global a
este grupo, subordinando todos os aspectos relativos a saude ao ambito
bioldgico (BRASIL, 2001).

O modelo centrado em aspectos biolégicos da adolescéncia tem
maior impacto para jovens hemofilicos. Ao processo do adolescer, somam-se
os problemas da coagulopatia, que exige modificagdo de comportamento
sexual e afetivo e eventualmente a assungao de condutas diferentes daquelas
do grupo nao hemofilico. Por esse motivo, é pertinente uma abordagem mais

detalhada do adolescente hemofilico.

O adolescente hemofilico

Quando uma pessoa tem controle sobre sua saude, vive uma vida
normal. Quando sua saude esta em risco ou comprometida, o controle e a
fluidez da vida se alteram. Se alguém com hemofilia deixa que esta governe
sua vida, perde o controle e as oportunidades de ser feliz. Isto requer o

estabelecimento de prioridades, colocando a vida em primeiro lugar e a
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hemofilia depois dela, mantendo a doenga sob controle e com disciplina para

prevenir as complicagbes potenciais (JONES, 1994).

A hemofilia € uma doenga hemorragica hereditaria que, sem um
adequado tratamento, pode ocasionar incapacidade fisica crénica dependendo
da gravidade da doenca. Suas conseqUéncias vao além das manifestacdes
clinicas dos pacientes, porque afetam sua atitude mental e todo o
relacionamento psicossocial. Por esse motivo, a hemofilia pode também ser
estudada de forma mais abrangente. Devem ser incluidas suas repercussoes
no trabalho, estudo, lazer, nas condicdes de vida, no relacionamento familiar e
nos sentimentos desencadeados pela impossibilidade de realizar ou de
participar de atividades rotineiras (MINAYO, 1997).

O adolescente hemofilico € um desafio a qualquer profissional de
saude, um problema com repercussao mundial de dificil solugdo que se
apresenta desastrosamente pior em paises em desenvolvimento, onde o custo
do tratamento, aliado as complicagbes frequentes sdo alguns dos problemas
graves de todos os adolescentes hemofilicos ou com qualquer outra desordem
hemorragica hereditaria (BULLINGER; VON MACKENSEN, 2003).

A World Federation of Hemophilia (VON MACKENSEN,
BULLINGER, 2004) recomenda que, ao adolescente portador de hemdfilia,

devem ser assegurados:

» condicOes de vida apropriadas e seguras;

» tratamento digno;

» orientagdo e encaminhamento aos centros de diagnostico e
tratamento, no que for preciso;

nutricdo adequada;

prevencao de doencgas infecto contagiosas imunopreveniveis;

direito a educacao e a formacgao profissional;

YV V V V

cuidados de saude por profissionais especializados.

As consequéncias sociais e psicologicas da hemofilia podem ser
intrinsecas a doencga, por decorrerem da artropatia crénica e do risco de

sangramento, como extrinsecas, derivadas do fato de se saber portador de
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uma doenga controlavel, mas incuravel (CANCLINI et al., 2003).

Ritterman (1982) define trés componentes que podem afetar as

condicdes de um hemofilico:

1. A atitude do individuo frente a sua doencga, sua impoténcia frente aos

sangramentos e sua percepc¢ao de que nao é uma pessoa normal;

2. O contexto familiar onde sua doenga é a chave da interagao entre
seus pais e irmaos. Os altos custos do tratamento para as
transfusdes de fator VIIlI ou IX, as hospitalizagdes, a interrupcéo da
vida familiar normal séo frequentes situagdes emergenciais. Por outro
lado, o complexo de culpa da méae emerge como um fator
desagregante, com superprotegdo do filho afetado e exclusdo dos
demais membros da familia. O pai geralmente se mantém a distancia
do problema e, em muitos casos, se separa da esposa criando mais

inseguranga no nucleo familiar;

3. Em terceiro, estd a participagdo da sociedade (escola, amigos,
clubes, trabalho, etc.), que tende a ser negativa a adaptagdo do

hemofilico no ambiente social.

Uma diferenga marcante entre os adolescentes ndo hemofilicos e
hemofilicos é que estes ultimos exercitam uma disciplina imposta pela doenca.
A maioria das criangas aprende a controlar a hemofilia antes da adolescéncia.
Sabem o que fazer; sabem exatamente quando necessitam de tratamento
(VIEIRA, LIMA, 2002). Cessado o perigo, sabem também esquecer da doenga
e continuar com outros assuntos muito excitantes da vida com seus amigos,
em casa e na escola (JONES, 1994).

Os hemofilicos enfrentam problemas como absenteismo escolar e
laboral e impossibilidade da pratica esportiva e mesmo de participagdo em
brincadeiras proprias da faixa etaria. Adicionalmente estdo sujeitos a maiores
restricbes impostas por suas familias, para protecdo das intercorréncias da
doenga (BULLINGER, VON MACKENSEN, 2003).
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Estudo caso controle, realizado em 2003, envolvendo 60
individuos hemofilicos e 78 ndo hemofilicos, comprovou que os hemofilicos,
quando comparados ao grupo controle, apresentam um nivel menor de auto-
estima, que se correlaciona com maior risco de depressdo e ansiedade, e
desejo de ser socialmente aceito, sugerindo que a doenga pode ocultar ou
reprimir a espontaneidade na manifestacdo da identidade sexual. Os autores
consideram que, embora os hemofilicos demonstrem um bom ajustamento a
doenca quando conhecem sua natureza hereditaria, a aceitagao do tratamento
depende, em grande parte, dos aspectos psicologicos, de suas reagdes
emocionais e da resiliéncia dos familiares em vivenciar a doenca. A acéao
conjunta desses fatores determina a qualidade de vida do hemofilico. Viver
com hemofilia é viver sempre no abismo de todos os limites, por isso as
pessoas com hemofilia tém maior capacidade de sofrimento; sdo mais
determinadas, mais abnegadas, mais disciplinadas, mais sonhadoras, porque
tém sempre esperanca em um dia sem dor. Os autores ndo s6 recomendam a
assisténcia integral de escolaridade, emocional, social, cultural, reprodutiva e
psicolégica como consideram de enorme importancia o desenvolvimento de
pesquisa sobre qualquer desses aspectos para fornecer subsidios aos servigos
de saude (CANCLINI et al., 2003).

A hemofilia requer um atendimento mais global possivel ndo sé
para o diagndstico e tratamento da doenga, das crises e das complicagdes,
mas para atender as questdes sociais, emocionais, financeiras, interpessoais e
afetivas dos portadores (BOLTON-MAGGS, 2006; SHAPIRO et al., 2001).

A Federagcdo Mundial de Hemofilia, no manual de manejo da
hemofilia, faz cinco recomendacdes aos profissionais de saude para facilitar o
desenvolvimento do adolescente hemofilico e aumentar a possibilidade dele se
tornar um adulto socialmente integrado (WFH, 2005). O profissional de saude

deve criar as melhores condi¢des para que o adolescente:

> aceite a si como uma pessoa com hemofilia que pode ter

sucesso na sociedade, apesar de sua condigao crénica;

» aceite seus pontos fortes e suas limitagdes e ndo culpe a si ou

a outros por ter hemcdfilia;

» pense e aja positivamente; continue exercendo suas tarefas
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habituais, escolhendo atividades de baixo risco de dano;

» sinta-se confiante em partilhar com membros de sua familia e
com amigos seus sentimentos e experiéncias derivadas de

sua condi¢cao de saude;

» mantenha sempre acessivel numero de telefone e endereco
de pessoas, clinicas e centros de saude que possam fornecer

informagdes e atengdo médica necessaria e imediata.

No Brasil, alguns centros de hematologia e hemoterapia ja
adotam o sistema de tratamento integrado, disponibilizando, além dos cuidados
médicos, os atendimentos psicoldgico, preventivo de enfermagem, fisioterapico
e de terapia ocupacional que facilitam um desenvolvimento mais saudavel.
Esse modelo € adotado no Centro de Hematologia e Hemoterapia de

Pernambuco.

De acordo com a Federagdao Mundial de Hemcofilia, o desafio é
ajudar e prestar cuidado integral a todas as familias com hemofilia. A meta
central do tratamento ao hemofilico &, entre outras, aplicar o tratamento de
forma eficaz e adequada para evitar seqlielas incapacitantes, restaurar sua
sensacdo de bem-estar, ser cidaddao com direito a se perceber como uma
pessoa, parte de uma familia, de um grupo de amigos, com talento e
capacidade de desenvolvimento, mesmo na presenga de uma doenga que lhe
impoe limitagcdes e cuidados (WFH, 2005).

Conhecer o modo como os individuos lidam com as exigéncias da
doenca crbnica pode ser um determinante importante no curso da doenca e do
tratamento médico recebido. E muito importante a mudanca de uma
perspectiva centrada exclusivamente na doenga para uma perspectiva que
incorpore, por parte dos profissionais de saude, a atengdo aos aspectos
psicologicos relacionados com a qualidade de vida do doente crénico. Os
clinicos necessitam estar atentos ao fato de existir nesses doentes riscos de
perturbacdes emocionais pelo numero de estressores aos quais estao sujeitos
e ao fato destes se estenderem também a perturbagcdes no ambito familiar e

numa rede social mais alargada deste paciente (POLLAK et al., 2006).



45

Em pediatria, os aspectos psicologicos que envolvem uma doenca
tém sido enfatizados, nos ultimos 20 anos, por se considerar que a qualidade
de vida € um importante indicador dos resultados de tratamentos, pois se refere
a percepcao de bem-estar e a capacidade de atuacédo do doente na sociedade,
principalmente quando comparado a individuos ndo doentes. No entanto, s6 na
ultima década, os estudos tém objetivado criangas e adolescentes, talvez pela
dificuldade de expressédo de sentimentos e comportamentos (BULLINGER,
VON MACKENSEN, 2003).

Ainda mais raros tém sido os estudos sobre os aspectos afetivos
e reprodutivos dos adolescentes hemofilicos, embora hoje se reconheca a
importancia de voz do paciente no que respeita ao disturbio e ao seu
tratamento integral (POLLAK et al., 2006; SANTAVIRTA et al., 1996).

O tratamento da hemofilia geralmente depende muito do sistema
de saude nacional, independente do estilo de vida da familia. Na América
Latina, uma crianca hemofilica pode receber diferentes tratamentos para a
hemofilia dependendo do pais em que vive. Enquanto que, em um pais, o nivel
de tratamento de uma crianga pode ser preventivo, o que faz com que ela
raramente ou nunca tenha sangramentos, em outros paises, pode receber
apenas tratamento de emergéncia para parar o sangramento ou ainda nao
haver qualquer medicamento disponivel para o tratamento. Essas variacdes
ainda podem ser verificadas dentro de um mesmo pais na dependéncia de a
familia morar perto das cidades ou nos suburbios, de ser alfabetizada ou
analfabeta, de estar empregada ou desempregada (KELLEY, NARVAEZ,
2006).

Apesar dessa variabilidade, o desenvolvimento cientifico e
tecnologico tem possibilitado o diagnostico precoce das doencas e a
terapéutica adequada, permitindo, muitas vezes, o controle de sua evolugio.
Com o advento da terapia individual altamente eficaz e associada ao declinio
da mortalidade e morbidade causada pela hemofilia, a doenga esta comegando
a ser vista como o diabetes ou a obesidade. Essa mudanga tem varios
desdobramentos para criangas e adolescentes. Ainda que algumas delas nao
tenham sido educadas para uma adolescéncia e para uma vida independente,

passaram a ter expectativa de vida, aspecto que n&o tem sido adequadamente
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explorado na literatura (CANCLINI et al., 2003).

Algumas doencas, especialmente as crénicas, como a hemofilia,
promovem alteragées organicas, emocionais e sociais que exigem constantes
cuidados e adaptacbes especialmente com relagdo a escolaridade, a auto-

imagem, a auto-estima e sentimento de discriminagao (VIEIRA, LIMA, 2002).

A escolarizagao e os relacionamentos sociais sdo também fatores
importantes na etapa de desenvolvimento em que se encontram o0s
adolescentes. A doenca e a terapéutica interferem na frequéncia as aulas,
desmotivando-os e dificultando sua adaptacao escolar (CANCLINI et al., 2003).
Eles sofrem discriminacdo dos colegas seja pela superprotecdo dos
professores seja pela dificuldade de desenvolverem determinada atividade
coletiva sendo excluidos de algumas delas pelos préprios colegas. Sentem-se
diferentes, seu convivio social é limitado. Tudo isso interfere em sua auto-
estima. Nesse sentido, familia, escola e local de atendimento devem
estabelecer dialogo e dar condigdes para que a continuidade da escolarizagéo
seja preservada. Algumas intervengdes tém sido desenvolvidas como as
classes hospitalares, acompanhamento escolar que esta previsto na Politica
Nacional de Educagdo Especial, do Ministério da Educacido, de 1994,
favorecendo a aceitagdo e reintegragdo do aluno, facilitando seu retorno a
escola, sem prejuizo nas atividades curriculares (CECCIM, 1999; FONSECA,
2003; MEC/SEESP, 2002; VIEIRA, LIMA, 2002).

Na adolescéncia, ha a preocupagcdo com O corpo em
transformacao que exige do adolescente a aceitagdo de uma imagem corporal
alterada, levando-o a se sentir diferente. Nao toleram os desvios do corpo
idealizado, consequentes da terapéutica, nem as limitagdes da doenga, que
alteram sua aparéncia e restringem sua independéncia e habilidades (ALVIN et
al., 2003; VIEIRA, LIMA, 2002).

Em nossa sociedade, a representacdo do corpo perfeito é
valorizada sendo considerado saudavel quem tem o corpo funcionando
perfeitamente, ndo sendo admitido nenhum deslize. Diante disso, as criancas e
os adolescentes precisam aprender a viver em um mundo centrado em
pessoas saudaveis, fato que é reforgcado diariamente pela midia. Nao agradam,

a crianga ou ao adolescente, comentarios sobre sua aparéncia fisica e
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problemas de saude; desejam ser vistos como pessoas “normais”, ndo com
estigma de doente. O estar doente é negativo e compreende ser nocivo,
indesejavel e socialmente desvalorizado. Nessa situagdo surgem, usualmente,
comparagdes, que provocam diminuicdo da auto-estima e sentimento de
discriminagédo (ALVIN et al., 2003; AJZEN, 2001; EVATT, ROBILLARD, 2000;
VIEIRA, LIMA, 2002).

Diante dessa realidade, tem sido considerado essencial, pela
Federagdo Mundial de Hemofilia (WFH, 2005), que os cuidados contemplem
nao apenas os aspectos técnicos, mas também as necessidades fisicas,
emocionais e sociais e que, através de estratégias, minimizem o estresse

ocasionado pelas intervengdes tanto fisicas quanto emocionais.

