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Almeida, I. M. (2020). RelacGes de Amizade de Pessoas com osteogénese Imperfeita.
Dissertacdo de mestrado. Programa de P6s-graduacéo em Psicologia da Universidade Federal do
Espirito Santo, Brasil.

RESUMO

A Osteogénese Imperfeita, mais conhecida como doenca dos 0ssos de vidro, é considerada uma
enfermidade cronica, rara e congénita, sua principal caracteristica é a fragilidade 6ssea, que
dificulta a pratica social de algumas atividades pela alta probabilidade de fraturas e deformac6es
dos ossos. Diante de tal fendmeno, o objetivo geral da presente pesquisa é investigar a
participacdo dos amigos na vida dos portadores de Ol e o seu papel no enfrentamento da
enfermidade. Para isso, realizou-se um estudo qualitativo, por meio da transcrigdo de entrevistas
episddicas sobre os relacionamentos de amizade. As perguntas foram organizadas em trés eixos
para andlise: (a) Enfrentamento da Ol; (b) Rede de Amizade, e (c) Rela¢bes de Amizade e Ol.
Participaram da pesquisa sete adultos diagnosticados com a doenca e que faziam
acompanhamento e tratamento em um hospital da Grande Vitdria. A coleta foi realizada nas
dependéncias do hospital com base nas indicacdes dos profissionais para a pesquisa. Para analise
dos dados, utilizou-se a analise tematica, os relatos foram organizados em temas emergentes e
categorizados conforme seu conteudo. Os principais resultados encontrados apontaram para a alta
habilidade, por parte dos entrevistados, de adaptacdo e enfrentamento da doenca, as principais
estratégias utilizadas foram o conhecimento acerca de sua condi¢do, aceitacdo, empoderamento e
desenvolvimento de independéncia e autonomia. A respeito das amizades, observou-se a
importante participacdo dos amigos no cuidado amplo da Ol, por auxiliar na maior inclusdo social
dessas pessoas, 0s amigos contribuiram também para a maior socializa¢cdo no ambito geral da
sociedade, ao colaborar com a postura mais ativa e protagonista dos individuos no contexto
social. Apesar disso, também foi percebido a baixa socializacdo das pessoas com Ol,
apresentando restrita rede de relacionamentos para além do seio familiar e isolamento social
devido as preocupacdes e receios exagerados. O presente trabalho reconhece a escassez de
estudos a respeito da tematica social de portadores de doencas raras, com enfoque na Ol, e
evidencia o seu papel crucial tanto para o enfrentamento da doenca e acompanhamento do
tratamento, quanto para o desenvolvimento pessoal do individuo e sua posi¢do social na
sociedade.

Palavras-chave: osteogénese imperfeita; amizade; relacionamento interpessoal; inclusdo social.



Almeida, 1. M. (2020). Friendship relationships of people with Osteogenesis Imperfecta.
Master’s Dissertation. Psychology Post Graduattion Program of Federal University of Espirito
Santo, Brazil.

ABSTRACT

The Imperfecta Osteogenesis (10), best-known as brittle bone disease, is a cronic, rare and
congenital illness. Its main characteristic is a bone fragility, that impacts on the social practice of
some activities and hight probability of bone’s fractures and deformations. Considering this
pathology, the study’s general objetive is to investigate friend’s participation on IO carrier’s life
and its role dealing with the disease. A qualitative study, was realized, through the trasncript
episodic interviews about friendship. Questions were organize in three areas: (a) Imperfecta
Osteogenesis’ coping, (b) Network Friendship (c) Friendship and Imperfecta Osteogenesis.
Participated in the study seven adults with 10 diagnosis and in treatment from hospital in Grande
Vitoria . Samples were collected on the hospital facilities, and the individuals were indicated by
hospital professionals. For the data analysis, the method used was thematic analysis. The
narratives were organized in emerging issues and categorized according to its substance. Main
findings pointed out participants’ high ability of adaptation and coping. Main strategies used were
learning about their health conditions, acceptance, empowerment, maturity and autonomy
development. About friendship, its importance were also observed on the 10 wide care and in the
social support of the patient. Friends contributed also for a better socialization in general society,
support the development of a leading atitude in social context. Nevertheless, a low socialization
was perceived, note by a restrict relationship network beyond the family and social isolation due
to exaggerated concerns and fears. This dissertation recognizes the lack of studies on the social
context of patients with rare diseases, focusing on 10. Inthat way, highlights its crucial role:
coping with the disease and monitoring their treatment, considering the individual's personal
development and its social position on society.

Key-words: imperfecta osteogenesis, friendship, interpersonal relationship, social inclusion.



Almeida, I. M. (2020) Relaciones de amistad de personas con osteogénesis imperfecta. Tesis
de maestria. Programa de pés-graduacion em Psicologia de la UNiversidad Federal del Espiritu
Santo, Brasil.

RESUMEN

La Osteogeénesis Imperfecta (Ol), mejor conocida como enfermedad de los huesos fragiles, es una
enfermedad crdnica, rara y congeénita, su principal caracteristica es la fragilidad 6sea, que afecta a
la practica social de algunas actividades y a la alta probabilidad de fracturas y deformaciones de
los huesos. Frente al enfoque de este fendmeno, el objetivo general del presente estudio es
investigar la participacion de amigos en el portador de la vida de Ol y su papel frente a estas
enfermedades. Para ello, se realiz6 un estudio cualitativo, a traves de la trascripcion de entrevistas
episddicas sobre la relacion de amistad. Las preguntas se organizaron en tres areas: (a) Afrontar
la osteogénesis imperfecta, (b) Red de la amisttad (c) Relacion de la amistad y osteogénesis
imperfecta. Participaron en el estudio siete adultos con diagnéstico de Ol y en tratamiento en
algin hospital de Grande Vitdria. Las muestras fueron recolectadas en las instalaciones del
hospital, con individuos indicados por profesionales del hospital. Para el analisis de datos, el
método utilizado fue el anélisis tematico; las cuentas se organizaron en temas emergentes y se
clasificaron de acuerdo con su sustancia. Los principales hallazgos sefialaron la alta capacidad de
los participantes de adaptacién y afrontamiento de la enfermedad, las principales estrategias
utilizadas fueron aprender sobre sus condiciones de salud, aceptacion, empoderamiento, madurez
y desarrollo de la autonomia. Acerca de la amistad, observé la importancia de la participacion de
los amigos en el cuidado general de Ol para apoyar una mayor inclusion social, los amigos
contribuyeron también para una mejor socializacion en la sociedad en general, apoyando en el
desarrollo de una actitud lider en el contexto social. Sin embargo, perciben también la baja
socializacion de las personas con Ol, tienen una red de relaciones restringidas méas alla del
aislamiento familiar y social debido a preocupaciones y temores exagerados. Este documento
reconoce la escasez de estudios sobre el tema social de los pacientes con enfermedades raras,
enfocandose en la Ol, y destaca su papel crucial tanto para enfrentar la enfermedad y monitorear
el tratamiento, como en el desarrollo personal del individuo y su posicién social en la sociedad.

Palabra-clave: osteogénesis imperfecta, amistad, relacién interpessoal, inclusion social.
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INTRODUCAO

1. Apresentacao

A Osteogénese Imperfeita (Ol) é uma doenca crbnica, rara e congénita cujas principais
caracteristicas sdo a fragilidade 0ssea, a baixa estatura e o formato triangular do rosto, levando os
sujeitos acometidos pela doenca a ter maior propensdo a fraturas, deformacbes e limitacdes
fisicas. Existem varios tipos de Ol, ao variar em sua gravidade, caracteristicas peculiares e
limitacBes fisicas impostas aos sujeitos. Devido aos obstaculos e desafios vivenciados
diariamente por seus portadores, hd a necessidade constante de apoio social, muitas vezes vindo
de familiares e amigos.

Os amigos, muitas vezes, compdem uma rede de amizade, que pode ser entendida como
um relacionamento interpessoal, voluntario, que propicia intimidade e ajuda, marcado pela
igualdade, dedicacdo e beneficio mdtuo entre as partes, geralmente oriunda da realizacdo de
atividades em comum. Todas as relacfes interpessoais, assim como a amizade, influenciam e sédo
influenciadas pelo contexto nos quais estdo inseridas, como, por exemplo, no enfrentamento de
uma doenca cronica rara. A amizade ¢ um importante elemento para o desenvolvimento da vida
social do individuo e, consequentemente, de sua maior insercdo na sociedade.

O presente trabalho tem como objetivo investigar a participacdo dos amigos na vida de
adultos com Ol e o seu papel no enfrentamento dessa enfermidade. Para isso, € necessario
descrever as redes de amigos dos acometidos; descrever 0s episodios marcantes das principais
amizades e analisar o papel desses relacionamentos no processo de enfrentamento da doenca.

A escolha dessa tematica partiu do interesse na investigacdo e exploracdo de aspectos
psicossociais presentes na vida dos pacientes cronicos, sendo um deles o relacionamento

interpessoal, e como as amizades podem contribuir na postura dos pacientes com Ol diante da
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vida, ampliando para contextos fora do hospital e tratamento da doenca. Tal publico foi escolhido
devido ao pouco conhecimento acerca da doenca rara e principalmente seus impactos sociais.
Além disso, hd um interesse particular da pesquisadora na tematica por ter tido contato, durante a
graduacdo, com a psicologa que fazia 0 acompanhamento das criancas no setor de doencas raras,
dentre elas a Ol, no hospital infantil. Por meio desse contato, teve a oportunidade de conhecer os
portadores e seus familiares no evento especifico da enfermidade, aproximando-se da realidade
que eles enfrentavam.

A presente dissertacdo foi organizada em capitulos. A revisdo bibliografica abarcou
discussbes a respeito da Ol, seu esclarecimento clinico, politico e implicacBes sociais; dos
estudos de Robert Hinde acerca dos relacionamentos interpessoais, inseridos no contexto de
salde e, por fim, da amizade e sua implicacdo no processo salde-doenca. Posteriormente, ha
explanacao sobre os objetivos do estudo e 0 método utilizado, detalhes sobre a coleta e anélise
dos dados, ao identificar o publico-alvo e o local da realizacdo da pesquisa. Em seguida, sdo
apresentados os resultados e as discussdes levantadas, ao concluir com as reflexdes finais da
tematica, limitacdes do estudo, sugestdes para futuras pesquisas, referéncias bibliograficas e os

documentos utilizados no estudo.

2. Doencas cronicas e raras

Atualmente ndo existe um consenso na definicdo de doenca cronica, a qual vem se
modificando com os avan¢os da medicina. Todavia, pode-se compreender a doenca crénica como
um quadro clinico duradouro e irreversivel, com diferentes niveis de gravidade que interfere no
funcionamento geral do individuo (Barros, 2003). As doencas crénicas compdem um conjunto de
condi¢des permanentes, caracterizando-se por duragdes longas ou indefinidas, inicio gradual e

prognostico usualmente incerto (Ministério da Saude - MS, 2013).
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Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) o aumento da expectativa de vida no
mundo cresceu em cinco anos entre os anos de 2000 e 2015 (Soares, et al, 2018). Portanto,
também vem crescendo, de acordo com Organizacdo para Cooperacdo e Desenvolvimento
Econdémico (OCDE), o numero de pessoas que convivem com doengas cronicas (Soares, et al,
2018). Isso acontece ndo somente por fatores sociais e comportamentais, mas também devido ao
avanco tecnologico e cientifico dentro desse ramo (Sklar, et al, 2010).

A OCDE preconiza a importancia de intervencdes que reconhecem os fatores de risco
envolvidos na doenca crbnica e que investem no autogerenciamento, oriundo das mudancas de
comportamento na promoc¢do do bem-estar dessas pessoas que envelhecem e vivem mais tempo
com condi¢bes cronicas (Soares, et al, 2018). Com isso, incentivam-se estudos que procuram
compreender o estilo de vida dessas pessoas e todas as implicacGes de sua doenca na vida do
acometido e de sua rede social.

Dentro do grupo de doencas crbnicas, existem as doencas raras (Anderson, Elliot &
Zurynski, 2013). A OMS conceitua doenca rara como uma doenca que afeta, no maximo 0.65
pessoas em 100 individuos (Fishman & Skrepnek, 2012). Doengas raras descrevem um grupo de
diversas patologias, que podem afetar qualquer sistema corporal (Baumbush, Mayer & Sloan-
Yip, 2018). No entanto, em cada pais se estima um numero de incidéncia especifico para se
considerar uma doenca rara. Apesar de ndo se negar sua baixa incidéncia, quando comparada a
outras enfermidades, em propor¢do mundial, estima-se que cerca de 10% da populacdo tem um
dos 7.000 tipos de doencas raras conhecidos (Baumbush, Mayer & Sloan-Yip, 2018). De acordo
com Associacdo Brasileira de Doencas Raras (ABDR)! no Brasil, h4 aproximadamente 13
milhGes de pessoas acometidas por algum tipo de doenca rara.

Em geral, as doengas raras também apresentam dificuldades no diagndstico e no

tratamento, devido ao pouco conhecimento acerca das patologias e menor atencdo dos clinicos e

! Recuperado do site da Associacdo em 2 de novembro, 2018 do link: https://blogabdr.wixsite.com/abdr/ntrara01
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investigadores (Anderson, Elliot & Zurynski, 2013). Segundo 0s mesmos autores estas
circunstancias potencializam as dificuldades enfrentadas pelo doente e sua familia. Com todas as
dificuldades oriundas do tratamento da doenca, Molster, Youngs, Hammond e Dawkins (2012)
destacam a importancia de haver servicos que fornecam além da assisténcia médica, grupos de

apoio, locais de referéncia, oportunidades de empregabilidade e apoio psicossocial a esse pablico.

3. Osteogénese Imperfeita

3.1 Aspectos etioldgicos e clinicos

A Osteogénese Imperfeita é considerada uma doenca congénita, cronica e rara. Sua
incidéncia, de acordo com ABDR? é de uma a cada 20 mil pessoas no pais. No Brasil, estima-se a
presenca de 19.075 pessoas com Ol, todavia apenas 788 estdo em tratamento, a maioria na regido
sudeste, tal mensuracdo foi realizada pela Associacdo Brasileira de Osteogéneses Imperfeita
(ABOI) no ano de 2013, uma vez que nao foi encontrado estudo epidemioldgico especifico
brasileiro voltado a essa populagdo (Ogawa, 2013).

As principais caracteristicas dessa enfermidade séo fragilidade 6ssea, ocasionando varias
fraturas em todo o corpo, deformidades nos ossos (Stephen, Roberts, Hayden & Chetty, 2016) e
anormalidade nas células responsaveis pelo colageno, tanto em sua quantidade quanto em sua
qualidade (Bender, 1991). As fraturas decorrentes da enfermidade podem ocorrer de maneira
espontanea ou por traumatismos minimos (Sanches & Gil, 2017).

A principal causa das deformidades fisicas é a alteracdo genética nos genes COLIAL ou
COLIA2 que sintetizam o colageno (Sanches & Gil, 2017). O colageno do tipo I, além de

aparecer nos 0ssos, também esta presente nos dentes, pele, tendBes, ligamentos, vasos sanguineos

2 Recuperado do site da Associacdo em 2 de novembro de 2018 https://blogabdr.wixsite.com/abdr/oi
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e na esclera, com isso ha uma variedade dos sintomas da Ol, incluindo dentes quebradicos e mais
propensos a céaries, falha na formacdo da dentina - dentinogénese imperfeita -, alteracdes na
elasticidade da pele e esclera azulada (Machado, Pastor, Telles & Rocha, 2012). Portanto, a Ol
pode ser considerada como sendo mais do que uma patologia “representa um grupo de formas
patologicas de natureza constitutiva, caracterizada por fragilidade 6ssea” (Sanches & Gil, p.82,
2017).

Outros tracos caracteristicos que podem aparecer estdo de acordo com a tipologia da Ol,
individualidade dos portadores e a fase da vida. Grande estudo de relevancia da tematica e que
formulou a classificacdo dos tipo de Ol foi o de David Sillence, médico australiano, em 1979,
quem dividiu a enfermidade em quatro tipos, abordada no trabalho de Sanches e Gil (2017),

ilustrada na tabela 1:

Tabela 1: Classificacdo da Osteogénese Imperfeita. ®

Tipol O tipo mais suave e comum. Caracteriza-se por osteopenia levando a
fraturas que ocorrem ao longo do crescimento. Além da fragilidade 6ssea,
caracteriza-se por um formato triangular do rosto, fragilidade dos dentes,
perda progressiva da audicdo entre 20 e 30 anos, escoliose (curvatura lateral
da coluna), pele delicada, estatura média e escler6tica (membrana que

envolve a iris) azul.

Tipo Il E o tipo mais severo da doenca e 0 menos comum. Afeta aproximadamente
10% das pessoas com Osteogénese Imperfeita. Os bebés tém fraturas pré-
natais, membros pouco desenvolvidos e curvos e 0ssos extremamente

frageis. Geralmente morrem pouco depois de nascer.

Tipo Il E o tipo de O.I. em que os doentes sofrem fraturas espontaneas, recorrentes
de acBes do cotidiano, sendo que s&o impossibilitados de andar devido a
fragilidade de seus ossos. O prognostico € mau e a morte geralmente

durante a primeira infancia, ou pouco tempo depois.

¥ Reproducdo com permissdo das autoras Sanches e Gil
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Tipo IV  Este tipo de O.l. é muito semelhante ao tipo I, contudo existe um
envolvimento 0sseo mais grave e um maior grau de osteoporose. Apesar
dos ossos serem extremamente frageis, a deformidade das curvaturas dos
0sso0s longos é o que mais contribui para a instabilidade dos doentes. Seu

progndstico varia de leve a moderado.

A Ol, por ser uma doenga cronica, requer cuidados continuos e precaucdes para evitar
fraturas e tratamento médico periédico, com isso, portadores da doenca precisam se ausentar da
escola e do trabalho ao menos trés vezes ao ano, em internagdo de no minimo trés dias, para se
submeterem ao tratamento medicamentoso da patologia (Martins, Campos, Llerena & Soares,
2014). A administracdo do pamidronato é intravenosa realizada por trés dias consecutivos, no
qual o paciente fica internado no hospital, com o intervalo de trés a quatro meses (Brasil, 2013).

Além disso, as fraturas podem ser controladas a partir do tratamento com a fisioterapia e
com o0s métodos medicamentosos e ortopédicos (Byers & Steiner, 1992). O papel do
fisioterapeuta, de acordo com a Confederacdo Mundial de Fisioterapia (CMF, 2015), é
fundamental para o desenvolvimento da qualidade de vida e das capacidades motoras, ao atuar
nos ambitos da promocdo, prevencdo, intervencdo, habilitacdo e reabilitacdo junto com outros
profissionais de saude, assim como com os pacientes, seus familiares e cuidadores. Suas a¢bes
resultam no bem-estar fisico, psicoldgico e social.

A terapéutica medicamentosa, principalmente com bisfosfonato, tem como finalidade
fortalecer os ossos, dificultar as fraturas e proporcionar uma qualidade de vida aos doentes
(Brizola; Staub & Felix, 2014). A intervencdo ortopédica ocorre nos casos de fraturas recorrentes
e curvatura severa nos 0Ssos, e consiste no manejo dessas fraturas, muitas vezes, por fixacdo
externa, sempre objetivando o tempo minimo de mobilizacdo para evitar o enfraguecimento

maior dos ossos (Balkfors, 2015).
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Em relacdo ao publico adulto da Ol, Byers e Steiner (1992) afirmam que o tratamento é
fragmentado, pontuando a necessidade de desenvolver uma rede de cuidados especializados
integrados para esse publico, logo, muitas vezes ha um acompanhamento mais de perto quando
crianca, porém guando estas crescem o acompanhamento se torna mais irregular.

A respeito da cognicdo nesse publico, ndo existe nenhuma limitacdo proveniente da
doenca, muitos individuos com Ol conseguem se adaptar as condi¢cbes impostas pela doenca
(Rauch & Glorieux, 2004). Apesar do afastamento frequente da escola e do ambiente de trabalho,
pode-se perceber um alto nivel de educacéo e de emprego nesse grupo, muitas vezes a dedicacao
escolar pode ser considerada uma maneira de compensar as limitagfes impostas inevitavelmente
pela doenca e dificuldade de insercdo social (Dogba et al, 2013; Balkfors, 2015).

Atualmente os tratamentos mais indicados sdo 0s ndo cirdrgicos. A terapéutica da Ol deve
voltar-se para atencdo multidisciplinar, ao incluir profissionais da endocrinologia, odontologia,
psicologia, servico social, cirurgia ortopédica, genética, reabilitacdo, fisioterapia e terapia
ocupacional (Biggin & Munns, 2014), com a finalidade de oferecer maior apoio tanto no ambito
informacional quanto no @mbito do cuidado (Bernehall Claesson & Brodin, 2002; Dogba et al,
2013). Tal abordagem interdisciplinar pode ser estendida ao tratamento dos pais, e se mostra
como importante fator de suporte psicossocial, ao prepara-los para os desafios fisicos e a
aceitacdo da doenca e auxiliando-os no processo de passagem da infancia para a vida adulta

(Stephen, Roberts, Hayden & Chetty, 2016).

3.2 Politicas de saude voltadas a atencéo a Osteogénese Imperfeita

De acordo com o Ministério da Saude (MS) o atendimento as doencas raras é feito

prioritariamente na Atencio Basica, principal porta de entrada para o Sistema Unico de Saude

(SUS), caso haja necessidade o paciente podera ser encaminhado para atendimento
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especializado em unidade de média ou alta complexidade. Atualmente, existem oito centros de
atencdo habilitada e especializada em doencas raras no Brasil®.

Apesar de parte dessas enfermidades apresentarem tratamento especifico, a maioria dos
medicamentos ndo esta disponivel no SUS, o que reflete a luta constante desse grupo em busca
de direitos, tratamentos, profissionais especializados e servicos de qualidade®. Por meio da Lei
13.693 de 2018, institui-se o ultimo dia do més de fevereiro como sendo o dia nacional de
Doencas Raras, uma conquista importante para visibilidade desse grupo, compartilhamento de
tratamentos e novas descobertas que facilitem o diagnostico/acompanhamento dos casos além de
pensar na possibilidade de novos diagnosticos.

A partir da instituicdo da portaria n°® 2305 de 2001, o tratamento da Ol tornou-se
disponivel no SUS, tal conquista foi resultado de mobilizagdes sociais, compostos
prioritariamente por familiares, portadores e profissionais da saude, em prol de direitos a esse
grupo (Lima & Horovitz, 2014). Tal portaria define normas para criacdo de centros de referéncia
em OI no Brasil; avaliacdo para tratamento; a principal medicacdo (pamidronato dissédico), sua
dosagem e medicacdes complementares; exames adicionais para acompanhamento do caso e
criacdo e manutenc¢do do banco de dados da Ol.

Desde 2001, ha 14 centros de referéncia pra Ol no territério brasileiro, a maioria destes
concentra-se nas regides sudeste e sul do pais, fator que dificulta 0 acesso ao tratamento de
muitos pacientes fora dessas areas (Lima & Horovitz, 2014). Além disso, muito dos pacientes sdo
provenientes de cidades do interior e se deparam com outros desafios ao se afastarem de seu
ambiente social, além daqueles impostos pela doenca e sua rotina de tratamento (Girardon-Perlini
& Angelo, 2017).

Geralmente o fluxo de atendimento para identificar a doenca se inicia com anamnese

médica e exames complementares, o protocolo de acompanhamento envolve servigcos de

* Recuperado em 24 de outubro de 2019 do link http://www.saude.gov.br/saude-de-a-z/doencas-raras
> Recuperado em 24 de outubro de 2019 do site https://muitossomosraros.com.br/
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fisioterapia, ortopedia, radiologia e psicologia. Nos casos de confirmacdo da OI, a equipe
encaminha para os centros de referéncia para um tratamento mais adequado, incluindo atencao
aos familiares e orientacdes quanto a organizacao e planejamento familiar®.

Em novembro de 2010, foi atualizado o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas —
Osteogénese Imperfeita (Brasil, 2010). A portaria 714/2010 elencou parametros para 0
diagnostico de OI; o inicio do tratamento com o pamidronato dissodico e também com o
alendronato dissédico, medicacdes do grupo dos bifosfonatos e para a interrup¢do do tratamento,
além de especificaces clinicas para avaliacdo dos casos em resposta a terapéutica (Brasil, 2010).

Os centros de referéncia que atendem a pessoa com Ol, sdo essenciais para a implantacéo
da politica em territério nacional. Sua existéncia € de extrema importancia em se tratar da
melhoria no acesso ao tratamento; no estimulo a especializacdo de profissionais da area, uma vez
que reconhece-las requer grandes investimentos em treinamentos, qualificacdo de pessoal, na
producdo de conhecimento cientifico e aprimoramento de servicos e tratamento (Lima &
Horovitz, 2014). Tais centros, de acordo com a Portaria 2305/2001, devem oferecer uma equipe
multidisciplinar para atencdo a Ol na rede de salde publica do Brasil coma presenca de
profissionais de nutricdo, enfermagem, fisioterapia, farmécia, psicologia, assisténcia social e
fisiatria (Brasil, 2001).

