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RESUMO

A Doenca Falciforme (DF) é hereditéaria, caracterizada por uma alteracdo na
hemoglobina, provocando o formato de ‘“foice” nas hemacias. Essa doenca &€ uma das
alteracdes genéticas que ocorre com mais frequéncia no Brasil e no mundo. Do mesmo modo
que as outras doencas cronicas, 0s aspectos psicossociais da DF influenciam a adaptacéao social
dos enfermos durante a sua vida. O trabalho buscou compreender as experiéncias e estratégias
desenvolvidas para o enfrentamento da enfermidade, assim como identificar se o grupo em
questdo sdo estigmatizados por apresentar a enfermidade. O estudo se trata de uma pesquisa
qualitativa, utilizando a técnica de entrevista semiestruturada. A pesquisa foi realizada em trés
momentos, 0 primeiro compreendeu-se na pesquisa e leitura bibliografica dos resultados
referente ao tema do estudo, o segundo a identificacdo, por meio do grupo da rede social
facebook e pelo aplicativo de celular WhatsApp, das pessoas portadoras da enfermidade, e o
terceiro foi a analise do material das entrevistas. A principal estratégia identificada foi em
relacdo ao cuidado, e o estigma foi observado principalmente no &mbito de trabalho. Enquanto
profissional de Saude Coletiva, tenho por propoésito contextualizar a salde para além dos
aspectos bioldgicos, deste modo devo considerar 0s aspectos sociais dessas pessoas no auxilio

de promover e reconhecer as necessidades em saude.
Palavras-chaves: Anemia Falciforme; Estigma Social; Estratégia.
ABSTRACT

The Sickle Cell Disease (SCD) is genetic, characterized by a change in the hemoglobin
cell, causing them to have an appearance of a “sickle”. It is one of the most common genetic
related disease in Brazil and worldwide. Just as any other chronic diseases, psychosocial
aspects of SCD have an impact on the afflicted’s social life throughout his lifetime. The study
sought the understanding of the experiences and strategies developed by the sick, as well as to
determine if they are indeed stigmatized. It was done as a qualitative study, using semi-
structured interview technique. The research was divided in three parts. The first one
established the bibliographic references of the subject. The second one searched for eligible



people to attend to the survey, using a variety of nowadays internet technologies. The last part
consisted of the analysis of the survey. The most notorious identified strategy was about the
care, and the main stigma was related to labor activities. As a professional in public healthcare,
| have as my prime objective to extrapolate the understanding of the disease beyond the
biological spectrum, aggregating as part of the problem the social issues inherited by the

disease, so it becomes possible to address this question.

Keywords: Sickle Cell; Social Stigma; Strategies
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INTRODUCAO

A formulacéo de politicas para a populagdo negra no final da década de 1990 revela
mudangas na postura do Estado frente & questdo racial no Brasil. Até entdo, o Estado
ndo havia incorporado diretrizes voltadas para as especificidades das condicGes de
vida da populacdo negra. Partia-se do principio que as relacdes raciais no Brasil
seriam harmoniosas. (MACEDO, 2006, p. 30).

A construcdo de Politicas de Saude direcionadas a populacdo negra se iniciou no final
do século XX, pois as discussdes relacionadas ao racismo e desigualdades raciais acentuou-se
nos ultimos anos (MACEDO, 2006).

A luta pela criacdo de uma politica pablica para os negros comegou ap0s a aboli¢do da
escravatura, especificamente no ano de 1889, com a implantacdo da Republica do Brasil. Com
0 Novo regime, 0S negros continuaram sem serem contemplados por nenhum beneficio do
governo. Deste modo, os escravos e seus descendentes fundaram movimentos de mobilizacao
racial negra no pais, compondo-se em grupos de grémios, clubes e associa¢des, como o Clube
28 de Setembro e o Centro Civico dos Palmares, constituidos em 1897 e 1926,
respectivamente (DOMINGUES, 2007).

As primeiras discussdes a respeito do tema Saude da Populacdo Negra nas acdes
governamentais no pais ocorreram na década de 1980 e foram formuladas por ativistas e
pesquisadores do Movimento Negro (BRASIL, 2013).

Na década de 1990, as politicas de saude desenvolvidas pelo governo federal
comecaram a ser direcionadas para a populacdo negra, possibilitando a formagdo de uma nova
esfera da salde publica, denominada “Saiude da Populagdo Negra”. Em 1995, houve a criagdo
do Grupo de Trabalho Interministerial para a Valorizagdo da Populacdo Negra (GTI),
resultado das reivindicagbes da Marcha do Zumbi dos Palmares. No ano seguinte, o GTI
promoveu em parceria com o Ministério da Salde, uma Mesa-Redonda com a finalidade de
fazer uma discussdo acerca do tema “Satde da Populacdo Negra”, com a intengdo de
estabelecer prioridades no campo da satde da populacdo negra. Os resultados obtidos foram:
a obrigatoriedade do quesito cor nos sistemas de informagdo de mortalidade e de nascidos
vivos; a elaboracdo da resolucdo CNS n°® 196/96, que incorporou o recorte racial em pesquisas
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envolvendo os seres humanos; e formulagdo de uma politica nacional direcionadas as pessoas
com anemia falciforme (DOMINGUES, 2007).

A Anemia Falciforme, conhecida também como Doenca Falciforme (DF) é uma das
variacdes genéticas que ocorre com mais frequéncia no Brasil e no Mundo. A DF é uma
alteracdo genética caracterizada por um tipo de hemoglobina mutante designada como
hemoglobina S (ou Hb S), que provoca a distorgdo dos eritrocitos, fazendo-os tomar a forma
de “foice” ou “meia-lua”. A expressao doenca falciforme define as hemoglobinopatias nas
quais pelo menos uma das hemoglobinas mutantes é a Hb S. As DF mais frequentes sdo a
anemia falciforme (ou Hb SS), a S beta talassemia ou microdrepanocitose, e as duplas
heterozigoses Hb SC e Hb SD (BRASIL, 2013).

Um individuo que possua por volta de 20% a 40% de células alteradas ndo manifesta a
anemia falciforme e é considerado apenas portador do traco falciforme, ou seja, recebeu de um
dos pais a hemoglobina modificada ou “S”, sendo sua hemoglobina caracterizada como “AS”.
Os portadores que apresentam o traco falciforme sdo assintomaticos, ou seja, ndo possuem
nenhuma anormalidade fisica e a qualidade e expectativa de vida sdo semelhantes ao da
populacdo geral (MACEDO, 2006; MURAO, FERRAZ, 2007).