O Relatério de Saude e Desenvolvimento da Juventude Brasileira
considera que a protegcao da saude sexual e reprodutiva dos adolescentes
deve ser uma prioridade social, visto que estdo na linha de frente da pandemia
da AIDS. Desde a década de 40, observa-se um inicio cada vez mais precoce
da puberdade, o que acarreta um decréscimo na idade da primeira
menstruagdo. Assim, a capacidade reprodutiva se instala mais cedo, com uma
maior exposicao a maternidade precoce — aquela que acontece antes dos 20
anos de idade (MATOS, 1999). A competéncia social, no entanto, ocorre cada

vez mais tarde, o que a dissocia da maturagao sexual (CANNON, 1999).

Por esse motivo, outras necessidades dos adolescentes
consistem no planejamento reprodutivo, contemplando: a contracepgado, a
reproducdo e o exercicio pleno da sexualidade, processo que € ainda mais
importante para os adolescentes hemofilicos (VITIELLO, CONCEICAOQ, 1990).

Ao sofrimento de se saber portador de uma doenga crénica,
incapacitante, associa-se vivenciar a fase da adolescéncia, na qual se da o
despertar da sexualidade. Para os portadores de hemofilia, a fase da revolta,
da contextualizagdo do meio ambiente e familiar, da descoberta do adulto que
desponta, do jogo de aceitagao - rejeicdo que integra o desenvolvimento da
personalidade (FEIJO, OLIVEIRA, 2001), associa-se a revolta de ser vitima da
doenca e a consciéncia das limitacbes que |he sdo impostas no exercicio da
sexualidade (BULLINGER, VON MACKENSEN, 2003).
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Dentre essas limitagdes esta um dos eventos tragicos para os
hemofilicos - a hemorragia do musculo psoas, frequente na atividade sexual,
que se constitui um agravo de grandes proporgdes. A hemorragia do musculo
psoas, se nao controlada rapidamente, promove compresséao do nervo maior
do quadriceps, do que decorre instabilidade dos joelhos e perda da
sensibilidade do tato, que pode se estender da fossa inguinal até os pés. Ainda
que o tratamento adequado seja instituido em carater de urgéncia, a
recuperacao € lenta e pode durar meses (JONES, BOULYJENKQOV, 1996).

Outro problema para o exercicio da sexualidade de adolescentes
hemofilicos € o maior risco de infecgcao pelo HIV. A constatacdo de que a
prevaléncia da infecgdo por HIV tem aumentado entre adolescentes, no mundo
todo, apesar dos programas de prevengao e de educagdo sexual, levou a
conclusao de que o conhecimento apenas nao é suficiente para promover uma
mudanca comportamental. A razdo da limitada eficacia desses programas tem
sido atribuida a sua natureza puramente pragmatica, com pouca ou nenhuma
abordagem das teorias de mudanga comportamental para direcionar as

escolhas e o desenho das intervencbes (SCHULTZ et al., 2001).

Uma das teorias de mudanga comportamental é a da acéao
racional, na qual se admite que as acbes sdo baseadas nas intencdes
comportamentais. A causa imediata de qualquer comportamento € a intencao
do individuo em se engajar ou refutar uma proposta de mudanga. As intengdes,
por sua vez, sdo determinadas pelas atitudes individuais em relacdo ao
comportamento e a capacidade de o individuo resistir a pressao social de seus
pares, 0 que determinara essa modificagdo. Os adolescentes sao
especialmente susceptiveis a influéncia das normas subjetivas dos membros
de seu grupo social, particularmente no que se refere ao comportamento
sexual (ALVIN et al., 2003).

Butler et al. (2003), utilizando a teoria da ag&o racional e o modelo
transtedrico da mudanga comportamental, identificam que adolescentes
hemofilicos mais frequentemente adotam sexo seguro. Significa dizer que
adotam uso constante de preservativo, coito interrompido ou abstinéncia
sexual, quando seus pares tém esse comportamento, para prevenir gravidez

indesejada e doengas sexualmente transmissiveis, ou quando seus pais
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abordam esse assunto abertamente, para preservar a saude ja comprometida
pela hemofilia. Esses autores atribuem a persisténcia do comportamento de
risco para DST e infeccdo por HIV entre hemofilicos, apesar de se
reconhecerem como grupo de risco, a imutabilidade de seus pares, devido a
dificuldade de o adolescente ser influenciado por outro grupo que nao o de
seus pares. Assim sendo, a escolaridade, para os hemofilicos é de especial
importancia porque, além da influéncia dos professores, seus pares terdo um
nivel de compreensdo maior do que aqueles que nao frequentam escola
(BUTLER et al., 2003).



50

SUJEITOS E METODO

Desenho do estudo

O estudo foi descritivo, de abordagem qualiquantitativa e desenho

transversal.

Local do estudo

O estudo foi desenvolvido no Centro de Hematologia e
Hemoterapia de Pernambuco (HEMOPE).

Em 1980, o Ministério da Saude cria o Programa Nacional de
Sangue e Hemoderivados — Pré-Sangue, instrumento basico de implementagao
da politica governamental concorrente ao uso do sangue, no qual define a¢des
disciplinadoras de modo a fixar as responsabilidades de atuagdo dos
segmentos publicos e privados. Coibe a especulacéo, estimulando a doacgéao
voluntaria ndo remunerada, exercitando o adequado controle e fiscalizacdo das
atividades e promovendo o desenvolvimento técnico-cientifico a esse campo
especifico, como base de toda a mudanga para uma nova era da hemoterapia
brasileira. Apesar disso, ja em 1972, ha a decisdo politica do Governo do
Estado de Pernambuco de criar o HEMOPE (SANTOS, 2002).

O Prof. Fernando Figueira, entdo Secretario de Saude do Estado,
empreende as agdes criando o HEMOPE. O Centro é concebido de forma a
atender as necessidades hemoterapicas e hematoldgicas da populagdo, sem
fins lucrativos comerciais, mantendo articulagdo com a Faculdade de Ciéncias
Médicas de Pernambuco, com os objetivos de: ministrar a disciplina de
Hematologia e Hemoterapia do curso médico, desenvolver pesquisa cientifica
nas areas de sua competéncia e desenvolver a producado industrial de

hemoderivados. Na criagdo, ha o propdsito do atendimento a area
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metropolitana do Recife e, também, a populagao do interior do Estado, com a
instalacdo de subcentros nas Cidades-Sede das Regides de Saude, nos
mesmos padrdes de qualidade (SANTOS, 2002).

A instituicdo HEMOPE esta condicionada a cinco pontos basicos:
ser uma entidade governamental; ter uma estrutura juridica administrativa
capaz de assegurar continuidade operacional; ter uma filosofia de agao visando
ao beneficio social e ndo ao retorno lucrativo comercial; haver integragéo

hematologia e hemoterapia e operar com doador de sangue n&o remunerado.

O inicio de construgcao ocorre em 1975, o término em 1977 e sua
inauguracao em 25 de novembro de 1977. A condicao juridica de Fundacéao de
direito privado da ao HEMOPE a desejavel flexibilidade administrativa, quase
como uma entidade privada, destacando-se das instituicdes da administracao

direta e tornando-se padrao, em nivel nacional (SANTOS, 2002).

Em 1988, com a promulgacao da nova Constituicao Federal, cujos
principios estdo contidos na Constituicdo do Estado de Pernambuco, a
Fundacdo HEMOPE migra da sua condigdo de entidade de direito privado,
vinculada ao Estado, a condicdo de Orgdo Publico, conseqiientemente
submetido a todas as normas de uma instituicdo publica como outra qualquer
(SANTOS, 2002).

Populagao-alvo

Foram os 662 pacientes hemofilicos, do sexo masculino,
cadastrados e tratados no HEMOPE, no periodo de 1995 a 2006.

Amostragem

A amostragem foi do tipo conveniéncia por local, pois o HEMOPE
€ o centro de referéncia estadual para hemoterapia, aos niveis ambulatorial e

terapéutico, para onde convergem todos os portadores de hemofilia do Estado
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de Pernambuco.

Os critérios de inclusdo e de exclusdo adotados estao

discriminados a seguir.

Critérios de inclusao

e Teridade entre 10 e 19 anos, a época da coleta de dados;

e Ser do sexo masculino;

e Ter sido atendido e cadastrado no Hospital HEMOPE, para
acompanhamento e tratamento clinico, fisioterapico e
hemoterapico, no periodo de 1995 a 2005;

e Ter comparecido ao Centro de Referéncia para tratamento no
periodo de fevereiro a junho de 2006,

e Aceitar o convite de participacao apds informacéo do termo de
consentimento livre esclarecido e anuéncia do sujeito da

pesquisa ou representante legal, quando menor de idade.

Critérios de exclusao

e Agravamento do quadro clinico que comprometa o estado
psicologico do paciente;

e Respostas incompletas ao questionario.

Tamanho amostral

Segundo estatisticas do HEMOPE referentes ao ano de 2004,
foram realizadas 21.981 aplicagbes de fatores de coagulacdo VIII e IX, no
servico de pronto atendimento e na sala de transfusdo. No cadastro do Setor
de Arquivo Médico e Estatistica do Servico, havia 662 pacientes hemofilicos,
dos quais 111 eram adolescentes e representavam 16,8% da clientela dos

hemofilicos, portanto corresponderam a 3.686 aplicacbes de fatores de
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coagulacao VIl e IX, em 12 meses.

Cada adolescente hemofilico, em média, é submetido a
aplicagdes de fatores de coagulagédo VIl e IX, de 12 em 12 horas, durante
cinco dias, portanto cada adolescente corresponde a 10 aplicagdes bimensais

de fatores de coagulacao VIl e IX.

Em 2004, foram atendidos 369 adolescentes, correspondendo a

31 pacientes/més.

Dada a frequéncia de comparecimento dos adolescentes
hemofilicos ao HEMOPE, a cada dois meses, salvo no caso de intercorréncias,
estimou-se que, no periodo de fevereiro a julho de 2006, 60 adolescentes
serdo atendidos para aplicagbes de fatores de coagulagdo VIII e IX, no

HEMOPE, total que se constituiu no tamanho amostral.

Variaveis — conceito e categorizagao

Caracterizagdo dos adolescentes hemofilicos

> |dade (em anos) — variavel continua, expressa em anos completos de
vida. Foi categorizada em: 10 — 13 e 14 — 20;

» Grau de instrugcdo — variavel continua, expressa em anos completos
de escolaridade no ensino formal. Foi categorizada em: nao |é/nao
escreve, 1° grau, 2° grau;

» Estado civil — variavel nominal, informada como sendo a parceira
sexual fixa a época da pesquisa, categorizada como ter ou nao ter
companheira;

» Credo religioso — variavel nominal, categorizada em catdlico, sem

religido ou nao catalico.
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Caracterizagdo da familia dos adolescentes hemofilicos

» Coabitagdo — variavel nominal, referente as pessoas responsaveis
pela criacdo e por dispensar cuidados ao adolescente hemofilico. Foi
categorizada em: pais, apenas a mae, mae e outros familiares,
apenas outros familiares, sozinho;

» Constituicdo familiar — variavel discreta, que diz respeito ao numero
de filhos da familia de origem do adolescente hemofilico;

» Filiacdo de irmdos — variavel nominal, referente a relagdo de
paternidade entre irmaos do adolescente hemofilico. Foi categorizada
em: filhos de mesmo pai, filhos de pais diferentes;

» Renda - variavel continua, expressa em salarios minimos (SM) a
época do estudo, categorizada em: <1 SM, 1 -2 SM, 3-4 SM, =5
SM.

Caracterizagdo do comportamento sexual e afetivo dos
adolescentes hemofilicos

O comportamento sexual e afetivo dos adolescentes hemofilicos
esteve composto por trés dominios: auto-imagem, atividade sexual e

procedimento sexual.
Os dominios foram conceituados como:

» Auto-imagem — variavel nominal, representada pela percepgao do
adolescente em relagdo a aceitagcdo das pessoas do seu
relacionamento e sua influéncia na vida social. Foi considerada a
mediana dos pontos do dominio.

» Atividade sexual — variavel nominal, representada pela pratica sexual
(contato externo ou intimo), interacdo socio-afetiva e sensagdes
eroticas. Foi considerada a mediana dos pontos do dominio.

» Procedimento sexual — variavel nominal, correspondente ao

conhecimento e a atitude sexual do adolescente frente as doencas
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sexualmente transmissiveis, as formas de contracepcao e a

reproducdo. Foi considerada a mediana dos pontos do dominio.

O dominio de auto-imagem foi subdividido em cinco subdominios,

Fantasia — sentimentos auto-eroticos, conscientes ou inconscientes,
que tém por objetivo permitir a aproximagdo do objeto do desejo
amoroso. Em ambos os questionarios, esse subdominio foi
pesquisado por meio de sete perguntas fechadas, com resposta tipo
sim ou nao, atribuindo-se um ponto a cada resposta sim.

Imagem — percepgdo mental que o adolescente tem em relagéo a si
mesmo e a forma como é visto e aceito por seus pares, considerando
ser hemofilico. Em ambos os questionarios, foi pesquisada por meio
de cinco perguntas fechadas, com resposta tipo sim ou nao,
atribuindo-se um ponto a cada resposta sim.

Busca - atitudes adotadas pelo adolescente hemofilico para
conquistar uma mulher. Foi investigada por meio de trés perguntas
no questionario para adolescentes com idade entre 10 e 13 anos, e
quatro, para aquele destinado a faixa etaria de 14 a 19 anos. As
perguntas foram fechadas, com resposta sim ou nao, atribuindo-se
um ponto a cada resposta sim.

Pesquisa informal — o convivio social destituido de formalidade do
adolescente hemofilico quando em companhia da parceira. Em
ambos os questionarios, foi investigada por meio de quatro perguntas
fechadas, com resposta sim ou ndo, atribuindo-se um ponto a cada
resposta sim.

Pesquisa formal — intengdo do adolescente em assumir formalmente
a relacao afetiva que mantinha a época da pesquisa, considerando
ser hemofilico. Em ambos os questionarios, para adolescentes de 10
a 13 anos de idade e de 14 a 19 anos, foi pesquisada,
respectivamente, por meio de duas e quatro perguntas fechadas,
com resposta sim ou nao, atribuindo-se um ponto a cada resposta

sim.
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O dominio de atividade sexual foi subdividido em quatro

subdominios, quais sejam:

» Contato externo — maneira de expressar a afeigdo para com sua
parceira que o adolescente hemofilico afirmou ter adotado. Em
ambos os questionarios, foi pesquisado por meio de duas perguntas
fechadas, com resposta sim ou ndo, atribuindo-se um ponto a cada
resposta sim.

» Sensacbes auto-eréticas — manifestacbes da sexualidade
vivenciadas pelo adolescente hemofilico. Em ambos os
questionarios, foram pesquisadas por meio de quatro perguntas
fechadas, com resposta sim ou nao, atribuindo-se um ponto a cada
resposta sim.