Além das politicas especificas da Ol e das demais doencas raras, é de capital importancia
discutir a respeito dos direitos das pessoas com deficiéncia fisica, visto que muitas das pessoas
com Ol tém alguma limitac&o fisica devido as fraturas. Tal discusséo é relativamente recente no
Brasil, apesar da Constituicdo Federal de 1988, no seu artigo 5°, inciso XV, dispor sobre a
acessibilidade e amparar o direito a locomogéo e ao acesso das pessoas com deficiéncias fisicas.
O movimento teve um grande avanco a partir da promulgacéo da Lei n°® 13.146, de 06 de julho de

2015, que instituiu a Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Lei n. 13.146, 2015).

® Recuperado em 24 de outubro de 2019 do link https://agencia.fiocruz.br/iff-fiocruz-reunir%C3%A1-centros-de-
refer%C3%AAnNcia-em-osteog%C3%AAnese-imperfeita-de-todo-0-pa%C3%ADs
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Vale ressaltar a perspectiva social do conceito de deficiéncia, ao incluir, além das
condicdes individuais, as disposi¢cdes dos espacos coletivos — de educacéo, de cultura, de trabalho
— para acolher esse publico (Silva et al, 2012). H& grande dificuldade de inclusdo por parte da
sociedade, a partir do momento em que esta atribui pouca expectativa aos deficientes, no que se
refere ao seu desenvolvimento e potencialidade (Sassaki, 2010).

A acessibilidade garante condicdes equanimes para usufruir do espacgo publico, por meio
de adaptacGes fisicas estruturais. Contudo, garantir o acesso fisico, sem obstaculos arquiteténicos
ndo significa assegurar a igualdade de acesso e pertencimento ao espaco (Nascimento & Oliveira,
2018). Falar de inclusdo social vai além de integrar o individuo e permitir seu acesso fisico aquele
espaco, inclui também a postura social frente ao acesso desse individuo e na partilha de
ambientes com ele, além de preparacdo da sociedade para receber esse publico e o conhecimento

acerca dos direitos sociais (Paulino, Coutinho & Costa, 2018).

3.3 Aspectos sociais

E inegavel a importancia da investigacdo dos aspectos psicossociais da populacdo Ol,
visto que a Ol influencia no desenvolvimento social e psicoldgico, podendo contribuir para o
isolamento social, aumento da dependéncia e construcdo empobrecida da autoimagem (Fegran et
al, 2014).

Na pesquisa de Mello e Moreira (2010) a respeito do impacto da hospitalizacdo de
criangas diagnosticadas com Ol e fibrose cistica, foi abordado acerca da sociabilidade dessas
criangas. No contexto familiar muitos relatos de lazer apareceram nas entrevistas, caracterizando
como o principal ambiente de socializacdo desse publico. Todavia, nas escolas, apareceram

também sentimentos de discriminacdo e de adaptacdo. As criangas com Ol relataram dificuldade
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em realizar as atividades com as outras criangas, que ndo possuem a doenca, como por exemplo
as aulas de educacéo fisica em decorréncia do receio de sofrer fraturas.

Na revisdo de literatura de Sparkes, Martos e Maher (2017) a respeito da inclusdo nas
aulas de educacéo fisica, percebeu-se em diversos estudos a baixa frequéncia de alunos com
alguma condicdo especifica nas aulas de educacao fisica, em algumas escolas, alunos com tais
condi¢des reclamavam por muitas vezes serem separados do restante da turma para fazer
atividades especificas. Tal comportamento reflete na diferenciacdo do nivel de aprendizado nesse
ambito dessas pessoas em relacdo ao restante da turma. Isso acontece, segundo a pesquisa devido
a falta de conhecimento e de experiéncias dos profissionais em propor atividades mais inclusivas.

Barreiras arquitetonicas sdo outros desafios que os sujeitos com Ol precisam enfrentar no
seu dia-a-dia (Mello & Moreira, 2010). A acessibilidade é a possibilidade de ambientes publicos
e privados proporcionar maior seguranca e autonomia para todas as pessoas, independentemente
de suas condic@es especificas, a fim de proporcionar maior independéncia ao individuo (Gonzalez
& Mattos, 2014). Tal contexto instiga reflexdes acerca da forma que a sociedade percebe e
oferece cuidado e acolhimento a essas pessoas, 0 quanto que a sociedade se prepara para lidar
com a diversidade de caracteristicas de sua populacdo (Paiva, Oliveira & Almohalha, 2018).

O deficiente fisico ainda enfrenta estigmas na sociedade atual, geralmente tal
discriminacdo se manifesta através do distanciamento, como também por meio das reacdes de
indulgéncia, lhe atribuindo “pena”, “d6” e a falta de capacidade (Paiva, Oliveira & Almohalha,
2018). Estas discussoes refletem nas falas e observacdes das participantes da pesquisa de Paiva,
Oliveira e Almohalha (2018) sobre a percepcdo da Ol sob olhar de seus portadores, no qual
apareceram experiéncias de preconceito e discriminacdo vivenciadas tanto no contexto familiar
quanto social.

Além de aspectos interpessoais, arquitetbnicos e sociais, existem elementos fisioldgicos

da doenca que dificultam a insercéo social do sujeito com Ol. A dor, fadiga e diferentes niveis de
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limitacGes fisicas também podem colaborar para a diminuic¢do da fungédo social, participacéo nas
atividades diarias e dificuldade de aceitacdo pelos pares (Basel & Steiner, 2009; Fegran et al,
2014). Esse isolamento social pode ser ocasionado por algumas atitudes nao intencionais, muitas
vezes por parte dos familiares ou daqueles que acompanham de maneira mais proxima os sujeitos
acometidos, tais como, superprotecdo, medo e ansiedade (Stephen, Roberts, Hayden & Chetty,
2016).

A respeito do olhar dos familiares que acompanham seus filhos na rotina de tratamento da
Ol, na pesquisa feita por Dogba e colaboradores (2013), pais e portadores de Ol relataram a
presenca de altos e baixos no enfrentamento da doenca. Por um lado, os momentos de crise eram
intermediados por periodos calmos e estaveis, por outro lado os pais eram preenchidos de
sentimentos contraditorios, positivos e negativos. Pela necessidade de cuidado constante que Ol
exige, sentimentos de superprotecdo e medo por parte dos pais é bastante comum, tal conduta de
cuidados exagerados também podem dificultar a independéncia e a insercdo social desses
sujeitos, o tratar de forma diferente tais pessoas também podem reforcar a visdo estereotipada da
Ol (Paiva, Oliveira & Almohalha, 2018).

As dificuldades enfrentadas pelos sujeitos com Ol ndo os impossibilitam de buscar novas
formas de viver, de ter e ir ao encontro de seus desejos e de participarem de atividades
significativas. Tais caminhos encontrados para conviver bem com sua condi¢do cronica, sao
expressos pelo conceito de coping, que de acordo com Sanches e Gil (2017), as principais formas
de enfrentamento e adaptacdo as doencas cronicas estdo relacionadas a quatro grupos de
estratégias: “negacdo e minimizagdo da gravidade da situacdo; procura de informacdo ou apoio
social; aprendizagem de resolucdo de problemas e de procedimentos especificos relacionados
com a doenga; e possibilidade de uma justificativa para a doenga” (p.81).

Um aspecto importante para o enfrentamento da doenca é o desenvolvimento do

autocuidado e da autoimagem, além de se interessar e aprofundar nos conhecimentos acerca de
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sua enfermidade, também € de grande relevancia, ao realizar explicacfes sobre procedimentos e
reconhecer limitagcdes e potencialidades (Mello & Moreira, 2010). No caso dos adultos a boa
relacdo com a sexualidade pode favorecer também no relacionamento com sua prépria imagem
corporal (Paiva, Oliveira & Almohalha, 2018).

Tal auto percepgéo e consciéncia auxiliam no processo de empoderamento € no processo
de inclusédo social, a partir do momento em que 0 sujeito conhece seus limites e se sente mais
confortavel em ambientes e sociais 0 outro também aprende sobre a doenca rara e diminui
comportamentos discriminatérios. O contexto de servigos de salde também pode ser ambiente de
empoderamento, ao considerar o individuo como um co-gerente de seu tratamento, com liberdade
para escolher e focar em seus proprio bem-estar; tal compreensdo também requer mudancas de
comportamento entre os profissionais de sadde (Kayser et al, 2019). Tal movimento que inicia no
processo de cuidado pode reverberar na postura social do sujeito.

Muitos portadores se engajam em organizacdes de apoio ao portador de doenca rara, Como
por exemplo, o Grupo de Apoio ao Deficiente Fisico, o Centro de Referéncia em Osteogénese
Imperfeita (CROI — Paiva, Oliviera & Almohalha, 2018). O engajamento em multiplas
atividades, como de autocuidado, trabalho, lazer, atividades do lar, sexualidade e cuidados gerais,
além de praticas com componentes sociais importantes, como grupos religiosos, grupos de estudo
e de amigos foram percebidos nas falas das participantes da pesquisa de Paiva, Oliveira e
Almohalha (2018). Na mesma pesquisa, as entrevistadas buscavam melhoria em sua condi¢éo
fisica por meio de praticas de algumas atividades fisicas especificas, como hidroginastica,
fisioterapia, massoterapia, natacdo, além de acompanhamentos médicos para comorbidades
associadas ao quadro da Ol.

A realizacgdo regular de atividades fisicas pode trazer beneficios no controle ou redugéo de
gordura corporal; manutencdo ou aumento da for¢ca muscular e da densidade mineral Gssea;

melhora da flexibilidade; reducdo da frequéncia cardiaca de repouso e da pressdo arterial;
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diminuicdo de riscos de desenvolver doencas cardiovasculares, acidente vascular cerebral,
hipertensdo, diabetes tipo Il, osteoporose e obesidade; melhora da autoestima e diminuicdo da
insdnia, de tensdo muscular, estresse, ansiedade e de depressdo (Maia, 2006). As atividades
adaptadas e inclusivas proporcionaram o desenvolvimento de um olhar mais positivo frente as
diferentes condicdes fisicas das pessoas e desenvolve a empatia (Sparkes, Martos e Maher 2017).
Os esportes e as atividades fisicas tém sido objetos de estudos para adaptacGes e acessibilidade.

Em relacdo a qualidade de vida das pessoas com Ol, Dahan-Oliel e colaboradores (2015) a
relaciona com alguns aspectos da doenca. Em relacdo a dor sentida pelos pacientes, os autores
ndo encontraram uma relacdo clara com a qualidade de vida, nem se esta ¢ mediada pela
participacdo social do sujeito, ou seja, a dor ndo influencia diretamente a qualidade de vida,
porém dificulta as atividades diarias prejudicando-a, assim, indiretamente. A respeito da funcéo
fisica, esta influencia a qualidade de vida fisica do sujeito, mas ndo a mental. J& a participacdo
social influencia a qualidade de vida geral dos portadores de Ol. Logo, a fim de melhorar a
qualidade de vida desses sujeitos € necessario incentivar a atividade fisica e evitar restricdes
exageradas e a superprotecdo dos pais.

Sanches e Gil (2017) defendem a ideia de que a qualidade de vida dos portadores de Ol
ndo € marcada somente pelos aspectos da prépria enfermidade, mas sim pela maneira que esta é
encarada tanto pelo proprio doente quanto pelas pessoas que compBem sua rede de
relacionamentos. Sendo assim, a rede de apoio que circunda o individuo nesse contexto é
essencial para a construgédo de seu posicionamento diante da vida e do tratamento.

Balkfors (2015) também observou que a saude dos adultos com Ol pode ser influenciada
por todos os aspectos da doenca considerados pela Classificacdo Internacional de Funcionalidade,

Incapacidade e Satde (CIF)’, logo é de grande importancia reconhecer os fatores ambientais

" Instrumento que desenvolve uma linguagem unificada e padronizada assim como uma estrutura de trabalho para
descricdo da saude e de estados relacionados com a salde. Pertence ao grupo de classificagdes desenvolvido pela
Organizacdo Mundial da Salde (OMS).
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como minimizadores da deficiéncia e facilitadores da participacao social. A CIF (2004) denomina
alguns dominios que compdem a saude, os quais estdo agrupados em dois constructos:
funcionalidade e incapacidade; e fatores contextuais. No primeiro grupo se encontra as fungdes e
estruturas do corpo e a participacdo e atividade do sujeito, 0 segundo grupo é composto por
fatores individuais e ambientais que influenciam o primeiro grupo. A relacdo entre esses

dominios que contribuem para a saude, de acordo com a CIF, esta ilustrada na figura 1.

COMPOMEMTES DA SAUDE

FUMCOES E ESTRUTURAS DO ATIVIDADEE Funcionalidade e
CORPO PARTICIPACAD incapacidade
1 i\
FATORES AMBIENTAIS FATORES INDIVIDUAIS Fatores contextuais

Figura 1: Aspectos envolvidos na qualidade de vida da Ol.

3.4 Rede de apoio

E evidente a importancia dos fatores ambientais para o fornecimento de apoio social e
para a construcdo de uma rede social consistente para o tratamento de uma doenga. Dantas,
Collet, Moura e Torquato (2010) indicam a importancia do apoio social para o enfrentamento da
Ol, ao trazer a ideia de que as criangas, que possuem maior apoio de pais e amigos, tém uma
maior propensdo a adaptacéo e enfrentamento as adversidades impostas pela doenca.

No estudo de caso dos autores citados, varios amigos do sujeito pesquisado sdo desde a
infancia, acompanharam-no nos momentos dificeis da doenca e sdo reconhecidos como amigos
para a vida toda. Portanto, pontua-se que a amizade tem um papel de grande relevancia no

enfrentamento da doenga, propiciando uma maior insercao social, integrando e apoiando a pessoa
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acometida, apresentando um papel igualmente fundamental para a vida do sujeito quando
comparado as outras estratégias (espiritualidade e apoio familiar) (Sanches & Gil, 2017).

Na pesquisa de Balkors (2015), adultos com Ol relataram a restricdo, por parte dos
familiares, profissionais de salde e professores, a realizacdo de atividades fisicas durante a escola
e nos momentos de lazer, como andar de bicicleta. Além disso, os mesmos entrevistados
pontuaram a importancia da presenca de familiares e amigos para que eles se sintam mais seguros
e para acompanha-los em lugares movimentos, todavia essa preocupacao extrema em evitar a
proxima lesdo acaba impedindo o sujeito de frequentar esses lugares e ndo participar dessas
atividades sociais, por ser uma doenca imprevisivel, na qual qualgquer movimento pode se tornar
uma fratura (Balkfors, 2015).

Dogba e colaboradores (2013) discutem estudos que pontuam aspectos positivos e
conquistas dos individuos acometidos pela Ol, dentre eles, sdo 0s poucos casos encontrados de
depressao, alto indice de resiliéncia dos pacientes e o alto nivel de educacéo e de taxa de emprego
dos mesmos. Além disso, a experiéncia com outros portadores nos centros de atendimento
especializado e nas associacdes de pacientes (Dogba, et al, 2013). Em sua pesquisa, diversos
entrevistados enfatizaram o sentimento de ansiedade por parte de seus filhos ao esperar a proxima
visita ao hospital, isso porque esses encontros facilitavam a troca de experiéncias, davam-lhes a
oportunidade de conhecer familias em situacdes semelhantes, e construir uma rede de amigos,
bem como ter acesso aos conhecimentos advindos de funcionérios capacitados.

Outro contexto em que os amigos aparecem como forma de facilitadores foi na escola.
Apesar de a escola ser um ambiente com obstaculos fisicos que dificultam a acessibilidade, o
contexto escolar também se mostrou um lugar para fazer amigos, aqueles que ajudavam a
restabelecer a vida social (Stephen, Roberts, Hayden & Chetty, 2016). As principais atividades

citadas por esses autores foram nas aulas de musica, natacéo e teatro.
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Outras experiéncias positivas refletem na qualidade dos relacionamentos interpessoais,
principalmente dentro do seio familiar como, por exemplo, a proximidade conjugal e a maior
compreensdo dos irmdos. A partir disso, obteve-se uma mentalidade mais positiva e de
valorizacdo do presente, apesar dos obstaculos ainda existirem no dia-a-dia (Dogba et al, 2013).

Balkfors (2015) pontua também alguns fatores pessoais que podem ser considerados como
positivos durante o processo de enfrentamento da OI, como desenvolvimento de estratégias
criativas e mudancas de atitudes, um processo continuo de aprendizagem possibilitou a
incorporacdo do papel de ser especialista da Ol. Por ser uma doenca rara, havia poucos
conhecimentos a respeito da enfermidade e a sociedade em geral desconhecia suas implicacdes,
logo os portadores precisavam se especializar a fim de se adaptar a vida normal, sendo cauteloso,
proativo e adquirindo uma perspectiva positiva, ndo se limitando a imagem de doente e de

incapaz (Balkfors, 2015).

4. Relacionamento interpessoal na perspectiva de Robert Hinde

4.1 Relacionamento interpessoal e Saude

Robert Aubrey Hinde ampliou a visdo sobre os relacionamentos, explorando seu
movimento dialético dentro dos diversos contextos em que é inserido, sendo influenciado pela
estrutura sociocultural e pelo ambiente fisico. Com isso, esse campo de pesquisa abre espagos
para estudos em diferentes areas cientificas, tais como, psicologia, sociologia, comunicagdo
social, biologia dentre outras (Garcia, 2013).

De acordo com Hinde (1979, 1987, 1997) os relacionamentos podem ser entendidos como
processos dindmicos, constituidos por uma sequéncia de contatos, que incluem aspectos

comportamentais (cadeia de interacGes), cognitivos (percepgdes) e afetivos (emocgdes) (Garcia &
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Venturini, 2005). Ele define seis niveis de complexidade para se estudar o comportamento social
humano, desde processos psicologicos, o comportamento individual, as interacdes, 0s
relacionamentos, 0s grupos sociais e a sociedade (Garcia & Venturini, 2005).

Portanto, assim como o relacionamento interpessoal é influenciado por suas interaces,
estas tambem afetam o relacionamento interpessoal. Diversos niveis de complexidade se afetam
mutuamente, desde processos internos (processos psicolégicos, comportamentos e percepcdes)
até niveis como grupos e a sociedade (Hinde, 1997).

Seguindo o mesmo autor, estruturas socioculturais, como crencas e Valores
compartilhados na sociedade, e aspectos do ambiente fisico também mantém relacdes dialéticas
com os diferentes niveis de complexidade em torno dos relacionamentos. Cada nivel de
complexidade ndo deve ser visto como uma entidade estatica e definida, mas sim como algo
maleavel e flexivel, envolvendo processos de criacdo, mudanca e degradacao continua por meio
das interacOes dialéticas dentro e entre os niveis (Hinde, 1997). Esse movimento complexo e
dindmico do relacionamento interpessoal pode ser ilustrado pelo esquema criado por Hinde

(1997), disponivel na figura 2.
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SOCIO-CULTURAL PHYSICAL
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PSYCHOLOGICAL PROCESSES

Figura 2: Estrutura dos relacionamentos interpessoais.

H& grande complexidade envolvida nos relacionamentos, ao compreender componentes
cognitivos, afetivos e comportamentais de cada sujeito, gerando dificuldades conceituais e
metodoldgicas. As relacdes humanas sdo complicadas e diversas ndo podendo ser resumidas de
maneira simplista (Hinde, 1997).

Hinde (1997) considera a descricdo como um importante método para analise dos
relacionamentos desde que abarque as interacdes presentes e como estas vao se modificando no
decorrer do tempo. Por meio da descrigdo e da classificacdo das relacbes € possivel transformar o
conhecimento particular desse relacionamento em generalizacbes com faixas especificas de
aplicabilidade (Hinde, 1997). Na descricdo do fendmeno, é possivel assumir o ponto de vista
exterior a relacdo, apesar de abracar a visdo de quem esté inserido no fenémeno, um movimento
flutuante e de interacgdo entre as duas visoes (Hinde, 1997).

O autor tambeém discute a importancia do relato das interacfes e 0os processos envolvidos
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nas relacdes interpessoais (aspectos individuais, sociais e culturais). A descricdo tem como
principal objetivo facilitar na identificacdo das diferencas dos relacionamentos e deve ser feita de
maneira seletiva, tendo como ponto de partida o detalhamento daquilo que os componentes da
relacdo fazem juntos, a medida que a compreensdao aumenta, é possivel buscar mais detalhes
(Hinde, 1997).

No ambito da saude, o relacionamento interpessoal é foco de pesquisa desde o final da
década de 1980. Existem diversos estudos que investigam as diferentes formas de influéncia do
relacionamento interpessoal com a saude, assim como relacionados com o bem-estar subjetivo ou
com a felicidade (Garcia, 2013).

Pavot, Diener e Fugita (1990) inferiram a presenca do apoio social na vida das pessoas
gue relatavam sentimentos mais felizes. Myers (2000) também percebeu o aspecto interpessoal da
felicidade, trazendo a ideia de que pessoas casadas tém mais chances de se sentirem felizes em
comparacdo com aquelas divorciadas ou solteiras. Lyubomirsky, King e Diener (2005)
propuseram uma relacdo direta entre felicidade e sucesso nos relacionamentos, dizendo que
pessoas que experienciam mais afetos positivos em detrimento dos negativos, tendem a obter
maior satisfacdo em seus relacionamentos interpessoais.

Woyciekoski, Stenert e Hutz (2012) também exploraram a relacdo entre bem-estar
subjetivo, apoio social e relacionamentos. Estudos apontam a correlacdo entre a felicidade e o
bem-estar subjetivo com a qualidade e a manutencdo dos relacionamentos de amizade
(Lyubomirsky, Trach & Dimatteo, 2006; Demir, 2010). Sendo assim, o0s trés tipos de
relacionamentos que mais explicam a felicidade do ser humano séo: familia, romance e amizade
(Argyle, 2001). Por outro lado, Garcia (2013) fez uma reviséo de diversos estudos a respeito do
casamento e da amizade para discutir tanto a influéncia positiva desses relacionamentos em prol
da saude e processo de cuidado do sujeito, quanto seus aspectos negativos que podem prejudicar

ou dificultar a satde do individuo.



37

No que concerne a amizade, esta estd diretamente relacionada a semelhanca encontrada
nas atividades dos amigos (Hinde, 1997). A amizade é caracterizada por uma série de tracos, tais
como, a autorrevelacdo, a confianga e 0 comprometimento, companheirismo, ajuda mdtua,
intimidade e carinho (Demir & Ozdemir, 2010). Segundo Fehr (1996), amizade é um
relacionamento interpessoal, passivel de escolha, que propicia intimidade e ajuda, no qual as duas
partes se dedicam e se beneficiam.

E inegavel a complexidade do tema e a dificuldade de se encontrar uma definigdo Unica de
amizade, todavia também é evidente a influéncia que a cultura, o género e a faixa etaria impéem
aos relacionamentos de amizade. A amizade esta sujeita a constantes mudancas tanto de aspectos
particulares dos sujeitos envolvidos e de sua interacdo, quanto derivadas das diferentes
configuracBes do contexto que circunda a amizade num determinado momento (Souza & Hutz,
2008).

As mudancas presentes na amizade também acompanham o desenvolvimento humano. Na
infancia, a maioria das criancas tende a fazer amizades com criangas do mesmo sexo, segundo
Hinde (1997) provavelmente este fato esta relacionado a preferéncia nas atividades. Ja na fase
adulta, no estudo de Erbolato (2001) a amizade foi definida através dos seguintes atributos:
protecdo/seguranca; seletividade/hierarquia e personalidade/autoconceito e consideram esse
relacionamento importante por responder as demandas emocionais.

Além disso, Hinde (1997) reune diversos estudos para discutir a diferenca da manifestacdo
da amizade nas mulheres e nos homens. As mulheres tendem a ser mais emocionalmente
expressivas, possuem amizades de carater mais intimo e o apoio social desempenha um papel
maior em suas amizades. Em todo caso, 0s homens tém uma quantidade maior de amigos, porém
com o grau de intimidade menor, suas amizades estdo mais relacionadas as atividades feitas em
comum.

O relacionamento de amizade € variado, existindo uma relacdo dialética entre a estrutura
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sociocultural presente e os aspectos psicologicos dos individuos (Adams & Blieszner, 1994 apud
Hinde, 1997). Assim como a amizade ndo é determinada em comportamentos especificos e ndo
tem uma definicdo clara em geral, as concepcbes dos sujeitos envolvidos do que é amizade
desempenham um papel importante no desenvolvimento e na manutencdo dessa relacdo (Hinde,

1997).

4.2 Amizade e saude

Amizade e saude estdo relacionadas em casos de enfermidades como diabetes e cancer. A
partir do momento inicial de diagndstico da doenca, os amigos fazem parte da rede de apoio
social gue circunda o enfermo (Ferreira & Garcia, 2008). Os mesmos autores observaram reacées
diferentes de amigos de adolescentes frente a diagndsticos de diabetes e cancer. Caracteristicas da
amizade, como cumplicidade, compartilhar experiéncias, companheirismo e intimidade podem se
manter ou sofrer alteracfes apos a descoberta da doenca cronica (Ferreira & Garcia, 2008).

De modo geral, ha uma necessidade maior de apoio em detrimento da intimidade, por
exemplo. Outra questdo decorrente da doenca cronica é o sentimento de ser diferente do grupo, o
gue modifica e até rompe com algumas amizades no periodo da adolescéncia (Ferreira & Garcia,
2008). Os autores percebem a necessidade de uma maior exploracdo dessa relagdo, pois acreditam
que possivelmente a amizade pode ter um papel mais significativo na promocao de qualidade de
vida daquele que enfrenta uma doenca grave.