O primeiro relato da enfermidade sé ocorreu em 1910 (Lobo, 2010), pelo médico
norte-americano James Herrick. Desde o registro desse primeiro caso, a anemia falciforme
recebeu o estatuto de uma enfermidade racial e foi retratada pela ciéncia médica, até a década

de 1950, como uma patologia caracteristica da populacdo negra (MACEDO, 2006).

A Organizacdo Mundial da Saide — OMS, 2006, estima que 5% da populacdo mundial
apresenta os genes responsaveis pela as hemoglobinopatias (anemia falciforme e talassemia), e
que a cada ano nascem 300 000 mil criangas com a enfermidade, incluindo os mais de 200 000
mil casos na Africa. O local de maior prevaléncia da enfermidade no mundo é no continente
africano, posto que a doenca falciforme dispde de uma frequéncia de 25% a 40% nos paises
africanos (FERREIRA, 2012).
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De acordo com o Felix (2010), no Brasil nascem aproximadamente 3,5 mil criangas por
ano com doenca falciforme e 200.000 com o traco falciforme entre os recém-nascidos vivos.
Dada a extensdo e o perfil da populacdo portadora, ela € uma enfermidade que demanda uma
grande compreensdo e foco, tanto como campo de estudos quanto de formulagdo de politicas
especificas para o seu tratamento.

A hemoglobina S evidencia uma alta frequéncia na América; no Brasil a prevaléncia
dos genes HbS configuram-se na seguinte forma: Regido Nordeste 10%; Norte com 6%;
Sudeste 3% e com a menor prevaléncia, regido Sul com 2%. Deste modo, estima-se que ha no
pais mais de 2 milhdes de portadores do traco falciforme, mais de 8 000 mil afetados com a
enfermidade e de 700 a 1.000 mil casos novos anuais de DF (ANVISA, 2002; CANCADO,
JESUS, 2007; NUZZO, FONSECA, 2004).

Diniz et al (2009) afirmam que o Distrito Federal seria, portanto, a quarta unidade da
federacdo do Brasil com maior frequéncia do traco falciforme. Em propor¢cdo com outros
estados brasileiros, como Bahia e Rio de Janeiro, o Distrito Federal apresenta uma prevaléncia
de 3,23% de recém-nascidos com o traco, e 0,09% nascidos com a enfermidade (DINIZ et al,
2009).

Em meu primeiro semestre da graduacdo em Saude Coletiva, tive a oportunidade de
assistir a uma palestra sobre a Doenca Falciforme, ministrada pelo Elvis Silva Magalhaes, na
disciplina Saude e Sociedade I: Introducdo as Ciéncias Sociais em Saude lecionada pelo Prof.
Dr. Miguel Angelo Montagner e pela professora Dra Maria Inez Montagner. A palestra me

sensibilizou e me instigou a estudar essa enfermidade.

No segundo semestre de 2014, no Estagio Supervisionado I, pude realizar um projeto
relacionado a atencdo bésica sobre a Doenca Falciforme. O tema do trabalho foi: A
Conscientizacdo dos usuérios e profissionais de saide do Centro de Saude n° 10 de Ceilandia
em relacdo a Doenca Falciforme. O trabalho evidenciou que os profissionais do centro de
salde ndo possuiam conhecimentos necessarios para oferecer assisténcia e/ou orientar as

pessoas com DF.
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Devido ao resultado desse trabalho, me senti compelida a transformar minha

experiéncia académica em uma pesquisa, com um olhar voltado para as ciéncias sociais.

Dada a grande prevaléncia e a populacdo mais afetada, a anemia é uma enfermidade
pouco estudada quanto aos aspectos sociais mais amplos relacionados a maneira como as
pessoas lidam e experienciam esse evento em suas vidas. Portanto, esta monografia foi
construida embasada com o aporte tedrico das ciéncias sociais, uma vez que ainda existem

raros estudos nesse campo que contemplem a anemia falciforme.

Apesar dos poucos trabalhos que avaliaram a qualidade de vida de pessoas com doenca
falciforme, estes revelaram que essas pessoas apresentam pior qualidade de vida relacionada a
salide em comparacdo com a populacdo que ndo possui a enfermidade. Porém, as taxas de
mortalidade de pacientes com anemia falciforme vém diminuindo significativamente ao longo
das ultimas décadas. Esse fato deve-se a implantacdo de programas para o diagnostico precoce
e consequente instituicdo de medidas profilaticas, ja a partir do periodo neonatal (FERREIRA
et al, 2013; PADUA; BADDINI, 2012).

Essa pesquisa buscou compreender as estratégias de vida e as experiéncias pelas quais
passam os portadores de Anemia Falciforme, assim como possiveis estigmas relacionados a
enfermidade. Esse levantamento teve como objetivo compreender e 0s estigmas e as

dificuldades enfrentadas pelas pessoas acometidas por esta enfermidade.

A Salde Coletiva busca compreender as relacGes sociais econémicas, religiosas e
politicas de grupos de pessoas que estdo sofrendo de determinadas enfermidades e que ainda
ndo se sentem contempladas pelas politicas publicas ou pelos sistemas de saude. Por isso
acreditamos que este estudo proporcionara um melhor conhecimento desta enfermidade e de
como as pessoas enfrentam este problema, e também trard grandes contribuicdes para os
futuros outros adoecidos de igual forma. Dessa forma, a pesquisa beneficiara, as pessoas que

passam e/ou passardo pelo mesmo processo de adoecimento.
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OBJETIVOS

O objetivo da pesquisa, realizada com o aporte tedrico as ciéncias sociais, foi de
compreender e descrever as experiéncias e as estratégias desenvolvidas pelas pessoas com DF
para lidar com a enfermidade e pesquisar se 0 grupo em questdo sdo estigmatizados por

apresentarem a enfermidade.

REFERENCIAL TEORICO

Para Montagner e Montagner (2011), o conceito de doenca faz parte do conhecimento
biomédico e por essa razdo optou-se por usar o termo enfermidade, muito mais ligado aos
fatores sociais e econdmicos decorrentes/ confluentes do processo de adoecimento. Mais do
que as condi¢des de saude, dos sintomas ou mesmo da doenca propriamente dita, percebemos
que as questdes sociais (incluindo aqui as questdes religiosas) e econdmicas Sao
preponderantes e importantes na compreensdo e nas estratégias para lidar com os sistemas de

salide e com o tratamento da enfermidade.