» Contato intimo nao genital — vivéncia corporal da sexualidade
manifestada sem manipulacdo dos orgaos genitais. Em ambos os
questionarios, o item foi pesquisado por meio de trés perguntas
fechadas, com resposta sim ou ndo, atribuindo-se um ponto a cada
resposta sim.

» Contato intimo genital — experiéncias de relagdo sexual vivenciadas
pelo adolescente hemofilico. Em ambos os questionarios, foi
pesquisado por meio de 10 perguntas fechadas, com resposta sim ou

nao, atribuindo-se um ponto a cada resposta sim.

O dominio de procedimento sexual foi subdividido em trés

subdominios, a saber:

» Prevengao de DST — nocgbes informadas e atitudes adotadas pelo
adolescente hemofilico para prevencdo de doencas sexualmente
transmissiveis. Em ambos os questionarios, foi pesquisada por meio
de nove perguntas fechadas, com resposta sim ou ndo, atribuindo-se
um ponto a cada resposta sim.

» Contracepgao — idéias e praticas de vida que o adolescente

hemofilico declarou ter em relagdo a anticoncepgao. O subdominio
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foi pesquisado por meio de perguntas fechadas, com resposta sim ou
nao, atribuindo-se um ponto a cada resposta sim. Para o grupo de 10
a 13 anos de idade, foram enunciadas cinco perguntas, e no grupo
de 14 a 19 anos, sete perguntas.

» Reproducdo — disposicao afetiva do adolescente em relagédo a
procriacao, pelo fato de ser hemofilico. Em ambos os questionarios,
foi pesquisada por meio de trés perguntas fechadas, com resposta

sim ou nao, atribuindo-se um ponto a cada resposta sim.

Método

Instrumentos de coleta

Foram utilizados dois questionarios de comportamento sexual e
afetivo de adolescentes hemofilicos com idade de 10 a 13 anos e de 14 a 19
anos (APENDICES 1 e 2, respectivamente), criados com base nos critérios de
DeVellis (1991) e validados por Hidalgo-San Martin et al. (2003) no México e,

em 2003, por Acosta e Barker, no Brasil.

Os questionarios foram subdivididos em dados socioeconémicos

e investigagdo do comportamento afetivo e sexual.

A caracterizagdo do adolescente e os dados socioeconémicos
contemplaram: idade, escolaridade, estado civil, religido, numero de irmaos
hemofilicos e nao hemofilicos, renda per capita familiar e estrutura do nucleo

familiar.

O comportamento afetivo e sexual continha trés dominios e 12

subdominios, com perguntas fechadas, tipo sim — n&o, a saber:

¢ Auto-imagem, no qual estavam incluidos: fantasia sexual, imagem corporal,
busca de companhia sexual, pesquisa informal e formal sobre a procura de
parceira sexual,

¢ Atividade sexual, composto por contatos fisicos sexuais de caricias, genitais

e nao genitais, assim como vivéncia de sensagdes auto-eroticas;
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¢ Procedimento sexual, que incluiu: prevencdo de doencas sexualmente

transmissiveis, informacdo e praticas contraceptivas, paternidade

responsavel e mitos sobre reproducdo, a heranga da hemofilia e suas

repercussdes para o planejamento familiar do adolescente.

No questionario destinado a adolescentes hemofilicos com idade

de 10 a 13 anos foram suprimidas as questdes discriminadas no Quadro 1, por

inadequacao da abordagem

para a faixa etaria. Outras perguntas estiveram

condicionadas ao adolescente se declarar sexualmente ativo (Quadro 1).

Quadro 1 - Modificagoes realizadas no Questionario para avaliagao de comportamento
afetivo e sexual de adolescente hemofilicos de 10 a 13 anos de idade, segundo dominio,

subdominio e questao

DOMINIO SUBDOMINIO QUESTAO
QUESTOES SUPRIMIDAS
Busca Vocé pagaria para ter uma relagéo sexual com uma

Auto-imagem

mulher?

Pesquisa formal

Vocés tém algum relacionamento sério?
Vocé pretende se casar com ela?

Procedimento

Contracepgao
sexual

Vocé se acha preparado para assumir uma paternidade?
Se a sua namorada engravidar, vocé optaria por um
aborto?

QUESTOES CONDICIONADAS A EXPERIENCIA SEXUAL PREVIA

Contato intimo
nao genital

Vocé ja acariciou ou teve suas partes intimas acariciadas
por cima das roupas?

Voceés ja se abragaram com roupas de banho (biquine,
maid, sunga)?

Vocé ja deu ou recebeu um beijo de lingua?

Atividade
sexual

Contato intimo
genital

Vocés ja se acariciaram nas partes intimas?

Vocé ja teve contato sexual intimo, mas sem penetracao
do pénis?

Vocé ja teve contato intimo com penetragéo na vagina,
mas sem ejaculagao?

Vocé ja teve contato intimo com penetragéo na vagina,
ejaculando?

Vocé ja fez sexo oral?

Ja fizeram sexo oral em vocé?

Vocé ja teve contato sexual com penetracéo do pénis no
anus, ejaculando?

Vocé ja teve contato sexual com penetragédo do pénis no
anus, mas sem ejaculagao?

Durante uma relagéo sexual, ja ocorreu alguma coisa
errada por causa da hemofilia? Descreva o que ocorreu.

Procedimento Prevengao
sexual contra DST

Usou camisinha quando fez sexo pela primeira vez?
Usa camisinha até o fim do ato sexual?

Uma camisinha ja se rompeu no ato sexual com vocé?
Esconderia DST da sua parceira?

Vocé se previne contra DST?
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Coleta de dados

Todos os adolescentes hemofilicos do sexo masculino,
cadastrados no HEMOPE, que compareceram ao Centro de Hematologia e
Hemoterapia de Pernambuco da Cidade do Recife, por demanda espontanea
ou encaminhamento, para atendimento hemoterapico ou consulta, no periodo
de Fevereiro a Julho de 2006, terminado o atendimento a que estiveram sendo
submetidos, foram convidados pela pesquisadora a participar do presente

estudo.

Foram explicados, para o adolescente e para seu responsavel, os
objetivos da pesquisa e seus direitos, conforme consta do Termo de
Consentimento Livre Esclarecido (APENDICE 3). Para os que concordaram em
participar, foi solicitada, ao adolescente e ao seu responsavel, a assinatura do

Termo de Consentimento Livre Esclarecido.

A aplicacdo do questionario (APENDICES 1 ou 2) foi feita pela
pesquisadora e por enfermeiras da sala de transfusdo do HEMOPE,
previamente treinadas pela pesquisadora, para minimizar o erro de indugao de
resposta. Cada aplicador fez a leitura da pergunta e marcou a resposta

informada pelo entrevistado.

Para os adolescentes hemofilicos com idade entre 10 e 13 anos,
as perguntas cuja resposta requereu experiéncia sexual prévia, referentes aos
subdominios contato intimo genital, prevencdo contra DST, contracepcéo e
reproducdo, sé foram enunciadas quando o adolescente se declarou

sexualmente ativo.

Analise de dados

A organizagdo dos dados qualitativos e quantitativos foi feita
utiizando o programa estatistico EPI-INFO, versdo 6.04d do Center for
Disease & Prevention da Organizagdao Mundial da Saude (WHO, 2001).

Em cada um dos subdominios, foi atribuido um ponto a cada



60

resposta sim e nenhum ponto a resposta ndo. A mediana da soma de pontos
dos dominios e dos subdominios de cada adolescente foi comparada ao total
maximo de pontos, correspondente, considerado como padrdo (100,0%)
(Quadro 2).

Quadro 2 - Total maximo de pontos dos trés dominios de comportamento sexual e
afetivo de adolescentes hemofilicos

DOMINIOS SUBDOMINIOS TOTAL MAXIMO DE PONTOS
Grupode 10a 13 Grupode 14a 19
anos anos
Auto-imagem 21 24
Fantasia 7 7
Imagem 5 5
Busca 3 4
Pesquisa informal 4 4
__________________________________ Pesquisaformal 2 4
Atividade sexual 19 19
Contato externo 2 2
Sensacobes auto-erdticas 4 4
Contato nao genital 3 3
oo Contatogenital 10 10 .
Procedimento sexual 17 19
Prevengao de DST 9 9
Contracepgao 5 7
Reprodugao 3 3

Em virtude de ser uma pesquisa descritiva, nao foram
empregados testes estatisticos para inferéncia. Utilizaram os parametros da
Estatistica Descritiva, referentes a distribuicdo de frequéncias absolutas e

relativas, além de mediana e moda, como medidas de tendéncia central.

Adotou-se a mediana da soma de pontos como valor para analise
de dominios e subdominios em virtude da variabilidade do total de pontos, o

que tornou a média nao representativa do conjunto.

A apresentacdo dos dados obedeceu as normas da Associacao
Brasileira de Normas Técnicas (ABNT, 2002) e do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (BRASIL, 1993).

Consideragées éticas

Obedecendo as Normas de Pesquisa envolvendo seres humanos/
Resolu¢do do Conselho Nacional de Saude 196/96 (BRASIL, 1996), a pesquisa
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foi submetida & apreciacdo dos Comités de Etica da Universidade de

Pernambuco e do HEMOPE, tendo sido aprovada por ambos.

Foram fornecidas informacdes adequadas a cada caso sobre os
objetivos da pesquisa, sobre seu direito de nao participar, sobre o total sigilo
das informagdes obtidas, independente de sua participacao, antes de obter o

consentimento livre e esclarecido.

Foram assegurados: a confidéncia, a privacidade, a protegcao da
imagem e o direito de ndo ser estigmatizado. Garantiu-se também a né&o
utilizacdo de informagdes em prejuizo das pessoas e das comunidades, em

termos de auto-estima, de prestigio ou traco financeiro.
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RESULTADOS

Caracterizagdo dos adolescentes hemofilicos

Em relacdo a distribuicdo etaria, 24 (40%) adolescentes
hemofilicos tinham idade entre 10 e 13 anos, vivenciando a adolescéncia
precoce, e 36 (60%) eram adolescentes tardios, com idade de 14 a 19 anos
(Gréfico 1).

frequéncia

10 11 12 13 14 15 16 17 18 19
Idade (anos)

Grafico 1 — Distribuicao etaria de 60 adolescentes hemofilicos — Fundagéao de
Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco — Fevereiro/Julho de 2006

Quanto ao grau de instrugdo, constatou-se que 11,7% dos
adolescentes declararam-se iletrados, ndo sabendo ler e escrever, sendo
12,5% daqueles na faixa etaria de 10 a 13 anos e 11,1%, com 14 a 19 anos de
idade. Houve maior adequabilidade entre idade e grau de instrugdo no grupo
de 10 a 13 anos de idade do que naquele de 14 a 19 anos. No primeiro grupo,
87,5% cursavam o ensino fundamental. Dentre os adolescentes na faixa etaria
de 14 a 19 anos, 66,7% cursavam o ensino fundamental, dos quais 75% tinham

idade igual ou maior que 15 anos (Gréafico 2).
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Grafico 2 — Distribuigcdo do grau de instrugdo de 60 adolescentes hemofilicos segundo
faixas etarias — Fundagao de Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco —
Fevereiro/Julho de 2006

Dentre os 55 (91,7%) adolescentes que informaram o estado civil,
52 (94,6%) declararam nao ter companheira e 3 (5,4%) informaram viver com

companheira, sendo um com 13 anos de idade e dois com 17 anos (Tabela 2).

Tabela 2 — Distribui¢ao do estado civil de 55 adolescentes hemofilicos — Fundacao de
Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco — Fevereiro/Julho de 2006

ESTADO CIVIL FREQUENCIA PERCENTUAL
Sem companheira 52 94,6
Com companheira 3 54
Total 55 100,0

NOTA: Cinco (8,3%) adolescentes omitiram essa resposta.

Questionados quanto ao credo religioso, 50% declararam-se
catdlicos, 36,7% informaram ndo professar qualquer credo religioso e 13,3%

disseram ser protestantes (Tabela 3).
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Tabela 3 — Distribui¢ao de credo religioso de 60 adolescentes hemofilicos — Fundagéao de
Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco — Fevereiro/Julho de 2006

CREDO RELIGIOSO FREQUENCIA PERCENTUAL
Catolico 30 50,0
Sem religiao 22 36,7
Nao catdlicos 8 13,3
Protestante 3 5,0
Assembléia de Deus 2 3,3
Igreja Batista 1 1,7
Mérmon 1 1,7
Testemunha de Jeova 1 1,7
Total 60 100,0

Caracterizagcao das familias dos adolescentes hemofilicos

Dos 58 (96,7%) adolescentes hemofilicos que responderam sobre
as pessoas com quem coabitavam, 33 (56,9%) adolescentes declararam viver
com os pais; 15 (25,9%) informaram viver apenas com a mae; 6 (10,3%) viviam
com a mae e outros familiares, como avo, tia, padrasto e irmaos; 3 (5,2%) eram
criados por familiares ndo parentais (tia ou avés) e 1 (1,7%) adolescente com

19 anos de idade que residia sozinho (Tabela 4).

Tabela 4 — Distribuicao de coabitacao dos 58 adolescentes hemofilicos — Fundagao de
Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco — Fevereiro/Julho de 2006

COABITAGCAO FREQUENCIA PERCENTUAL
Com os pais 33 56,9
Apenas com a mae 15 25,9
Com a méae e outros familiares 6 10,3
Com outros familiares 3 5,2
Sozinho 1 1,7
Total 58 100,0

NOTA: Dois (3,3%) adolescentes hemofilicos omitiram essa informacéo.

Os adolescentes hemofilicos provinham de familias com 1 a 12
filhos. Ordenando-as segundo numero de filhos, houve predominio de dois
filhos (21 familias; 35%), seguindo-se trés filhos (16,7%), cinco filhos (13,3%) e
quatro filhos (11,7%). Em 11 (18,3%) familias, havia seis a 12 filhos.

Dentre os 57 (95%) adolescentes que informaram a composigéo
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familiar, identificou-se que 40 (70,2%) provinham de familias constituidas por
irmaos de mesmo pai, enquanto que 17 (29,8%) tinham irmaos de pais

diferentes.

Quarenta e oito (80%) adolescentes hemofilicos souberam
informar a renda familiar mensal. Pode-se identificar que 28 (58,3%) familias
percebiam um salario minimo; 13 (27,1%) recebiam dois salarios minimos e 7

(14,6%) familias percebiam 3 a 11 salarios minimos (Tabela 5).

Tabela 5 — Renda mensal de 48 familias de adolescentes hemofilicos - Fundagao de
Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco — Fevereiro/Julho de 2006

RENDA FAMILIAR (saldrio-minimo) FREQUENCIA PERCENTUAL
1,0 28 58,3

2,0 13 27,1

3,0 1 2,1

4,0 1 2,1

7,0 1 2,1

8,0 2 4,1

10,0 1 2,1

11,0 1 2,1

Total 48 100,0

NOTA: Doze (20%) adolescentes hemofilicos ndo informaram a renda familiar mensal.