O estudo de Lopes (2017) explorou o papel do empoderamento no desenvolvimento do
autocuidado de diabéticos, observando a presenca da amizade nos grupos de educagdo para a
salde e seu papel importante para o desenvolvimento da autonomia no tratamento. Nesse
trabalho, a autora conclui que as formas sociais de amizade que caracterizam as relagdes do grupo

no processo de familiarizacdo com os saberes e praticas de cuidado mostram-se aspectos
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essenciais para a constituicdo do paciente autbnomo e empoderado.

Segundo Lopes (2017) ha grande relevancia em se colocar as relacbes de amizades como
ponto central, dando espaco aos aspectos individuais e relacionais envolvidos no processo de
cuidado, consequentemente a sua relagdo direta com o sentimento de empoderamento. A amizade
ndo propbe formas enrijecidas de cuidado, mas uma flexibilidade maior de busca do caminho de
cuidar de si (Lopes, 2017).

Ainda tomando como referéncia o trabalho de Lopes (2017), as relacGes de amizade foram
percebidas no grupo de pessoas que estdo vivendo a mesma situacdo, por serem mais informais e
igualitarias. Nesse trabalho, a autora se propde explorar a dindmica da amizade se afastando do
ambito familiar indo em dire¢do a aproximacdo com o espaco publico, defendendo a ideia de que
a afetividade ndo é exclusiva das relacdes familiares.

A amizade esta presente no contexto da saude e do cuidado, a partir do momento em que
se criam grupos de apoios compostos por pessoas que passam pelo mesmo problema e nesses
encontros criam amigos, desenvolvem lacos afetivos e relacBes de igualdade. Segundo Lopes
(2017, p. 14) “o padrao de relacionamento mais simétrico nos grupos promove a experiéncia de
uma nova forma de falar sobre a enfermidade”. Vale ressaltar que em sua pesquisa, 0S
participantes, em sua maioria eram idosos, vivenciavam o distanciamento dos grupos familiares,
logo a amizade se coloca como alternativa ao apoio nos cuidados da doenca.

Na perspectiva das pessoas com diabetes que buscam o autocuidado, as relagbes de
amizade propiciam um espago maior para a atencdo as necessidades do proprio sujeito e para a
experiéncia com os valores e sensibilidades relacionados com o autocuidado (Lopes, 2017).
Nesse caminho, o movimento livre e afetivo da amizade se contrapfe ao rigor e seriedade
presentes nas relacdes familiares e ao distanciamento e formalidade encontrados nas institui¢coes
de assisténcia a saude (Lopes, 2017). E ainda, 0s sujeitos participantes desse grupo estdo

mergulhados em um ambiente de reciprocidade e confortavel, o que ilustra a relacdo de amizade e
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por meio dela, explora novas maneiras de se relacionar consigo mesmo (Lopes, 2017).

Sendo assim, a relacdo de amizade pode estar presente em diversos contextos, evolvendo
diferentes personagens, caso mantenha as formas de reciprocidades de suas interacfes (Lopes,
2017). Com isso, a amizade também pode ser encontrada na relacdo entre profissional e paciente
(Melo, 2013). Tendo como exemplo a conversa e negociacdo com o médico a respeito dos
procedimentos decorrentes do tratamento; o acolhimento as visitas domiciliares e o maior
envolvimento, atencdo e reconhecimento por parte dos profissionais que participam do grupo
(Lopes, 2017). A autora também pontua a maior possibilidade dessa relagdo nas equipes de
Estratégias de Saude da Familia, seguindo seus principios que regem a pratica profissional.

Com isso, percebe-se a natureza das relacbes do sujeito que busca autonomia no seu
tratamento e zelo pela prépria satde e bem-estar deveria ser da amizade. Relacdes apoiadas em
negociacOes, alegria, divertimento, conversas, e que incentivam a reserva de recurso, tempo e

dedicacdo para o autocuidado (Lopes, 2017).
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5. Objetivos e Justificativa

O objetivo geral desta pesquisa foi investigar a participagdo dos amigos na vida dos
portadores de Osteogénese Imperfeita e o0 seu papel no enfrentamento dessa enfermidade. Os
objetivos especificos foram: (a) descrever as redes de amigos dos acometidos; (b) descrever o0s
episodios marcantes das principais amizades; (c) analisar o papel desses relacionamentos no
enfrentamento da doenca cronica rara.

A maioria dos trabalhos publicados sobre a Ol é de carater quantitativo e estd ligado a
condigdo clinica, aspectos fisiologicos da enfermidade e formas de tratamentos, sem abordar a
vida social dos enfermos (Sanches & Gil, 2017). A faixa etéaria da populacdo que sera estudada
também ndo esta presente nas producdes dentro da tematica, a maioria das pesquisas que abarcam
a Ol trabalha com o publico infantil, poucos estudos incluem a faixa etaria adulta nos sujeitos de
suas pesquisas. Em uma revisdo sistemética, Dahan-Oliel e demais autores (2015) encontraram,
dentro dos estudos qualitativos, seis sobre crianca, trés com adultos e um com os pais das
criancas com OI.

A relevancia do enfoque psicoldgico no contexto desta doenca cronica é trazida com
evidéncia nos estudos de Windmann e colaboradores (2002) e Fergran e colaboradores (2014).
Esses autores ressaltam os impactos da Ol na vida dos sujeitos acometidos podendo ocasionar
afastamento social e alto grau de dependéncia. Logo, esta pesquisa apresenta também a relevancia
social a partir do momento em que podera contribuir para o bem-estar dos adultos portadores da
doenca rara.

Outro ponto a se ressaltar a respeito da importancia do trabalho é o enfoque na
investigacdo do relacionamento interpessoal inserido no contexto da satde. A literatura a respeito
dessa tematica, de acordo com Garcia (2013) mostra-se bastante consistente ao reconhecer o

relacionamento interpessoal como um aspecto importante para o cuidado em saude, destacando a
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importancia de estudos sobre o papel do relacionamento interpessoal para a saude, incluindo as
amizades. Uma melhor compreensdo das dimensdes psicossociais desta condi¢do pode informar
0 tratamento para pessoas com Ol e outros com graves desafios fisicos, e também melhorar o

relacionamento entre médicos e pacientes (Ablin, 2003).
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METODO

A pesquisa se tratou de uma abordagem qualitativa, com foco na descricdo de relatos
episodicos a respeito dos relacionamentos interpessoais de amizade, ao aprofundar-se no papel da

amizade no enfrentamento da Osteogénese Imperfeita.

1. Participantes

Participaram da pesquisa sete individuos portadores da doenca cronica rara Osteogénese
Imperfeita, de ambos os sexos, sendo cinco mulheres e dois homens, com idades entre 18 e 30
anos os quais foram entrevistados. Como critério de inclusdo determinu-se a frequéncia e
acompanhamento pelo hospital de referéncia da Grande Vitdria que foi local da pesquisa ou ser
indicado por algum profissional do hospital para participar do estudo.

O local da pesquisa escolhido foi um Hospital da Grande Vitoria, onde ja foi feito um
primeiro contato para a possibilidade da realizacdo da pesquisa. Esse hospital oferece um
programa voltado para o acompanhamento de longo prazo dos pacientes portadores de Ol. A fim
de facilitar a participacdo dos sujeitos, as entrevistas foram realizadas nas dependéncias do
prérpio hospital, durante 0 momento de espera para consultas e demais procedimentos. Todavia,
reconhece-se que esse ambiente é carregado de significados e sentidos, com isso priorizou-se por
espagos mais reservados e que distancie da rotina hospitalar vivenciada pelos participantes, a fim
de facilitar a evocacdo de memdrias afetivas relacionadas a amizade, o principal objetivo da
pesquisa.

Os participantes foram escolhidos de acordo com a indicagéo dos porfissionais envolvidos
no servico, disponibilidade e interesse em participar da pesquisa. Antes de iniciar a entrevista foi

realizada a explanagdo e assinatura do Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE)
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disponivel no Apéndice A. Alem dos documentos consetidos pelos participantes, a instituicdo
onde a pesquisa foi realizada também assinou o0 Termo de Anuéncia fornecido pela Secretaria de
Saude do Espirito Santo (SESA) disponivel no Anexo B e demais documentos exigidos pela

SESA para autorizacdo do estudo.

2. Aspectos éticos

Os procedimentos éticos dispostos na Resolucdo n° 510/16 do Conselho Nacional de
Saude (CNS), que visa a determinacdo dos Procedimentos Metodoldgicos Caracteristicos das
Areas de Ciéncias Humanas e Sociais, foram seguidos para a realizacio desta pesquisa. No TCLE
(Apéndice A), foram informados o objetivo da pesquisa, seus riscos e beneficios; a garantia do
sigilo das informacGes fornecidas; o anonimato dos participantes; a possibilidade de desisténcia
sem qualquer tipo de 6nus e a solicitacdo da autorizacdo do registro das informacdes através de
gravacdo de dudio para posterior transcri¢do e analise, bem como utilizacdo dos dados colhidos
para fins exclusivamente cientificos. O termo de anuéncia foi usado o modelo oferecido pela
SESA (Anexo B).

A SESA também participou do processo de avaliacdo e aprovacao da pesquisa diante da
assinatura dos documentos oferecidos pela mesma, tais como: o Requerimento da Pesquisa
(Anexo A); Termo de Anuéncia para Pesquisa (Anexo B); Termo de Confidencialidade da
Pesquisa (Anexo C) e Termo de Responsabilidade (Anexo D). Sendo assim, a SESA é uma
instituicdo coparticipante deste estudo, que fez o intermédio entre a pesquisadora e o hospital.

A presente pesquisa foi aprovada e registrada na Plataforma Brasil sob o nimero do

CAAE: 07740618.6.0000.5542, conforme disponivel no Anexo E.
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3. Procedimento de coleta de dados e instrumento

Anteriormente a coleta de dados, foi realizado um estudo piloto com participantes de
caracteristicas similares ao grupo pesquisado, com vistas a levantar categorias provaveis,
hipteses que poderdo ser encontradas na pesquisa principal e analisadas, modificacdes na
estrutura e nas perguntas do roteiro da entrevista, além de trazer mais seguranca para a
pesquisadora no momento da coleta de dados (Manzini, 2012).

O procedimento de coleta de dados consistiu em apenas uma etapa, através da entrevista
semiestruturada. O instrumento escolhido para a coleta foi a entrevista episodica, visto que,
tratou-se de um estudo qualitativo sobre relacionamentos interpessoais tal instrumento facilitou a
descricdo de relatos referente a episddios dos relacionamentos de amizade. As perguntas foram
estruturadas de maneira bem ampla e aberta, com intuito de auxiliar o processo de narrativa,
autorizando a intervenc¢édo do entrevistador caso seja necessario.

Polkinghorne (1988) citado por Bauer e Gaskell (2013) defende que a estrutura narrativa é
o melhor processo cognitivo de organizacdo das experiéncias em episodios temporariamente
significativos. Com isso, 0 método proposto possibilita produzir narrativas curtas representando o
contexto estudado, uma vez que essas apresentacfes sdo mais fiéis as experiéncias e vivéncias de
origem em detrimento de outro modelo de manifestagao (Flick, 2009).

O roteiro de entrevista episodica (Apéndice B) foi dividido em trés eixos: o primeiro
tendo como foco a Osteogénese Imperfeita, com perguntas a respeito da rotina de cuidado, 0s
principais desafios e sua rede de apoio, objetivando aproximacéo da realidade do entrevistado e
uma introducdo no tema da pesquisa; o segundo eixo é sobre a amizade, descri¢cdo de episodio de
amigos e identificacdo da rede de amigos, a fim de mapear e descrever sua rede de amizades e

dos principais episodios que marcaram essa relacdo; por ultimo é abordada a participacdo dos
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amigos no processo de cuidado da enfermidade, qual € o papel da amizade no enfrentamento da
doenca e descricdo de eventos que exemplifiquem essas situacdes, que € o foco da pesquisa,
trazendo informacdes mais especificas acerca do papel das amizades no enfrentamento da doenca.

O roteiro é semiestruturado, permitindo flexibilidade ao pesquisador de acrescentar
algumas perguntas de carater complementar a fim de compreender melhor o fendmeno estudado
(Manzini, 2012). Qualguer tema ndo abarcado nas perguntas pré-estabelecidas e que surgir na
entrevista poderdo ser investigados com novas perguntas e maiores esclarecimentos em prol do
desenvolvimento e alcance dos objetivos da pesquisa.

Segundo Flick (2009), a entrevista episédica tem o intuito de reunir e analisar conteudos
narrativo-episodicos por meio de narrativas pontuais. Além disso, Bauer e Gaskell (2013)
pontuam como principal objetivo da entrevista episddica “analisar o conhecimento cotidiano do
entrevistado sobre um tema ou campo especifico” (p.118), no caso desta pesquisa, COmo 0 sujeito
compreende seus relacionamentos de amizade dentro do contexto da Ol e de todas suas
implicacdes. A entrevista foi aplicada de maneira individual nas dependéncias do hospital e
seguindo o roteiro semiestruturado, disponivel no Apéndice B. As respostas foram gravadas e

transcritas integralmente para melhor andlise dos dados.

4. Procedimento de analise de dados

As transcri¢es foram analisadas com base na analise tematica de acordo com o conceito
trazido por Braun e Clarke (2012). As autoras defendem que esse método auxilia na identificagéo,
descricdo e organizagéo dos dados e oferece sistematicamente insights/reflexdes sobre padroes de
significado, 0 que seria os temas. Esta estratégia de analise permite que o pesquisador veja e faca
sentido de significados e experiéncias coletivas ou compartilhadas. A proposta principal dessa
analise é de identificar o que é comum e dar sentido a esses pontos encontrados (Braun & Clarke,

2012).
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A escolha dos aspectos relevantes dos dados colhidos ndo deve se basear somente no que
€ comum as respostas, no que aparece com maior frequéncia, mas sim, nos padrées de significado
que permite o pesquisador identificar o que € importante em relacdo a cada tema e ao problema
da pesquisa que esta sendo explorado (Braun & Clarke, 2012). E necessario reunir os dados por
temas e examinar todos os casos para certificar-se de que todas as manifestacdes de cada tema
foram incluidas e comparadas, na tentativa de identificar as relacdes entre os temas (Pope &
Mays, 2009).

E um método bastante flexivel, a partir de sua liberdade tedrica, torna-se uma ferramenta
atil para o pesquisador, fornecendo um conjunto rico, detalhado e complexo de dados (Braun &
Clarke, 2006). A analise tem inicio a partir do momento em que o pesquisador comeca a perceber
e buscar padrdes e questdes relevantes — o0 que pode acontecer durante a propria coleta (Braun &
Clarke, 2006). As autoras estabeleceram seis etapas para a realizacdo da andlise dos dados:
familiarizacdo com os dados; geracdo dos cddigos iniciais; busca pelos temas; revisdo dos temas;
definicdo e nomeacdo dos temas e producdo do relatorio. A seguir serd descrito os objetivos de
cada fase de acordo com Braun e Clarke (2006).

Na primeira etapa de familiarizacdo com os dados, o pesquisador deve se aprofundar nos
dados, a partir da leitura repetida, em busca de significados e padrdes. O segundo momento se
define pela criacdo dos codigos iniciais, que sdo caracteristicas basicas, que possa definir o dado,
podendo ser conteldos semanticos (explicitos) ou latentes (interpretativos). A terceira etapa
compreendida pela busca por temas reagrupa os codigos e 0s extratos de dados em possiveis
temas.

Posteriormente ocorre a revisao dos temas, ou seja, o refinamento dos temas encontrados
por meio de dois critérios, que as autoras conversam com Patton (1990) para explica-los, a
homogeneidade interna e a heterogeneidade externa, isto €, o tema deve estar internamente coeso

e externamente bem definido e separado dos demais temas. Essa etapa é composta por dois
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momentos, 0 primeiro consiste na revisdo dos extratos de cada tema, verificar se 0s extratos dos
dados formam um padréo coerente, o segundo momento envolve um processo semelhante, porém
mais amplo, envolvendo todos os temas, se todos estdo em sintonia com o restante dos dados e
codificar aqueles que por algum motivo foram acrescentados, nesta etapa € criado 0 mapa
tematico.

A quinta fase inicia a partir da concretizacdo de um mapa tematico satisfatorio, essa etapa
€ um momento de revisdo e nomeacao dos temas, buscando organiza-los de acordo com os dados
encontrados e buscar a ndo sobreposicdo de temas. O Gltimo passo € produzir o relatério de forma
concisa, coerente e clara da historia de seus dados e como foram analisados. Lembrando que esse
processo ndo acontece de forma linear, é possivel ir e voltar diversas vezes nas etapas até concluir
a analise, por isso, as autoras chamam esse processo de recursivo (Braun & Clarke, 2006).

De acordo com as autoras Braun e Clarke (2012), a analise temaética esta se tornando
amplamente reconhecida como um método Unico e valioso por si s6 e bastante utilizada por ser
acessivel e flexivel. Pope e Mays (2009) acreditam que a grande utilizacdo desse método de

analise qualitativa deve-se pela sua simplicidade e flexibilidade em sua aplicacéo.
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Inicialmente, elabora-se a categorizacdo dos sujeitos de pesquisa, a fim de auxiliar no
conhecimento do publico participante do estudo, representado pela tabela 2. O nome dos
entrevistados foi substituido por cddigos para manter o sigilo de suas identidades. Com isso,
apresenta-se o0 cddigo de identificagdo de cada entrevistado, juntamente com a idade, sexo,
ocupacdo e a presenca de outros parentes com Ol. Né&o foi utilizada a classificacdo da doenca de
Sanches e Gil (2017), como previsto no projeto, pois os pacientes ndo tinham conhecimento

acerca de tal classificacdo, e os profissionais da equipe de referéncia informaram que ndo ha

relagdo entre o tratamento e os niveis da doenca.

Tabela 2: Categorizacdo dos participantes®

Identificacdo Sexo Idade Presenca de parente com Ol Ocupacéo

P1 F 30 Sim, irma Funcionéria pablica

P2 M 21 Néo Estudante (ensino
médio)

P3 F 19 Néo Estudante (ensino

fundamental)

P4 F 46 Sim, filha e neto Dona de casa

P5 M 18 Sim, dois irméos Né&o estudo nem
trabalha

P6 F 31 Sim, irma Professora de Libras

P7 F 18 Nao Estudante (ensino

superior)

Os resultados foram organizados em trés partes: 1. A Osteogénese na vida dos
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participantes; 2. As relagdes de amizade, e 3. Rela¢Oes de amizade e Osteogénese Imperfeita.

® Tabela elaborada pela prépria autora
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1. A Osteogénese na vida dos participantes

Séo apresentadas algumas informacdes referentes a presenca da Osteogénese Imperfeita
em outros membros da familia, ao processo de diagnéstico, ao inicio do tratamento e ao seu

impacto na historia de vida da familia e dos proprios participantes.

1.1 Osteogénese na familia

Nas entrevistas, diversos participantes relataram apresentar mais de um caso da
enfermidade na familia. A presenca da doenca é relatada em irmaos, nas entrevistas de P1, P5 e
P6, na filha e no neto nos relatos de P4. Em dois casos (P3 e P7), os participantes ndo indicaram
outros familiares com Ol. No caso de P2, apresenta-se uma suspeita, porém ndo se sabe da

existéncia de familiares com a doenca.

1.2 O diagndstico

O diagnodstico da Ol ocorreu, na maioria dos casos, em momentos de fraturas dos
pacientes ou na presenca de algumas caracteristicas fisicas especificas dos portadores. Por ser
uma doenca congénita, em varios casos, a mesma se manifestou muito cedo, muitas vezes o
diagnostico foi realizado durante o nascimento ou nos primeiros anos de vida, de modo que os
participantes ndo se lembraram desse momento. Dessa forma, a maioria dos entrevistados
trouxeram relatos dos familiares do momento do diagnostico.

Em um caso especifico, a participante foi diagnosticada ja na fase adulta, no momento de

diagnostico e tratamento de sua filha, que tambem apresenta Ol. Nessa situacdo, o grau da doenca
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se apresentou como mais leve, ndo gerando fraturas e deformacdes fisicas mais evidentes, o que
pode ter dificultado o diagnostico. Seu relato ilustra o contexto do diagndstico:

“Entdo, eu descobri que eu tinha quando eu comecei a fazer o tratamento da minha

filha, o médico olhou pra mim e disse ‘a senhora também tem’ — ‘ué, mas como assim?

N&o quebrei nada, como ¢ que eu tenho?’ — ‘pois €, sdo suas caracteristicas: sua estatura,

visdo, audi¢do, formato que ¢é tipico’ uma coisa discreta, (...) E foi assim que eu fui

diagnosticada, mas até entdo nunca tinha feito o tratamento” (P4).

A mesma participante relatou o momento do diagndstico de sua filha e de seu neto. No
caso da filha, ocorreu depois de vérias fraturas, cirurgias e discussdes acerca da possibilidade da
presenca da doenca rara. No caso do neto, o0 mesmo foi diagnosticado por apresentar tragos
caracteristicos da doenca antes de sofrer fraturas.

Diante do aspecto genético e da descoberta antecipada da doenca, o diagndéstico é recebido
pela familia antes que a crianga possa compreender sua situacdo. Com isso, a familia também

acaba sendo envolvida nos cuidados muito cedo e o portador j& se percebe inserido nessa

condicéo.

1.3 Inicio do tratamento

A partir do panorama em que o diagnoéstico é realizado cedo, o tratamento também tem
inicio nos primeiros anos de vida, ou logo apds sua descoberta. Apenas duas participantes
relataram certa distancia temporal entre o diagndstico e o inicio do tratamento, que aconteceu na
adolescéncia.

“foi bem tardio né, porque ainda ndo tinha no nosso Estado, a Secretaria de Salde e o
Ministério da Saude ndo tinham deliberado a requisicdo do medicamento, que € um
medicamento intravenoso e ele reduz muito a incidéncia de fraturas, (...). E eu iniciei ja
com 14 anos, entdo de 0 a 14 eu fui tratada com medicamento bem basico, e o
medicamento que trouxe estabilidade desse quadro foi aos 14 anos, que eu considero bem
tardio... se ndo tiver esse medicamento acredito que a ocorréncia de fraturas € bem maior”
(P1).
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No caso da P4, que descobriu a doenca na fase adulta, o tratamento ndo ocorreu logo apds
0 diagnostico, ela iniciou o processo depois de sentir dores e trincar o quadril. Apesar da
particularidade dos casos, considera que o tratamento é realizado, na maioria das vezes, logo apds

o diagnostico.

1.4 Rotina pessoal e de tratamento

A andlise da rotina pessoal e de tratamento descreve caracteristicas da vida social dos
entrevistados, desde a descoberta da doenca até o momento da entrevista. Tal categoria foi
composta por falas que exemplificaram o dia-a-dia dos individuos pra além da rotina de
tratamento, ao incluir relagdes familiares, de amizade, sociais, profissionais e pessoais.

A rotina de tratamento da Ol se baseia em medicamentos para fortalecimento dos 0ssos,
consultas cotidianas com especialistas e eventuais cirurgias em caso de fraturas. O medicamento
pode ser tomando de forma oral, quando o tratamento é realizado em casa, ou de maneira
intravenosa, quando o paciente precisa ser internado.

Nenhum dos participantes relatou maiores dificuldades em relacdo ao tratamento,
consideraram possivel a conciliacdo do mesmo com a rotina pessoal. Conforme informado por P1
e P6 as idas ao hospital eram comumente marcadas com antecedéncia o que facilitou a adaptacao
e o planejamento da vida profissional e pessoal. P6 também relatou a possibilidade de conciliar os
estudos e o trabalho com o tratamento, apesar de cansativo disse ser possivel “fazer seu tempo”.
Atualmente ndo vai muito ao hospital pela estabilidade de seu quadro, ao contrario de P7 que
relatou ter todo més pelo menos uma consulta.

Em relacdo a rotina pessoal, todos o0s entrevistados apresentaram atividades de estudo,
profissionais, sociais ou de lazer. Alguns relataram rotinas de trabalho fora de casa, como, por
exemplo, P1 que disse ser funcionaria publica, trabalhando oito horas por dia e P6 que relatou ja

ter tido uma rotina agitada entre estudos e trabalho, e atualmente trabalha somente no turno da
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tarde, buscando fazer atividades fisicas, como hidroginastica para auxiliar no seu tratamento da
doenca.

Alguns relataram a participacédo nas atividades de casa sem precisar de ajudas de terceiros,
como no caso de P4 que disse ter uma rotina normal de uma dona de casa e no de P2 que trouxe
relatos de ajuda a mée nas atividades domésticas. Outros relataram rotinas de estudo, como P3
gue mantém uma rotina didria de estudo pela manhd; P2 com diversas experiéncias de curso
profissionalizantes e busca por emprego, e P7 que faz Publicidade e Propaganda a distancia, além
de estudar em casa.

Em relacdo as atividades de lazer, as principais mencionadas pelos participantes
englobaram tanto atividades individuais como ouvir musica e ler, relatado pela P3, quanto
atividades coletivas com presenca online de outras pessoas, como o jogo de videogame relatado
por P5.