Utilizamos como referencial teérico a concepcdo de estratégia proposto por Michael
Bury, que sugere uma analise das respostas pessoais para a adaptacdo em termos de
“estratégia”, e o conceito de estigma proposto por Erving Goffman, que ¢ a de entender o

individuo interagindo nos processos e nas situacdes sociais cotidianas.

Para Bury (1997), o conceito de estratégia refere-se a acGes das pessoas provenientes
da enfermidade, como um resultado empirico e pratico, a administracdo dos problemas que
envolvem sua condicdo. Deste modo, Bury atenta para o cuidadoso exame do contexto social,

antes da inferéncia de opinides, e ainda afirma que:

Na verdade, o termo “estratégia” traz a luz com mais clareza as “regras e recursos”
da hierarquia social do que o termo coping. Ao mesmo tempo em que “recursos”
pode se referir a energia e o esfor¢o que os individuos na adaptacéo, ele igualmente
chama a atencéo para o nivel de apoio disponivel na realidade social mais ampla
(BURY, 1997h, p.131).

Nosso intuito foi de analisar as dificuldades do cotidiano, considerando os suportes
materiais e a assisténcia das redes sociofamiliares, religiosas e profissionais na procura pelo

tratamento da doenca falciforme. As estratégias necessarias para se lidar com a enfermidade
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no cotidiano, envolvem a pessoa em sua relacdo com os meios social, politico e econdémico,

portanto também causadores de estigmas.

Em relacdo a anélise dos preconceitos sobre a DF, considera-se também a conduta dos
autores, a partir do impacto que determinadas situacGes podem ocasionar. Neste sentido
Nettleton (2006) afirma que:

E interessante observar o impacto que as enfermidades, em especial as cronicas,
promovem na vida das pessoas. Ao se abalar a confianga no corpo, a incerteza torna-
se mais onipresente. Isto coloca em evidéncia as estratégias para administrar tanto a
identidade pessoal como as consequéncias emocionais e praticas da enfermidade.
Nem todas as pessoas sdo impactadas da mesma maneira em um episodio de
enfermidade (NETTLETON, 2006, p.85).

De acordo com Goffman (1978), os estigmas sdo promovidos pelo desconhecimento da

sociedade em relagdo as mudancas que uma enfermidade fomenta. O autor afirma que:

O estigma significa uma alteragdo no modo de apreciar o outro, pode ser que 0s
sinais sejam visiveis ou ndo, mas sempre sdo, de alguma forma, reconhecidos pelos
outros e, dificultam a disposicdo das pessoas nas interagcBes sociais
(GOFFMAN,1978, p. 12).

O estigma é o resultado de um conceito social discriminatorio, que se relaciona com a
experiéncia pessoal tanto de quem discriminada como de quem é discriminado e é constituido
dependendo da regido onde as pessoas nasceram e foram criadas, de seu grau de escolaridade,
da proximidade e/ou da necessidade de utilizar os servi¢os dos centros de atendimento médico

e da forca e do impacto que a midia exerce.

Considerando a falciforme uma enfermidade de heranca genética de alta incidéncia no
Brasil e que apresenta complicacdes na vida das pessoas, este trabalho busca oportunizar
discussdes a respeito das estratégias e experiéncias desenvolvidas pelas pessoas com doenca

falciforme.

METODOLOGIA

O presente estudo utiliza-se da metodologia qualitativa. Segundo Minayo (1994), é

necessario afirmar que o objeto das Ciéncias Sociais, e também das ciéncias sociais em salde,
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em geral se presta mais ao tratamento qualitativo. Desta forma, depreende-se que esta pesquisa

é qualitativa, posto que apresenta uma perspectiva das Ciéncias Sociais.

Para Minayo:

E necessario afirmar que o objeto das Ciéncias Sociais é essencialmente qualitativo.
A realidade social é o préprio dinamismo da vida individual e coletiva com toda a
riqueza de significados dela transbordante. Essa mesma realidade é mais rica que
qualquer teoria, qualquer pensamento e qualquer discurso que possamos elaborar
sobre ela. Portanto, os codigos das ciéncias que por sua natureza sdo sempre referidos
e recortados sdo incapazes de a conter. As Ciéncias Sociais, no entanto, possuem
instrumentos e teorias capazes de fazer uma aproximacao da suntuosidade que é a
vida dos seres humanos em sociedades, ainda que de forma incompleta, imperfeita e
insatisfatoria. Para isso, ela aborda o conjunto de expressdes humanas constantes nas
estruturas, nos processos, nos sujeitos, nos significados e nas representacées.
(MINAYO, 1994, p. 15)

A técnica utilizada no presente trabalho foi a entrevista semiestruturada proposta por
Merton (1956); ele nomeia essa técnica de coleta de dados como focada, pois ela permite uma
maior interacdo e aproximacdo entre o entrevistador e o entrevistado, priorizando atitudes,
valores e opinides de mulheres que ja contam com sérias mudancas de suas rotinas, esperando
captar as ideias, crencas, condutas e comportamentos além das suas condicGes

socioecondmicas e culturais especificas.

Para a analise dos dados coletados, utilizarmos o modelo apresentado por Bardin
(1979):

Conjunto de técnicas de analise das comunicagdes visando obter, por procedimentos

sistematicos e objetivos de descricdo do conteldo das mensagens, indicadores

(quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as

condigBes de producgdo/recepcao (variaveis inferidas) destas mensagens (BARDIN,
1979, p.48).

As entrevistas semiestruturadas foram realizadas com os associados da Associacdo
Brasiliense de Pessoas com Doenca Falciforme (ABRADFAL) acometidos pela DF, com a
faixa etéria de 18 a 50 anos, de todas as racas/cor/etnia, do sexo masculino e feminino,

residentes de Brasilia e/ou entorno.

A populagdo acometida pela enfermidade é estimada pela ABRADFAL em 300

pessoas. Desta populacdo, foram recrutadas dez pessoas para participar da pesquisa, sendo
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levados em consideracdo os critérios de inclusdo. A composicdo da amostra sera gerida pela
ABRADFAL por meio de um grupo em uma rede social da web, o facebook, e pelo o

aplicativo de celular, WhatsApp, nesse local os participantes foram selecionados e convidados.

Fundada em 2009, a ABRADFAL, Associacdo Brasiliense de Pessoas com Doenca
Falciforme, é uma instituicdo sem fins lucrativos, que tem por intuito melhorar a qualidade de

vida das pessoas com a DF e buscar a inclusdo destas pessoas nas politicas publicas.