Distribuindo as familias segundo renda mensal e numero de filhos
hemofilicos, identificou-se que naquelas com um adolescente hemofilico, a
renda, expressa em salarios-minimos, variou entre um e onze. Nas familias
com dois filhos hemofilicos, a renda mensal maxima foi igual a dois salarios
minimos, e naquelas com trés ou quatro hemofilicos, a renda igualou-se a um

salario minimo (Gréfico 3).
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Grafico 3 — Distribuicao da renda mensal familiar em salarios minimos, segundo nimero
de adolescentes hemofilicos — Fundagao de Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco
— Fevereiro/Julho de 2006

Comportamento sexual e afetivo dos adolescentes
hemofilicos

Adolescentes hemofilicos de 10 a 13 anos de idade

Ordenando os trés dominios do comportamento sexual e afetivo
segundo percentual que a pontuagdo mediana representou do total maximo de
pontos do dominio, constatou-se que os 24 adolescentes hemofilicos de 10 a
13 anos de idade atribuiram ao dominio de atividade sexual a menor pontuagao
que correspondeu a 13,2% do total de pontos desse dominio. Seguiram-se as
pontuagdes do procedimento sexual e da auto-imagem, que se igualaram a

29,4% e 40,5% dos totais de pontos correspondentes (Tabelas 6 e 14).

O dominio de auto-imagem teve a maior pontuagao,
correspondendo a 76,2% do total de pontos, ficando o dominio de
comportamento sexual com o menor total de pontos, correspondendo a 50% do

maximo possivel (Tabela 6 e 14).
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Tabela 6 — Parametros estatisticos das pontuagdes atribuidas por 24 adolescentes
hemofilicos de 10 a 13 anos de idade aos dominios de comportamento sexual e afetivo —
Fundacéo de Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco — Fevereiro/Julho de 2006

ESTATISTICAS Auto imagem Atividade sexual Procedimento sexual
parametro % do total pardmetro % do total parédmetro % do total
Mediana 8,5 40,5 2,5 13,2 5,0 29,4
Moda 13,0 61,9 0,0 - 5,0 29,4
Maior pontuagéo 16,0 76,2 14,00 73,7 10,0 58,8

Total maximo de

pontos 21,0 100,0 19,00 100,0 17,00 100,0

Avaliagcdo do dominio de auto-imagem de 24 adolescentes
hemofilicos de 10 a 13 anos de idade

Tomando por parametro o total maximo de pontos para cada
subdominio, as medianas de fantasia e de pesquisa formal (3,5 pontos e 1
ponto, respectivamente) corresponderam a 50% desse total. Nos subdominios
de busca e pesquisa informal, os adolescentes atribuiram as menores
pontuagdes medianas (1 ponto em ambas), correspondentes a 33,3% e 25%

do total maximo de cada subdominio, respectivamente (Grafico 4 e Tabela 15).
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Grafico 4 — Distribuigao percentual das medianas em relagao a pontuagdo maxima dos
subdominios de auto-imagem atribuidos por 24 adolescentes hemofilicos de 10 a 13
anos de idade - Fundacao de Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco —
Fevereiro/Julho de 2006

No item de fantasia, mais freqientemente os 24 adolescentes de
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10 a 13 anos de idade priorizaram ser desejado pela parceira (18 adolescentes;
75%), seguindo-se os desejos de ter contato intimo, acariciar e ter seu
sentimento reconhecido pela parceira (13 adolescentes; 54,2% nos trés itens).
Os itens menos pontuados foram pensar em estar com a parceira em local
publico (9 adolescentes; 37,5%) e se masturbar pensando nela (3
adolescentes; 12,5%) (Tabelas 7 e 15).

A maioria (62,5%) dos adolescentes de 10 a 13 anos de idade
julgou que uma parceira lhe desejaria; 50% acharam que a parceira o veria ou
o vé como diferente de outros adolescentes e 45,8% perceberam-se como
diferentes dos outros adolescentes para conquistar uma parceira. Sete (29,2%)
adolescentes expressaram receio de rejeigdo por serem portadores de
hemofilia (Tabelas 7 e 15).

No item de busca, 45,8% dos adolescentes de 10 a 13 anos de
idade declararam ja ter tentado conquistar uma mulher e 5 (20,8%) informaram
buscar lugares publicos para essa conquista. Quanto a pesquisa informal, 11
(45,8%) adolescentes declararam ter paquera e um numero menor informou
freqUentar locais publicos em companhia da parceira, seja para o convivio com
amigos e familiares (4 adolescentes; 16,7%) ou para sairem sozinhos (3
adolescentes; 12,5%) (Tabelas 7 e 15).
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Tabela 7 — Distribuicao de freqiiéncia dos itens de auto-imagem atribuida por 24
adolescentes hemofilicos de 10 a 13 anos de idade — Fundagao de Hematologia e
Hemoterapia de Pernambuco — Fevereiro/Julho de 2006

numero de

ITENS DE AUTO-IMAGEM percentual
adolescentes

FANTASIA
Vocé gostaria que ela lhe desejasse 18 75,0
Vocé gostaria de ter contato intimo com ela 13 54,2
Vocé gostaria que ela soubesse de seu sentimento 13 54,2
Vocé gostaria de acaricia-la 13 54,2
Vocé acha que seria aceito por ela 12 50,0
Vocé pensou em estar com ela em local publico 9 37,5
Vocé se masturba pensando nela 3 12,5
IMAGEM
Vocé acha que ela sentiria desejo por vocé 15 62,5
Vocé acha que ela o vé ou veria diferente dos outros 12 50,0
Vocé sente-se diferente dos outros para conquistar 11 45,8
Vocé ja modificou ou escondeu algo para conquistar 6 25,0
Vocé tem receio de rejeigao por ser portador de hemofilia 7 29,2
BUSCA
Vocé ja tentou conquistar uma mulher 11 45,8
Vocé ja telefonou ou mandou recados, flores, poemas para uma 6 25,0
mulher
Vocé frequenta lugares publicos em busca de uma companheira 5 20,8
PESQUISA INFORMAL
Vocé tem paquera 11 45,8
Vocé ja ficou com ela em publico ou com amigos ou familiares 4 16,7
Vocés ja sairam sozinhos para evento publico 3 12,5
Vocé sempre a convida para estar em lugar publico 9 37,5
PESQUISA FORMAL
Vocé sabe que sua doenga pode ser transmitida para seus filhos 16 66,7
Vocé convive com a familia dela 6 25,0

Avaliacdo do dominio de atividade sexual de 24
adolescentes hemofilicos de 10 a 13 anos de
idade

No dominio de atividade sexual, a maior pontuacao mediana foi
atribuida ao subdominio de contato externo, que correspondeu a 50% do total
maximo desse componente. A mediana da pontuagdo de sensagdes auto-
erbticas correspondeu a 25% do total maximo de pontos que poderia ser
atribuido ao item. Nos subdominios de contato intimo ndo genital e genital, a

mediana de pontos foi zero (Grafico 5 e Tabela 16).



70

100- — 2 2 —

8
£ 901
[]
o 804
35
5 70+
s 601 50
% 504 —
% 40-
25
30+
20+
104 0 0
0 L) L) < L) < — L}
contato externo sensagdes auto-  contato ndo contato genital
erdticas genital subdominios

O percentual da mediana de pontos O pontuacdo maxima do subdominio

Grafico 5 — Distribuicao percentual das medianas em relagao a pontuagido maxima dos
subdominios de atividade sexual atribuidos por 24 adolescentes hemofilicos de 10 a13
anos de idade - Fundacao de Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco —
Fevereiro/Julho de 2006

Em relagdo aos contatos externos da atividade sexual, 45,8% dos
adolescentes de 10 a 13 anos de idade afirmaram histéria de beijo ou caricia
na face da namorada, enquanto que 9 (37,5%) afirmaram andar de maos

dadas ou abragados (Tabelas 8 e 16).

As sensacbes auto-eréticas mais frequentes foram o sentimento
de excitacdo a aproximagao da namorada (10 adolescentes; 41,7%) assim
como em sua presenga (11 adolescentes; 45,8%). Menos frequente foi a
vivéncia de ejaculacédo em sonhos (9 adolescentes; 37,5%) ou em vigilia (2
casos; 8,3%) (Tabelas 8 e 16).

Questionados quanto ao contato intimo, genital ou ndo genital, a
atividade sexual mais frequente foi o beijo de lingua, informada por 10 (41,7%)
adolescentes (Tabelas 8 e 16). O unico adolescente, que referiu contato intimo
genital, informou a ocorréncia de alteragao devida a hemofilia, durante um ato

sexual, mas nao detalhou o evento.
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Tabela 8 — Distribuicao de freqiliéncia dos itens de atividade sexual atribuida por 24
adolescentes hemofilicos de 10 a 13 anos de idade — Fundagao de Hematologia e

Hemoterapia de Pernambuco — Fevereiro/Julho de 2006

numero de

ITENS DE ATIVIDADE SEXUAL percentual
adolescentes

CONTATO EXTERNO
Vocé ja beijou ou acariciou sua namorada no rosto 11 45,8
Vocés andam de maos dados ou abragados 9 37,5
SENSAGOES AUTO-EROTICAS
Vocé se sente excitado quando sai ou esta com ela 11 45,8
Ja sentiu o coracao bater rapido ou excitado na aproximagao dela 10 41,7
Vocé ja teve sonhos excitantes ou ejaculou sonhando com ela 9 37,5
Vocé ja teve experiéncia de masturbagéo ou ejaculagéo 2 8,3
CONTATO iNTIMO NAO GENITAL
Vocé ja deu ou recebeu um beijo de lingua 10 41,7
Vocé ja acariciou ou foi acariciado por cima das roupas 2 8,3
Vocés ja se abragaram com roupas de banho 2 8,3
CONTATO iNTIMO GENITAL
Vocé ja teve contato sexual intimo sem penetragao 1 4,2
Vocé ja teve contato com penetragao vaginal, sem ejaculagao 1 4,2
Vocé ja teve contato com penetracao vaginal, com ejaculagéao 1 4,2
Vocé ja fez sexo oral 1 4.2
Vocé ja recebeu sexo oral 1 4.2
Numa relagao sexual, ja ocorreu coisa errada pela hemofilia 1 4,2

Avaliagdo do dominio de procedimento sexual de 24
adolescentes hemofilicos de 10 a 13 anos de

idade

No dominio de procedimento sexual, a maior pontuagédo foi

atribuida ao subdominio de reproducgéo, cuja mediana correspondeu a 66,7%

do total possivel de pontos, ficando as condutas de contracepcdo e de

prevencdo de DST com pontuagdes menores, representando 40% e 22,2%,

respectivamente, dos totais maximos de pontos (Grafico 6 e Tabela 17).
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Grafico 6 — Distribuicao percentual das medianas em relagao a pontuacdo maxima dos
subdominios de procedimento sexual atribuidos por 24 adolescentes hemofilicos de 10 a
13 anos de idade - Fundagao de Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco —
Fevereiro/Julho de 2006

Em relagcdo a prevengdo contra doengas sexualmente
transmissiveis, 29,2% afirmaram conhecé-las e tomar condutas preventivas.
Um unico adolescente de 10 a 13 anos de idade afirmou ter mantido relagcéo
sexual e usado condom nessa ocasido, mantendo-o até o final do ato.
Questionados quanto a transmissdo de DST pela pratica de sexo oral, 25%

responderam afirmativamente (Tabelas 9 e 17).

A maioria (54,2%) dos adolescentes de 10 a 13 anos de idade
expressou o desejo de procriagdo e 33,3% desses afirmaram conhecer os
meétodos contraceptivos, mas 45,8% declararam que apenas a mulher deve se
prevenir contra a gravidez, 4,2% julgaram que a ejaculagdo oral engravida,
assim como 16,7% afirmaram que a ejaculagéo anal oferece risco de gravidez
(Tabelas 9 e 17).

Quanto a reproducgao, 62,5% expressaram medo de conceber um
filho hemofilico, sendo que 58,3% julgaram poder transmitir a doenga para os
filhos e 45,8%, para as filhas (Tabelas 9 e 17).
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Tabela 9 — Distribuicao de freqiiéncia dos itens de procedimento sexual atribuida por 24
adolescentes hemofilicos de 10 a 13 anos de idade — Fundagédo de Hematologia e
Hemoterapia de Pernambuco — Fevereiro/Julho de 2006

ITENS DE PROCEDIMENTO SEXUAL ndmero de percentual
adolescentes

PREVENGCAO DE DST
Vocé sabe o que é camisinha 18 75,0
Vocé se previne contra DST 7 29,2
Vocé sabe o que é DST 7 29,2
Sexo oral transmite DST 6 25,0
Esconderia DST de sua parceira 5 20,8
Usou camisinha quando fez sexo pela primeira vez 1 4,2
Usa camisinha até o fim do ato sexual 1 4,2
CONTRACEPGAO
Vocé gostaria de ter um filho 13 54,2
Vocé acha que apenas a mulher deve se prevenir contra gravidez 11 45,8
Vocé conhece os métodos para evitar filho 8 33,3
Vocé acha que ejacular no anus engravida 4 16,7
Vocé acha que ejacular na boca engravida 1 4,2
Se sua namorada engravidasse, vocé optaria por abortamento - -
REPRODUGAO
Vocé tem medo de ter filho hemofilico 15 62,5
Vocé pode transmitir a hemofilia para seu filho 14 58,3
Vocé pode transmitir a hemofilia para sua filha 11 45,8

Adolescentes hemofilicos de 14 a 19 anos de idade

Ordenando os trés dominios do comportamento sexual e afetivo,
segundo percentual que a pontuagdo mediana representou do total maximo de
pontos do dominio, identificou-se que a auto-imagem correspondeu a 66,7%; a

atividade sexual a 50% e comportamento sexual, a 47,4% (Tabelas 10 e 18).