Do ponto de vista social, alguns mencionaram relacionamentos com os familiares, com os
amigos, relacionamentos romanticos e frequéncia a igreja. E evidente a presenca dos familiares
na vida social dos entrevistados, P5 costuma sair com 0s primos e irmaos para se divertir; P7 e P2
relataram momentos com o0s parentes que integram sua vida social. Amigos de infancia da escola
também aparecem compondo tal rede, P1 e P7 mencionaram idas a praia e ao cinema com 0S
amigos, P1 também comentou a respeito da igreja como um ponto de sua rede social. A presenca
do(a) namorado(a) nos momentos de lazer foi relatada por P2 e P6.

No geral, percebe-se uma variedade nas respostas quanto a rotina de tratamento da Ol, a
depender de cada caso, assim, tal diversidade também aparece na descricdo das atividades

pessoais, incluindo trabalho, estudos, atividades domésticas e lazer.
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1.5 Implicagdes da doenca na vida pessoal

Apesar da conciliagdo com o tratamento da Ol, em alguns casos, ha referéncias a
influéncia da enfermidade nos estudos ou no trabalho. Este é o caso de P2, que aos 21 anos esta
finalizando o ensino regular, que havia parado em fungdo da doenca, ele relatou momentos de
afastamento devido a fraturas e eventuais cirurgias e além de sentimentos de vergonha e
sofrimento pelo bullying vivenciado no ambiente escolar. O mesmo participante também
informou outras dificuldades como tirar a carteira de habilitacdo, pois durante as aulas machucou
o joelho, precisando, assim, se afastar e encontrar emprego, devido ao beneficio que recebe.

Outra dificuldade mencionada pelos entrevistados foi em relacéo a falta de infraestrutura e
adaptacdo das vias publicas para cadeirantes, o que dificulta a vida social, 0 acesso a servicos, 0
lazer e até a busca por emprego, como relata a P7 que mora em Guarapari, onde muitas vias nao
sdo adaptadas para cadeirantes e outros portadores de necessidades especiais. Assim, relatou ndo
ir a praia, e muitas vezes preferir ficar em casa para evitar o estresse causado pela dificuldade de
se locomover (P7). Outras dificuldades mencionadas se referem as préaticas de esportes, que por
receio de se machucar se afastam das atividades esportivas. P5 e P2 deixaram de jogar futebol e
de fazer outras atividades com medo de se machucarem.

Em alguns casos, as adversidades eram mais comuns nos periodos da infancia e da
adolescéncia. P2 relatou momentos em que deixou de fazer alguma atividade comum a seu
circulo de amigos, como por exemplo, jogar bola, e como foi discriminado por ndo participar
daquela atividade social, por causar risco a sua saude. O mesmo participante também refletiu a
respeito das peculiaridades existentes na infancia de uma criangca com Ol ou com outra
deficiéncia, dizendo “A dificuldade ¢ que uma crianga com a deficiéncia que eu tenho ela ndo
pode viver do mesmo jeito que uma crian¢a normal vive, no caso de jogar bola, andar de

bicicleta, correr riscos que causam a minha saude” (P2).
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O mesmo entrevistado relatou de forma mais detalhada a influéncia da enfermidade em
sua vida social, ao descrever seu relacionamento romantico que mantém ha cerca de quatro anos e
como esse provocou mudancas importantes que contribuiram para melhoria da sua vida pessoal:

“ela foi uma das mulheres que me incentivou muito a perder a vergonha, porque eu
tinha muita timidez, eu andava na rua me escondendo, escondendo meus bragos e minhas
pernas, aquele olhar que a pessoa te olha te regulando, ndo tem? Porque querendo ou nao
vocé fica meio acuado [...], mas ai quando comecei a namorar com ela fui mudando meus
pensamentos, fui me adaptando e hoje sou bem feliz com ela, bem feliz” (P2).

O mesmo ainda relatou episddios de tristeza em funcdo das barreiras geradas pela
enfermidade e por terceiros em relacdo a possibilidade de relacionar-se, ao ouvir comentérios de
pessoas que duvidavam da sua possibilidade de estabelecer um relacionamento intimo e de suas
potencialidades. Tais situacOes, se ndo fossem contornadas e enfrentadas de maneira saudavel e
adaptativa, poderiam desencadear um estado depressivo e de isolamento social.

Depois das dificuldades mencionadas pelos entrevistados, os mesmos também trouxeram
maneiras de enfrentar e se adaptar a vida com Ol. A principal estratégia trazida por eles
relacionou-se com o processo de aceitacdo ou adaptacdo as condi¢cdes impostas pela doenga. A
primeira entrevistada relacionou a aceitacdo com a liberdade, a partir do momento que o sujeito
aceita sua condicdo nada pode atrapalha-lo a alcancar seus objetivos. O entrevistado P2 também
contribuiu, ao dizer que depois do seu processo de amadurecimento e desenvolvimento pessoal

sua percep¢do mudou, mesmo ouvindo julgamentos de terceiros, isso ndo era mais um empecilho,

mas sim um aprendizado.

1.6 Rede de apoio

Na exploracdo da percepcdo da rede de apoio no contexto da doenga, um dos aspectos

mencionados foi o tipo de apoio e suas consequéncias para o entrevistado. Houve também

referéncia a prépria expectativa de apoio de outras pessoas, como o caso de P1 que ressaltou o
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amadurecimento e o desenvolvimento individual como auxiliares nesse processo, todavia
reconhece-se a importancia matua da insercdo do individuo no meio social e familiar que o
acolha e ofereca uma base mais segura para enfrentar as adversidades.

A composicdo da rede de apoio percebida envolveu familiares e a equipe de atendimento.
A participante P1 separou e colocou 0 apoio social como sendo realizado pelos familiares e o
apoio referente ao tratamento feito pelos profissionais envolvidos. P2 trouxe a assistente social, 0
médico cirurgido e duas portadoras da doenca com quem trocavam experiéncias e ofereciam
apoio.

Em relacdo a familia, percebeu-se que a participacdo de membros da familia tanto nuclear,
guanto extensiva na composicdo da rede de apoio. O suporte é percebido em momentos durante a
internacdo e permanéncias no hospital, P2 trouxe momentos em que a mae o acompanhou durante
as fraturas, internacGes e cuidados em casa. Além disso, participantes trouxeram relatos de apoio
fora do ambiente hospitalar, principalmente para locomocédo (P5 e P7). A entrevistada P6 trouxe
relatos da presenca da mae em todos os momentos e como seu papel foi mudando com o passar
do tempo:

“Antigamente era mais assim sair né... a todo o0 momento, hoje ndo porque ela ficou um
pouco mais liberal que o crescimento € diferente de crianca para adultos, entdo ela ja esta
mais deixando estudar, trabalhar, essas coisas, mas todo momento ela estava presente
ainda é, mas ndo tanto quanto antes. mas ela e meu pai sdo bem presentes” (P6).

Em geral, os participantes perceberam apoio da equipe hospitalar e, principalmente, dos
familiares, que se mostram presentes nas permanéncias no hospital e nos cuidados em casa.

Enquanto os profissionais, no cuidado mais direto da doenga em seu aspecto fisico.

1.7 Sintese

Em resumo, nessa primeira parte dos dados, foram descritos aspectos da historia dos

sujeitos juntamente com a inser¢do dos cuidados e tratamentos da Ol: sua rotina pessoal, sua vida
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social e a rede de apoio percebida. Descreve-se, de modo geral, como os entrevistados vivem com
a doenca e como interagem com as pessoas a sua volta. Observou-se relatos bem particulares
decorrentes da experiéncia de cada individuo referente a rotina de tratamento e as atividades
desenvolvidas fora do hospital. A rede de apoio apresentou um ponto em comum, ao referir os

familiares como os principais participantes deste cuidado e apoio.

2. Relacbes de amizade

Em relacdo aos aspectos das relacBes de amizades dos participantes, inicialmente,
solicitou-se a listagem dos amigos (no maximo cinco) e, posteriormente, aprofundou-se no
relacionamento particular com cada um, explorou-se as redes de amigos, ao investigar sua
origem, os fatores de atracao interpessoal, as atividades compartilhadas, episédios marcantes e 0
significado daquela amizade para o individuo. O discurso dos participantes forneceu dados para a
compreensdo a respeito do tipo de apoio que os amigos ofereceram, a origem dessas amizades
(configuracdo e contextos) e os principais impactos dessa relacdo no enfrentamento da doenca
rara e de sua rotina de tratamento.

Com o intuito de facilitar o entendimento em relacdo ao que foi dito pelos participantes
sobre cada um de seus amigos e a fim de manter o sigilo de suas identidades, elaborou-se a tabela

3 com as informacdes da origem desse relacionamento:

Tabela 3: Categorizacdo das amizades®

Participantes Amigos Como se conheceram
P1AL: vizinha Estudaram na mesma sala
P1 P1A2: prima Familia
P1A3: prima Familia
P2A1: namorada Pelo Facebook
P2 P2A2: mae Familia

% Tabela elaborada pela prépria autora
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P2A3: irméo Familia
P2A4: irma Familia
P3AL: padrinho Familia
P3 P3A2: amiga de infancia Escola
P4 P4A4: vizinha Vizinha
P5A1: mae Familia
P5A2: pai Familia
P5 P5A3: primo Familia
P5A4: irma Familia
P5A5: irméo Familia
P6 P6AL: vizinha Estudaram na mesma sala
P7Al: mae Familia
P7 P7A2: amiga de escola Estudaram na mesma sala
P7A3: amiga de escola Estudaram na mesma sala

2.1 A rede de amigos

A rede de amigos apresentou duas caracteristicas que se destacaram. Primeiramente, 0s
participantes relataram um ndmero restrito de amigos, mesmo com o numero sugerido de cinco
amigos, durante a entrevista, os participantes citaram um numero menor de amigos, em média
trés. Tal aspecto é percebido na entrevista com P6 ao confessar ndo ter uma relacdo de intimidade
com nenhum colega, ela conversa com todo mundo, mas sem aquela proximidade presente em
melhores amigos e durante sua entrevista cita uma amiga.

Outro aspecto interessante acerca da rede de amigos, é a inclusdo de familiares, namorada
e vizinhos no circulo de amizades. P5 trouxe os familiares como os principais amigos, ao incluir
0 primo, 0s irmaos e 0s pais nos seus relacionamentos de amizade. P3 e P4 também consideraram
CcOmo amigos seus Vvizinhos e o participante P2 trouxe como amigos a mae, 0 pai, 0S irmaos e a
namorada.

No ultimo caso, fica confusa a relacdo de amizade atribuida pelo P2 ao pai, pois, quando
perguntado sobre detalhes dessa relacdo, foi mencionado o distanciamento do pai e revelado um

relacionamento violento, marcado pelo consumo de alcool e de violéncia doméstica, além da
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auséncia do papel paterno, que atualmente ndo vive mais com ele e ndo mantém mais contato.
Mesmo com esse relato, considera-o como amigo, como ilustra a seguinte fala: “Entdo, sempre
foi bem dificil, meu pai nunca foi companheiro comigo, nunca foi, ele ¢ amigo, é amigo,
conversa, abraca, beija, tenho total amor por ele, mas ele no canto dele e eu na casa com minha
mae” (P2).

Considera-lo como amigo parece algo pouco compreensivel, a menos que ele considere
amizade como algo superficial, sem intimidade ou proximidade. No decorrer da entrevista, optou
por ndo falar mais sobre o assunto, por recordar momentos ruins e tristes, diante disso, o pai ndo
foi incluido na tabela sobre a categorizacdo dos amigos.

Agueles que citaram pessoas fora do ciclo familiar foram P1, P6 e P7, que além de incluir
familiares como mée e primos também consideraram na sua rede de amigos pessoas da escola que
conheceram na infancia ou na adolescéncia. Assim, em sua maioria, a rede de amigos se sobrepde

a rede familiar.

2.2 A origem dos amigos

A respeito da origem dos amigos, esperou-se episodios sobre onde 0s amigos se
conheceram, ou 0 momento em que Se tornaram amigos, nNos casos em que a amizade tenha
surgido posteriormente. Todavia, na maioria dos casos, ndo foi relatado um momento especifico
para a origem da amizade, em se tratar de que, em grande parte das entrevistas, 0s amigos citados
sdo pessoas da familia, de modo que a origem se deu no proprio convivio familiar.

Como varios dos amigos relatados sdo parentes, a amizade foi atribuida desde o periodo
do nascimento do proprio participante ou de irmdos mais novos, como é o caso dos relatos de P2
e P5, que tém como melhores amigos pais, irméos e primos e P3 que conta de sua amizade com

seu padrinho, um grande amigo de toda a sua familia.
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Todavia, também houve relatos de amizades com pessoas fora do ciclo familiar, nesses
casos, buscou-se investigar o tempo de amizade, o local e como se conheceram. Tais participantes
relataram a origem de suas amizades em episddios vividos no periodo escolar e muitas vezes em
situacbes na qual o amigo ajudava o participante em alguma questdo ou dificuldade proveniente
da Ol.

P1 relatou ter uma vizinha, P1A1, como uma de suas melhores amigas, mas confessou que
a relacdo de amizade comecou quando foram estudar na mesma escola e depois na mesma sala.
P1 ndo se lembrava ao certo, 0 momento de inicio da amizade, mas confirmou que foi no periodo
escolar. P6 também relatou ter conhecido uma amiga na escola, P6AL, depois que estudaram na
mesma turma, apesar da amiga também ser sua vizinha, a amizade comecou na escola. P3
comentou a origem da amizade com P3A2, sendo uma amiga de infancia, que conheceu na
escola. A participante P7, além de sua mae, P7AL, as outras duas melhores amigas também eram
do meio escolar, P7TA2 e P7A3, pessoas que a ajudaram durante as aulas e acabaram se tornando
melhores amigas.

Em relacdo ao relacionamento amoroso que acabou permeando também as relacdes de
amizade, percebeu-se relatos que envolveram os namorados(as) no papel de amigos dos
entrevistados. P2 conta a historia de como conheceu sua namorada, que considera como um de
seus melhores amigos, eles se conheceram ha quatro anos e o primeiro contato foi através de
conversas pelo Facebook.

Percebeu-se assim, a presenca significativa dos familiares na composicdo das amizades
dos participantes, bem como a de vizinhos e namorada. Outro contexto presente na formacéo das
amizades foi o ambiente escolar, onde os participantes precisavam de ajuda decorrente da
limitacdo fisica imposta pela Ol. O periodo de formacgédo dos lagos de amizades foi durante a

infancia e adolescéncia, com isso a maioria das amizades sdo de longa duracao.
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2.3 Caracteristicas valorizadas nos amigos

Explorar as caracteristicas admiradas objetiva trazer os fatores de atracdo interpessoal e de
motivacao da construcdo e manutencdo da amizade.

P1 apresentou tracos das trés amigas mencionadas, de P1A1 falou sobre seu bom-humor e
como ele melhora seus dias ruins; sobre P1A2, disse a respeito de sua habilidade em motivar as
pessoas, contou sobre momentos em que adaptou a saida entre 0os amigos para a entrevistada
poder participar, ao buscar lugares com melhor acessibilidade; sobre sua amiga P3A3, ressaltou
sua persisténcia nos seus objetivos como tracos valorizados.

No momento em que P2 falou das caracteristicas marcantes de sua namorada, P2A1,
destacou sua boa vontade em ajudar o proximo, além de ser uma companheira para todos os
momentos. Sobre sua mée, P2A2, falou de sua forca, que sempre batalhou, buscou o melhor para
seus filhos e apoiou seus filhos. A respeito do irmdo, P2A3, admira seu talento, 0 mesmo tem um
saldo de beleza e estd ensinando P1 a cortar cabelo. Sobre a irmd, P2A4, destacou sua
determinacao.

P3 respondeu pouco sobre as caracteristicas dos amigos, na maioria das respostas pediu
auxilio a sua tia e madrinha, que muitas vezes respondeu pela participante. Em relacdo ao
padrinho, e também vizinho, P3A1, destacou sua simpatia e no caso da amiga da escola, P3A2,
mencionou a amizade e companhia na escola. A participante P4 ndo mencionou as caracteristicas
valorizadas em seus amigos, mas comentou sobre a importancia da presenca deles em seus dias,
apesar de alguns desentendimentos.

O quinto entrevistado, ao falar das caracteristicas marcantes de seus amigos, mencionou a
respeito de P5AL1 sobre sua vontade de manter a familia por perto; sobre P5A2, P5A3 e P5A4

relatou o bom-humor e a alegria e complementou sobre a companhia de seu primo P5A3:
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“sempre fica 14 comigo, ndo me deixava parado um minuto” (P5). Sobre P5SA5 ndo comentou
nenhuma caracteristica.

P6 teve dificuldade de elencar uma caracteristica marcante de P6A1, como traz o relato
“sei como ela é pra mim, mas pra falar como ela é eu ndo consigo” (P6), destacou pontos de seu
relacionamento com ela, ao falar de suas brincadeiras e os apelidos criados.

Finalmente, P7 apresentou tracos das trés amigas que citou. Em relacdo a P7AL, apontou
sua persisténcia como caracteristica marcante e sua ndo desisténcia das situacfes apesar das
dificuldades enfrentadas. Em relacdo a amiga P7A2, pontuou sua aparéncia de “bobona”, sempre
rindo de tudo, o que faz P7 se sentir bem e engracada. Sobre a terceira amiga, valorizou sua
empatia, diz que ela sempre entende e a apoia, principalmente nas questdes relacionadas a sua
doenca, porque P7A3 também tem um problema de saude.

As caracteristicas que foram valorizadas nos amigos foram organizadas em dois grupos,
aquelas que descreveram o relacionamento de amizade e aquelas que apontaram para tragos sobre
a personalidade do amigo. Os principais temas que surgiram no primeiro grupo foram
intimidade, companhia, e alguns temas se aproximaram das estratégias de enfrentamento da
doenca como empatia, ajuda, e forca. No segundo grupo, caracteristicas individuais dos amigos
foram marcantes para a construcdo da amizade, os temas emergentes foram determinacdo, bom-

humor e alegria.

2.4. Atividades compartilhadas

As atividades compartilhadas representam um aspecto de grande importancia para as
amizades, que caracterizam e fortalecem as relag6es dos amigos. Coletar tal informacéo contribui
para o melhor entendimento desses relacionamentos e de sua funcionalidade na vida dos sujeitos.

A participante P1 citou trés amigas proximas, e apresentou as atividades compartilhadas

com duas dessas amigas. Com a P1Al, costuma ir a igreja, ao cinema e ao shopping, também
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recebe a amiga em sua casa. A participante relatou ndo ir muito a casa da amiga por esta morar no
segundo andar e ndo ter acessibilidade. Sobre a P1A3, disse ndo realizar muitas atividades juntas
devido a rotina de estudo e trabalho de ambas, porém nos momentos livres vao a casa uma da
outra e participam de algumas festas.

Neste relato, foram apresentadas limitagdes de tempo disponivel para o compartilhamento
de atividades, tendo em vista a rotina de trabalho e estudo de cada uma, bem como limitacdes
fisicas, uma vez que uma das amigas mora no segundo andar, sem acessibilidade. Frequentar a
casa dos amigos se mostrou atividade em comum nos relatos.

P2 trouxe relatos sobre as atividades realizadas com os amigos citados. Em relacdo a
P2A1, disse sair para praias, parques, gostam de viajar, saem com a tia para passar o final de
semana no clube, tentam aproveitar bastante quando estéo juntos.

Com P2A2, apresentou uma descricdo mais voltada para o cuidado e o processo de
independéncia conquistada com o passar do tempo. Relatou sobre sua presenca nas idas ao
hospital até os 18 anos, depois passou a ter mais autonomia, tal momento € ilustrado na seguinte
fala do participante: “até meus 18 anos ela ficava no pé, eu era meio ‘abobadinho’ ainda né?
Como eu vivia muito dentro de casa, ndo sabia ainda das coisas” (P2). Apesar da distancia fisica
entre os dois, eles conversam bastante por telefone e P2 tem um sentimento de companheirismo
por ela.

As atividades com os outros dois amigos, P2A3 e P2A4, os dois irmdos, foram descritas
conjuntamente. Nos dois casos, relatou-se uma relacdo de proximidade, mas sem mencionar
atividades compartilhadas de forma direta, resumindo-se a encontros em familia. P2 relatou n&o
ter brincado muito com os dois irmaos mais velhos por receio, por parte dos irmaos, em machuca-
lo, tal situacdo comecou a mudar com o tempo, quando foram crescendo e se desenvolvendo.

No caso de P2, alguns aspectos se destacaram. Os amigos sdo a namorada e pessoas do

nucleo familiar. Com a namorada relatou atividades ao ar livre, como ir a praias, parques e outros
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lugares, ja& com os parentes, ndo descreveu atividades especificas além de irem ao clube
juntamente com a tia e episddios de cuidado.

P3, ao falar de P3AL ndo citou atividades compartilhadas, apontou mais uma relacdo de
apoio, melhor percebido na fala da tia, que acompanhou a entrevista “se precisar ajudar ... ele ta
presente”. Com a amiga P3A2, relatou conversas pessoais e mediadas por celular. No caso de P3,
assim como nos casos anteriores, as relagdes com adultos parecem ser de ajuda, enguanto as
relacGes com amigos de escola envolvem mais partilhas e conversas.

P4, que indicou vizinhos e a familia como amigos ndo respondeu sobre as atividades
compartilhadas. P5 trouxe as atividades relacionadas aos momentos de lazer, como jogar bola na
rua e jogar videogame, com o pai, primo e irmdos, P5A2, P5A3, P5A4 e P5A5, e as conversas e
momentos divertidos, vivenciados com a mae, P5AL, e a irmd, P5A4.

P6 detalhou sua relacdo com a amiga P6AL, ao dizer que gostam de ir ao shopping, nos
parques, caminhar na orla da praia, conversar e sair para comer. Assim, como no caso de outros
amigos de fora do ciclo familiar.

P7, ao falar de atividades compartilhadas com a mée, ressaltou suas diferencas de
personalidades, todavia disse sair as vezes com ela. Em relacdo a P7A2, confessou ndo ter mais
tanto contato, porque comecaram a fazer faculdade, mas durante sua fala lembrou de seu Gltimo
aniversario em que ela estava presente e foi muito divertido, também ressaltou a intimidade com
essa amiga, ao falar que ela conhece toda sua familia. Com a outra amiga, P7A3 disse sair, ir para
ao cinema, etc.

A partir dos relatos das atividades com amigos as relacbes com familiares mais velhos,
como pai e mae, foram restritas ao convivio em familia e aos cuidados da doenga. Ao passo que
as atividades com os demais amigos, da igreja e da escola, estdo ligadas a momentos de lazer em

ambientes externos como praias, shoppings e parques.
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2.5 Episddios marcantes da amizade

A descricdo de episodios marcantes da amizade oferece dados importantes sobre a
configuracdo de tal relacionamento. Porém nem todos os participantes trouxeram relatos ricos em
detalhes sobre tais vivencias com seus amigos, apresentou-se certa dificuldade em extrair tais
dados para a concretizacdo da coleta devido a dificuldade de lembrar de um episddio e
principalmente descreve-lo em detalhes.

No caso de P1Al, a entrevistada indicou haver varios episddios importantes, e destacou o
momento em que a amiga participou de um encontro oferecido pelos pacientes da osteogénese e
os profissionais envolvidos. Aproveitou e ressaltou a importancia da presenca de amigos e
familiares nesses eventos para maior conhecimento da doenca e da possibilidade de vida nela.

Sobre a amiga P1A3, ndo relatou um episddio especifico, contou de varios momentos em
gue a amiga a ajudou a se locomover e a realizar outras atividades rotineiras da escola. P1
também relatou sempre precisar de auxilio em sua rotina e que nunca vai esquecer das vezes que
precisou de ajuda e sua amiga sempre estava disponivel.

Em relacdo a amiga P1A2, que foi uma amiga que morou com sua avd por varios anos, o
momento marcante foi “quando ela voltou pra casa da familia dela, ela morou com minha vo
durante 10 anos.” (P1). Neste caso, seu contato com a amiga ocorreu em funcao da familia.

P2 relatou momentos marcantes com todos seus amigos: P2Al, P2A2, P2A3 e P2AA4.
Sobre P2A1, a revelacdo de sua condi¢do de saude foi o momento marcante lembrado. Contou
sobre os anseios, duvidas e medos em falar de sua condicéo para ela, porém, ao receber a noticia,
P2Al1 o acolheu, demonstrou muito interesse em saber mais sobre a doenca, mostrou-se
disponivel em apoia-lo e acompanhéa-lo em qualquer momento. Atualmente ela 0 acompanha nas

consultas e € uma das pessoas que mais o oferece suporte.
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O momento de contar a respeito da doenca e de sua condicdo, apesar de ter sido rodeado
de sentimentos de medo e duvidas, depois de fazé-lo e receber o apoio da namorada, P2 passou a
aceitar a si mesmo. Ao perceber a presenca de pessoas boas a sua volta, que te davam suporte,
sentiu forca para enfrentar as dificuldades e mudar sua realidade:

“Eu mudei, porque eu era bem ignorante, bem ignorante, que eu vivia muito dentro de
casa, fiquei 15 anos vivendo dentro de casa que eu ndo andava, eu andava... € me
machucava, eu ia ali e me machucava, entdo eu ndo conhecia muitas meninas, muito
contato com amigos, com pessoas.” (P2)

Ainda sobre sua namorada, comentou sobre o plano de ter filhos e falou sobre a
importancia de planejar e discutir tal situacdo com a equipe médica (geneticista, ortopedista...) ja
que a Ol possui importantes tracos genéticos.