Este estudo se compdés em trés etapas. A primeira etapa compreendeu-se na pesquisa e
leitura bibliografica dos resultados referente ao tema do estudo, utilizando como base de dados

Scielo, Bireme, manuais e cartilhas referentes a doenca falciforme.

A segunda etapa realizou-se com o auxilio do coordenador responsavel pela
ABRADFAL, Elvis Magalhaes, que possibilitou o contato com as redes sociais das pessoas
com DF. Inicialmente identifiquei por meio do grupo da rede social facebook e pelo aplicativo
de celular WhatsApp as pessoas portadoras da enfermidade. Em seguida, considerando 0s
critérios de inclusdo propostos pela pesquisa, abordava o selecionado com uma mensagem, na
qual explicava a pesquisa de modo bem sucinto e fazia o convite para participar do estudo. Os
encontros foram realizados nas residéncias dos participantes ou em locais indicados por eles,
mediante a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE 1) antes
de responder ao roteiro de entrevista. A terceira etapa compreendeu a analise do material das

entrevistas.

Das vinte e oito pessoas que convidei para participar do estudo, houve seis
desisténcias, cinco eram somente maes de pessoas com Doenca Falciforme, ou seja, ndo
apresentavam a enfermidade, quatro ndo responderam ao convite, dois recusaram e um nao foi
possivel entrevistar devido a transporte. Desta forma, participaram da pesquisa um grupo de
10 pessoas. A entrevista foi direcionada pelo roteiro de perguntas semiestruturadas

(APENDICE 1) que abrangeu cinco nicleos:

> NUCLEO I — Identificagdo do Paciente
> NUCLEO II: Aspectos Socioecondmicos
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> NUCLEQO IlI - Experiéncia com a Enfermidade
> NUCLEO IV — Estratégias.
> NUCLEO V — Estigmas

Aspectos Eticos da Pesquisa

Os Aspectos legais e éticos desta pesquisa estdo em concordancia com a Resolucdo
466/12, aprovada pelo Plenédrio do Conselho Nacional de Saude (CNS) na 240? Reunido
Ordinaria em dezembro de 2012. Esta assegurado aos participantes que todas as informacdes
prestadas serdo sigilosas e utilizadas somente para esta pesquisa, e 0 nome ou qualquer forma
de identificacdo serdo omitidos de terceiros e a guarda do material de pesquisa sera de
responsabilidade dos pesquisadores. A divulgacdo das informacBGes serd andnima e em
conjunto com as respostas de todo o grupo de pessoas. Para garantir o sigilo das informac6es
0s nomes dos participantes foram substituidos por nomes de passaros. O participante podera a
cancelar o uso das informagdes prestadas em qualquer momento antes da publicacdo dos

resultados, sem qualquer prejuizo ou interrupcdo de tratamento.

A Pesquisa foi realizada apés a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Saude da Universidade de Brasilia (FS/UnB). De acordo com o parecer, Folha de
Rosto CAAE 49203515.5.0000.0030, sob o numero 1.267.162, em 2015.

POLITICAS PUBLICAS SOBRE O TEMA

O Sistema Unico de Satde (SUS) surgiu em 1988 com a finalidade de fornecer a toda
populacdo brasileira acesso a todos o0s niveis de assisténcia a satde. Embasado no Art. 196 da
Constituicao Federal (1998, p. 116;117) que “A saude ¢ direito de todos e dever do Estado,
garantido mediante politicas sociais e econémicas que visem a reducédo do risco de doenca e de
outros agravos e ao acesso universal e igualitrio as acdes e servigcos para sua promocao,
protegdo e recuperagdo”. E na Lei Federal n° 8.080 (1990) Art. 2° §1° que trata do dever do
Estado que ¢ o “de garantir a satde consiste na formulacao e execugao de politicas econdmicas
e sociais que visem a reducio de riscos de doengas e de outros agravos”. Portanto, o Estado
deve garantir aos portadores da doenca falciforme por meio de a¢Bes e servigos de saude, de

modo universal e igualitario, a promocao, protecdo e recuperacao da satde.
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Programa Nacional de Triagem Neonatal

O Ministério da Saude por meio da Portaria n°822/2001, instituiu no &mbito do SUS o
Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), conhecido popularmente como Teste do
Pezinho, cujo proposito é promover acbes de triagem neonatal em nascidos vivos, como
acompanhamento e tratamentos aos nascidos que confirmam alguma enfermidade congénita.
Essa portaria possibilitou a ampliacdo da triagem neonatal ja existente como a Fenilcetondria e
0 Hipotireoidismo Congénito, incorporando a detec¢do precoce das Doencas Falciformes e

outras Hemoglobinopatias, além da Fibrose Cistica.

Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias.

De acordo com a Portaria n°1.391/2005, foram estabelecidas no ambito do SUS
diretrizes para a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e
outras Hemoglobinopatias. As diretrizes se apoiam na promogdo, prevencdo, diagndstico

precoce, tratamento e na reabilitacdo dessas doencgas congénitas.

Politica Nacional de Atencéo Integral & Saude da Populagédo Negra

No ano de 2009, foi aprovado o regulamento do SUS mediante a Portaria n°2.048. Com
essa portaria foi incluido nas acdes da Politica Nacional de Atencdo Integral a Saude da
Populacdo Negra os artigos 187 e 188 que trata das diretrizes da Politica Nacional de Atencéo
Integral as Pessoas com Doenca Falciforme. Especialmente os artigos 322, 323 e 324, que

discorre sobre a implantacdo do Programa Nacional de Triagem Neonatal.

Cadastramento das Pessoas com Doenga Falciforme do Distrito Federal

Em 2013, a Secretaria de Saude do Distrito Federal em parceria com a Secretaria
Especial da Promocdo da Igualdade Racial do Distrito Federal (SEPIR — DF), com a
ABRADFAL e a Universidade de Brasilia (UnB), realizou o primeiro cadastramento de
pessoas com doenga falciforme do Distrito Federal, essa acdo possibilitou identificar o perfil

da populacdo que apresenta a doenca e quantidade no Distrito Federal.
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Transplante de Células-Tronco Hematopoéticas (TCTH)

Em julho de 2015, apds o Relatério de recomendagbes da Comissdo Nacional de
Incorporacdo de Tecnologias no SUS (CONITEC), o Ministério da Salde, por meio da
Portaria n° 30, incorporou no ambito do SUS o transplante de células-tronco hematopoéticas

alogénico como uma nova opg¢do para o tratamento da doenca falciforme.