Tabela 10 — Parametros estatisticos das pontuacdes atribuidas por 36 adolescentes
hemofilicos de 14 a 19 anos de idade aos dominios de comportamento sexual e afetivo —
Fundacao de Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco — Fevereiro/Julho de 2006

i Auto imagem Atividade sexual Procedimento sexual
ESTATISTICAS
parametro % do parametro % do parametro % do
total total total
Mediana 16 66,7 9,5 50,0 9 47,4
Moda 17 70,8 6 31,6 9 47,4
Maior pontuagao 19 79,2 17 89,5 12 63,2

Total maximo de pontos 24 100,0 19 100,0 19 100,0
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Avaliagdo do dominio de auto-imagem de 36 adolescentes
hemofilicos de 14 a 19 anos de idade

No dominio de auto-imagem para fantasia e pesquisa informal, os
adolescentes de 14 a 19 anos atribuiram as maiores pontuagdes medianas,
correspondendo a 85,7% e 75% do total maximo de pontos de cada
subdominio. Receberam as menores pontuagdes medianas os subdominios de
imagem e pesquisa formal (40% e 37,5%, respectivamente) (Grafico 7 e Tabela
19).
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Grafico 7 — Distribuicao percentual das medianas em relagao a pontuagido maxima dos
subdominios de auto-imagem atribuidos por 36 adolescentes hemofilicos de 14 a 19
anos de idade - Fundacdo de Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco —
Fevereiro/Julho de 2006

No item de fantasia, os 36 adolescentes de 14 a 19 anos de idade
declararam querer ser desejado e ter seu sentimento reconhecido pela
parceira, assim como a vontade de acaricia-la. Um percentual menor (94,4%)
expressou o0 desejo de ter contato intimo, sendo que 88,9% julgaram que
contariam com a aceitagao pela parceira. Os itens com menor pontuagao foram
pensar em estar em local publico com a parceira (24 adolescentes; 66,7%) e se

masturbar pensando nela (13 adolescentes; 36,1%) (Tabelas 11 e 19).

Apesar da maioria (88,9%) dos adolescentes de 14 a 19 anos de
idade ter julgado que uma parceira lhe desejaria; 50% acharam que ela o veria

ou o vé como diferente de outros adolescentes e 33,3% se perceberam como
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diferentes dos outros adolescentes para conquistar uma parceira. Nove (25%)
adolescentes expressaram receio de rejeigdo por serem portadores de
hemofilia e 36,1% declararam ja ter modificado ou escondido algo a seu

respeito para conquistar uma companheira (Tabelas 11 e 19).

No item de busca, 83,3% dos adolescentes de 14 a 19 anos de
idade declararam ja ter tentado conquistar uma mulher e 72,2% o fizeram
telefonando, mandando recado, flores ou poemas. Cinco (13,9%) pagariam
para ter uma relacédo sexual e 58,3% informaram buscar companhia em locais
publicos. Quanto a pesquisa informal, 30 (83,3%) adolescentes declararam ter
paquera e um numero menor declarou frequentar locais publicos em
companhia da parceira, seja para o convivio com amigos e familiares (23
adolescentes; 63,9%) ou para sairem sozinhos (18 adolescentes; 50%)
(Tabelas 11 e 19).
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Tabela 11 — Distribuicao de freqiiéncia dos itens de auto-imagem atribuida por 36
adolescentes hemofilicos de 14 a 19 anos de idade — Fundagao de Hematologia e

Hemoterapia de Pernambuco — Fevereiro/Julho de 2006

numero de

ITENS DE AUTO-IMAGEM percentual
adolescentes

FANTASIA
Vocé gostaria que ela lhe desejasse 36 100,0
Vocé gostaria que ela soubesse de seu sentimento 36 100,0
Vocé gostaria de acaricia-la 36 100,0
Vocé gostaria de ter contato intimo com ela 34 94.4
Vocé acha que seria aceito por ela 32 88,9
Vocé pensou em estar com ela em local publico 24 66,7
Vocé se masturba pensando nela 13 36,1
IMAGEM
Vocé acha que ela sentiria desejo por vocé 32 88,9
Vocé acha que ela o vé ou veria diferente dos outros 18 50,0
Vocé ja modificou ou escondeu algo para conquistar 13 36,1
Vocé sente-se diferente dos outros para conquistar 12 33,3
Vocé tem receio de rejeigao por ser portador de hemofilia 9 25,0
BUSCA
Vocé ja tentou conquistar uma mulher 30 83,3
Vocé ja telefonou ou mandou recados, flores, poemas para uma 26 72,2
mulher
Vocé frequenta lugares publicos em busca de uma companheira 21 58,3
Vocé pagaria para ter uma relagéo sexual com uma mulher 5 13,9
PESQUISA INFORMAL
Vocé tem paquera 30 83,3
Vocé sempre a convida para estar em lugar publico 26 72,2
Vocé ja ficou com ela em publico ou com amigos ou familiares 23 63,9
Vocés ja sairam sozinhos para evento publico 18 50,0
PESQUISA FORMAL
Vocé sabe que sua doenga pode ser transmitida para seus filhos 31 86,1
Vocé convive com a familia dela 13 36,1
Vocé pretende se casar com ela 10 27,8
Vocé tem algum relacionamento sério 7 19,4

Avaliagdo do dominio de atividade sexual de 36
adolescentes hemofilicos de 14 a 19 anos de

idade

No dominio de atividade sexual, a maior pontuagdo mediana foi

atribuida ao subdominio de contato externo, que correspondeu a 100% do total

maximo desse componente. A mediana da pontuacdo de sensagdes auto-

eroticas correspondeu a 75% do total maximo de pontos que poderia ser

atribuido ao item. Nos subdominios de contato intimo ndo genital e genital, a
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mediana de pontos foi 66,7% e 20%, respectivamente do total maximo de

pontos do subdominio (Grafico 8 e Tabela 20).
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Grafico 8 — Distribuigao percentual das medianas em relagao a pontuagdo maxima dos
subdominios de atividade sexual atribuidos por 36 adolescentes hemofilicos de 14 a 19

anos de idade - Fundacao de Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco —
Fevereiro/Julho de 2006

Em relagdo aos contatos externos da atividade sexual, 77,8% dos
adolescentes de 14 a 19 anos de idade afirmaram histéria de beijo ou caricia
na face da namorada, enquanto que 22 (61,1%) informaram andar de maos

dadas ou abragados (Tabelas 12 e 20).

As sensacbes auto-erdticas mais frequentes foi o sentimento de
excitacdo a aproximag¢ao da namorada (30 adolescentes; 83,3%) assim como
em sua presenca (28 adolescentes; 77,6%). Menos frequente foi a vivéncia de
ejaculagdo em sonhos (23 adolescentes; 63,9%) ou em vigilia (26 casos;
72,2%) (Tabelas 12 e 20).

Questionados quanto ao contato intimo, genital ou ndo genital, a
atividade sexual mais frequente foi o beijo de lingua, informado por 27 (75%)
adolescentes, seguindo-se caricia por sobre as roupas (58,3%), contato sexual
intimo sem penetracéo (55,6%) e caricias nas partes intimas ou coito com

ejaculacéo (ambos referidos por 47,2%) (Tabelas 12 e 20).

Sete (19,4%) adolescentes referiram a ocorréncia de alteragéao

devido a hemofilia, durante um ato sexual, dos quais quatro (57,1%)
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detalharam ter sido: dor peniana (um caso), epistaxe (um caso), hematoma de

psoas (dois casos).

Tabela 12 — Distribuicao de freqiiéncia dos itens de atividade sexual atribuida por 36
adolescentes hemofilicos de 14 a 19 anos de idade — Fundagao de Hematologia e

Hemoterapia de Pernambuco — Fevereiro/Julho de 2006

numero de

ITENS DE ATIVIDADE SEXUAL percentual
adolescentes

CONTATO EXTERNO
Vocé ja beijou ou acariciou sua namorada no rosto 28 77,8
Vocés andam de maos dados ou abragados 22 61,1
SENSAGOES AUTO-EROTICAS
Ja sentiu o coracao bater rapido ou excitado na aproximacéo dela 30 83,3
Vocé se sente excitado quando sai ou estd com ela 28 77,8
Vocé ja teve experiéncia de masturbagéo ou ejaculagéo 26 72,2
Vocé ja teve sonhos excitantes ou ejaculou sonhando com ela 23 63,9
CONTATO iNTIMO NAO GENITAL
Vocé ja deu ou recebeu um beijo de lingua 27 75,0
Vocé ja acariciou ou foi acariciado por cima das roupas 21 58,3
Vocés ja se abragaram com roupas de banho 16 44,4
CONTATO iNTIMO GENITAL
Vocé ja teve contato sexual intimo sem penetragao 20 55,6
Vocés ja se acariciaram nas partes intimas 17 47,2
Vocé ja teve contato com penetragao vaginal, com ejaculagao 17 47,2
Vocé ja teve contato com penetragao vaginal, sem ejaculagéao 14 38,9
Vocé ja recebeu sexo oral 10 27,6
Vocé ja fez sexo oral 8 22,2
Numa relagao sexual, ja ocorreu coisa errada pela hemofilia 7 19,4
Vocé ja teve contato sexual com penetragdo do pénis no anus, sem 6 16,7
ejaculacéo
Vocé ja teve contato sexual com penetragédo do pénis no anus, com 6 16,7

ejaculacao

Avaliagcdo do dominio de procedimento sexual de 36

adolescentes hemofilicos de 14 a 19 anos de

idade

No dominio de procedimento sexual, a maior pontuacido foi

atribuida ao subdominio de reprodugéo, cuja mediana correspondeu a 66,7%

do total possivel de pontos, ficando as condutas de prevencdo de DST e de

contracepcdo com pontuagdes medianas menores, representando 55,6% e

28,6%, respectivamente, dos totais maximos de pontos (Grafico 9 e Tabela 21).
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Grafico 9 — Distribuigcdo percentual das medianas em relagdao a pontuagido maxima dos
subdominios de procedimento sexual atribuidos por 36 adolescentes hemofilicos de 14 a
19 anos de idade - Fundag¢ao de Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco -
Fevereiro/Julho de 2006

A maioria dos adolescentes de 14 a 19 anos de idade informou
saber o que é camisinha (97,2%), conhecer DST (86,1%), prevenir-se contra
essas doencgas (94,4%), assim como informaram que sexo oral transmite DST
(72,2%). Apesar disso, dos 36 adolescentes nessa faixa etaria, apenas 13
(36,1%) informaram uso de camisinha na primeira relagao sexual e 20 (55,6%)
usavam-na até o término do coito. Dois (5,6%) adolescentes afirmaram uso de

drogas injetaveis (Tabelas 13 e 21).

Quanto a contracepgao, 31 (86,1%) adolescentes enunciaram o
desejo de ter filhos, mas apenas 4 (11,1%) se declararam preparados para
assumir a paternidade e 5 (13,9%) optariam por abortamento em caso de
gravidez da parceira sexual. Vinte e nove (80,6%) adolescentes informaram
conhecer os métodos contraceptivos. Apesar disso, 8 (22,2%) julgaram que a
ejaculagado anal oferece risco de gravidez e 2 (5,6%) entenderam que a oral

também expde a mulher a esse risco (Tabelas 13 e 21).

Quanto a reproducédo, a maioria dos adolescentes declarou poder
transmitir hemofilia para um filho (44,4%) ou uma filha (55,6%) e 19 (52,8%)
expressaram medo desse fato (Tabelas 13 e 21).
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Tabela 13 — Distribui¢ao de freqiiéncia dos itens de procedimento sexual atribuida por 36
adolescentes hemofilicos de 14 a 19 anos de idade — Fundagado de Hematologia e

Hemoterapia de Pernambuco — Fevereiro/Julho de 2006

numero de

ITENS DE PROCEDIMENTO SEXUAL percentual
adolescentes

PREVENCAO DE DST
Vocé sabe o que é camisinha 35 97,2
Vocé se previne contra DST 34 94 .4
Vocé sabe o que é DST 31 86,1
Sexo oral transmite DST 26 72,2
Usa camisinha até o fim do ato sexual 20 55,6
Usou camisinha quando fez sexo pela primeira vez 13 36,1
Uma camisinha ja se rompeu no ato sexual com vocé 7 19,4
Esconderia DST de sua parceira 6 16,7
Vocé usa drogas injetaveis 2 5,6
CONTRACEPGCAO
Vocé gostaria de ter um filho 31 86,1
Vocé conhece os métodos para evitar filho 29 80,6
Vocé acha que ejacular no anus engravida 8 22,2
Vocé acha que apenas a mulher deve se prevenir contra 8 22,2
gravidez
Se sua namorada engravidasse, vocé optaria por abortamento 5 13,9
Vocé se acha preparado para assumir uma paternidade 4 11,1
Vocé acha que ejacular na boca engravida 2 5,6
REPRODUGAO
Vocé pode transmitir a hemofilia para sua filha 20 55,6
Vocé tem medo de ter filho hemofilico 19 52,8
Vocé pode transmitir a hemofilia para seu filho 16 444

Comparacao do comportamento sexual e afetivo dos

adolescentes hemofilicos de 10 a 13 anos com os de 14 a

19 anos de idade

Comparando as pontuagcbes medianas de

dominios

e

subdominios do comportamento sexual e afetivo de adolescentes de 10 a 13

anos de idade aos de 14 a 19 anos, identificou-se que diferiram em todos os

dominios. No dominio de auto-imagem, os adolescentes tardios atribuiram

pontuacdo maior que a dos adolescentes de 10 a 13 anos de idade nos

subdominios de fantasia, busca e pesquisa informal, mas os adolescentes

precoces deram maior importancia ao subdominio de pesquisa formal.

No subdominio de imagem, os dois grupos se igualaram. No

dominio de atividade sexual e em todos seus subdominios o grupo de

adolescentes de 14 a 19 anos de idade atribuiu pontuagéo maior (Grafico 10 e

Tabelas 14 a 21).
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No dominio de procedimento sexual, os grupos diferiram em todos
os subdominios. Na prevencao de DST, a maior pontuacéao foi atribuida pelos
adolescentes tardios, Em contrapartida, a contracepcido obteve maior
pontuacdo por parte dos adolescentes precoces. No subdominio de

reproducgao, os grupos se igualaram (Grafico 10 e Tabelas 14 a 21).

100 -
100
90 A 85,7
80 - 75 75
01 o 66,7 66,7
%01 55,6
50 50 50 50 50
501 40,5 474
‘ p 40
40 - ” 375
30 2 9 29 28,6
i 5 ]
20 22,2
201 13,2
10 -
ol o
0 -
5 & &5 2 E E s £ 8 £ 2 5 3 0§ §
£ s E O° 2 3 8 2 8 &8 & 5 o8 5 s
£ = = = 3 @ o [ o o o o 8 1<
S © 2 o o é 1S = 2 g, s 5
5 2 3 s B = S B c 3 = 3
° = @ = IS S 2 S £ L o
2 3 = 8 2 = 38 = s
& g E g &
g ° g
10 -13 m14-19 5

dominios e subdominios

Grafico 10 — Distribui¢cao percentual das medianas em relagdo a pontuagao maxima dos
dominios e subdominios de comportamento afetivo e sexual atribuidos por 24
adolescentes hemofilicos de 10 a 13 anos e 36 de 14 a 19 anos de idade - Fundagao de
Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco — Fevereiro/Julho de 2006
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DISCUSSAO

O comportamento afetivo e sexual dos adolescentes hemofilicos
do sexo masculino, em linhas gerais, ndo pareceu diferir daquele descrito na
literatura para adolescentes ndao hemofilicos. O estudo, o trabalho, a religido, a
vida familiar e as relagdes com o sexo oposto foram valorizados assim como o
fazem seus pares; suas respostas permitiram identificar uma auto-imagem

positiva assim como a busca de equilibrio e realizagédo pessoal.