Outro momento marcante com P2A1l foi dia em que ela o pediu em namoro, ele ja
demonstrava interesse em namorar com ela, mas com medo dela ndo aceitar sua condicdo, suas
dificuldades (nesse momento ele ainda nédo tinha falado da Ol para ela) ndo tomou a iniciativa.
Apesar de um simples pedido o deu confianca para contar sobre a doenca para ela.

Portanto, nos momentos marcantes com a namorada estdo presentes a condicdo de saude e
a Ol. O mesmo ocorre no relacionamento com a mae, também apontada como amiga. Sobre
P2A2, ndo se refere a um Unico momento, mas a uma série de situaces que aconteceram durante
o relacionamento ao longo do tempo.

Lembrou-se dos momentos em que se machucava, das fraturas que teve e da presenca de
sua mae ao seu lado, muitas vezes sem saber o que fazer, mas sempre buscando uma solucgéo e
dando apoio. Mesmo sendo momentos tristes de sua vida, reconhece sua importancia e os elege
como momentos marcantes. O momento de entendimento da sua condi¢cdo também foi
reconhecido como especial, quando sua mae foi lhe explicou sobre a doenca, sua fé e todos seus

ensinamentos, o qual € ilustrado na seguinte fala: “(...) entdo ela me ensinou muito viver de certa
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forma e ter meu proprio caminho e ndo julgar ninguém sem conhecer, como as pessoas me
julgavam (...)” (P2).

O participante ainda mencionou momentos marcantes com 0s irmaos P2A3 e P2A4
apresentados conjuntamente, como “momentos em familia”, exemplo o aniversario da avo com a
familia toda reunida, ele conta:

“Ai foi um dia produtivo, um dia inesquecivel, emocionou, ¢ um dia que todo mundo
chora, ndo tem como, dia de familia, festa, entdo vocé vai falar alguma coisa vocé chora,
entdo naguele momento em que ela tava se importando, foi uma coisa bonita, uma coisa
emocionante, todo mundo chorou, foi um dia marcante também”(P2).

Nos relatos de P2, foi possivel perceber fatores importantes da histéria do relacionamento
com cada amigo e a presenca da doenca em cada episddio lembrado e contado, apesar do
entrevistado, em alguns casos, ndo ter escolhido um momento especifico para descrever.

P3 que respondeu em companhia de uma tia, citou momentos marcantes com o padrinho
(vizinho), em relacéo ao batismo dela com cerca de 12 anos. Mas € a tia e madrinha que responde
por ela. A entrevistada diz apenas que “foi legal” e que escolheu o padrinho porque quis. Dai
pede para a tia responder, que acrescenta “Da amizade né? Ele ia muito 14 em casa, tomava café
na nossa cozinha todo dia”, como para explicar a escolha do vizinho. Ndo comentou acerca da
amiga P3A2.

P4 trouxe um relato sobre sua vizinha e amiga P4A1, um comentario dela a respeito de
sua vida ao descobrir o diagndstico de Ol também no neto da participante: “Nossa P4, quanto
sofrimento, fiquei tdo triste em saber que vocé sofreu tanto com sua filha”. Nesse momento a
entrevistada ndo ficou feliz com a colocacdo da amiga, pois nédo via a sua vida com a sua filha
como um sofrimento. Cada um tem uma forma de enfrentar e viver a vida e ainda coloca “o pior
sofrimento ¢ aquele que vocé se faz de vitima”. Aproveita para dizer que na vida independente de
quem esta falando, é preciso filtrar o que se escuta e so absorver aquilo que for acrescentar no seu

crescimento.
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Ao contar sobre a experiéncia da filha, P4 disse que ela sempre foi rodeada de amigos, o
que foi percebido nos relatos dos momentos em que a filha sofreu fraturas, durante episodios de
brincadeiras e diversdo com 0s amigos. Porém, eles ndo participavam muito da rotina de
tratamento da Ol, quem acompanhava as reunides e outros encontros era 0 namorado da época
que.

P5 citou sua mae, P5AL, seu pai, P5A2, seu primo, P5A3, sua irmd, P5A4 e seu irméo,
P5A5 como amigos. Como episodio marcante do que ele considera como amizade com a mae, 0s
dois lembraram (a mae estava presente durante a entrevista) dos dias que iam pescar nos
momentos que ndo havia nada para fazer, era uma atividade que distraia, ao contar sobre o
momento, refletiram que havia tempo que ndo iam pescar e como era bom ver as esculturas na
areia.

Com P5A2, contou que o momento marcante foi quando ele o ensinou a jogar videogame.
Com o primo, P5A3, revelou o dia em que foram escondidos com mais outros colegas em uma
cachoeira funda e perigosa e que se divertiram muito. Sobre a irma, P5A4, comentou a respeito
de irem juntos na casa da tia.

P5 n&o incluiu, nos momentos marcantes de suas amizades, acontecimentos relacionados a
Ol, pelo contrario conta experiéncias que, aparentemente, ndo foram impactadas pelas
dificuldades fisicas impostas pela doenca.

P6 também n&o trouxe momentos relacionados a Ol. O episddio marcante que contou foi o
casamento de sua amiga, P6A1, um momento de diversao e brincadeira.

P7 que citou a mae, P7AL, e duas amigas da escola, P7A2 e P7A3. Com a mae, lembrou
da viagem que fizeram juntas para Santa Catarina, para visitar sua irma e sobrinha, que ainda néo
conhecia. Foi a primeira viagem de avido das duas, sua mae ndo conseguiu pedir informacdes,
explicar para onde estavam indo, entdo foi a P7 que tomou a frente da situacdo explicando a

viagem e pedindo informagfes quando necessario. Conseguiram chegar ao destino e foi a
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primeira vez em que sua mae foi sua acompanhante e quem ajudou sua mée foi ela. Contou sobre
0 passeio com sua irma e sua sobrinha, porém disse que néo voltava 4, por conta da distancia e
de ter que ir de avido.

Com a amiga de escola, P7A2, narrou um episddio de sua relacdo com a amiga no
momento em que precisou se afastar da escola devido a sua condicdo de saude. As duas tinham
um caderno em que anotavam as coisas que aconteciam na escola — espécie de diario das duas —,
quando precisou ficar afastada da escola o caderno acabou ficando com a amiga. Durante a
internacdo, sua amiga escreveu coisas do seu dia e da escola no caderno, enquanto P7 escrevia
textos e mandava pra ela, quando se reencontraram juntaram as anotac@es e leram o que cada uma

tinha escrito.

2.6 O significado da amizade

O significado da amizade, foi composto através das respostas referente ao motivo da
construgdo do lago de amizade com cada amigo mencionado. P1 considerou como motivo da
construcdo e manutencdo de suas amizades caracteristicas pessoais de cada amiga. Em relacdo a
P1Al, disse que a amizade se constituiu desde a infancia e a considera como amiga porque ela
acompanhou seu desenvolvimento tanto como pessoa, quanto no seu processo de enfrentamento
da doenca, acredita que em qualquer momento P1A1 estara disponivel para ajuda-la.

Sobre P1A2, que é sua prima, indicou a familia como importante para constru¢do da
amizade, e sua disponibilidade em estar sempre presente. Na amizade com P1A3, a participante
destaca sua habilidade de ouvir e acolher: “me relaciono com ela como uma boa ouvinte, quando
eu preciso desabafar qualquer coisa, ela estd sempre disposta a escutar” (P1).

P2, que mencionou os amigos P2A1, P2A2, P2A3 e P2A4, trouxe aspectos referentes ao
suporte dos amigos no enfrentamento da doenga como relevantes para a constru¢do da amizade.

Segundo ele, P2A1 é uma amiga préxima pelo apoio que ela fornece; sobre sua mée, P2A2, a
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justificativa para que ela seja considerada uma amiga proxima esta ligada a histéria de cuidado
com o filho em funcéo da doenca.

Em relacdo aos irmdos mais velhos, P2A3 e P2A4, o sentimento de ajuda esta presente nas
duas relacdes. Porém, ao falar do P2A3, considera-o companheiro e ressalta seu papel de
professor, admira seu trabalhno como cabelereiro e atualmente a relacdo dos dois é baseada no
trabalho e aprendizado. Em relacdo a P2A4, destacou os dias em que ela ficava com ele quando
estava machucado enquanto sua mae ia trabalhar, relatou ter essa relacdo de cuidado, ajuda e
confidéncia mais com ela do que com irmao, que fica ilustrado na seguinte fala: “eu conto mais
as coisas para minha irma do que para meu irmdo, com meu irmao ja sou um pouco mais distante
em relacdo a desabafar e contar as coisas, ele as vezes ndo leva muito a sério, ele é muito
brincalhdo” (P2).

P3, juntamente com as falas da tia (que acompanha durante a entrevista), ressalta o
aspecto familiar e de ajuda também como os principais motivos para suas amizades. No caso de
P3AL, sua tia complementa e fala da presenca do padrinho/amigo desde seu nascimento e sobre
P3A2, P3 comenta sobre sua companhia e ajuda na escola. P4 ndo comentou a respeito desse
assunto durante a entrevista.

Para o quinto entrevistado, P5, o significado de suas amizades esteve relacionado a
companhia de seus amigos tanto em contextos de cuidado da OIl, quanto em momentos de
diversdo e lazer. Na amizade com P5A1, ressaltou sua companhia nas idas ao hospital e no dia-a-
dia; o significado da amizade com P5A2 também se refere a sua companhia, porém em momentos
mais de diversao e jogos; com P5A3, relatou a presenca do primo em sua casa ou de forma online
no jogo; sobre P5A4 confessou ser a pessoa com quem mais convive e na relagdo com P5A5 a
amizade se constituiu na convivéncia, pois ele também tem Ol e se machucou a pouco tempo,

tendo que ficar mais em casa.
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O significado da amizade para P6 esta relacionado a ajuda que sua amiga ofereceu durante
a escola, com a locomocao e atividades, e sua proximidade até hoje, admitindo ter uma ligacao
muito forte com P6A1.

Para P7, suas amizades, P7Al, P7A2 e P7A3 foram construidas através do
companheirismo. No caso de P7A2, também apresentou o fator intimidade, que acompanhou
todas as fases da doenca de P7 e ajudou-a na escola, principalmente no momento em que precisou
ficar afastada por aproximadamente 30 dias. Com P7A3, relatou ndo ter ficado amiga no primeiro
momento, elas se conheceram em 2016, quando P7 mudou de escola, 1a ndo fez muitos amigos,
portanto ficava sozinha, foi quando P7A3 se aproximou e se tornaram amigas. Ela também
ajudou com as atividades escolares.

De acordo com a explanacéo deste topico, percebe-se a presenca do aspecto familia como
um dos principais motivos para a constituicdo e manutencao dos lacos de amizade, além disso o
fator companheirismo também se fez presente, principalmente nos amigos fora do contexto

familiar.

2.7 Sintese

Em resumo a essa segunda parte dos dados, descreveram-se aspectos dos relacionamentos
de amizade dos participantes, para isso foi coletado dados a respeito da rede de amigos; momento
em que se tornaram amigos; atividades em comum e momentos marcantes da amizade. Apesar
de, neste momento, a coleta ndo visar uma relagédo explicita com a Ol, percebe-se o aparecimento
da doenca na descricdo da origem de tal relacionamento, das caracteristicas valorizadas dos
amigos, das atividades compartilhadas, dos momentos marcantes e do significado da amizade,

assim como a presenca significativa da familia na composicéo da rede relacional dos sujeitos.



72

Apesar das experiéncias particulares com 0s amigos, a composicao restrita da rede de
amigos e a presenca dos familiares nela, sdo caracteristicas das amizades dos participantes. A

presenca de aspectos da doenca nessas relacbes também € comum nos relatos.

3. Relacdes de Amizade e Osteogénese Imperfeita

A terceira parte dos dados tem como finalidade explorar a participacdo dos amigos na
rotina dos portadores de Ol; se e como as amizades estdo relacionadas com a vivéncia da doenca
rara. Tendo como partida a discussdo quanto a influéncia percebida da doenca na formacéo de
novas amizades; seu impacto nas atividades com amigos, e o papel dos amigos no

cuidado/tratamento da enfermidade, assim como na forma do individuo enfrentar a doenca.

3.1 A influéncia da Osteogénese Imperfeita na formacao de novas amizades

As respostas do presente item apresentam-se de forma bastante diversificada, podendo ser
percebida como algo caracteristico da experiéncia de cada individuo. Para alguns dos
participantes, a doenca em questdo ndo influencia nem influenciou na formacdo de novas
amizades (P1, P3 e P5).

Em se tratar dos relatos da existéncia do impacto da Ol na formacdo de amizades, tais
falas se relacionaram, principalmente com o aspecto fisico da doenca, e da presenca de alguma
deficiéncia em decorréncia da enfermidade. O participante P2 relatou ter poucos amigos,
mantendo rela¢fes mais proximas com familiares, e com a namorada, também conta ja ter sofrido
bastante discriminacdo pela sua condicdo fisica e pelas limitacbes da Ol. Um dos episodios
descritos aborda 0 momento em que foi excluido do grupo de meninos por ndo poder jogar

futebol com a turma.
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A maioria dos entrevistados comentou sobre certa dificuldade na constituicdo de
relacionamentos sociais, porém tais empecilhos foram contornados de diversas maneiras, sendo
que hoje tal aspecto ndo é mais percebido como um obstaculo. As formas de enfrentar tais
situacOes sdo diversas, por exemplo, a P7 utilizou do bom-humor para fortalecer os seus lacos
sociais “a minha forma de transpassar isso foi ser palhaca, fazer as pessoas se sentirem a vontade
por meio da minha piada, ai as pessoas se aproximavam mais” (P7). Na entrevista de P6, a
maturidade também foi citada como forma de enfrentamento, ao dizer que com o passar do tempo
aprende-se a lidar com tais situacdes de discriminacdo e por meio do autoconhecimento é
possivel ter mais seguranca sobre aquilo que se consegue ou ndo fazer.

Apesar da existéncia desses olhares diferenciados em direcdo as pessoas com deficiéncia,
alguns relataram perceber uma postura diferente de terceiros, porém nao a caracterizaram como
discriminacdo e preconceito, mas sim como curiosidade. Por ser uma doenca rara, poucas pessoas
conhecem a respeito da Ol e suas caracteristicas e potencialidades, P4 tem uma filha com Ol e
conta sobre a orientacdo que deu a ela quando aconteceu tal situacao.

“(...) as vezes algumas pessoas que ndo sabiam do problema dela ficavam olhando, por
uma curiosidade ndo maliciosa, uma curiosidade do ser humano, ‘o que sera que aquela
crianga tem?’ entdo quando uma pessoa ficava olhando muito eu falava ‘vai 14 conversa
com ela’” (P4).

Portanto, P4 sempre orientou sua filha e conhecer a respeito de sua condi¢do e sempre que
possivel explica-la para as outras pessoas. O conhecimento sobre a doenca apareceu também em
diferentes momentos das entrevistas com varios participantes, ao se apresentar como importante
fator na vivéncia do sujeito com Ol.

A participante P6 amplia seu olhar, no momento em que ndo se restringe a formacéo de
novas amizades, mas a inclui na vida social de maneira geral. Segundo ela, o principal motivo
para Ol influenciar ou ndo na construcdo de lagos sociais seria devido ao seu aspecto fisico e a

possibilidade de deficiéncia, no entanto ela acredita que a percepcdo sobre a pessoa com
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deficiéncia estd mudando bastante com o tempo, ao reconhecer uma maior aceitacdo, na
atualidade, em comparacdo com os tempos passados. Desta forma acredita na diminuicdo da
influéncia da Ol, assim como qualquer outra doenca que cause deficiéncia em estabelecer novas
relacGes de amizade.

No geral, os relatos sinalizam a ndo influéncia da Ol na formacao de novas amizades no
momento das entrevistas. De acordo com as falas, as dificuldades percebidas nesse ambito foram
durante o periodo da infancia e da adolescéncia, e aqueles que vivenciaram tal dificuldade
souberam lidar de maneira saudavel e adaptativa. Reconheceram também a melhora, ou até — em

alguns casos — a auséncia deste obstaculo nas relacdes de amizades.

3.2 Ainfluéncia da Osteogénese Imperfeita nas atividades com amigos

Os dados deste topico complementam os discutidos no item anterior, ao trazer relatos de
adaptacdo, conhecimento e enfrentamento das limitagdes fisicas da Ol em prol de um maior
envolvimento social. A maioria dos episddios descritos abordam situacbes vivenciadas no
periodo da infancia e adolescéncia.

Assim como a Ol ndo impede ou afeta de modo mais perceptivel a formacdo de novas
amizades, a sua influéncia na atividade com os amigos também é vista de forma moderada,
guando percebidas. Por exemplo, nas entrevistas de P2, P3 e P5, eles ndo reconheceram a
influéncia da Ol na formacao de novas amizades, nem nas atividades com amigos.

Nos relatos de P6, a influéncia ndo foi percebida, a mesma explicou tal posicionamento,
ao ressaltar o comportamento de aceitagdo por parte de seus amigos. Os exemplos dados pela
participante revelam solidariedade e compreensdo da situacdo pelos amigos, quando se refere ao
seu tempo de escola, em um periodo gque ainda ndo usava cadeira de rodas e nos momentos de

brincadeira. Ela e sua irmd, que também tem a doenca, sempre brincaram bastante, nunca de
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correr, faziam brincadeiras de roda sentadas, brincavam de bonecas, as limitacdes da Ol nao
impossibilitaram as atividades com as demais criancas.

Por outro lado, a participante também reconheceu a importancia do autoconhecimento e
amadurecimento que vém com o tempo. Ela relatou reconhecer sua limitacdo e aprender a lidar
com sua condic¢do, explicando sua situagdo para terceiros: “eu acho que com o decorrer das
dificuldades que vocé vai enfrentando vocé vai amadurecendo, vocé vai entendendo ‘ah nao
posso correr, ndo posso pular, vocé vai criando aquela independéncia de vocé mesmo saber lidar
com que vocé tem” (P6).

Em outros casos a acessibilidade aparece como um fator que influencia na tomada de
decisdo para atividade que serd feita com os amigos, dado que em alguns casos a Ol pode
ocasionar grande dificuldade na locomocdo, necessitando, muitas vezes, de auxilios como 0 uso
da cadeira de rodas. O impacto de tal fator depende também do local onde cada sujeito mora, se
tal ambiente tem maior ou menor acessibilidade. P1 diz que sua condicdo influencia nas
atividades e programas com Seus amigos, porque guando vao Sair precisam pensar em VAarios
critérios como a acessibilidade do lugar, para que todos possam se sentir confortaveis e se
divertirem.

P7 também aponta a acessibilidade como o principal fator que influencia no momento de
lazer com amigos, ao pensar aonde podem ir. Além disso, a participante também pontua uma
discusséo sobre qual o melhor dia para sair, a fim de conciliar com a rotina de tratamento.

A entrevistada P4 néo reporta sobre uma influéncia da Ol nas atividades com seus amigos,
vale ressaltar que a mesma foi diagnosticada, em comparagdo com 0s demais participantes,
recentemente e ndo sofre muito impactos fisicos caracteristicos da doenga.

A partir dos relatos dos participantes, pode-se observar que as atividades com os amigos
podem sofrer alguma restricdo, mas estas ndo impedem a participacdo dos entrevistados nas

atividades, seja no caso de brincadeiras, no periodo da infancia, seja para sair juntos. Ha, de um
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lado, referéncias a adaptacdo nas préprias atividades por parte dos amigos, mas também os
participantes percebem suas limitacGes e se adaptam a elas. Contudo, ndo ha mencdo a prejuizos

nas relacdes de amizade em funcdo das limita¢fes nas atividades.

3.3 O papel dos amigos no cuidado/tratamento da Osteogénese Imperfeita

Ao relacionar as amizades com a vivéncia da Ol, percebeu-se alguns papéis e funcdes
importantes que os amigos possuem em prol dos cuidados e do tratamento da doenca. O presente
topico visa explorar tais papéis e funcionalidades por meio de relatos e descricdes de episédios
dos participantes.

Na maioria dos relatos coletados, os membros da familia citados como amigos sdo 0s que
mais acompanham a rotina de tratamento da Ol, que envolve principalmente idas ao hospital,
internacbes e atendimentos ambulatoriais. P3 contou a respeito de visitas que recebeu de seu
padrinho (P3A1) e P2 comenta sobre a presenca da mae (P2A2) nas internacdes e cirurgias até os
18 anos.

Em alguns casos, além dos parentes a(o) hamorada(o) também apareceu neste papel mais
préximo ao tratamento direto da doenca, como € visto nos relatos de P4 e P2. P4, relatou sobre o
tratamento de sua filha, falou que os amigos ndo a acompanharam nas idas ao hospital, e quem as
fazia era ela (mé&e) e seu namorado na época. P2 também, mencionou a companhia da namorada
(P2A1) nas consultas ambulatoriais, mas, atualmente, vai ao hospital sozinho.

Outra caracteristica percebida nos familiares dos participantes, principalmente nas maes, é
a superprotecdo que, muitas vezes, vem acompanhada do cuidado e preocupacgdes excessivas com
o filho. P2 comentou sobre os momentos em que ndo saia muito de casa com receio de se
machucar ou sofrer alguma fratura, e da presenca de sua mée nas idas ao hospital até os 18 anos.

Ele disse: “assim, quando eu comecei a vir nas consultas, sozinho, ela comegou a me deixar mais
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livre (...) até meus 18 anos ela ficava no pe, eu era meio ‘abobadinho’, como eu vivia muito
dentro de casa, ndo sabia ainda das coisas, do jeito que eu tinha costume.” (P2).

P6 também descreveu diversos episddios em que enquanto ela brincava com seus amigos
e primos, sua mae também ficava preocupada pela possiblidade de ocorréncia de alguma fratura.
Neste caso, a participante relatou que sua mée teve dificuldade em aceitar uma vida ‘normal’ para
suas filhas que tem OI, com o estudo, trabalho, namorado, etc, o que foi trabalhado na época pela
psicologa do hospital, onde faziam o tratamento da Ol.

Tal aspecto também foi experienciado nos relacionamentos romanticos, P4, ao comentar
sobre a experiéncia de sua filha com Ol, revela que o namorado dela da época a ajudava durante o
tratamento, ele ficava bastante preocupado com ela, superprotegendo-a. Por exemplo, se estava
chovendo queria ir busca-la; ficava atento na hora de sair para um lugar, onde 0 piso era
escorregadio; prestava atencdo na compra de sapatos, em busca de solados mais seguros, tudo
com o intuito de evitar quedas e novas fraturas.

Em se tratar da relacdo de amizade fora do contexto familiar ha referéncias da importancia
da presenca dos amigos nas visitas durante as internagcdes, mesmo que a permanéncia no hospital
ocorresse por periodos mais curtos. P1 comentou a relevancia da presenca dos amigos nestes
momentos, que apesar da internacdo ser curta ainda existe um “confinamento” (P1) e com a
presenca dos amigos tal sensacdo poderia ser minimizada.

Apesar dessa colocacdo de P1, a atuacdo dos amigos se mostrou mais presente na vida dos
participantes em outras situaces e ambientes. As respostas ademais apresentam uma série de
beneficios provenientes da presenca dos amigos no cuidado ou no tratamento da Ol, em relacéo a
integracdo dos participantes em atividades diversas, revelando solidariedade e companheirismo.
A relagéo de igual para igual, o companheirismo e mesmo a cumplicidade em atividades néo
recomendadas, como matar aula, apontam para 0s amigos como importantes parceiros na vida dos

entrevistados, em diferentes momentos da vida.
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Essa participacdo em muito extrapola o tratamento formal da doenca, e aponta para um
cuidado mais amplo com a situacdo do amigo com Ol, ao inclui-los nas mais diferentes atividades
sem qualquer tratamento diferenciado ou segregacdo. P1 também reconheceu o papel
incentivador dos amigos, em sua fala, e acrescentou ao caracterizar esse relacionamento como
uma relacéo de igualdade.

Quando perguntado sobre um momento especifico sobre tais aspectos mencionados, P1
ndo soube identificar, dizendo que aparece sempre em diversas situa¢des o traco incentivador dos
amigos. Todavia, P6 descreveu um episodio que ilustra essa relacdo de igual para igual presente
nas amizades: “quando estudavamos, por exemplo, (...) a gente ja matou muita aula, mas assim
eles s6 matavam aula se nos fossemos. Entdo como a gente ndo usava cadeira de rodas, a gente ia
no colo, matava aula assim, as amigas pegavam e a gente corria da escola”.

Essa relacdo de independéncia e de igualdade, que é possibilitada pelos amigos,
contrapBe-se a forma de tratamento dos familiares, principalmente das méaes, que muitas vezes,
superprotegem seus filhos, ndo vendo suas potencialidades e capacidades de estudar, trabalhar e
de serem independentes. Neste sentido, 0s amigos apresentaram-se uma via de integracdo social
disponivel, o que era muito bem recebido pela participante.

Outro aspecto referente aos amigos, estd o cuidado e a preocupacdo em vista da
fragilidade dos portadores de Ol. P2 e P6 apontaram a postura atenciosa dos amigos em termos de
brincadeiras envolvidas. Para ndo provocar um acidente e levar a uma fratura, adaptavam as
brincadeiras e respeitavam as limitacGes dos amigos. P5, além de identificar o apoio e cuidado de
seus amigos, também ilustrou o sentimento de companheirismo, ao dizer que a todo momento
desfruta da companhia de seus amigos independentemente do programa que forem fazer.