ASPECTOS BIOMEDICOS

A Doenca Falciforme tem uma inexplicdvel complexidade genética, sendo produto da
interacdo de madaltiplos fatores, genéticos, ambientais, socioecondmicos e culturais que
contribuem para a diversidade clinica e interferem no curso clinico da doenca. Estabeleceu-se
com firmeza a ideia de que em qualquer enfermidade o fator social associa-se fortemente ao
determinante biolégico, contribuindo de maneira decisiva para o0 agravamento do seu curso

clinico.

Em especial nas doencas cronicas, aspectos psicossociais afetam a adaptacéo social dos
pacientes com DF durante toda a sua vida. Problemas socioeconémicos, como o desemprego,
podem se fazer presentes, além de problemas psicoldgicos, incluindo as dificuldades nos

relacionamentos, a baixa autoestima e a preocupag¢do com a morte.

A Doenca Falciforme é uma doenca hereditaria monogénica que afeta o sangue. O
sangue é um composto de diferentes tipos de células suspensas em um liquido denominado
plasma. Ha células responsaveis pela defesa imunoldgica do organismo (Glébulos brancos),
pela coagulacdo de sangramentos (Plaquetas), pelo transporte de oxigénio (Hemacias). As
hemécias, também denominadas glébulos vermelhos, correspondem a uma grande parte das
células sanguineas (PITALUGA, 2007). O principal componente das hemacias sdo as
hemoglobinas, as responsaveis por transportar o oxigénio para todas as partes do corpo, ou
seja, elas sdo perfeitamente adaptadas para a entrega do oxigénio para 0s vasos menores e para
as areas mais remotas do corpo (PITALUGA, 2007).

Segundo a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria — ANVISA (2002) a causa da

doenca falciforme é uma mutacdo de ponto (GAG->GTG) no gene da globina beta da
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hemoglobina, originando uma hemoglobina anormal, denominada hemoglobina S (HbS), ao
invés da hemoglobina normal denominada hemoglobina A (HbA). Esta mutacdo ocorre
quando o acido glutdmico, um aminoacido, é substituido por uma valina, outro aminoacido.
Essa substituicdo provoca entdo modificacdes fisico-quimicas na molécula hemoglobina e
assim a falcizagdo das hemacias (elas se tornam em forma de foice), diminuindo a sua vida
média; essa modificacdo acarreta no organismo fendmenos de vaso-oclusdo, episédios de

dores e lesdes nos orgaos.

A Doenca Falciforme é monogénica, pois depende apenas de um par de genes, cada um
deles oriundo de um progenitor). Caso ambos 0s pais apresentem apenas 0 tragco, a
probabilidade que o bebé nasca com a doenca é de 25%, apenas com o traco € de 50% e sem a
doenca 25%.

Para um individuo manifestar a doenca, ele deve receber de cada um dos pais um gene
para hemoglobina S (HbS). Se a pessoa apresenta um gene para HbS e o outro para HbA,
configurado como padrdo genético AS (heterozigose), ela é caracterizada como portadora de
Traco Falciforme. Portar o traco € uma condicdo relativamente comum e clinicamente benigna
e assintomatica. Logo, estes individuos ndo possuem nenhuma anormalidade fisica e suas

expectativas de vida sdo similares a da populacdo geral (BRASIL, 2014; MURAO et al, 2007).

A DF caracteriza-se por manifestacdes clinicas que acontecem a partir do primeiro ano
de vida. As complicacbes sdo evidenciadas por episodios de crises algicas (dores
osteoarticulares e abdominais), infeccdes bacterianas, sindrome toracica aguda, acidente
vascular cerebral (AVC), sequestro esplénico e outras intercorréncias clinicas que acometem
aos individuos portadores da doenca periodos de internacdes hospitalares. As pessoas com DF
que apresentam crises dolorosas intensas devem ser internadas para uma avaliacdo mais
detalhada do seu quadro clinico por parte da equipe de profissionais de salde, a fim de
identificar o fator desencadeante da crise para tratd-la (ANVISA, 2002; BRASIL, 2013;
PITALUGA, 2007).

O diagnostico é realizado pelo exame de eletroforese de hemoglobina, um exame de
sangue que tem por intuito detectar alteracbes nas hemoglobinas. No Brasil, a partir da
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Portaria n° 822/01 do Ministério da Saude, instituiu-se o Programa Nacional de Triagem
Neonatal (PNTN), possibilitando o diagnostico precoce da DF, ja na primeira semana de vida
no nascido. Entretanto para os individuos com idade superior a quatro meses, realiza-se 0s
exames em laboratorios da atencdo basica (BRASIL, 2014; RAMALHO, 2003).

Né&o existe tratamento definitivo da doenca, salvo o transplante de medula. As pessoas
que sofrem da doenga recebem apenas tratamentos baseados em medidas profilaticas, com a
intencdo de aumentar a qualidade de vida das pessoas com DF. Destes, podemos destacar as
mais comuns: acompanhamento ambulatorial periédico para identificar precocemente
alteracBes nos 6rgdos e/ou sistemas; hidratacdo e nutricdo adequada; prevencdo das infeccdes
por meio de vacinas e uso de penicilina profilatica; higienizacdo oral adequada, a fim de
prevenir infecgbes dentérias; educacao dos familiares e enfermos em relacdo a doenca; instruir
a palpar o baco, principalmente em criangas, com o intuito de reconhecer precocemente 0
sequestro esplénico e aconselhamento genético (ANVISA, 2002; BRAGA, 2007).

Os principais medicamentos que integram a rotina desses individuos com a
enfermidade sdo o acido félico e a hidroxiureia, além dos analgésicos e anti-inflamatérios na
presenca de dores. O acido félico é recomendado para suprir as deficiéncias nutricionais, o que
contribui para a formacdo correta das células sanguineas. Segundo Brasil (2013), a
hidroxiureia (HU) tornou-se o primeiro medicamento que comprovadamente previne
complicacBes da DF. No ano de 2002, com a Portaria SAS/MS n° 872, definiram-se 0s
critérios para 0 uso da HU no SUS. Esse medicamento é capaz de reduzir as crises vaso-
oclusivas, as incidéncias de sindrome toracica aguda e as necessidades de realizar transfusdes
sanguineas (BRAGA, 2007; BRASIL, 2013; LOBO, 2010).