A literatura consultada enfatiza que ser um adolescente
hemofilico provoca muitos questionamentos e impasses nos ambitos social,
familiar e pessoal, com dificuldades no relacionamento entre pais e filhos,
oriundas de uma tentativa de superprotecdo, assim como nos contextos do
desenvolvimento intelectual e profissional, com implicagdes na escolaridade, no
lazer e na convivéncia com outros adolescentes nao hemofilicos. Apesar disso,
0s meninos pesquisados pareceram ter revisto esses conceitos e ter superado
essa realidade, tal como afirmaram Jones e Boulyjenkov, em 1996, e Vieira e
Lima, em 2002.

Isto significou dizer que se pode admitir que o HEMOPE tem
adotado um modelo assistencial n&do centrado apenas nas intervengdes sobre
as condicdes e problemas especificos da hemofilia, mas contemplou também
as caracteristicas da adolescéncia, facilitando essa adequacédo dos hemofilicos
a sua condicdo de saude. Assim sendo a instituigdo contemplou o aspecto
social dos cuidados aos adolescentes hemofilicos, como recomendam Kerrigan
et al. (2006).

Cumpre ressaltar que a preocupacdo do HEMOPE em oferecer
tratamento integral inclui a infusdo e a auto-infusdo domiciliar de fator VIl ou IX
para hemofilicos, servico que s existe em poucos Hemocentros como Rio de
Janeiro, Sao Paulo, Bahia e Recife. Segundo Sandoval (2006), esse servigo
oferece tantos beneficios para o hemofilico, a familia, a sociedade e o Estado,

que os custos envolvidos sao altamente compensatorios. A infusdo ou auto-
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infusdo domiciliar de fator, ao hemofilico, possibilita: redu¢do do tempo de
incapacidade e dor; aumento da independéncia do individuo, o que também é
benéfico para a familia; maior participacdo em atividades de lazer e aumento
da responsabilidade para consigo mesmo e para com o tratamento. Para a
sociedade, a infusdo ou auto-infusdo de fator reduz as faltas ao trabalho ou a
escola. Para o Estado, esse procedimento diminui a necessidade de
atendimento em centro especializado, pela precocidade da reposi¢ao de fator.
Com isso diminui ou mesmo evita o internamento, disponibiliza maior numero
de consultas ambulatoriais a outros pacientes, na medida em que o hemofilico
reduz o numero de idas e vindas para atendimento, assim como reduz o risco
de intercorréncias por ndo se expor ao transporte no periodo em que tem a
deambulagédo prejudicada. Por todos esses motivos, a oferta de infusdo ou
auto-infusao domiciliar de fator aos hemofilicos deve ser incentivada, divulgada

e mantida.

Uma primeira abordagem dos resultados obtidos na presente
pesquisa pareceu apoiar a hipdtese de que a hemofilia diagnosticada na tenra
idade nos adolescentes pesquisados e tratada adequadamente, por equipe
multiprofissional modificou sua forma de interagdo com o meio ambiente.
Tornou-os capazes de lidar com seu universo fisico, construindo relagdes
mentais mais apropriadas as limitagdes da doenca, o que lhes possibilitou um
comportamento afetivo e sexual semelhante ao de adolescentes néo

hemofilicos.

E importante discutir os resultados, passo a passo, para

apresentar o raciocinio no qual essa hipétese, parece plausivel.

Quanto ao baixo grau de instrucdo, duas constatagbes foram
relevantes. A primeira foi a maior adequabilidade entre idade e grau de
instrugdo no grupo de adolescéncia precoce do que na adolescéncia tardia,
possivelmente devido ao baixo interesse para com o desenvolvimento
intelectual, fruto da desvalorizagcdo do estudo, em suas comunidades de
origem. Com o avancar da idade, ocorre a defasagem entre idade e grau de
instrugdo, o que parece explicar o maior percentual de adolescentes tardios
com atraso escolar. A segunda constatacdo, importante nesta

contextualizagédo, € que, em sua maioria, os adolescentes provinham de
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familias com renda mensal de até dois salarios minimos, o que pareceu indicar
que esses adolescentes ndo traziam a cultura do estudar e, assim, repetiram o
comportamento dos pais e dos membros de seu grupo social quanto ao estudo
no ensino formal. Este panorama parece permitir afirmar que, para os
adolescentes pesquisados, diferente do que tem sido publicado na literatura
pertinente, a hemofilia ndo impediu o estudo ao hemofilico; o atraso escolar
pareceu refletir mais o meio social do qual provieram esses adolescentes,
como se fosse a continuidade da cultura dos valores e das normas subjetivas
que vivenciavam (ALVIN et al., 2003; CANNON, 1999; TAKIUT, 2001).

Na composi¢ao do nucleo familiar dos adolescentes hemofilicos,
constatou-se que 43,1% viviam sem a figura paterna, fato que tem sido
atribuido a emergéncia do complexo de culpa que atua como fator dissociante
do nucleo familiar, com superprotegdo do hemofilico e exclusdo dos demais
membros da familia, o que gera o distanciamento do pai e, em muitos casos, a
separagado do casal (BULLINGER, VON MACKENSEN, 2003; RITTERMAN,
1982).

Essa realidade familiar dos hemofilicos convidou a reflexdo de
que o comportamento cultural dos pais ndo acompanhou o mesmo ritmo com
que a tecnologia da saude para atendimento ao hemofilico avangou. Os
cuidados maternos de encaminhar seus filhos precoce e sistematicamente para
tratamento profildtico ndo foram entendidos como uma conduta que
comprovadamente promove melhoria na qualidade de vida (VON
MACKENSEN, BULLINGER, 2004). E possivel que, por esse motivo, tenham
persistido os comportamentos de auto-punicdo materna, de hostilidade, de
conflito e de desagregagdo do relacionamento, facilitando a dissociagdo do

nucleo familiar.

A pesquisa sobre a mulher chefe do domicilio e a insergéo
feminina no mercado de trabalho, do DIEESE (2004), concluiu que a questao
do sexo feminino na chefia do domicilio correlaciona-se inversamente com o
nivel de renda familiar, acarretando maiores dificuldades para essas familias,
que representaram 43,1% da amostra estudada na presente pesquisa. Pode-se
entdo considerar que o atraso escolar derivou das precarias condi¢des

socioecon6micas, que atuaram obrigando o ingresso desses adolescentes em
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atividades produtivas para ajudar a familia ou ainda abandonar a escola por
falta de recursos (MINAYO, 1997).

No subdominio contracepcédo, os adolescentes enunciaram a
opinido de que apenas a mulher deve se prevenir contra gravidez (50,0% e
22,2% dos adolescentes precoces e tardios, respectivamente), mas essa
afirmacgao pode estar mais relacionada a historia de vida desses jovens, do que
a responsabilidade da contracepc¢ao propriamente dita. Essa hipotese parece
ter origem no imaginario dos hemofilicos. Vivenciaram o dilema de ver atribuida
a culpa da hemofilia a mulher, a época do diagnéstico; fizeram uma leitura
distorcida do esclarecimento recebido no Centro de Atendimento sobre a
heranga genética da hemofilia, que veio reforgar essa culpa feminina, além do
que € com a mae, na maioria dos casos, que convivem como chefe de familia,
portanto, como agente controlador numa cultura que privilegia o homem
(DIEESE, 2004).

A analise dos dominios do comportamento afetivo e sexual dos
adolescentes hemofilicos, distribuidos em adolescéncia precoce e
adolescéncia tardia, permitiu estabelecer alguns paralelos interessantes, que

encontraram respaldo na literatura consultada.

No dominio de auto-imagem, 29,2% dos adolescentes de 10 a 13
anos e 25% daqueles de 14 a 19 anos afirmaram ter medo de serem rejeitados
devido a hemofilia. Numa primeira avaliagdo, isso poderia levar a crer na
vivéncia da forgca do estigma da doenga. No entanto, ao analisar as demais
respostas fornecidas a esse dominio, pode-se perceber que a maioria dos
integrantes de ambos os grupos tinha paquera e sentia-se desejado. Dentre os
adolescentes tardios, predominou a tentativa de conquista do sexo oposto, a
pratica de galanteio e de cortejo em lugares publicos. Assim também, as
fantasias que esses adolescentes referiram denotaram uma conduta
semelhante aquela caracteristica do adolescente ndo hemofilico nessa faixa de
idade.

A auto-imagem pode ter sido fruto apenas do contexto social no
qual esses adolescentes estavam inseridos, independendo da doencga (DIAZ et
al, 2005).
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O ajustamento do hemofilico as condutas preventivas que a
doenga exige, assim como as reagdes emocionais e 0s aspectos psicologicos
da familia em relagdo ao hemofilico, tém sido atribuidos, entre outros fatores,

ao conhecimento da natureza hereditaria da hemofilia (CANCLINI et al., 2003).

Quanto a esse conhecimento, identificaram-se duas situagdes
distintas. Por um lado, algumas familias pareceram desconhecer a genética da
hemofilia, o que pode ter contribuido para gestagdes repetidas com aumento
da prole hemofilica em 25% das familias pesquisadas, e substituicdo do
parceiro sexual em 29,8% das familias, principalmente naquelas de renda mais
baixa (Grafico 3).

No entanto pareceu haver um contra-senso entre o saber e o
desconhecimento da genética da hemofilia entre os adolescentes.
Demonstraram conhecimento desse assunto ao afirmarem que a doenca é
transmitida para a prole, (66,7% e 86,1% dos adolescentes precoces e tardios,
respectivamente) e que tinham medo de ter um filho hemofilico (62,5% e 52,8%
dos adolescentes precoces e tardios, respectivamente). Por outro lado
erroneamente enunciaram a idéia de que essa transmissao pode ser feita para
o filho do sexo masculino (enunciada por 56,3% e 52,8% dos adolescentes de

10 a 13 anos de idade e de 14 a 19 anos, respectivamente).

Essas constatacbes sdo, a um sO tempo, preocupantes e
gratificantes. Indicam a necessidade de os servicos de saude buscarem
incrementar o programa educativo para hemofilicos e familiares, empregando
um linguajar adequado a compreenséo dessa clientela e capaz de vencer o
imaginario popular que determina o estigma da doencga. No entanto parecem
indicar que a adequabilidade dos adolescentes hemofilicos ndo dependeu
apenas do conhecimento da genética, pois, nos demais aspectos pesquisados,
expressaram comportamento afetivo e sexual semelhante ao de jovens né&o

hemofilicos.

Analisando os itens do dominio de procedimento sexual,
identificou-se que a maioria dos adolescentes, independente do grupo a que
pertenciam, manifestou o desejo de paternidade (54,2% e 86,1% dos
adolescentes precoces e tardios, respectivamente), o que pode estar refletindo

a qualidade do atendimento preventivo que tém recebido, reduzindo o
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sofrimento imposto pela doenga e atuando como fator de seguranca. Segundo
Canclini et al. (2003), a hemofilia comeca a ser vista como o diabete ou a
obesidade devido a eficacia da terapia individual determinando o declinio da

morbidade.

As atividades sexuais e as condutas de prevengao de doengas
sexualmente transmissiveis dos adolescentes hemofilicos ndo pareceram
diferir daquela adotada por seus pares nao hemofilicos, conforme se pode
constatar na literatura consultada (BUTLER et al., 2003; JONES, 1994; WFH,
2005). Declararam vivenciar experiéncias proprias do adolescer, da fase de
descoberta do outro, da busca de autonomia em consonancia com o grupo
social a que pertenciam, num proposito de auto-afirmagao. Kerrigan et al., em
2006, identificam que o comportamento do adolescente, sadio, ndo hemofilico,
em relagdo ao uso do condom, se associa aquele de seu grupo social, e
concluem que os esforcos de prevencdo de DST devem se valer dessa

associacao para obter maior adesao.

Numa revisdo sobre saude e desenvolvimento de meninos
adolescentes, a Organizacdo Mundial de Saude afirma que dentre as barreiras
para o uso do condom, estido: a disponibilidade, o custo, a natureza esporadica
das relagdes sexuais, a falta de informagdo sobre o uso correto causando
desconforto, as normas sociais que inibem a comunicacido entre os parceiros.
Outro fator que dificulta o uso de condom é a representagao social rigida sobre
de quem € a responsabilidade do uso do condom ou do dispositivo de barreira,
devido ao entendimento de que a saude reprodutiva € de responsabilidade
feminina, ou seja, cabe a mulher sugerir o uso do condom ou de outros

métodos contraceptivos, e ao homem, disponibiliza-los (WHO, 2000).

A frequéncia de alteracdo devido a hemofilia durante um ato
sexual por 19,4% dos adolescentes de 14 a 19 anos de idade foi menor que a
referida na literatura e pareceu refletir o avango tecnoldgico que subsidiou um
melhor padrdo de assisténcia. Esse fator pode estar associado a um
aprendizado mais eficiente dos riscos a que o hemofilico esta exposto em
virtude da doencga, fazendo que a atividade sexual seja vivenciada com mais
prudéncia, reduzindo a possibilidade de alteracbes como hematoma de psoas,

epistaxe, dor peniana, dentre outras.
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Os estudos de comportamento afetivo e sexual de adolescentes
hemofilicos tém sido escassos, mas se tém apontado a necessidade de deter
um conhecimento mais detalhado sobre esse assunto também para

desmistificar a doencga, o que parece ter sido alcangado no presente estudo.

Este trabalho esclareceu que o exercicio da sexualidade por
adolescentes hemofilicos se fez coerente com o imaginario préprio da idade, a
despeito dos riscos potenciais aos quais estdo expostos, mas facultado pelo
dominio dos aspectos da hemcdfilia, pela qualidade da assisténcia a saude e

pelos cuidados para prevengao de intercorréncias.
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CONCLUSOES

O comportamento afetivo e sexual dos adolescentes hemofilicos
do sexo masculino, integrantes da presente pesquisa, pode ser classificado
como adequado para cada faixa etaria, em relagdo a auto-imagem, a atividade
sexual e aos procedimentos sexuais, o0 que pode ter refletido o avanco
tecnologico que subsidiou um melhor padrdao de assisténcia recebida,

reduzindo o estigma e o sofrimento imposto pela doencga.

O perfil socioecondmico dos adolescentes hemofilicos se
caracterizou por baixa renda, baixa escolaridade e procedéncia de familias

numerosas, com alto percentual de dissociagao do nucleo familiar.

Concluiu-se que o grupo de adolescentes precoces hemofilicos
diferiu daquele em adolescéncia tardia, nos trés dominios do comportamento
afetivo e sexual, predominantemente no dominio de atividade sexual, que foi

priorizado pelos adolescentes tardios.