Os amigos tambem sdo fonte de apoio, principalmente na escola com as atividades
avaliativas e disciplinas, pois quando os participantes precisam se ausentar das atividades

escolares, os amigos suprem essa falta, mantendo-os informados sobre os contetdos, diminuindo,



79

assim, as chances do amigo perder o ano devido ao grande numero de faltas decorrente de idas ao
hospital. P7 relatou a importancia da ajuda de suas amigas nesses momentos, que facilitaram a
sua aprovacao no final do ano. “Se ndo tivesse elas, seria muito mais complicado” (P7).

Assim, apesar de amigos ndo serem mencionados como participantes diretos nas sessoes
de tratamentos, como consultas e visitas, 0s mesmos sdo mencionados como atores do cuidado de
uma forma mais ampla. Por outro lado, também aparece o companheirismo que vai aléem da
percepcao das diferencas e que foi considerado de forma positiva pelos participantes. Ser tratado
como igual pelos amigos, podendo participar das atividades comuns ao grupo, auxilia no processo

de autonomia e de uma integracdo social mais ampla.

3.4 Da amizade a sociedade: a integracdo da pessoa com Osteogénese Imperfeita

O presente topico surgiu das falas dos entrevistados, principalmente do relato de P6 que,
ao contar sobre suas experiéncias e vivéncias de preconceitos e dificuldades, mostrou uma
postura de enfrentamento e empoderamento diante de suas interaces sociais. O principal
caminho de confronto, percebido nas entrevistas, € a integracdo social desse publico por meio da
divulgacdo e conhecimento da enfermidade e a participacdo social da categoria em busca de
mudancas e melhorias.

P1 relatou a importancia da presenca dos pacientes, principalmente, de sua rede de
relacionamentos, nos encontros sobre a Ol organizados pela equipe multiprofissional e pelos
proprios pacientes. A participante acrescentou, ao falar da necessidade de pessoas fora do
contexto da Ol em participar desses eventos, a fim de ampliar o conhecimento, mesmo que esteja
fora da realidade da maioria das pessoas, e da possibilidade de o conhecimento combater o

preconceito e a discriminagdo, muitas vezes experienciado por essa populagao.
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P6 falou sobre seu trabalho para incentivar outras pessoas com Ol a buscarem uma vida
mais ‘normal’ e adaptada possivel, ao propor programas e encontros com intuito de auxiliar mées
com filhos que tém a doenca. Ela também relatou a importancia do tratamento igual recebido por
parte de amigos, permitindo que ela se sentisse mais integrada e independente na sua vida.

Neste sentido, vale destacar como a participante percebeu a postura dos portadores dentro
do grupo, mostrando a relevancia das acGes em prol da igualdade, com o proposito de integrar
essas pessoas, mas, principalmente da presenca dos portadores nas discussfes e encontros
oferecidos. Diante disso, P6 desabafou sobre a baixa participacdo das pessoas do proprio grupo
nas reunides convocadas com os coordenadores e diretores do programa.

A participante também ressaltou que a vontade e o impulso de cada um em melhorar suas
condicdes € o principal motor para conquistar seus direitos e alcancar seus objetivos. Defendeu
uma participacdo ativa, evitando uma postura de vitimizacdo, ao mostrar que a deficiéncia no
corpo ndo deve impedir que a pessoa participe ativamente da sociedade com sua capacidade
intacta de pensar e agir.

A participante continuou a comentar a respeito da sobrecarga que ela e sua irma sofreram
por ser vice-presidente e presidente do programa da Ol no Estado do Espirito Santo, ao dizer que,
muitas vezes as pessoas se acomodam e aproveitam da postura e lugar das duas para conseguirem
beneficios, como por exemplo cadeira de rodas. “Hoje eu faco por mim, (...), eu e minha irma
sempre fizemos por todos, agora cada um tem que seguir sua vida também, ndo € sé depender de
S.eS.ndo...” (P6).

Tal postura ativa diante da busca por uma vida normal e de maior integra¢do social nem
sempre esta presente entre as pessoas com Ol. Alguns s6 conseguem olhar para suas limitacGes e
dificuldades se apoiando e se acomodando com as suas condi¢des e com o benficio do governo,
que apesar de ajudar em alguns casos, também limita bastante e acomoda o sujeito, de acordo

com o ponto de vista da P6.
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Além do papel fundamental de cada um lutar e persistir na trajetéria, reconhece-se o lugar
da comunidade como fonte de apoio para essas pessoas. E essencial uma arquitetura universal que
abraca todas as necessidades e particularidades de cada grupo, no entanto, enquanto essa néo for a
realidade, é possivel pedir ajuda ao préximo que percebe a sua necessidade.

Finalmente, a participante retomou o tema do preconceito e das dificuldades das pessoas
com OIl, mas ndo enfatizou a experiéncia de sofrer preconceito. Lembrou-se de seu tempo de
escola, cuja experiéncia com amigos foi positiva através do sentimento de pertencimento e
igualdade construido pelo grupo, que permitiram seu processo de autonomia e independéncia.
Assim, pode-se ver uma possivel importancia dos amigos na socializagdo e na integracdo dessas
pessoas que comeca em pequenos grupos como escola e vizinhanca, podendo expandir para
sociedade em geral, permitindo que ela se perceba como é e se coloque dentro de suas

potencialidades.

3.5 Sintese

Em suma, os participantes ndo perceberam grandes influéncias da Ol na formacdo de
amizades, mesmo que a doenca interfira em alguns momentos, ha meios de contornar e lidar com
a situacdo. Porém, em relacdo as atividades realizadas com os amigos, é possivel perceber maior
impacto, principalmente no que se diz a respeito a condicdo fisica dos participantes e a
acessibilidade dos programas realizados, ainda que esta ndo seja percebida como prejudicial a
amizade. Neste sentido, parece preservada a possibilidade de uma rede de amigos, tanto em sua
formagdo como em sua manutencdo, uma vez que as atividades compartilhadas constituem um
importante fator para as amizades em geral.

Os amigos também apareceram como facilitadores e auxiliares no processo de

enfrentamento da doenca. Aqueles que sdo compostos por membros da familia e namorados estao
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mais proximos nas idas ao hospital, internacdes e atendimentos. Aqueles que sdo formados por
sujeitos fora do ciclo familiar também participaram do tratamento, porém, com uma presenca
menor na terapéutica hospitalar propriamente dita, participando do cuidado mais amplo. Sua
atuacdo ndo € somente no cuidado em relacdo a condicdo fisica do sujeito, evitando
comportamentos que possam levar a algum tipo de dano fisico, mas também permite estabelecer
relacBes interpessoais que possibilitam integrar as pessoas com Ol de forma igualitaria, ao
fornecer, assim, um ambiente com maior incluséo social.

Portanto, percebe-se a relevancia do papel dos amigos na vida de portadores de Ol, ao
passo que as caracteristicas de sua relacdo possibilitam uma maior integracdo e participacdo
social na sociedade em geral. Existem alguns fatores que estdo presentes nos relacionamentos de
amizade que contribuem para 0 movimento de maior incluséo social dessas pessoas.

Apesar de manter o cuidado e a preocupacdo com o amigo com a enfermidade, o
sentimento de liberdade nas atividades realizadas e a independéncia experimentada pelos sujeitos
alimentam e facilitam o processo de aceitacdo do sujeito com Ol de suas potencialidades em
detrimento de suas limitacGes e dificuldades. Com isso, espera-se que essas pessoas possam
participar da sociedade de maneira mais ativa e autdbnoma, sendo tratadas com equidade sem
discriminacdo.

Tal postura, que se assemelha ao convivio com 0s amigos, colabora para o processo de
reducdo do sentimento de vitima e de incapacidade, ao buscar sua insercdo como sujeito
protagonista, sem prejuizos no cuidado e precaucdo, assim como contavam com o cuidado dos
seus amigos frente a sua condi¢do de salde. A experiéncia positiva com amigos parece ter uma
influéncia positiva nas expectativas de inclusdo social, autonomia e liberdade, sem deixar de

contar com o cuidado por parte das outras pessoas.
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DISCUSSAO

Os dados foram submetidos a uma analise tematica, conforme explanado no “método”.
Posteriormente a categorizacdo dos dados, foi feito, com base na leitura exaustiva e analise das
entrevistas, 0 mapa tematico dos dados coletados, representando as interacdes entre os temas e
subtemas e seus respectivos agrupamentos. A exposicdo da analise dos dados coletados se
organizara seguindo os trés principais eixos e ao final, elaborando o mapa tematico de cada eixo e
suas interacdes com os topico e temas emergentes.

Em relacdo a categorizacdo dos entrevistados, apesar de ndo haver uma relevancia
estatistica da coleta, percebe-se que a maioria dos participantes se identificou como sendo do
género feminino e a faixa etaria media da populacédo pesquisada foi de 26 anos.

Observa-se também certo atraso na escolaridade em trés casos: P2, com 21 anos, esta
terminando o ensino médio; P3, com 19, frequenta a turma do sétimo ano do ensino fundamental
e P5, com 18 anos, parou os estudos e ndo relatou ter terminado o ensino regular. Tal fato pode
ser relacionado aos aspectos do préprio tratamento da doenca, composto por internacfes para
medicacdo intravenosa e atendimentos ambulatoriais rotineiros, além das possibilidades de
fraturas, necessitando assim, de cirurgias mais complexas e maior tempo de recuperacao.

Os dados sobre o aspecto intelectual dos participante ndo corroborou com os estudo de
Dogba e colaboradores (2013) e Balkfors (2015) onde perceberam indices elevados de
escolaridade e altos rendimentos escolares em portadores de Ol. A rotina de tratamento pode
dificultar a frequéncia, de maneira regular, na escola, com isso, exige grande adaptacéo por parte
do paciente e conciliagdo entre as atividades escolares e os imprevistos do tratamento (Mello &

Moreira, 2010).
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1. A Osteogénese na vida dos participantes

A respeito da presenca da Ol em outros familiares, ndo observou uma predominancia
significativa. Dos sete entrevistados, quatro apontaram a presenca de outros parentes com a
doenca, dois ndo identificaram tal enfermidade no meio familiar, e um entrevistado ndo deu
certeza sobre a presenca da Ol em outros membros da familia. Por se tratar de uma doenca
congénita, esperava-se maior predominancia da enfermidade na familia. A presenca ou ndo de
familiares com Ol ndo apontou para demais diferencas durante a entrevista tanto a respeito do
cuidado quanto das relagcdes de amizade do sujeito.

Em relacdo ao momento do diagndstico, este ndo se mostrou um fato marcante na vida dos
sujeitos pesquisados. Por se tratar de uma doenca com forte carater genético, seu diagnostico,
muitas vezes, é feito logo ap6s o nascimento ou nos primeiros anos de vida. Muitos dos
entrevistados ndo se lembravam do momento do diagndstico, apoiando-se nas experiéncias de
seus cuidadores para responder a pergunta. No entanto, em alguns casos, 0 momento de
explicacdo por parte dos cuidadores e entendimento acerca da doenca foi marcante e de grande
relevancia em alguns casos, como € o exemplo de P2, que relatou um episédio marcante de sua
relacdo com sua méde, P2A1, lembra do momento em que ela explicou sobre a Ol e ele passou a
compreender a sua condicao.

Contudo, em se tratar das particularidades de cada caso, é possivel dizer que o processo de
diagnostico da Ol também pode ser marcado pela demora e angustia vivenciada, principalmente
pelos acompanhantes dos portadores. De acordo com Anderson, Elliot e Zurynski (2013) o pouco
conhecimento acerca das patologias e menor atencdo dos clinicos e investigadores para as
doencas raras também podem contribuir para a dificuldade do diagndstico e consequentemente

para o inicio do tratamento.
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Tal dado so foi possivel ser coletado, por meio da entrevista da participante P4, que tem
uma filha com Ol, e relatou como foi o processo de diagnostico dela. Contou que aos 8 anos ela
ja havia fraturado duas vezes a mesma perna, passou por cirurgias e os médicos nao identificaram
nada de diferente, considerando normal a fratura como consequéncia a queda. No segundo
momento, em que a filha se machucou, ficou “desesperada” (P4) passou por diversos médicos até
encontrarem um especialista, que considerou a suspeita de um caso de doenca rara, do tipo Ol.

Além dos traumas ortopédicos consequentes de movimentos rotineiros ¢ ‘teoricamente’ de
baixo risco, relacionados a deficiéncia do colageno, o diagndstico também é possivel através da
observacao de tracos caracteriscos da doenca (Sanches & Gil, 2017). Assim, em alguns casos,
qguando a deficiéncia fisiologica ndo é significativa, pessoas podem passar a vida sem
identificarem a doenca e sem lesbes ortopédicas graves, como é o caso da prépria P4, que foi
diagnosticada no periodo de descoberta da doenca em sua filha e em seu neto, que até 0 momento
do diagndstico ndo tinha sofrido ainda grandes fraturas.

N&o foi possivel coletar demais informacdes a respeito do impacto do diagndstico nos
pacientes, devido ao aspecto precoce do diagnostico e a baixa percepcdo e entendimentos dos
mesmos sobre o assunto na época da descoberta.

Com isso, percebe-se maior impacto do diagnostico nos familiares/acompanhantes dos
pacientes, pois, no momento da descoberta da doenca, muitas vezes, a crianca ainda nao tem
capacidade intelectual de compreensdo de sua situacdo. Como o diagndstico geralmente é
precoce, a familia também acaba sendo envolvida nos cuidados muito cedo e o portador ja se
percebe inserido nessa condicéo.

Em muitos casos, o tratamento iniciou imediatamente apds o diagnostico, todavia ha trés
relatos que diferem dessa realidade. P4, teve seu diagnostico na fase adulta, no momento de

descoberta da mesma doenca em sua filha, iniciou seu tratamento anos depois do diagnostico,
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vale ressaltar, que no seu caso, a Ol ndo causou fraturas nem deformacbes ortopédicas mais
graves.

Os outros dois relatos, de P1 e P6, apresentaram-se 0 diagndstico precoce, nos primeiros
anos de vida, porém o tratamento iniciou apenas na adolescéncia, aos 14 anos. As duas relataram
que na época do diagnostico ndo havia tratamento na rede publica de saude do Estado do Espirito
Santo. Com isso, percebe-se também o carater recente das descobertas clinicas sobre a
enfermidade e, consequentemente da oferta de tratamento.

Apenas em 2010 o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas — Osteogénese Imperfeita
foi atualizado, ao elencar parametros mais eficazes para o diagndéstico de Ol (Brasil, 2010). Em
2001, iniciaram as discussdes a respeito da criacdo de centros de referéncias para a populacédo Ol,
e foi regularizado a composicdo da equipe multiprofissional a essa populacao (Brasil, 2001). Tal
fato é de grande relevancia em vista da melhoria do acesso ao tratamento; ao estimulo a
especializacdo de profissionais da area e ao aprimoramento de servicos e tratamento (Lima &
Horovitz, 2014).

Em relacdo a rotina pessoal dos participantes, a maioria apresenta uma rotina bastante
agitada, com diversas atividades de estudo, profissional, social e de lazer, o que corrobora com 0s
dizeres de Paiva, Oliveira e Almohalha (2018), que encontraram, nos pacientes de Ol, uma rotina
atarefada fora do ambiente hospitalar de tratamento da doenca, o que também dialoga com a
possibilidade de independéncia e autonomia desses sujeitos. Apesar dessa rotina ativa, nenhum
participante relatou dificuldades em conciliar as atividades diarias com a rotina do tratamento
atualmente.

Pelo diagndstico e tratamento precoce, com inicio, muitas vezes, na infancia e na
adolescéncia, os quadros durante a adultez podem ser considerados mais estaveis, uma vez que as
idas ao hospital sdo decorrentes do permanente acompanhamento clinico. Tal acompanhamento é

composto por consultas periodicas com ortopedista, dentista e demais profissionais especialistas
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na doenga rara, agendadas com antecedéncia, possibilitando, ao paciente, mais planejamento e
organizacdo de sua vida. Nessa fase da doenca, também é notavel a diminuicdo das chances de
novas fraturas, pelo fortalecimento dsseo adquirido, pelo tempo do tratamento medicamentoso,
fatores que contribuiam para o aspecto de imprevisibilidade da doenca.

Os casos que apresentaram maior impacto da rotina de tratamento na vida pessoal dos
entrevistados, deu-se quando estes sdo de cidades do interior, e acabam dedicando mais tempo
para as idas ao hospital, geralmente as familias disponibilizam o dia inteiro para o
comparecimento nas consultas, ou quando ha necessidade de algum procedimento cirargico
devido a fraturas.

Além de enfrentarem os desafios impostos pela doenca e sua rotina de tratamento, 0s
pacientes do interior se deparam com outros desafios ao se afastarem de seu ambiente social
(Girardon-Perlini & Angelo, 2017). De acordo com o levantamento de Lima e Horovitz (2014) a
respeito da oferta do tratamento da Ol no Brasil, a maioria dos centros de referéncia se localizam
nas regides sul e sudeste do pais, o que dificulta o acesso universal do tratamento.

Os principais temas que apareceram referentes a rotina pessoal dos participantes foram:
trabalho fora de casa; atividades domésticas; estudo; curso profissionalizantes e busca por
emprego; atividades individuais; jogo online; empoderamento. A presenca dos parentes nas
atividades rotineiras foi significativa nos relatos coletados.

Atividades com componentes sociais importantes, como a presidéncia ou qualquer
participacdo ativa nos grupos de Ol ou de doengas raras, também foram percebidas em algumas
entrevistas. Tal presenca se deve a caracteristica peculiar desta populacéo, que apresentam grande
envolvimento nas discussGes politicas e conhecimentos especificos de sua condi¢do. O
conhecimento sobre sua condi¢cdo impulsiona ndo s6 o desenvolvimento além do

autoconhecimento, mas também o empoderamento e diminuicdo da discriminagdo (Mello &
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Moreira, 2010). Nesse caso, podem-se identificar resiliéncia e empoderamento, nos entrevistados,
tracos positivos trazidos por Balforks (2015).

A maioria dos entrevistados perceberam implicacdes da Ol em sua vida pessoal, apesar de
juntamente trazerem estrategias para enfrenta-las diariamente. Os episddios descritos se referiam
a momentos da infancia e adolescéncia, diante disso, foi importante perceber uma visdo adulta de
acontecimentos passados. Os impactos da Ol podem ser analisados por meio de sua origem das
implicacdes percebidas: sendo propriamente de aspectos da Ol; causas externas e provenientes do
prérprio individuo.

A implicacdo oriunda das caracteristicas da propria doenca, decorre principalmente da
imprevisibilidade e das grandes chances de fratura e afastamento do meio social, sobretudo do
ambiente escolar, para intervencgdes cirurgicas e internaces. P2 trouxe relatos do afastamento
escolar, gque ocasionou no atraso da aprendizagem e também durante a aquisicdo da carteira de
habilitacéo.

Aspectos fisicos como dor, fadiga, cansaco podem colaborar para a diminuicdo da funcéo
social, participacdo nas atividades diarias (Basel & Steiner, 2009; Fegran et al, 2014). A
imprevisiblidade da Ol, com as grandes possibilidades de fraturas em movimentos leves, aumenta
a probabilidade do afastamento do meio social em decorréncia de processos cirurgicos e
internacdes, logo, o grande nimero de hospitalizacdes dificulta o processo de socializacdo na
escola, principalmente das criancas (Balkfors, 2015; Mello & Moreira, 2010).

Nos aspectos externos, encontram-se dois caminhos tematicos: o primeiro relacionado a
discriminacdo e o segundo pela falta de acessibilidade em locais publicos. Sobre a discriminacéo,
0s pricipais subtemas que emergiram foram: bullying; vergonha; exclusao tristeza; incapacidade;
depressdo; isolamento social. A fala de P2 ilustra os termos aqui apresentados: “Eu tinha muita
timidez, eu andava na rua me escondendo, escondendo meus bracos e minhas pernas, aquele olhar

que a pessoa te olha te regulando, ndo tem?” (P2).
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As principais formas de preconceito se dirigiam a falta de conhecimento da doenca rara e
de seu aspecto fisico, muitas vezes resultando em deficiéncias e deformacdes. Na sociedade atual,
apesar de perceber avancos neste ambito, o deficiente fisico ainda enfrenta estigmas e
preconceitos, geralmente, tal discriminacdo se manifesta por meio do distanciamento, bem como
nas reacgdes de indulgéncia, e sentimentos de “pena”, “d6” e a falta de capacidade (Paiva, Oliveira
& Almohalha, 2018).

O segundo caminho tematico nesta analise € a respeito da acessibilidade, muitas vezes,
precéria, nos locais e vias publicas. Neste caso, a dificuldade é proveniente dos empecilhos
fisicos da dificuldade de locomocao decorrentes da doenca e da sociedade, em seu ambito geral,
por ndo investir em estruturas de acesso universal e adaptabilidade de vias.

A acessibilidade fornece maior seguranca e autonomia para o deficiente, sem prejuizo das
demandas do restante da populacdo, independentemente das condi¢bes especificas, além de
proporcionar maior independéncia ao individuo (Gonzalez & Mattos, 2014). Sem a devida
adaptacdo, os portadores de deficiéncia, em especial pacientes da Ol, necessitam da ajuda de
terceiros para atividades rotineiras, o que contribui para a dependéncia do sujeito e dificulta seu
processo de autonomia.

As implicacBes da doenca na rotina das pessoas com Ol também séo percebidas a partir da
autopercepcao do sujeito e de sua condi¢do. Os relatos de P5 e P2 trazem a precaucdo e o receio
por parte dos préprios participantes como motivos para deixaram de jogar ou de praticar algum
esporte ou atividade de risco. O carater cronico e imprevisivel exige um olhar sempre atento e
cauteloso por parte do sujeito para suas praticas e atividades diarias, a fim de minimizar as
deformacdes 0sseas e as fraturas (Martins, Campos, Llerena & Soares, 2014).

Diante das dificuldades mencionadas pelos entrevistados, 0s mesmos também usufruem
de uma rede de apoio que axilia no processo de adaptacéo e enfrentamento da Ol. Os principais

componentes desta rede observados pelos participantes foram os familiares, a equipe
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multiprofissional do hospital referéncia e outros portadores da doenca.

Sobre a equipe multiprofissional, os principais temas que surgiram a respeito foram:
tratamento, aspecto fisico, medicacdo e beneficio.

Ja para os parentes, 0s temas que mais apareceram foram: companhia, apoio social e a
presenca deles na maioria de suas atividades. Estes foram compostos tanto pela familia nuclear,
quanto extensa, ao incluir avos, padrinhos e primos. Vale ressaltar a importancia da presenca de
familiares nas atividades diarias, a fim de contribuir para o sentimento de seguranca em diversos
momentos e locais (Balkfors, 2015).

Diante das discussfes sobre a primeira parte dos dados, elabora-se um esquema tematico
(figura 3) para melhor visualizagdo e entendimento dos temas emergentes em cada categoria e as

relacBes entre eles identificadas.
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Figura 3: Mapa tematico da Osteogénese™
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2. Relagdes de amizade

A respeito das relagBes interpessoais, com o foco nas amizades, percebeu-se um nimero
restrito de amigos, uma média de trés amigos por participante, tal fato reflete na menor
socializagéo por parte dos participantes. Apesar de apresentarem rotinas movimentadas e relatos
de interacOes sociais, quando se trata de relacionamentos mais intimos, como é o exemplo da
amizade, essa rede é restrita e principalmente composta por familiares.

A respeito da sociabilidade dos entrevistados, percebe-se em algumas falas de episodios
de isolamento ou restricdo social e dependéncia. Além das dificuldades de locomogao impostas
pela doencga e sua fragilidade 6ssea que dificultam a insercdo social da pessoa com Ol, ha outros
fatores que contribuem para o afastamento social. A limitagdo fisica se ndo for trabalhada e
enfrentada pode desenvolver niveis elevados de dependéncia e restricdo dos lacos sociais a
familiares e cuidadores. Na entrevista de P3, além dos relatos rasos de seus amigos, durante toda
a conversa, ela direcionava as perguntas para sua tia, que a acompanha no tratamento, o que
mostra a falta de autonomia da participante e a grande dependéncia, excedendo aos niveis fisicos.

De acordo com Stephen, Roberts, Hayden e Chetty (2016), a dependéncia e
consequentemente a restricdo social, podem ser ocasionados por comportamentos de
superprotecdo, medo e ansiedade, por parte dos familiares ou daqueles que acompanham 0s
sujeitos acometidos, muitas vezes ndo intencionais. Outros ja relatavam essa superprotecdo por
parte dos pais no inicio do tratamento, mas que com o suporte da psicologa, conseguiram
trabalhar essa questdo, como no caso da entrevistada P6 que contou a histdria de sua mée que nao
aceitava que ela e a irma (as duas tém OI) fossem estudar nem trabalhar e precisou de um
trabalho com a Psicologa para aceitar a independéncia de suas filhas e trabalhar a superprotegéo.

A maior parte dos amigos sdo membros da propria familia, principalmente nuclear, mas

sem desconsiderar a presenca de primo e padrinho que apareceram nos relatos, o que corrobora
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para a percepcao do circulo social limitado dos pacientes com OIl. Nesses casos, a origem da
amizade ficou restrita a convivéncia familiar.