Outra forma de tratamento e aconselhado no caso da DF € o aconselhamento Genético.
Ferreira (2012) afirma que o aconselhamento genético € um dos grandes desafios da medicina
atual. Por ser importante para as implicacbes psicossociais, € fundamental que ele seja
oferecido por profissionais capacitados, uma vez que o aconselhamento apresenta um carater
educacional e assistencial, além de interferir nas decisfes em relagdo ao processo reprodutivo
de gerarem criancas com a doenca falciforme. Entretanto a pratica do aconselhamento genético
permite que a identificacdo e tratamento precoce contribuam para o aumento da qualidade e
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expectativa de vida das criangas acometidas pela doenca (DINIZ, GUEDES, 2006;
RAMALHO, 2003).

Para Ramalho, o objetivo principal do aconselhamento genético é o de permitir a
individuos e familias a tomada de decisGes conscientes e equilibradas a respeito da procriacéo;
ele pode ter, secundariamente, efeitos preventivos (RAMALHO, 2002 apud RAMALHO
2003).

O transplante de células-tronco hematopoéticas (TCTH), denominado também de
transplante de medula éssea (TMO), é um procedimento médico complexo utilizado quando os
tratamentos convencionais ndo oferecem bons resultados. Esta pratica proporciona a
possibilidade de recuperacdo para pessoas que apresentam enfermidade potencialmente letais,
como € o caso da doenca falciforme (PERES, SANTOS, 2006).

Pieroni et al (2007, p. 329) defende, que “o Unico tratamento curativo para pacientes
com doenca falciforme € o transplante de células-tronco hematopoéticas (TCTH) . O intuito
do TCTH em pessoas falciformes é eliminar as complicacdes ocasionadas pelas hemécias
falcizadas, como as obstrucdes vasculares e lesdes cronicas. Em razdo da doenca apresentar
variagbes, TCTH € indicado somente para os portadores que se encaixam em determinados
critérios, por exemplo, o paciente deve ter feito ou fazer uso do hidroxiuréia por pelo menos
quatro meses; crises vaso-oclusivas e/ou priapismo recorrentes e Sindrome Toracica Aguda
recorrente. (PIERONI et al, 2007).

Por estes motivos, apesar de promissor, 0 TCTH é um tratamento novo e que devera
ser consolidado progressivamente. Nesse trabalho, usamos o termo ‘“cura” no titulo em
atribuicdo a esse novo tipo de tratamento, que tem dado novas esperancas aos enfermos. No

Brasil, ha diversos casos de recentes transplantes bem-sucedidos.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A pesquisa foi realizada com 10 participantes, na faixa etaria entre 19 a 48 anos, media
de 29,9 anos. Sete pessoas eram do sexo feminino e trés do sexo masculino. Em relacdo a

orientacdo sexual, todos os entrevistados se declararam heterossexuais.
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Sobre Raga/Etnia autodeclarada, cinco séo da cor parda, quatro da cor negra, e um da
cor branca. Acerca do estado civil, sete responderam que sao solteiros, um em unido estavel,
um casado, e um divorciado. Quanto a religido, cinco eram catolicos, trés

evangélicos/protestante, um espirita e um ndo tem religido definida.

A formacdo escolar dos participantes teve como resultado: dois disseram ter Pos-
Graduacdo, dois disseram ter Ensino Superior, dois Superior Incompleto, um respondeu ter
formacdo em Técnico de nivel médio, um Ensino Médio completo, um Ensino Médio
incompleto, e um Ensino Fundamental incompleto. A respeito da renda mensal familiar, trés
participantes disseram ter uma renda de R$ 3.940,00 a R$ 6.304,00, dois responderam de
R$2.364,00 a R$3.940,00, dois disseram ter de R$ 1.576,00, dois responderam ter R$ 788,00 e
um respondeu ter uma renda superior a R$6.304,00.

Quando os participantes foram questionados sobre o momento em que foram
diagnosticados com doenca falciforme, apenas quatro responderam que foram diagnosticados
logo quando nasceram, e além disso eles s6 realizaram o exame precocemente devido a prévia

existéncia de casos de DF na familia.

“Eu tenho mais 2 irmdos com o mesmo problema e todos mais velhos que eu, entdo
assim que eu nasci a gente ja fez o teste para saber se eu tinha a anemia falciforme,
e naquela época ndo era muito comum descobrir logo que nasce, depois que
comecavam os sintomas que descobria, principalmente na época do meu irméo que
ja tem 40 anos, entdo como ele ja tinha, ja fizeram o teste logo para saber se eu tinha
também. ” (Gaivota)

O diagndstico precoce logo na primeira semana de vida é imprescindivel, pois
proporciona a prevencdo de complicacfes e sequelas ocasionadas pela doenca (Mendonga et
al, 2009). Uma correlacéo alarmante entre o desconhecimento da familia quanto a enfermidade
com o diagnostico tardio foi observada durante as entrevistas, de acordo com 0s seis
participantes que ndo foram diagnosticados precocemente, a enfermidade s6 veio a ser
diagnosticada ap6s a manifestagdo dos sintomas, cuja ocorréncia foi entre a faixa etéria de 9
meses a 7 anos de idade. “FEu tinha dois anos (...) eu bebezinha acordava com o tornozelo e
pulsos inchados e chorava muito (...) Minha mde ndo sabia o que era, até ela descobrir
demorou muito. ~ (Rouxinol). O diagnostico tardio era provocado também pelo

desconhecimento dos profissionais em relagéo a enfermidade:
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“Foi através de uma busca de varios médicos, por varios anos (...) tipo, eles ndo
sabiam né, porque tinham varios sintomas e podia ser muitas coisas, se hoje em dia é
pouco conhecido, ha 20 anos atrds era menos ainda, entdo foi meio dificil o
diagnostico. ” (Beija — Flor).

Um dos participantes relatou que na época de seu nascimento ndo tinha como ser
diagnosticado pelo teste do pezinho (Beija — Flor), evidenciando a importancia do Programa
Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) para o diagnostico precoce da enfermidade, além de
permitir a quantificacdo e o acompanhamento dos casos, bem como para o planejamento e a
organizacéo da rede de atencdo integral (Brasil, 2014).

Conforme as entrevistas, houve situacfes de descaso por consequéncia do despreparo
por parte dos profissionais com esses individuos. “Falavam que era para eu me controlar, que
ndo era tanta dor (...) falam ‘espera a medica¢do! Da para esperar! ° (Andorinha) . Em

outro caso relatado: “Para mim essa é a parte mais complicada, porque alguns médicos

acham que a anemia falciforme é enfiar sulfato ferroso em vocé de qualquer jeito”.