Os adolescentes tardios valorizaram mais as atividades de
relacionamento com seus pares e com sua companheira, social e sexual;
afirmaram ser sexualmente ativos, com maior conhecimento e dominio na
prevencao de DST. Os adolescentes precoces se mostraram mais recatados,
priorizando o relacionamento familiar, assim como mais cuidadosos em relagao
a contracepgdo. No entanto os dois grupos se perceberam socialmente e

entenderam os aspectos reprodutivos da mesma forma.
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SUGESTOES

Baseada nos conhecimento das caracteristicas dos adolescentes
hemofilicos, parece importante que sejam oportunizadas atividades educativas
sobre hemofilia para professores e familiares de adolescentes hemofilicos, ja
que a literatura os tem apontado como importantes formadores de opinido
quanto ao comportamento afetivo e sexual. Assim também é fundamental que
se divulgue a melhoria da qualidade de vida dos adolescentes hemofilicos,

para reduzir o estigma que essa doenga representa.

Outro aspecto que é primordial € que se envidem esfor¢os no
sentido de estimular os adolescentes hemofilicos a prosseguir ou retomar os
estudos no ensino formal, como forma do exercicio pleno da cidadania assim
como de permitir melhores condigdes de compreender a doenca e adotar

condutas preventivas mais eficazes.

O presente trabalho apontou a necessidade de se voltar o olhar
para o hemofilico, sobretudo como adolescente, priorizando todas as atividades
educativas no sentido de valorizar tanto o aspecto biolégico da doenca e

quanto o aspecto social. Para tanto, parece adequado que se implantem:

% Capacitacdo peridodica de profissionais de saude, que lidam com
adolescentes hemofilicos, para que dominem fundamentos cientificos para
justificar suas praticas, contribuindo para um atendimento de qualidade,
humanizado, integrado, participativo e eficaz, por meio da adogédo de
protocolos que disponibilizem condutas uniformes e tecnicamente
adequadas. Essa capacitagao podera ensejar aos enfermeiros as melhores
condicbes para a elaboracdo de planos de cuidados, respeitadas as
necessidades individuais fisico-psicologicas e as expectativas de cada um

dos adolescentes atendidos.

« Pesquisas sistematicas nos servicos de Hematologia e Hemoterapia, para
identificacdo dos principais problemas dos adolescentes hemofilicos,

visando a redugao de condutas de risco e, portanto, de complicagoes;
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Inclusao da hemofilia nos temas de capacitacdo da rede de escolas, voltada
a professores e gestores, abrangendo a doenga e seu tratamento, no
sentido de permitir a elaboragao de plano pedagogico de atengéo a criangas
e adolescentes hemofilicos, portanto portadores de necessidades especiais,
quando incapacitadas de comparecer as aulas na escola. Dessa forma,
mesmo a distancia, esses alunos seriam contemplados com a educacéao a

distancia, a que tém direito, reduzindo o absenteismo escolar.

Programas de informagdo e de estimulo ao uso da infusdo ou da auto-
infusdo domiciliar de fator, por apresentar uma relagao custo-beneficio
baixa, permitindo: redugado de absenteismo laboral ou escolar; redugao do
tempo de incapacidade ou dor; maior independéncia do hemofilico; maior
participacdo em atividades de lazer; aumento da responsabilidade do
individuo consigo mesmo e com o tratamento; menor necessidade de
comparecimento aos centros de tratamento, possibilitando maior tempo de
repouso com redugao do risco de nova intercorréncia no deslocamento

devido a dificuldade ja existente.
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QUESTIONARIO DE AVALIAGAO DO COMPORTAMENTO SEXUAL E AFETIVO
DE ADOLESCENTES HEMOFILICOS DE 10 A 13 ANOS

Idade. Grau de instrucao: ndo léindo escreve [} 1°grau [0  2°grau[] Ocupagdo:
Estado civil: com companheira [J sem companheira [] Credo religioso:

N° irm&os: hemofilicos: Mas __ Fem __  n&o hemffilicos: Mas __  Fem _ Renda per capita familiar,___ SM
Com quem mora: Irméos: de mesmo pai [1 de_pais diferentes []

FANTASIA Vocé j& pensou em estar com uma companheira em local publico? sim[] néo ]
Vocé gostaria que ela soubesse o que vocé sente por ela? sim O nao[J
Vocé gostaria de ter contate intimo com ele? sim[J néo O
Vocé acha que seria aceito por ela? sim[] né&o[] Vocé gostaria que ela lhe desejasse? sim[] néo a
Vocé se masturba pensando nela? sim[J ndo[J Vocé gostaria de acaricidda? sim[] ndo [

Vocé acha que ela sentiria desejo por vocg? = sim[] néo ]

IMAGEM Vocé acha que ela lhe veria ou vé diferente dos outros? sim ] néo [J
Vocé se sente diferente dos outros para conquistar uma mulher? sim[3  n&o[]
Vock ja modificou ou escondeu algo em vocé tentando conquista-la? sim O niod
Vocé tem receio de ser reje_@m caso ela sai!_:g_gm ¢é portador de hemofilia? sim ndo[]
Vocé ja tentou conquistar uma mulher?  sim[] ndo ]
BUSCA

Vocé j4 telefonou ou mandou recado, flores, poemas para uma mulher? sim[} ndo

Vocé frequenta lugares pablicos em busca de uma companheira? sim[d nao[d

PESQUISA Vocé tem paqueras? sm [ ndo[]

INFORMAL Vocé ja ficou com ela em publico ou na frente de amigos ou familiares? sim [ néo J
Vocés ja sairam sozinhos para algum evento puablico (cinema, festa, discoteca)? sim[] nao ]

Vocé sempre a convida para estar nos lugares publicos junto com vocé e seus amigos? sim[J ndo[]

| PESQUISA

Vocé sabe que sua doenga pode ser fransmitida para seus filhos? sim 0O néod

FORMAL Vocé convive com a familia dela? sim[J n&o[J
Www
CONTATO Vocé ja beijou sua namorada ou a acariciou no rosto? sim[] ndo 1
EXTERNO Vocés andam abragados ou de méos dadas? sim[] n&o ]
SENSACOES Vocé se sente excitado quando sai ou quando estacomela? sim[J ndo[]
AUTO-EROTICAS

Vocé jé teve experiéncia de masturbagio ou de ejaculacfo? sm[] néo[]
Vocé ja teve sonhos excitantes ou mesmo ja ejaculou sonhando com ela? sim[J ndo
Ja sentiu o coragdo bater rapido, ficou excitado, néo conseguiu falar quando se aproxima dela? sim[] néo [J

1——-—-————-—'———"—"_._—'"_'—"_-———_-
CONTATO Voc# ja acariciou ou teve suas partes intimas acariciadas por cima das roupas? sim [} nao 1

iNTIMO Vocés ja se abragaram com roupas de banha (biquine, mai6, sunga)? sim[J néo [
NAO GENITAL Vocé ja deu ou recebeu um beijo de lingua? sim[d n&o[]
CONTATO \Vocés ja se acariciaram nas partes intimas? sim O ndo [ T
iNTIMO

Vocé ja teve contato sexual intimo mas sem penetragéo do pénis? sim[J} néo [J

Vocé ja teve contato intimo com penetragdo na vagina, mas sem ejeculagdo? smf[] nao[]

Vocé ja teve contato intimo com penetracio na vagina ejaculande? sim[}] ndc}
Vocé ja fez sexo oral? sim{] néo[] Ja fizeram sexo oral em vocé? sim[] néo [J
Vocé ja teve contato sexual com penetracéio do pénis no 4nus ejaculando? sim[J ndo [

Vocé ja teve contato sexual com penetragdo do pénis no dnus, mas sem ejaculacio? sim[]  ndo[]

Durante uma relagéo sexual, ja ocorreu alguma coisa errada por causa da hemofilia? sim ] néo []
Descreva o0 que ocorreu.

GENITAL

PREVENGAO Vocé sabe o que € DST? sim[J ndo[J Vocé se previne contra DST? sim[J ndo [J

CONTRA DST Sabe o que é camisinha? sim[J né&o[] Voceé usa drogas injetaveis? sim [] néo []
Usou camisinha quando fez sexo pela 12 vez? sim[J néo[]

Usa camisinha ate o fim do ato sexual? sim[J néo[]

Uma camisinha ja se rompeu no ato sexual com vocé? sim [] nao [

Esconderia DST da sua parceira? sim[J néo[] Sexo oral transmite DST? sim[J ndo[J

CONTRACEPGAO  Vocé conhece os métodos para se evitar um filho?  sim [ ndo[]
Vocé acha que ejacular na boca engravida? sim[] ndo [
Vocé acha que ejacular no dnus engravida? sim[] n&o[]
Vocé gostaria de ter um filho? sim[J né&o[]
L Vocé acha que apenas a mulher deve se prevenir da gravidez? sim O ngd
REPRODUGAO Vocé pode transmitir a hemofilia para seu filho? sim[] nio[]

Vocé pode transmitir a hemofilia para sua fitha? sim [] nao[J
Vocé tem medo de ter um filho hemofilico? sim[J néo[J
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hemofilicos com idade de 14 a 19 anos



101

QUESTIONARIO DE AVALIAGAO DO COMPORTAMENTO SEXUAL E AFETIVO
DE ADOLESCENTES HEMOFILICOS DE 14 A 19 ANOS

idade: Grau de instrugdo: ndo I&/ndo escreve [ 1°grau [  2° grau[] Ocupagdo:
Estado civil: com companheira [ sem companheira [ Credo religioso:
N° irmdos: hemofilicos: Mas __ Fem __  né&o hemifilicos: Mas __ Fem __ Renda per capita familiar_ SM
Com quem mora: Irm@os: de mesmo pai [1  de pais diferentes [
FANTASIA Vocé ja pensou em estar com uma companheira em local publico? sim [ néo ]

Vocé gostaria que ela soubesse o que vocé sente por ela? sim[] n&o ]

Vocé gostaria de ter contato intimo com ela? sim 1 ngl]

Vocé acha que seria aceito por ela? sim[] néo[J Vocé gostaria que ela Ihe desejasse? sim[] ndo ]
Vocé se masturba pensando nela? sim[] néo [] Vocé gostaria de acaricidHa? sim[] ndo[J
Viocé acha que ela sentiria desejo por vocg?  sim[] ndo [}
IMAGEM Vocé acha que ela Ihe veria ou vé diferente dos outros? sim[] ndo [

Vocé se sente diferente dos outros para conguistar uma mulher? sm{d nd
Vocé ja modificou ou escondeu algo em vocé tentando conquista-la? sim[] ndol}
Vocé tem receio de ser rejeitado, caso ela saiba que é portador de hemofilia? sim[J nado[]
Vocé j4 tentou conquistar uma mulher?  sim[J nao[J
BUSCA Vocé ja telefonou ou mandou recado, flores, poemas para uma muther? sim[} ndo{}
Vocé frequenta lugares publicos em busca de uma companheira? sim[] néo[]
Vocé pagaria para ter uma relagdo sexual com uma mulher? _sim O n3[d

PESQUISA Voot tem pagueras? sim]  n&o[]
INFORMAL Vocé ja ficou com ela em publico ou na frente de amigos ou familiares? sim[J ndo ]
Vocés ja sairam sozinhos para algum evento publico (cinema, festa, discoteca)? sim[] ndo ]
Vocé sempre a convida para estar nos lugares publicos junto com vocé e seus amigos? sim[J} ndo[]

PESQUISA Vocés tem algum relacionamento sério? sim [J ndo ]
FORMAL Vocé sabe que sua doenga pode ser fransmitida para seus filhos? sim O n&d
Vocé convive com a familia dela? sim[]  n@o[]
Vocé pretende se casar com ela? _sim[] nédo[]

CONTATO Voca ja beijou Sua namorada ou a acariciou no rosto? smL] _ naol]
EXTERNO Vocés andam abracados ou de mios dadas? sim [} néc»_[_]_

A S S e
SENSAGOES Vocé se sente excitado quando sai ou quando estdcomela? sim[d n&o[]
AUTO-EROTICAS Vocs ja teve experiéncia de masturbaco ou de ejaculacgo? sim[] n&o[]
Voc? i teve sonhos excitantes ou mesmo ja ejaculou sonhando com ela? sim 7 ndo
Ja sentiu o coragBo bater rapido, ficou excitado, ndo conseguiu falar quando se aproxima dela? sim [} ndo 8

CONTATO Vocé ja acariciou ou teve suas partes intimas acariciadas por cima das roupas? sim[J ndo[J
INTIMO Vocés j& se abragaram com roupas de banho (biguine, maid, sunga)? simJ néc [
NAO GENITAL Vocé ja deu ou recebeu um beijo de lingua? sim 0 n3old

CONTATO Vocés ja se acariciaram nas partes intimas? sim 0O ndo ]
INTIMO  Voca ja teve contato sexual intimo mas sem penetragéo do pénis? sim} néo 3
GENITAL  Vocé ja teve contato intimo com penetraggio na vagina, mas sem ejeculagdo? sim[] ndo[]
Vocé ja teve contato intimo com penetraggo na vagina ejaculando? sm[] ndo[]
Vocé ja fez sexo oral? sim[] néo[J Ja fizeram sexo oral em vocé? sim[] ndo [
Viocé ja teve contato sexual com penetragao do pénis no anus ejaculando? sim [ nao [}
Vocé ja teve contato sexual com penetragio do pénis no anus, mas sem ejaculagio? sim{J]  ndo[]

Durante uma relago sexual, ja ocorreu alguma coisa errada por causa da hemofilia? sim{J] n&o[]
Descreva o que ocormeu.

PREVENGCAO Vocé sabe o que é DST? sim[J ndo[] Vocé se previne contra DST? sim [] ndo[]
CONTRA DST Sabe o que é camisinha? sim[d n&c [ Vocé usa drogas injetéveis? sim [J ndo [
Usou camisinha quando fez sexo pela 1°vez? sim{] né&o O
Usa camisinha ate o fim do ato sexual? sim[J ndo[]
Uma camisinha ja se rompeu no ato sexual com vocé? sim [ nao
Esconderia DST da sua parceira? sim[] n&o[]  Sexo oral transmite DST? sim[] né&o[]

WW

CONTRACEPCAO Vocé conhece os métodos para se evitar um filho? sm [0 ndo[]
Vocé acha que ejacular na boca engravida? sim O néo [}

Vocé acha que ejacular no énus engravida? sim[J né&o O
Vocé gostaria de ter um filho? sim[J n&o (]

Vocé se acha preparado para assumir uma paternidade? sim O ndod

Se a sua namorada engravidasse vocé optaria por um aborto? sim O naod
_ Vocé acha que apenas a mulher deve se prevenir da gravidez? sim[] néo []

REPRODUCAO __ Vocé pode transmitir a hemofilia para seu filho? sim[J ~ ndo[] - '1

Vocé pode transmitir a hemofilia para sua filha? sim ] nao ]
Vocé tem medo de ter um filho hemofilico? sim[J né@o[]
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Identificacdo do Projeto de Pesquisa

Titulo do Projeto: Avaliagcdo do comportamento sexual de adolescentes do sexo masculino
portadores de hemofilia atendidos em Centro de Referéncia na Cidade do Recife

Area do Conhecimento: Hebiatria — estudo dos adolescentes

Curso: Mestrado da Faculdade de Odontologia da Universidade de Pernambuco

Local do Estudo: HEMOPE — Rua Joaquim Nabuco, 171 Gragas
Fone: (81) 3416-4600 Site: www.hemope.pe.gov.br

Numero de sujeitos no Centro: 662 hemofilicos cadastrados

Numero de sujeitos na pesquisa: 60 adolescentes hemofilicos

Patrocinador da Pesquisa: ndo ha

Nome da Orientadora: Dr?. Laura Olinda Brigieiro Fernandes Costa

Nome da Pesquisadora: Dr®. Marcia Maia Ferreira Tavares — Enfermeira

Endere¢o: HEMOPE — Rua Joaquim Nabuco, 171 Gragas
Fone: (81) 3416-4600 (81) 9962-0933 E-mail: marciaupe@yahoo.com.br

Vocé esta sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa acima identificado.