Aqueles amigos originados fora no meio familiar, seus lacos, em sua maioria, foram
construidos na infancia e se mantiveram até a fase adulta. Apenas uma participante relatou a
existéncia de uma amizade, relativamente recente (2 anos), diferente dos outros participantes que
citaram relacionamentos duradouros, constituido na época escolar e mantidos até 0 momento da
entrevista. A construcdo dos lagos de amizade na populacdo com Ol ocorre durante a infancia e se
mantém durante a vida dos sujeitos, ao acompanha-los nos momentos dificeis da doenca e serem
reconhecidos como amigos para a vida toda (Dantas, Collet, Moura & Torquato, 2010).

Outro fato marcante nos relatos referente ao inicio das amizades, é a presenca da ajuda do
amigo nas condicdes da Ol, muitos se tornaram melhores amigos devido a colaborac¢do do amigo
nas atividades escolares, quando os participantes precisavam se ausentar, € no apoio e suporte
durante a locomocao e movimentos béasicos, rotineiros. Apesar de a escola ser um ambiente com
obstaculos fisicos que dificultam a acessibilidade, o contexto escolar também se mostrou um
lugar para fazer amigos, aqueles que os ajudavam a restabelecer a vida social, muitas vezes
oferencendo apoio e ajuda na adaptacdo e na locomocéo dos sujeitos (Stephen, Roberts, Hayden
& Chetty, 2016).

O contexto em que se conheceram e 0s motivos para formacdo do laco de amizade
perpassaram situacdes de ajuda, apoio e acolhimento das limitagcbes da Ol. Hinde (1997), ao
discorrer a respeito das relacbes de amizade, pontua a autorrevelacdo, a confianca e 0
comprometimento, como tracos caracteristicos dos amigos, assim como Demir & Ozdemir, 2010,
ao falar do companheirismo, ajuda mutua, intimidade e carinho

Sobre as caracteristicas valorizadas nos amigos, 0s principais aspectos mencionados
foram: incentivo; forga; ajuda; companhia; intimidade; inocéncia; bom-humor; alegria; uniéo;

persisténcia; determinacdo; insisténcia e empatia. Tais tracos podem ser divididos em dois
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grupos: aqueles que expressam tracos da personalidade dos amigos e aqueles que representam
caracteristicas do relacionamento de amizade.

Sobre os tracos individuais, foram incluidos neste grupo caracteristicas pessoais dos
amigos que foram marcantes para a construcdo do laco de amizade. P5, ao falar de seus pais, cita
a alegria, o bom-humor e o esfor¢co em unir a familia, para que sempre estejam juntos como um
traco valorizado e importante para sua relagdo com eles.

A maioria dos atributos relatados refletiram na forma dos individuos se relacionarem com
seus amigos. A intimidade apareceu de diferentes formas, ao possibilitar brincadeiras e criacao de
apelidos e no estabelecimento de uma relacdo leve e confiante. Hinde (1997) e Fehr (1996)
abordam a intimidade como uma das principais caracteristicas presentes nos relacionamentos de
amizade além da autorrevelacdo, a confianca e 0 comprometimento.

P7, sobre uma de suas amigas, pontuou sua inocéncia e aparéncia de “bobona”, ao dizer
que sempre esta rindo, principalmente das coisas que fala, o que a faz se sentir engracada e se
sentir bem. Vale ressaltar que, nesse caso especifico, a participante, ao falar da dificuldade de
fazer amigos, disse utilizar do seu bom-humor para atrair as pessoas, para que estas se sintam
mais a vontade e deixem de perceber as limitacdes da doenca expressas na sua deficiéncia fisica.
Com isso, percebe-se como a caracteristica da amiga refletiu nos comportamentos da participante,
principalmente para o desenvolvimento de sua autoestima e autoimagem, que sdo aspectos de
capital importancia para o processo de enfrentamento da Ol (Mello & Moreira, 2010).

A referéncia ao modo de se relacionar também se aproximou, em alguns momentos, da
vivéncia com OIl, mesmo que de forma indireta, ao falar sobre a companhia na maioria dos
momentos, a persisténcia, determinacédo e insisténcia como modelo a ser seguido durante a vida.
Todavia, também tiveram relatos em que apareceu essa relacdo de uma forma mais explicita, ao
considerar o incentivo dos amigos, a for¢ca nos momentos dificeis, a disponibilidade de ajudar e a

empatia como auxiliares e facilitadores do processo de enfrentamento da doenca. Caracteristicas
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da amizade, como cumplicidade, compartilhamento de experiéncias, companheirismo e
intimidade se mostraram como aspectos significativos em pacientes cronicos (Ferreira & Garcia,
2008).

A diferenca entre 0s amigos compostos por parentes e aqueles compostos por pessoas de
outros ciclos socias também se mantem na analise a respeito das atividades compartilhadas com
0s amigos. A amizade esta diretamente relacionada a semelhanca encontrada nas atividades com
0s amigos (Hinde, 1997), o que ndo se concretiza ao considerar as atividades com os familiares
percebidos, acredita-se que, nesses casos, a constituicdo da amizade ndo se deu pelas praticas
comuns e semelhantes, mas sim pela relacdo de cuidado.

As falas que melhor ilustram esse segundo caminho para constituicdo das amizades neste
contexto sdo as de P2 e P7. P2 ndo mencionou uma atividade especifica com sua méae, tratada
como P2A2, voltou-se para as relagdes de cuidado e acompanhamento nas consultas, internacées
e cirurgias. P7 confessou as grandes diferencas de personalidade com sua mae, P7AL, no qual a
mée gosta de sair e a entrevistada prefere ficar mais em casa, mas relata momentos esporaticos de
caminhadas e encontros juntas.

Sobre 0s amigos externos ao ambiente familiar, compostos por namorada e colegas de
escola e vizinhanca as atividades se concentraram em programas externos, como cinema, praia,
shopping, parques, clubes, festas, dentre outros locais.

Diante da presente anélise, percebe-se o carater particular das amizades e suas atividades,
ao depender das subjetividades e caracteristicas sociais dessa relacdo de seus componentes. Hinde
(1997) aborda a dificuldade na definicdo e caracterizacdo da amizade, para ele o mais importante
é o sentido dessa relacdo atribuido por cada individuo envolvido. O relacionamento de amizade é
variado, existindo uma relacdo dialética entre a estrutura sociocultural presente e os aspectos

psicologicos dos individuos (Adams & Blieszner, 1994 apud Hinde, 1997).
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Na escolha e descri¢do dos episodios marcantes de cada amizade, percebe-se novamente o
aparecimento da Ol nos momentos relatados. A Ol faz parte de toda vida dos sujeitos, 0 modo
como se relacionam e se colocam perpassam pelas condi¢des da doenca logo, observa a grande
presenca da doenca nas relacGes que teoricamente, ndo estdo diretamente relacionadas a ela.
Diante disso, os episodios mostraram de alguma forma momentos de ajuda e apoio dos amigos
frente a alguma dificuldade provinda da doenca, ou a presenca deles em algum momento
especial.

Ao considerar a particularidade dos casos, P5 foi o Unico entrevistado que descreveu
momentos fora do contexto da Ol, sem abordar suas limitac6es ou formas de enfrentamento. Tal
dado confirma a simetria presente nas relacdes de amizade, o que proporciona o sentimento de
igualdade e anulacédo das diferencas (Lopes, 2017).

Vale destacar um episddio contado pela P7 com sua mée, amiga P7A1, ao descrever sobre
uma viagem que fizeram e a entrevistada tomou a frente e enfrentou as adversidades da viagem
até chegar ao destino. A escolha desse relato mostrou certo grau de dependéncia da participante
com sua méae, ao dizer que ela sempre tomava a frente das situacdes de sua vida, ao passo que
também expds a mudanca de papeis nessa relacdo, em que P7 precisou tomar decisdes e fazer
escolhas, o que revela o processo de independéncia e autonomia por parte da participante.

Em uma vida marcada pelas limitagcdes fisicas, protecdes de terceiros e receios pela
proxima fratura (Stephen, Roberts, Hayden & Chetty, 2016), momentos que possibilitam a
manifestacdo do sujeito, sua participacdo ativa nas escolhas e tomadas de decisdo sdo de extrema
importancia para o desenvolvimento de sua autoconfianga, independéncia, autonomia, aspectos
que favorecem a construcao de sua autoimagem e, consequentemente sua postura social.

Ao analisar o sentido da amizade para cada sujeito de pesquisa, identifica-se significativa
relagdo com as caracteristicas valorizadas de cada amigo. Os principais temas que apareceram

nessa categoria foram: acolhimento, intimidade, aprendizado, companhia, semelhanca e ajuda que
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perpassa todos..

A ajuda foi um dos motivos mais presentes nos relatos sobre a construcdo do laco de
amizade, que perpassa 0s temas acima mencionados, ao envolver sentimento de gratiddo e
reconhecimento pelas pessoas que estavam presentes nos momento dificeis, principalmente em
decorréncia da Ol. As relacdes de amizades sdo construidas por lagcos de ajuda reciprocos, onde
um pode contar com o outro e o contexto € um importante fator que influencia essas relagdes, é a
partir dele, que as amizades se constituem e se modificam, respeitando as condi¢des atuais de
cada membro (Ferh, 1996).

O companheirismo e a intimidade, sdo outros aspectos que vale o destaque (Demer, 2010).
Presente na maioria dos relatos, a importancia da presenca e do acompanhamento dos amigos
durantes as fases de desenvolvimento tanto pessoal quanto na vivéncia com a Ol, é reconhecida
pelos participantes e a principal caracteristica das relacbes de amizades estabelecidas. As
principais falas que ilustram sdo de P1l: “Ela acompanhou bastante, boa parte do meu
desenvolvimento quanto pessoa, meu desenvolvimento a partir da doenca.” e de P7: “Porque ela
passou por todas as fases da doenga”.

Ao falar da prética de atividades comuns como uma das principais caracteristicas da
amizade, partilhar situaces semelhantes também pode ser considerado como fator contribuinte
para o estreitamento dos lagos. P5 falou sobre o irmdo, P5A5 que também tem Ol, e confessou
que a aproximacdo da relacdo ocorreu por passarem pelas mesmas dificuldades. P7 também tem
uma amiga que tem uma doenca grave e que compartilha de situacdes e sentimentos com ela, o
que fortalece a amizade entre as duas. Lopes (2017), ao falar do grupo de pessoas com diabetes,
discute a possibilidade da partilha de vivéncias similares propiciar relacionamentos de amizade
no grupo.

Além disso, vale pontuar que em dois casos ser da familia mostra-se também como um

motivo para a construcdo dos lacos de amizades.
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Diante das discussdes sobre a segunda parte dos dados, elabora-se um mapa tematico
(figura 4) para melhor visualizacdo e entendimento dos elementos que apareceram em cada

categoria e as relacdes entre os temas identificados.

Aprendizado - Extrafamiliar Colegas de escola

Semelhanca omponentes

Significado

,
v | Caracteristicas Foieidi
= valorizadas pisodios Atividades
amizade ‘
Enfrentamento
] Extrafamiliar
S .
Determinagdo Alegrial  [Saidas/Social -

Inféncia

Praia

Estar em Festas
familia

Figura 4: Mapa tematico das relaces de amizade™*

3. Relacdes de Amizade e Osteogénese Imperfeita

Ao perguntar sobre as influéncias da Ol nas suas relagdes de amizade, muitos
participantes responderam de forma afirmativa, ao trazer episodios de dificuldades encontradas
durante sua trajetoria e a formacdo de novas amizades. Todavia, vale ressaltar, que o aspecto que
marcou de maneira mais significativa nesta se¢cdo, ndo foi a presenca ou ndo das influéncias da
doenca, mas sim a maneira com que cada individuo encontrou de lidar com tais situacdes e

adversidades. Como dito anteriormente, a formagdo das amizades aconteceu, geralmente no

" Figura elaborada pela prépria autora
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periodo da infancia, nenhum participante comentou sobre novos lagos de amizades construidos
durante a adultez logo, foi possivel coletar as percepcBes dos proprios sujeitos de pesquisa sobre
suas vivéncias do passado e os caminhos tomados para adaptar-se a realidade da Ol.

Sobre as implica¢Bes da Ol na formacéo de novas amizades, dividiu-se os dados em dois
grupos: um no qual os participantes perceberam a influéncia e outro formado pelas pessoas que
ndo perceberam tal implicacdo neste contexto. Sobre este ultimo grupo, alguns participantes néo
descreveram nenhum momento em que a vivéncia da Ol interferiu de alguma forma na formacao
dos lagos de amizade. Em relacdo ao primeiro grupo, a maioria comentou sobre alguma
dificuldade na constituicao de relacionamentos sociais, porém tais empecilhos foram contornados
de diversas maneiras, sendo que atualmente tal aspecto ndo é mais percebido como um obstaculo.

A influéncia da Ol no ambito da constituicdo de novas amizades é a mesma percebida
qguando perguntado sobre as implicacdes na rotina pessoal dos individuos, no eixo 1. Abordou-se
principalmente a respeito do aspecto fisico da doenca e a possibilidade de deficiéncia, juntamente
com a dificuldade de locomocdo. P2 ilustrou tal relacio no momento em que descreveu o
momento quando foi excluido do grupo de meninos da escola, por ndao poder jogar futebol,
devido a possibilidade do risco de fratura.

Sobre as estratégias de enfrentamento, os trés temas que apareceram para compor tal
categoria foram: bom-humor, conhecimento e maturidade. Sobre o bom-humor, foi uma
estratégia utilizada pela P7 para aproximar as pessoas, segundo ela, muitas pessoas evitavam a
aproximacdo pelo esteredtipo e estigma existente nas pessoas com deficiéncia, com olhar de
incapacidade e infantilidade sob o sujeito e 0 bom-humor foi uma forma encontrada de quebrar
esse estigma e possibilitar maior relacdo com as pessoas.

Como percebido que parte da discriminacdo e isolamento social era por desconhecimento
da doenca rara, um dos tracos interessantes encontrados nas pessoas com Ol foi o interesse no

aprofundamento e na aprendizagem continua das questdes referentes a enfermidade e acabam se
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tornando especialistas da doenca, a fim de explicar a terceiros sobre suas condicdes e
compartilhar o conhecimento sobre a Ol (Balkfors, 2015). Tanto criancas quanto adolescentes
com Ol apresentam conhecimento acerca de sua enfermidade, sendo capazes de dar explicacdes
sobre procedimentos e limitagdes (Mello & Moreira, 2010).

Dessa forma, a aprendizagem e o compartilhamento de saberes contribuem para o
processo de autocuidado e autoconhecimento. Os participantes também estimulam o
conhecimento de terceiros sobre a doenca e a conscientizacdo de que o conhecimento é uma
ferramenta fundamental para o enfretamento da segregacao e do preconceito (Mello & Moreira,
2010).

Além disso, o processo de desenvolvimento pessoal, envolvendo amadurecimento e
autoconhecimento, também foi considerado um fator que contribui para melhor adaptacdo dos
sujeitos de pesquisa. Ao entender a complexidade do estudo sobre coping, pode-se percebé-lo
como acdo regulatoria que estd presente durante todo o desenvolvimento humano. A partir das
etapas de desenvolvimento e habilidades aprendidas, as estratégias de enfrentamento vdo se
adaptando de acordo com 0 contexto estressor e com 0s recursos individuais disponiveis no
repertorio do sujeito (Skinner, 1992).

P1 expbs as diversas maneiras de lidar com Ol, dependendo da fase de desenvolvimento
pessoal. Por ser uma doenca congénita e cronica a Ol acompanha todas as etapas de crescimento
dos individuos e em cada fase a adaptacdo se da de modo diferente: “Depende, é uma fase, como
eu disse é a questdo do amadurecimento mesmo, eu acho que em cada fase vocé comeca a
corresponder melhor ao disturbio” (P1). A mesma participante acrescentou, ao falar sobre a
aceitacdo como sendo a maior dificuldade de viver com uma doenca rara, em seu ponto de vista
esse processo se da pelo amadurecimento pessoal de individuo “Com a maturidade da idade,
quando vocé comega com um processo de responsabilidade, ai vocé vé que se aceitar € uma forca

de destravar o que vocé acha que ndo vai destravar na vida” (P1).
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Assim, como foi percebida, de forma notoria, a exaltacdo das estratégias de enfrentamento
em detrimento das implicacbes da Ol na formacdo de novos amigos, 0 mesmo € percebido na
presente categoria, em relacdo as atividades compartilhadas com os mesmos. A Ol ndo impede ou
afeta de modo perceptivel a formacdo de novas amizades e a sua influéncia na atividade com os
amigos, e quando sdo percebidas € vista de forma moderada, ndo prejudicando a manutencéo dos
lagcos de amizade.

As atividades com os amigos podem sofrer alguma restricdo, mas esta ndo impede a
participacdo dos entrevistados nas atividades, seja no caso de brincadeiras, no periodo da
infancia, seja para sair juntos. Ha, de um lado, referéncias a adaptacao nas proprias atividades por
parte dos amigos, e também a percepcdo dos participantes de suas limitacdes e se adaptarem a
elas.

Além dos processos individuais analisados anteriormente, que auxiliam no processo de
adaptacdo e convivéncia mais saudavel com Ol, algumas posturas por parte dos amigos facilitam
a ndo ou baixa implicacdo da Ol nas atividades entre eles. Os termos utilizados para abordar esse
posicionamento sdo: aceitacdo, solidariedade e compreensdo. Nos relatos de P6 o processo de
adaptacdo se mostrou bastante natural, no qual os amigos modificavam as brincadeiras para que
todos pudessem brincar sem riscos para os portadores de Ol.

Na andlise das entrevistas, percebeu-se certa diferenca em relacdo a funcdo dos amigos
frente aos cuidados da Ol entre os parentes considerados como amigos e 0s amigos externos a
esse contexto. Os familiares que compdem a rede de amizade dos participantes assumem um
papel mais préximo ao tratamento da doenca em seu carater hospitalar e medicamentoso, ao
acompanhar os sujeitos de pesquisa nas consultas e internagdes, e também ao extender o cuidado
para 0 ambito domestico, proporcionando ambientes mais seguros, com menos possibilidades de
fratura. Na revisdo de literatura realizada, esse dado se confirma, ao trazer os familiares como 0s

principais cuidadores.
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Em alguns momentos, foram trazidos, pelos entrevistados, comportamentos
superprotetivos das maes e do namorado. Ao presenciarem de mais perto a rotina de tratamento, a
cautela e preocupacdo passam a acompanha-los durante todos 0s momentos, sempre com receio
da proxima fratura, tal preocupacao extrema em evitar a proxima leséo acaba impedindo o sujeito
de frequentar esses lugares e ndo participar dessas atividades sociais (Balkfors, 2015).

Sentimentos de superprotecdo e medo por parte dos pais € bastante comum, porém tal
conduta de cuidados exagerados pode dificultar a independéncia e a insercdo social desses
sujeitos, o tratar de forma diferente tais pessoas, também pode reforcar a visdo estereotipada da
Ol (Paiva, Oliveira & Almohalha, 2018).

Em contrapartida, amigos externos a familia permitem maior liberdade, ao afastar-se do
rigor e seriedade presentes nas relac6es familiares (Lopes, 2017), distanciando-se dessa forma do
cuidado e aproximando-se mais do contexto social da pessoa com Ol. Nas entrevistas, 0s termos
mais utilizados para tratar dos amigos e do seu papel nos cuidados e na rotina de tratamento
foram: solidariedade, compreensdo, companhia, incentivo, apoio nas atividades escolares,
relacBes de igualdade, independéncia e integracdo social. Muitos dos temas coincidem com os ja
analisados nas categorias: “Caracteristicas valorizadas dos amigos”, “Significado da amizade” e
“Influéncia da Osteogénese nas atividades com os amigos” sobre os relacionamentos de amizade.
O que destaca o impacto das caracteristicas das relacdes na vivéncia e enfrentamento da Ol.

O tema que se destaca na presente discussdo € a relacdo de igualdade presente nas
amizades. O tratamento igualitario presente nas relacbes com amigos auxilia no processo de
independéncia e autonomia do sujeito, ao passo que também fortalece sua confianga para o
desenvolvimento de habilidades, visto que nessa relagdo o individuo com Ol se coloca em uma
posicdo ativa diante de sua vida (Lopes, 2017).

A presente relacdo pode ser observada na maioria dos casos, em relatos sobre diverséo,

quando os mesmos ndo eram tratados com diferencas por ter uma doenca rara, mas sim como
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qualquer crianca/adolescente. A presenca da cumplicidade e solidariedade também comp&em esse
relacionamento em se tratar de atividades ndo recomendadas, como matar aula e ir a uma
cachoeira perigosa, aponta para 0s amigos como importantes parceiros na vida dos entrevistados.
Tais lembrancas apareceram também como as mais marcantes durante da histéria de amizade
com 0s amigos.

O sujeito P5, que se lembrou do momento com seu primo (A3), traz uma fala que ilustra a
esséncia da sua relacdo com o amigo, no momento em que se permite fazer atividades tipicas da
idade: “Quando a gente foi na cachoeira, ela ¢ muito perigosa, ¢ funda que a gente foi escondido”
(P5). Tal acontecimento ilustra a importancia da amizade para viabilizar experiéncias tipicas da
idade que ultrapassam os limites e a atencdo da Ol.

Os amigos também se mostraram como fonte de apoio, principalmente na escola com as
atividades avaliativas e disciplinas. Relatos mostraram a importancia dessa parceria para a
continuidade dos estudos. Além disso, considerando a escola como o principal ambiente social da
crianca e do adolescente, no caso das pessoas com Ol que se afastam frequentemente desse meio
em prol do tratamento da doenca, a socializacao deste individuo pode ficar prejudicada (Mello &
Moreira, 2010). Nesse contexto, 0s amigos também podem auxiliar na manutencao desse vinculo
social com o contexto escolar.

No caso da entrevista de P7, ela se lembrou do que fez com sua amiga P7A2 enquanto
estava internada. Ela conta a respeito de um caderno que ela e amiga compatilhavam para
escrever coisas da escola. No periodo em que P7 ficou internada, a amiga continuou escrevendo
no caderno e a paciente, as vezes, mandava alguns textos para a amiga escrever, depois que ela
saiu do hospital as duas leram juntas o caderno. Tal episddio foi escolhido pela pesquisadora, por
mostrar o companheirismo da amiga e a forma que as duas encontraram para que a P7 se sentisse

presente no ambiente escolar, mesmo afastada fisicamente por conta da internagéo.
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A amizade tem um papel de grande relevancia no enfrentamento da doenca, propiciando
uma maior insercdo social, integrando e apoiando a pessoa acometida, apresentando um papel
igualmente fundamental para a vida do sujeito quando comparado as outras estratégias
(espiritualidade e apoio familiar) (Sanches & Gil, 2017).

Além desse cuidado amplo que os amigos participam, ao contribuir para maior inclusao
social do sujeito, a preocupacao e a cautela com a condicdo fisica da pessoa com Ol também
aparecem como importantes elementos de participacdo dos amigos, ao evitar e aconselhar a
respeito de certas atividades de risco.

Ao discutir o papel da amizade na integracdo social das pessoas com Ol, percebeu-se a
necessidade de ampliar essa relagdo e sua importancia para o desenvolvimento integral desse
publico, principalmente a partir do relato de uma entrevistada que amplia a participacdo e postura
das pessoas com Ol para a sociedade em geral.

Os temas abordados dentro dos relacionamentos de amizade caracterizam a relacdo com
um amigo, além de serem essenciais para as diferentes relacGes interpessoais estabelecidas no
decorrer da vida social. Sendo assim, a relacdo de amizade pode estar presente em diversos
contextos, evolvendo diferentes personagens, caso mantenham as formas de reciprocidades de
suas interacOes (Lopes, 2017). A autora se propde a explorar a dinamica da amizade se afastando
do ambito familiar indo em direcdo a aproximacdo com o espaco publico, defendendo a ideia de
que a afetividade ndo é exclusiva das relacdes familiares.

P6 discutiu bastante sobre a postura e participacdo social dos sujeitos pertencentes ao
Grupo de Ol, a fim de se posicionarem em prol da luta pelos direitos e pelo reconhecimento da
sociedade em geral. O principal motor para mover as mudangas necessarias para a maior inclusao
social dos deficientes fisicos precisa esta em cada um, o empoderamento nessas situacfes é
essencial para a melhora na qualidade de vida dos sujeitos com Ol. Lopes (2017) discorre sobre

uma relacdo importante entre amizade e empoderamento, a partir da flexibilidade de suas
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relacBes, possibilitando a autonomia do sujeito e incentivando o protagonismo em suas outras
relacdes.

Além desse processo individual, reconhece-se o lugar da comunidade como fonte de apoio
para essas pessoas. A0 passo que 0S sujeitos necessitam se movimentar em busca de
empoderamento e autoconfianca, a sociedade também precisa fornecer ambientes que acolham
tais pablicos e lhes proporcionem maior autonomia e independéncia. A acessibilidade esta
intimamente ligada a inclusdo social.

Neste sentido, a acessibilidade quando é colocada em pratica torna-se um meio eficiente
para propiciar a inclusdo social das pessoas com deficiéncia, dando-lhe condi¢cdes equanimes para
usufruir do espaco. A acessibilidade com dignidade é um direito, e a adequacdo a necessidade é
um dever e uma obrigacdo do Estado que deve respeitar 0s preceitos constitucionais da dignidade
da pessoa humana (Nascimento & Oliveira, 2018).

Diante das discussdes sobre a terceira parte dos dados, elabora-se um esquema tematico
(figura 5) para melhor visualizacao e entendimento dos elementos emergentes em cada categoria

e as relacOes entre os temas identificados.