Ao serem questionados em relagdo & convivéncia com a enfermidade durante a vida,
foram unénimes ao responder que passaram por muitas crises de dor. Um dos participantes
relatou que na infancia sentia muitas dores nos bracos e que sua primeira internacdo devido a

crise fora tardia, com 16 anos (Gaivota). Esta €, portanto, uma excecao dentre os entrevistados.

Umas das principais situacbes que as pessoas com a enfermidade enfrentam é a

excessiva guantidade de internagdes hospitalares:

“Passei por muitas crises, na infancia até a adolescéncia, eu ficava muito tempo no
hospital, até mais tempo no hospital do que em casa, tinha periodos que eu ficava o
més inteiro no hospital, e uma semana em casa, e depois voltava para o hospital,
passei periodos longos no hospital. ” (Sabia)

“Na infancia foi uma época que eu ficava uma semana na escola, uma semana no
hospital, eu tinha crises bem frequentes. ” (Falcdo)

As internacdes hospitalares chegam a ser uma constante preocupagdo para 0S
participantes, pois os episddios inesperados das crises podem levar uma duracdo de dias ou

semanas de internacdo, o que induz altera¢fes no cotidiano dessas pessoas:

“(...) por conta das crises, por exemplo, quando vai acontecer crises, ndo tem data e
nem hora marcada, do nada vocé tem e sua vida toda para e vocé tem que ir para o
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hospital, ai vocé ndo sabe se vocé vai ficar internada ou néo, ndo sabe quanto tempo
vocé vai ficar. ” (Beija — Flor).
Outro participante relatou que ficava mais tempo no hospital do que em casa, e que

havia periodos em que ficava o0 més inteiro no hospital (Sabid).

As consequéncias mais frequentes da doenca, elencadas pelos participantes, sdo as
necroses, pois quase sempre sdo necessarias intervencdes cirargicas para auxiliar na
recuperacdo. “Com 8 anos eu tive que retirar pedra na vesicula, depois eu tive necrose na
cabe¢a do féemur (...) Fiz a cirurgia no SARAH. ” (Candrio). Outra complicacdo recorrente
entre eles sdo as infecgles, “Tive muita pneumonia, a ultima foi em 2008 (...) Quando me
internaram descobriram que eu estava com agua na pleura (...) Fui para a UTI, fiquei 10 dias
em coma, dei infec¢do generalizada, septicemia(...). ~ (Rouxinol). Um informante necessitou
realizar um processo cirdrgico para retirar as amigdalas, devido a infeccdo constante da

garganta (Gavido).

A respeito das dores ocasionadas pelas crises algicas, foram descritas como agoniantes,
sendo comparadas a agulhas introduzidas dentro do corpo, “Parece um monte de agulhas
enfiando no corpo (...) ndo é aquela dor de machucar, de deslocar um 0sso, a dor da anemia é
mais forte. ” (Uirapuru). Em outro relato, as dores foram assemelhadas a chibatadas, “
terriveis, parece que vocé estd levando uma chibatada, quando aquela dor da chibatada ta
passando, vem outra, e outra, € intermitente, vai e volta, € como vocé estivesse apanhando. ”
(Sabid).

ESTRATEGIAS

Como estratégia de cuidado, as pessoas que apresentam a enfermidade utilizam-se de
tratamentos medicamentosos: oito entrevistados ja fizeram ou fazem uso de Hidroxiuréia, nove
utilizam o &cido folico, a maioria destes simultaneamente com a Hidroxiuréia e duas com
Deferasirox. A maioria dos informantes afirmaram que a Hidroxiuréia auxiliou de modo
significativo nas redugdes das crises algicas. “Se eu comparar hoje em dia, com quando eu era
sem o remédio, eu tinha muito mais crises”. (Falcdo). Em alguns participantes, a Hidroxiuréia

ocasionou efeitos colaterais, “0 Hydrea (Hidroxiureia) fez com que minhas veias ficassem
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arroxeadas, e triplicou as cores das manchas que eu tinha na perna, e cresceu a mancha, ai a
médica suspendeu porque estava quase abrindo uma vicera de pele”. (Aguia), segundo em
outros relatos, a Hidroxiuréia provocou dores no estdmago, nauseas, queda de cabelo e sono.
Aos informantes que ndo se adaptaram com a Hidroxiuréia, a medicacdo foi substituida por
Deferasirox e entdo ndo houve relatos de efeitos colaterais. Como medicacdo complementar ao
tratamento sdo utilizados o acido félico e vitaminas de complexo B. Acerca das medicacGes
durante as crises algicas, todos os participantes afirmaram que em situacdes de dores severas
eles tentam controla-las com analgésicos, antes de irem para o hospital. Caso ndo consigam
contornar a situacéo, no hospital é fornecido morfina para passar a dor.

As TransfusBes sanguineas sempre sdo indicadas para auxiliar na recuperagdo de casos
graves de crises algicas, uma vez que possibilita 0 aumento dos niveis de oxigénio no sangue,
e consequentemente auxilia no transporte das hemacias pelo organismo. Nove dos ouvidos
revelaram ter realizado muitas transfusdes durante a vida, especialmente quando a morfina nao
auxiliava em relacdo as dores. Apenas um caso utiliza a transfusdo como um tratamento

«

regular, “ o que me ajuda sdo as transfusées de sangue e hoje ndo tenho mais crises (...) tipo
eu faco transfusées a cada 30 dias” (Aguia). Contudo, em um dos relatos, o informante

contraiu hepatite C em uma das transfusdes que realizou. (Sabia).

Os participantes acreditam que suas vidas poderiam ter sido bem diferentes se nédo
apresentassem a enfermidade, pois consideraram que a vida é moldada nas precaucbes e

medidas profilaticas, com o objetivo de evitar complicacdes em consequéncia a enfermidade:

“Com certeza minha vida é bem diferente do que se eu ndo tivesse a doenca, eu
acredito que minha vida teria sido diferente em alguns aspectos, ndo sei quéo
diferente, mas seria diferente com certeza. ” (Beija — Flor).

Quanto as estratégias de autocuidado, segundo as falas, um dos cuidados mais
fundamentais € em relacdo ao frio. Desta forma como medidas de cuidado relatados, eles
evitam ndo se expor muito ao frio, ndo costumam frequentar clubes por ndo poderem entrar em

piscina e/ou cachoeiras, procuram ficar constantemente aquecido e manter-se hidratado.