O documento abaixo contém todas as informagbes necessarias sobre a pesquisa que estamos

fazendo. Sua colaboracdo neste estudo sera de muita importancia para nés, mas se desistir, a

qualquer momento, isso ndo causara nenhum prejuizo a vocé, ao seu tratamento e ao

atendimento de que vocé possa precisar aqui no HEMOPE.
Leia com atengao todos os itens abaixo e, se tiver qualquer duvida, faga perguntas
para que vocé possa entender os objetivos da presente pesquisa.

e Os trés objetivos da pesquisa sdo: a) avaliar o comportamento sexual de adolescentes
hemofilicos do sexo masculino; b) caracterizar o nivel de conhecimento de adolescentes
hemofilicos do sexo masculino quanto aos métodos para evitar gravidez e c) identificar as
condutas de risco para doengas sexualmente transmissiveis que os adolescentes
hemofilicos do sexo masculino adotam.

e O procedimento para coleta de dados sera: depois de vocé ter sido atendido aqui no
HEMOPE, hoje, vocé vai responder a um questionario para conhecer o que vocé sabe sobre
hemofilia, doengas sexualmente transmissiveis e métodos para evitar gravidez, e o que
voceé faz no seu relacionamento afetivo com meninas.

¢ Os beneficios esperados sédo: conhecer melhor como os adolescentes hemofilicos pensam
e se comportam afetiva e sexualmente, para poder ajudar outros hemofilicos e para
podermos desenvolver campanhas de educagdo da populagdo e das familias de
hemofilicos, facilitando sua aceitacdo e melhorando sua qualidade de vida.

e Pode ser que vocé sinta desconforto em ter que falar sobre seu comportamento, mas esse
sentimento é natural e esperado. A pesquisa ndo oferecera qualquer risco ao seu
atendimento, a sua saude ou ao seu direito de n&o ter seu nome identificado.

¢ A minha participagao neste projeto tem como objetivo apenas responder as perguntas do
questionario, com sinceridade, pois s6 eu, que sou portador de hemofilia, pode dizer como
me sinto e como me comporto sexualmente.

¢ A minha participacdo ¢é isenta de despesas e tenha direito a assisténcia, ao tratamento,
as consultas no HEMOPE, sempre que necessario.

e Tenho a liberdade de desistir ou de interromper a colaboragdo nesta pesquisa, no
momento em que desejar, sem necessidade de qualquer explicagao.

¢ A minha desisténcia ndo causara nenhum a minha saude ou ao meu bem-estar fisico. Nao
vira interferir no atendimento, na assisténcia, no tratamento médico ou hemoterapico, ou
fisioterapico de que eu possa vir a precisar no HEMOPE.

e Os resultados obtidos durante este estudo serdo mantidos em sigilo, mas concordo que
sejam divulgados em publicagdes cientificas ou congressos, desde que meus dados
pessoais ndo sejam mencionados e minha identidade nao seja revelada.

e Poderei consultar a pesquisadora responsavel Dr?. Marcia Maia Ferreira Tavares, fone
(81) 9962-0933, sempre que entender necessario obter informagbes ou esclarecimentos
sobre o projeto de pesquisa e minha participagdo no mesmo, podendo ligar a cobrar.

e Tenho a garantia de tomar conhecimento, pessoalmente, do(s) resultado(s) parcial(is) e
final(is) desta pesquisa.
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Tabela 14 — Parametros estatisticos das pontuacdes atribuidas por 24 adolescentes
hemofilicos de 10 a 13 anos de idade aos dominios de comportamento sexual e afetivo —
Fundacdo de Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco — Fevereiro/Julho de 2006

ESTATISTICAS Auto imagem Atividade sexual Proc::t)!(zr:lento
parametro parametro parametro
Menor pontuagao 0,0 0,0 0,0
Maior pontuacéo 16,0 14,00 10,0
Total maximo de pontos 21,0 19,00 17,00
Média 8,4 2,5 51
Desvio padrao 4,9 3,2 2,2
Moda 13,0 0,0 5,0
Mediana (% do total 8,5 (40,5%) 2,5 (13,2%) 5,0 (29,4%)

maximo de pontos)

Tabela 15 — Parametros estatisticos das pontuagodes atribuidas por 24 adolescentes
hemofilicos de 10 a 13 anos de idade aos subdominios de auto-imagem — Fundagao de
Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco — Fevereiro/Julho de 2006

' Fantasia Imagem Busca I?esquisa Pesquisa
ESTATISTICAS informal formal
parametro parametro parametro parametro parametro
Menor pontuagao 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0
Maior pontuagao 7,0 5,0 3,0 3,0 2,0
Total maximo de 7.0 50 3.0 40 2.0
pontos
Média 3,4 2.1 0,9 1,1 0,9
Desvio padrao 2,4 1,6 1,0 1,1 0,7
Moda 0,0 2,0 0,0 0,0 1,0

Mediana (% do total

0, 0, 0, 0, 0,
méxin de pontos) 3,5(50,0%) 2,0 (40,0%) 1,0(33,3%) 1,0(25,0%) 1,0 (50,0%)

Tabela 16 — Parametros estatisticos das pontuacgdes atribuidas por 24 adolescentes
hemofilicos de 10 a 13 anos de idade aos subdominios de atividade sexual — Fundagao
de Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco — Fevereiro/Julho de 2006

i Contato Sensagoes Contato nao Contato
ESTATISTICAS externo auto-erodticas genital genital

parametro parametro parametro parémetro
Menor pontuagéo 0,0 0,0 0,0 0,0
Maior pontuagéo 2,0 4,0 3,0 5,0
Total maximo de pontos 2,0 4,0 3,0 10,0
Média 0,8 1,3 0,0 0,0
Desvio padrao 0,8 1,3 0,8 1,0
Moda 0,0 0,0 0,0 0,0

Mediana (% do total 1,0 (50,0%) 1,0 (25,0%) 0,0 (0%) 0,0 (0%)

maximo de pontos)
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Tabela 17 — Parametros estatisticos das pontuacodes atribuidas por 24 adolescentes
hemofilicos de 10 a 13 anos de idade aos subdominios de procedimento sexual —
Fundacdo de Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco — Fevereiro/Julho de 2006

Prevencgao de

ESTATISTICAS DST Contracepgao Reproducao
parametro parametro parametro
Menor pontuagéo 0,0 0,0 0,0
Maior pontuagao 4.0 4.0 3,0
Total maximo de pontos 9,0 5,0 3,0
Média 1,9 1,5 1,7
Desvio padrao 1,2 1,0 1,1
Moda 1,0 2,0 1,0

Mediana (% do total maximo de

0, o, 0,
bontos) 2,0 (22,2%) 2,0 (40,0%) 2,0 (66,7%)

Tabela 18 — Parametros estatisticos das pontuacgdes atribuidas por 36 adolescentes
hemofilicos de 14 a 19 anos de idade aos dominios de comportamento sexual e afetivo —
Fundacao de Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco — Fevereiro/Julho de 2006

ESTATISTICAS Auto imagem Atividade sexual Pm(::’(ﬂ?"to
parametro parametro parametro
Menor pontuagéo 8,0 1,0 5,0
Maior pontuagéo 19,0 17,0 12,0
Total maximo de pontos 24,0 19,0 19,0
Média 14,9 9,0 9,0
Desvio padrao 3,2 4,2 1,6
Moda 17,0 6,0 9,0
Mediana (% do total 16,0 (66,7%) 9,5 (50,0%) 9,0 (47,4%)

maximo de pontos)

Tabela 19 — Parametros estatisticos das pontuacdes atribuidas por 36 adolescentes
hemofilicos de 14 a 19 anos de idade aos subdominios de auto-imagem — Fundagao de
Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco — Fevereiro/Julho de 2006

' Fantasia Imagem Busca F_’esquisa Pesquisa
ESTATISTICAS informal formal
parametro parametro parametro parametro parametro
Menor pontuagao 3,0 0,0, 0,0 0,0 0,0
Maior pontuacgéo 7,0 4,0 4,0 4,0 4,0
Total maximo de 7.0 50 40 40 4,0
pontos
Média 59 2,3 2,3 2,7 1,7
Desvio padrao 1,0 1,1 1,0 1,2 1,0
Moda 6,0 2,0 3,0 4,0 1,0

Mediana (% do total

maximo de pontos) 6,0 (85,7%) 2,0(40,0%) 2,0 (50,0%) 3,0 (75%) 1,5 (37,5%)
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Tabela 20 — Parametros estatisticos das pontuacodes atribuidas por 36 adolescentes
hemofilicos de 14 a 19 anos de idade aos subdominios de atividade sexual — Fundagao
de Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco — Fevereiro/Julho de 2006

i Contato Sensagoes Contato nao Contato
ESTATISTICAS externo auto-erodticas genital genital
parametro parametro parametro parametro
Menor pontuagéo 0,0 1,0 0,0 0,0
Maior pontuagao 2,0 4.0 3,0 8,0
Total maximo de pontos 2,0 4.0 3,0 10,0
Média 1,4 3,0 1,8 2,9
Desvio padrao 0,8 0,9 1.1 2,6
Moda 2,0 3,0 3,0 0,0
Mediana (% do total 2,0 (100,0%)  30(750%)  20(667%) 2,0 (20,0%)

maximo de pontos)

Tabela 21 — Parametros estatisticos das pontuacgdes atribuidas por 36 adolescentes
hemofilicos de 14 a 19 anos de idade aos subdominios de procedimento sexual —
Fundacédo de Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco — Fevereiro/Julho de 2006

Prevengao de

ESTATISTICAS DST Contracepgao Reproducao
parametro parametro parametro

Menor pontuagao 2,0 1,0 0,0
Maior pontuacgéo 8,0 50 3,0
Total maximo de pontos 9,0 7,0 3,0
Média 4.8 2,5 1,5
Desvio padrao 1,2 1,2 0,8
Moda 50 2,0 2,0
Mediana (% do total maximo de 5,0 (55,6%) 2,0 (28,6%) 2,0 (66.7%)

pontos)




ANEXO 1 — Aprovagcio pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade de Pernambuco
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UNIVERSIDADE
DE PERNAMBUCO

REITORIA DA UNIVERSIDADE DE PERNAMBUCO

Recife, 17 de fevereiro de 2006.

PRO-REITORIA DE POS-GRADUAGAO E PESQUISA
GERENCIA DE PROJETOS DE PESQUISA

COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA UPE.

O Comité, em reunido do dia 17/02/06 considerou APROVADO, o protocolo de
pesquisa de n°®167/05, intitulado:

AVALIAGAO DO COMPORTAMENTO AFETIVO E SEXUAL DE
ADOLESCENTES HEMOFILICOS ATENDIDOS EM CENTRO DE REFERENCIA
NA CIDADE DO RECIFE 2006, que tem como pesquisadora principal:

Prof:: MARCIA MAIA FERREIRA TAVARES.
RESUMO DO PARECER DO CEP

Atendidas as exigéncias do CEP/UPE. O estudo n&o apresenta maiores riscos de
agravos Eticos e esta em consonancia com as Resolugdes do Conselho Nacional
da Saude, referentes as pesquisas que envolvem seres humanos, com a
Declaragéo de Helsinque e com 0 Codigo de Nurenberg.

Atenciosamente,

g A 7
~ Aurélio Molina
denador da CPQ e CEP/UPE



ANEXO 2 - Autorizacao da Sociedade Pernambucana
de Hemofilicos
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SOCIEDADE PERNAMBUCANA DE HEMOFILICOS

Rua Augusto Rodrigues N.° 356 Torreio
CEP-. 52,030-000 Recife — PE/ Brasil
CNPJ: 115723850001-88

Fone: 32414319

Recife, 15 de margo de 2006.

Em atengdo a solicitagdo da Sra. Marcia Maia Ferreira Tavares, venho, por meio
desta, apOs atenta leitura do projeto de pesquisa a mim enviado, comunicar que a
Sociedade Pernambucana de Hemofilicos autoriza entrevistas na Casa do Hemofilico
Gilson Saraiva para o projeto de pesquisa para o mestrado em hebiatria. Porém, a
decisdo de responder as perguntas do questionario ¢ individual, portanto, cada
hemofilico, individualmente, necessita ser antes consultado e, se concordar, dar esta
autorizagfo por escrito.

Se o questionario for aplicado dentro do Hemocentro de Pernambuco, uma

" autorizagfio expressa daquele hemocentro se faz necesséria.

Atenciosamente, L KOM\A\ \/\ % } )

ALEXANDRE DE MARTOS GOMES

PRESIDENTE



ANEXO 3 — Autorizagiao do Comité de Etica em
Pesquisa da Fundacao HEMOPE
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/{ﬁ{:lEMan Comité de Etica em Pesquisa

1 - DADOS SOBRE O PROJETO PARECER FINAL No_007/06

Titulo do Projeto: Avaliagdo do Comportamento Afetivo e Sexual de
Adolescentes” Hemofilicos Atendidos em Centro de Referéncia da
Cidade do Recife 2006

Instituicdo Solicitante: Faculdade de Odontologia da Universidade de
Pernambuco

Local de Desenvolvimento do Projeto: Hospital-Hemope
Responsavel: Marcia Maia Ferreira Tavares
88 SSPPE

Identidade: 1.846.678 -
: 07.444-

CPFE: .207.444-6
Endereco: R. Tem. Jodo Cicero, 498, Ap. 1004 — Boa Viagem — CEP
51'0207%90 - Recife - PE

Telefone: 81— 3326-2246 / 9962-0933

2—- PARECER DO CEP
O CEP - Comité de Etica em Pesquisa do Hemope, apds acatar o

Parecer n® 167/05 do Comité de Etica em Pesquisa da UPE, considera
APROVADO o protocolo de pesquisa supracitado.

Recife, 06 de marco de 2006

Maria Emilia dos Santos
Coordenadora