105

Autoconhecimento Maturidade
: Rede de

Enfrentamento -
Influéncias na formac&o xterno
Participagdo Social de novos amigos
Influéncia nas atividades

Empoderamento Incluss .
nc use:o Integrag3o — com os amigos
i . oio
socia Sacial P
escolar

Compreensdo

Solidariedade

Aceitagdo

Amigos Independéncia

Papel dos amigos externos

Companhia

Superpotegdo Igualdade
Hospital

Figura 5: Esquema tematico das relagées da Osteogénese™

12 Figura elaborada pela prépria autora



106

CONSIDERACOES FINAIS

Diante dos resultados obtidos e das discussbes realizadas, percebe-se certa dependéncia
dos participantes, principalmente, para com aqueles que estdo mais proximos de seus cuidados,
muitas vezes familiares. A fragilidade e escassez da rede social, quando esta abrange para além
do seio familiar sugerem o isolamento social dos participantes.

A superprotecdo relatada, a atencdo e preocupacdo exagerada contribuem para o
afastamento de atividades de risco e consequentemente de um maior convivio social, 0 que
colabora para maiores niveis de dependéncia e isolamento social, podendo apresentar quadros
depressivos. Reconhece-se 0 receio e medo da proxima fratura, todavia percebe-se a necessidade
de permitir a expressdo do sujeito e de sua postura social.

Por meio da analise dos relatos, percebe-se a presenca e influéncia da Ol nas suas relagdes
sociais, principalmente com os amigos, no que concerne a condicdo fisica dos sujeitos com Ol. O
principal obstaculo enfrentado pelos entrevistados foi a discriminacdo vivenciada pela maioria
dos sujeitos. Tais experiéncias de preconceito ocorreram, muitas vezes, pelo desconhecimento da
doenca, seu aspecto raro dificulta 0 amplo conhecimento por parte da sociedade o que contribui
para a estigmatizacdo e exclusao desses sujeitos.

O conhecimento e a partilha de saberes sobre a doenca se mostrou uma excelente
ferramenta contra a discriminacéo e exclusdo social. Divulgar e compartilhar informacgdes sobre
Ol e as demais doencas raras viabilizam uma maior aproximacdo da sociedade com o tema e
minimizam as possibilidades de comportamentos antecipados de infantilizacdo e desmerecimento
frente a esses sujeitos que muitas vezes anula suas capacidades e independéncia.

Todavia, nas falas dos participantes, ndo se colocou em énfase tais implicagcdes da doenca,
pelo contrario nesses relatos foram enfatizados experiéncias de enfrentamento nas interacGes

sociais. Na maioria dos relatos, prevaleceram falas positivas e de aprendizado por meio da
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vivéncia com Ol, principalmente em parceria com amigos € em seu tratamento equanime que 0S
ajudaram nesse processo.

A partir dos dados obtidos, ficam evidentes os beneficios de uma rede de amizade bem
estuturada, tanto para o enfrentamento da Ol, quanto para o desenvolvimento da autoimagem do
sujeito, bem como para o crescimento pessoal do individuo. Ha& diferenca entre o suporte
oferecido pelos parentes considerados como amigos e por amigos fora do ambiente familiar, que
auxiliam no cuidado mais amplo da doenca e colaboram para uma maior insercéo social.

Relacdes de igualdade, ajuda e companheirismo fornecem um ambiente acolhedor, mais
propicio para a aceitacdo e independéncia do sujeito — caracteristicas que marcam as relacGes de
amizade — e facilitam e estimulam o posicionamento ativo das pessoas com Ol. A dinamica da
amizade, ao se afastar do &mbito familiar indo em direcdo a aproximacdo com o espaco publico,
indica que a afetividade ndo é exclusiva das relacdes familiares e possibilita uma inclusdo social
mais ampla.

O processo de construcdo da autoimagem para além das limitacdes, ao reconhecer também
as potencialidades do sujeito com OlI, por meio de uma rela¢do equanime, permite a pessoa se
colocar no meio social de maneira protagonista e livre. Tal situacdo foi relatada nas relacdes com
0s amigos, porém pode ser expandida para as diversas interagdes interpessoais na sociedade em
geral.

A relacdo entre aqueles que mostravam uma vida mais ativa, com a participacdo de
diversos atores sociais, para além da familia, com os que ndo relatavam as mesmas experiéncias
mostrou diferencas na forma de se posicionar diante da vida perante a sociedade em geral, no
momento de buscar por empregos e por direitos de acessibilidade, estabelecer relacionamentos
intimos e apresentar maior independéncia e autonomia no dia-a-dia. O que possibilita a reflexao
também sobre as contribuicdes dos relacionamentos de amizade para as demais interacdes

interpessoais na vida social e no posicionamento ativo nessas interagdes.
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E importante levantar algumas dificuldades e empecilhos que apareceram durante a
realizacdo da presente pesquisa. Encontrar os participantes e estes estarem disponiveis para a
entrevista, foi um momento bastante desafiador, visto que a maioria dos sujeitos moram em
cidades do interior, 0 que restringiu a coleta ser no préprio hospital, lugar de melhor acesso.
Dessa forma, a rotina de atendimentos e agendamentos impossibilitou um ndmero maior de
entrevistados.

A tematica do relacionamento interpessoal € bastante complexa, e o presente trabalho nao
objetiva findar a discussdo a respeito da amizade como rede apoio para enfrentamento da OlI.
Alguns temas que apareceram durante a coleta e que ndo puderam ser melhor analizados abrem
caminhos para futuras pesquisas e campos de investigacdo. A literatura sobre elementos, que
fogem dos fisioldgicos e clinicos ja discutidos acerca da doenca, ainda € escassa e carece de

maior aprofundamento e estudo.
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ANEXQOS

ANEXO A — Requerimento

REQUERIMENTO

Ao nucleo Especial de Desenvolvimento de Recursos Humanos — NUEDRH.
Pelo presente, venho requerer autorizagao de pesquisa no &mbito da SESA/ES.

Seguem abaixo os dado de identificacdo dos autores e da sua institui¢cdo de origem.

DADOS DE IDENTIFICACAO DO PROTOCOLO DE PESQUISA

NOME DO PROJETO:

Pesquisadores Nome e-mail Telefone

Pesquisador 1

(Orientador/Responsavel)

Pesquisador 2

Instituicdo de procedéncia do
projeto

Unidade de campo dda
pesquisa na SESA

Local e data/nome e assinatura de um dos requerentes

Ema caso de incoformidade, o Pesquisador serd comunicado pela Comissdo para Analise de
Pesquisa.
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ANEXO B - Termo de anuéncia

TERMO DE ANUENCIA PREVIA PARA A REALIZAGAO DE PESQUISA
NO AMBITO )
DA SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE DO ESPIRITO SANTO

A SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE DO ESPIRITO SANTO

Encaminhamos em anexo o Protocolo de Pesquisa intitulada ”’Digite aqui o titulo - entre aspas®,
que tem por objetivo: “Digite aqui o principal objetivo”.

Para a realizacdo da Pesquisa, vimos solicitar de V.S. autorizacdo para acesso as dependéncias de
(Digite aqui a Unidade Campo da Pesquisa na SESA) e obtencdo dos dados necessarios ao
trabalho proposto.

Encaminhamos ainda, em anexo, o0 Requerimento de Pesquisa, os Termos de Confidencialidade e
de Responsabilidade relativos as informacdes a serem obtidas, além de nos comprometermos em
fornecer uma copia do trabalho concluido, em midia eletrénica.

Na expectativa de sua analise e manifestacdo, nos colocamos a disposicdo para outros
esclarecimentos pertinentes ao nosso pedido.

Respeitosamente,

Assinatura Data
Nome e carimbo do pesquisador responsavel pela pesquisa

Assinatura Data
Nome e carimbo da chefia imediata, gestora da instituicdo de origem do pesquisador

ESPACO RESERVADO A COMISSAO PARA ANALISE DE PESQUISA NO AMBITO
DA SESA - NUCLEO ESPECIAL DE DESENVOLVIMENTO DE RECURSOS
HUMANOS (NUEDRH), APOS RECEBIMENTO DA DOCUMENTACAO.

Assinatura Data
Nome e carimbo do técnico do NUEDRH

ESPACO RESERVADO AO PARECER DO GESTOR DA UNIDADE CAMPO DA
PESQUISA
Apos recebimento e analise da documentacéo referida acima, segue o0 nosso Parecer:

[ ] AUTORIZADO [ ] NAO AUTORIZADO

Consideracoes:

Assinatura Data
Nome e carimbo do gestor da Unidade campo da pesquisa na SESA
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ANEXO C - Termo de confidencialidade

TERMO DE CONFIDENCIALIDADE E SIGILO DE INFORMACOES
PARA REALIZACAO DE PESQUISA NO AMBITO DA SECRETARIA DE
ESTADO DA SAUDE DO ESPIRITO SANTO

A Secretaria de Estado da Satde do Espirito Santo data:

No presente Termo, os pesquisadores envolvidos no Projeto “Digite aqui o titulo - entre aspas”
com protocolo de pesquisa em anexo, se compromotem a manter sigilo em relacdo as
informacBes consideradas confidenciais a que poderdo ter acesso em Digite aqui o campo de
pesquisa.

S&o partes do compromisso:

1) Zelar pela privacidade do contedo acessado, preservando os individuos citados nas bases
de dados disponiveis;

2) Utilizar os dados disponiveis exclusivamente para as finalidades constantes no projeto;

3) N&o permitir, por nenhum motivo, que pessoas ou instituicdes ndo autorizadas pela SESA
tenham acesso aos dados ou individuos;

4) Vetar a divulgacdo — por qualquer meio de divulgacdo — de dados ou informacbes que
identifiqguem os sujeitos de pesquisa e outras variaveis das bases de dados que permitam a
identificacdo dos individuos, e

5) Nao praticar e ndo permitir qualquer acdo que comprometa a integridade dos individuos
ou das bases de dados disponivies.

Os pesquisadores, aqui representados pelo responsavel Dr. Aguinaldo Garcia assume total
responsabiilidade peelas conseuquéncias legais advindas da utilizacdo inadequada dos dados
obtidos e pelo desvirtuamento da finalidade prevista no seu Protocolo de Pesquisa, conforme
disposto nos documentos internacionais e na Resolucdo n° 466 de 12/12/2012, do Minitério da
Saude.

Respeitosamente,

Assinatura e carimbo do pesquisador responsavel pela pesquisa
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ANEXO D - Termo de responsabilidade

TERMO DE RESPONSABILIDADE PARA A REALIZAQAO'DE
PESQUISA NO AMBITO DA SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE DO
ESPIRITO SANTO

A SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE DO ESPIRITO SANTO

DATA:

No presente Termo, os pesquisadores envolvidos no Projeto “Relagdes de Amizade de Adultos
com Osteogénese Imperfeita” declaramos conhecer e concordar com os termos da Portaria 248-
S/2016 e seu fluxograma de tramitagéo.

Diante disso, n6s pesquisadores nos comprometemos a:

1) Entregar uma coOpia da Autorizacdo do Comité de Etica em Pesquisa — CEP,
imediatamente apds a emissao da mesma.

2) Iniciar a coleta de dados somente ap0ds ser encaminhado a Unidade Campo da Pesquisa
pela Comissdo para Analise de Pesquisa no Ambito da SESA, do Nucleo Especial de
Desenvolvimento de Recursos Humanos — NUEDRH, por meio de um documento de
Comunicacao Interna (Cl) e

3) Imediatamente apds a conclusdo da Pesquisa, entregar uma cépia, em midia digital, no
NUEDRH.

Respeitosamente,

Assinatura e Carimbo do(a) Orientador (a)

Assinatura do(a) Pesquisador (a)
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ANEXO E - Aprovacio da pesquisa pelo Comité de Etica

AW UFES - UNIVERSIDADE -
et FEDERAL DO ESPIRITO  “C 28ransd
: ".-"‘JJ A

o SANTO - CAMPUS GOIABEIRA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Relagbes de Amizade de Adultos com Osteogénese Imperfeita
Pesquisador: Isabela Medeiros de Almeida

Area Temética:

Verséo: 1

CAAE: 07740618.6.0000.5542

Instituicdo Proponente: Programa de Pos-graduacao em Psicologia (PPGP-UFES)
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Ndamero do Parecer: 3.295.061

Apresentacéo do Projeto:

A pesquisa tem como tematica principal o estudo do relacionamento interpessoal de amizade em pessoas
que possuem doenca crbnica, destacando-se o perfil de enfrentamento na condi¢éo de Osteogénese
Imperfeita. Esta doenca se caracteriza por ser uma doenca congénita e rara, que ocasiona fragilidade
Ossea, baixa estatura e formato triangular do rosto, levando a maior risco de fraturas, malformacdes e
limitacdes fisicas. A amostra sera composta por 12 individuos, com idades entre 18 e 30 anos, atendidos
em um hospital da Grande Vitéria, ES. A entrevista, que incluira questdes abertas e fechadas, sera
aplicada para levantamento das experiéncias vivenciadas pelos participantes com pares considerados
amigos.

Objetivo da Pesquisa:
Investigar a participacdo de amigos na vida de pessoas com Osteogénese Imperfeita e seu papel de
enfrentamento da enfermidade.

Os objetivos especificos seréo:

1. Descrever as redes de amigos dos acometidos pela Osteogénese Imperfeita; 2. Descrever 0s
episédios marcantes das principais amizades; e 3. Analisar o papel desses relacionamentos no
enfrentamento da doenca cronica rara.

Avaliacéo dos Riscos e Beneficios:

O Projeto e o seu respectivo Protocolo na Plataforma Brasil (PB) atestam que todos os
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procedimentos éticos, dispostos na Resolugao n° 510/16 do Conselho Nacional de

Saude (CNS), serdo atendidos no curso da pesquisa. A metodologia apresentada pela pesquisadora prevé
algum risco, como o desconforto emocional proveniente de lembrancas ou emocdes negativas que possam
emergir em fungdo das questfes da entrevista episodica, baseada em método qualitativo de levantamento
de informacbes e relatos de experiéncias pessoais. Nesta pesquisa, a entrevista se concentrara no
enfrentamento de adversidades, como a doenca cronica, e a presenca ou ndo de uma rede de apoio social
baseada em amizades. Como manejo dessa condicdo, o documento explicita a possibilidade de pausa e
interrupcdo da entrevista, conforme demanda do entrevistado. A retirada da participacdo também é
garantida sem qualquer 6nus ou implicagcao na vida do participante quanto a assisténcia em salde oferecida
pelo hospital, independente do momento da pesquisa.

Quanto aos beneficios diretos menciona-se a possibilidade do participante obter maior conhecimento acerca
do impacto de suas relacdes de amizades no enfrentamento da doenca. O participante também podera
solicitar a pesquisadora a devolutiva com os principais resultados analisados, e a concluséo do estudo. A
entrevista sera gravada e os aspectos de privacidade das informacdes e anonimato serdo observados e
controlados. De forma geral, espera-se que 0s resultados da pesquisa contribuam para maior investimento
no aspecto social de condi¢Bes crbnicas de salde e sua importancia no tratamento, tendo em vista o papel
da amizade nesse processo. Outras garantias previstas na Resolucéo vigente foram especificadas no TCLE
e envolvem o ressarcimento para custos ao longo da participacéo ou indenizacdo para danos decorrentes
diretamente da pesquisa.

Comentérios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

O Projeto corresponde a uma dissertacdo de mestrado, de delineamento qualitativo, com subsidios teérico-
metodolégicos bem fundamentados, considerando a relevancia cientifica e também a relevancia social na
proposicdo do problema de pesquisa. O estudo se centra na investigacdo da influéncia do processo de
estabelecimento de amizades para o enfrentamento de doenca crbnica, como a Osteogénese Imperfeita, que
gera, por sua vez, grande comprometimento e limitagbes fisicas ao individuo, além de elevado impacto
negativo social.

Consideracdes sobre os Termos de apresentacédo obrigatoéria:
- A pesquisadora apresenta o Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE), em forma de carta
convite, especificando aspectos da Resolucao vigente, que estabelece diretrizes éticas para

Enderego: Av. Fernando Ferrari,514-Campus Universitario, Prédio Administrativo do CCHN

Bairro: Goiabeiras CEP: 29.075-910
UF: ES Municipio: VITORIA

Telefone:  (27)3145-9820 E-mail: cep.goiabeiras@gmail.com
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participacdo em pesquisa na area de ciéncias humanas, e que remetem ao objetivo geral da investigacao,
seus riscos e beneficios, garantia do sigilo das informac¢des fornecidas, anonimato dos participantes,
possibilidade de desisténcia sem qualquer tipo de 6nus e a solicitacao da autorizacéo do registro das
informacdes através de gravacdo de audio para posterior transcricdo e analise, bem como a utilizacdo dos
dados colhidos para fins exclusivamente cientificos. O documento informa sobre ressarcimento e
indenizacéo produzidos diretamente pela participacdo na pesquisa, meios de contato da pesquisadora e do
CEP em casos de duvidas sobre qualquer etapa do estudo ou queixas/denincias, respectivamente. O
consentimento € formalizado mediante assinatura de ambos, participante e pesquisadora, apés leitura e
esclarecimentos, cada qual ficando com uma via do TCLE para fins de consulta e registro de todas as
garantias especificadas para esta pesquisa.

- A Secretaria de Saude (SESA) atestou ciéncia da pesquisa, autorizando a sua realizagdo em um hospital
da rede que oferece atendimento a pessoas com Osteogénese Imperfeita. Este processo inclui o Termo de
Anuéncia prévia para realizacdo de pesquisa no &mbito da SESA.

- A Folha de rosto contém as devidas assinaturas, da pesquisadora e da Coordenadora do Programa de
Pés -Graduacado em Psicologia, ao qual o projeto esta vinculado.

- O protocolo de entrevista, principal instrumento da pesquisa, foi apresentado, permitindo analisar melhor
os itens risco e beneficios.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
- N&o ha pendéncias.

Consideracdes Finais a critério do CEP:
Projeto aprovado por esse comité, estando autorizado a ser iniciado.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informag6es Béasicas [PB_INFORMACOES BASICAS DO_P | 06/02/2019 Aceito
do Projeto ROJETO 1274335.pdf 17:46:46
Projeto Detalhado / |Projeto.pdf 06/02/2019 |Isabela Medeiros de | Aceito
Brochura 17:45:50 |Almeida
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Bairro: Goiabeiras CEP: 29.075-910
UF: ES Municipio: VITORIA

Telefone: (27)3145-9820 E-mail: cep.goiabeiras@gmail.com
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Investigador Projeto.pdf 06/02/2019 |Isabela Medeiros de | Aceito
17:45:50 [Almeida
TCLE/ Termos de [Termo_de_consentimento.pdf 06/02/2019 |Isabela Medeiros de | Aceito
Assentimento / 17:43:43 |Almeida
Justificativa de
Auséncia
Folha de Rosto Folha_de_rosto.pdf 06/02/2019 |Isabela Medeiros de | Aceito
17:43:13 |Almeida
Outros Roteiro_de_entrevista.pdf 19/12/2018 |Isabela Medeiros de | Aceito
21:37:45 |Almeida
Declaracéo de Termo_de_anuencia_SESA.pdf 19/12/2018 |Isabela Medeiros de | Aceito
Instituicéo e 21:34:03 |Almeida
Infraestrutura

Situacdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:
N&o

VITORIA, 30 de Abril de 2019

Assinado por:
KALLINE PEREIRA AROEIRA
(Coordenador(a))
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APENDICES
APEDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

‘fi: Um\-’@l‘s}dgde Federal
g - doEspirito Santo

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado (a) a participar da pesquisa intitulada “Relacdes de Amizade de
Adultos com Osteogénese Imperfeita”, sob a responsabilidade da mestranda Isabela Medeiros
de Almeida do Programa de Pds Graduacdo em Psicologia da Universidade Federal do
Espirito Santo sob a orientacdo do professor Dr. Agnaldo Garcia, docente do Departamento de
Psicologia da Universidade Federal do Espirito Santo.

Objetivo e Justificativa da pesquisa: Explorar a participacdo dos amigos na vida dos
portadores de Osteogénese Imperfeita e 0 seu papel no enfrentamento dessa enfermidade.
Contribuir para ampliacéo e divulgacdo da doenca rara Osteogénese Imperfeita, seu carater no
tratamento e a experiéncia dos adultos portadores da doenca, bem como trazer o aspecto
social, por meio das amizades, que estdo presentes em todo 0 processo.

Descricdo do procedimento: Os participantes serdo solicitados a responder uma entrevista
episddica, na qual terdo perguntas referentes a rede social de apoio e o relacionamento de
amizades dos portadores de Osteogénese Imperfeita, suas repostas serdo gravadas e
posteriormente transcritas e analisadas. A entrevista terd o tempo estimado de 1 hora
aproximadamente.

Riscos e Beneficios: Os riscos aos quais vocé sera submetido dizem respeito a um possivel
desconforto experimentado por relatar questdes de sua vida particular. Tais riscos buscardo
ser minimizados pelas pesquisadoras, de modo que se for identificado desconforto ou
sofrimento relacionado as informacdes fornecidas, vocé terd total liberdade para interromper a
entrevista. Como beneficios, vocé podera ter maior conhecimento acerca do impacto de suas
relacBes de amizades no enfrentamento da Osteogénese Imperfeita, assim como também,
espera-se que os resultados da pesquisa contribuam para maior investimento no aspecto social
das doencas raras e sua importancia para o tratamento e qual o papel da amizade nesse
processo. Vocé podera, caso tenha interesse, em receber a devolutiva da pesquisa com 0s
principais resultados analisados e a conclusdo da pesquisadora.

Remuneragéo e Ressarcimento

N&o havera remuneracao pela sua participacdo na pesquisa, de modo que a mesma devera ser
realizada de forma voluntaria, com a finalidade exclusiva de colaborar para o sucesso da
mesma. Caso haja despesa na participacdo da pesquisa, vocé sera ressarcido (a). Vocé podera
ser indenizado (a) de eventuais danos que a pesquisa venha a causar.

Garantia de recusa em participar da pesquisa e manutencao do sigilo e privacidade

A qualquer momento vocé podera recusar sua participagdo na pesquisa, sem qualquer prejuizo
ou penalidade. O sigilo da sua identidade e privacidade sera resguardado durante todas as
fases da pesquisa. Como se trata de uma pesquisa, apos a sua finalizacdo, os dados obtidos
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poderdo ser utilizados para compor material escrito para divulgacdo do trabalho em meio
cientifico e em revistas especializadas.

DADOS DA PESQUISADORA para caso de duvidas e esclarecimentos.

Isabela Medeiros de Almeida. Mestranda da UFES — Universidade Federal do Espirito Santo /
PPGP — Programa de Pés-Graduagdo em Psicologia.

Tel.: (27) 99887-5178 / isabelamedeirosdealmeida@gmail.com

DADOS DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA COM SERES HUMANOS,
UFES/CAMPUS GOIABEIRAS para caso de dendncias e/ou intercorréncias.

Av. Fernando Ferrari, 514, Campus Universitario, sala 07 do prédio Administrativo do
CCHN, Goiabeiras, Vitoria - ES, 29075-910

Telefone: (27) 3145-9820 E-mail: cep.goiabeiras@gmail.com

CONSENTIMENTO POS-INFORMAGAO

Aceito participar deste estudo de forma voluntéria e recebi uma via deste Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido assinada e rubricada em todas as suas paginas por mim e
pela pesquisadora.

Vitéria, ES de de 20109.

Participante Isabela Medeiros de Almeida
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APENDICE B — Roteiro Semiestruturado da Entrevista Episddica
Nome: Ocupacao:

Sexo: Idade: Tipo de O.1.:

Eixo 1 — Enfrentamento da O.I.
1. Como foi o processo de diagnostico e o inicio do tratamento?
2. Ha mais alguém em sua familia com O.1.?
3. Descreva como é sua rotina pessoal e de tratamento. (incluindo atividades caseiras, no
hospital e sociais).
4. Quais sdo os maiores desafios de ter uma doenca rara?
5. Vocé sente que tem uma rede de apoio que te ajuda?

6. Vocé pode descrever a rede de apoio que te auxilia no enfrentamento da doenca?

Eixo 2 — Relagdes de amizade
1. Quem sdo seus melhores amigos ou seus amigos mais proximos? Listar até cinco.
As perguntas seguintes serdo acerca de cada amigo proximo listado na questédo
anterior.
2. Por que vocé o considera como um amigo proximo?
3. Ha quanto tempo sdo amigos?
4. Onde se conheceram?
5. Como se conheceram?
6. O que costumam fazer juntos?
7. Descreva um momento marcante com esse amigo.
8. Qual é sua melhor lembranca desse amigo?

9. Quiais caracteristicas desse amigo (a) vocé mais valoriza?
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Eixo 3 — Amizade e Ol

1. Vocé acha que O.I influenciou na constituicdo de novas amizades? Como? Descreva
uma situacao.

2. Vocé acha que O.l influencia nas atividades e momentos com seu amigo? Como?
Descreva uma situagao.

3. Vocé acredita que seus amigos tenha um papel importante no seu processo de
cuidado/tratamento da O.1.? Se sim, descreva um momento.

4. Descreva um momento marcante de seu tratamento e que seu amigo (a) estava
presente.

5. Como voce se relaciona com seu amigo foram do contexto de tratamento da O.1.?