“Ter cuidado de ndo pegar friagem, a friagem causa muito dano” (Sabia).
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“Sempre tenho que levar casaco, eu ja ndo saio de bermuda para ndo sentir frio”.
(Uirapuru)

“Todo mundo fala “vocé é doida? Um calor desse e uma blusa pendurada”. Eu sei
que se eu passar um frio, eu posso ter uma crise, entdo o maior cuidado realmente é
com o frio. ” (Gaivota)

Como precaucgdo, os entrevistados afirmaram que evitam realizar atividades fisicas
intensas, em virtude de suas limitacGes fisicas. A maioria dissera que a principal limitacdo é
ndo consequir correr, “Ja me chamaram para correr (...), mas ndo posso porque se eu fizer
esse exercicio vou acabar passando mal” (Uirapuru). Usualmente, eles eram clinicamente
liberados da Educacdo Fisica, porém alguns professores, por ndo compreenderem a
enfermidade, os obrigavam a participar das aulas. “O meu maior problema era na Educagéo

Fisica, porque mesmo eu levando o atestado médico, ele (o professor) queria me fazer correr”

(Aguia).

H& também limitagbes nas atividades cotidianas, devido as consequéncias da
enfermidade, como a necrose, “agachar eu ndo consigo mais (...)grandes caminhadas eu sinto
muita dor, nos joelhos e no quadril (...) ndo consigo subir escada, para mim realmente é um

problema. ” (Gaivota).

De acordo com os relatos, o sentimento de tristeza e estresse foram localizando em
grande parte dos entrevistados, devido as alteracbes que as crises algicas provocam no
cotidiano dos individuos, alguns manifestaram-se sentir incapazes para realizar suas tarefas, e
também foi identificado sentimento de culpa e inseguranca “Muitas vezes eu me sinto indtil,
porque ndo posso marcar nada, programar nada, porque pode vir uma crise (...) eu me sinto
culpada. ” (Gaivota). Um dos informantes acredita que qualquer sentimento ao extremo,

como a ansiedade pode desencadear uma crise algica:

“ (...) quando eu era crianga por exemplo, costumava sempre ser internada na
véspera do meu aniversario, no natal, no dia das criancas, porque minha ansiedade
ia la em cima, porque eu sabia que meu aniversario estava chegando, sabia que ia
ter festa, sabia que ia ganhar presente, sabia que ia ser o meu dia, e ai eu ficava
super ansiosa, e ai isso era recorrente. ”’ (Beija — Flor)

Quanto as possiveis dificuldades de se relacionar com as pessoas, houve apenas um

informante que afirmou que a enfermidade contribui para as dificuldades em relacionamentos
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interpessoais. A grande parcela dissera ndo sentir nenhuma dificuldade em se relacionar com
outras pessoas. Entretanto, durante as crises algicas, todos responderam que o comportamento
habitual é de se isolamento “quando eu sinto crise, eu ndo gosto de muita gente ndo, porque

vocé esta sentindo dor. ” (Gaivota).

Diante das crises, 0s entrevistados recorrem aos seus circulos sociais, como forma de
apoio para a superacdo das dores severas. Conforme suas falas, séo compreendidos como
circulos sociais, a familia, amigos do trabalho e da igreja. A familia é considerada como
principal suporte para eles, uma vez que a enfermidade afeta toda a familia, pois esta
acompanha toda a dinamica da enfermidade. “E normal, porque a gente sente muita dor, s6

queremos ficar deitado, geralmente quem fica mais proximo é a familia. ~ (Rouxinol).

Em relacdo as expectativas para o futuro foram diversas, uma pequena parcela relatou
ndo mais criar expectativas para o futuro, em virtude da enfermidade. Entretanto, de forma
geral, ndo foi possivel tragar outros paralelos entre os entrevistados. “Nao sei o dia de

amanhd, quem sabe é Deus. ~ (Andorinha).

Foi quase unanime a procura sobre o TCTH, popularmente conhecido como
Transplante de Medula Ossea, porém nenhum dos ouvidos sdo elegiveis para realizar a
operacdo. Quatro participantes declararam a impossibilidade de realizarem a TCTH por nao
haver doador compativel, cujo parentesco deve ser fraterno que ndo apresentem a enfermidade
e seja compativel. “Eu tinha um irmdo que era compativel e ndo tinha anemia, mas ele
faleceu”. (Canario).  Trés receberam recomendacBes meédicas para ndo realizar o
procedimento por ser muito arriscado, bem como por essas pessoas obterem um bom controle
da enfermidade. Dois informaram que desejam fazer o transplante, mas ainda ndo se

informaram sobre suas condices.

“Conversei com o meu médico, e ele ndo recomenda, porque meu caso, é que eu
tenho um controle muito bom com a hydreia (...) o transplante é uma faca de dois
gumes né, tanto que vocé pode zerar sua falciforme, ficar bom, ou zerar a falciforme
e criar outros problemas, entdo ele prefere ndo indicar. ” (Sabid)

ESTIGMA
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De acordo com as entrevistas, constatou-se que enquanto as pessoas desconhecem
sobre a existéncia da enfermidade no individuo com a anemia falciforme, ndo percebem
diferenca em relacdo ao tratamento, entretanto, quando descobrem que o individuo apresenta a
enfermidade, a maioria identificou um olhar associado ao sentimento de pena, 0 que causa

incobmodo:

“Até o momento que elas ndo sabem, tudo normal (...) a partir do momento que elas
descobrem que eu tenho a doenca (...) elas comecam a ter um olhar meio tipico de do,
de “ai coitadinha”, as vezes nem ¢ maldade, nem ¢é de proposito, mas eu sint0 UM
pouco isso”. (Beija-Flor).

As pessoas confundem a DF com hepatite, “As vezes por causa do meu olho amarelo

(...) pensam que estou com hepatite” (Rouxinol).

A respeito das relacdes com os professores, amigos e parentes. No ambito escolar a
estratégia utilizada era de didlogo com a direcdo das escolas informando sobre as condi¢des de
salde, e que provavelmente ndo seriam alunos muito frequentes. Entretanto, os discursos
apresentam que haviam dificuldades com alguns professores, em especial os de Educacéo
Fisica, em razdo de desconhecimento da enfermidade. “As vezes eu tinha que tomar o remédio
em momentos que ndo eram o intervalo, alguns professores ndo entendiam isso”. (Gavido).
Em relacdo com os colegas da escola, houve somente um relato sobre ndo ter um bom
convivio com eles. “Péssima, tinha um colégio em que eu era chamada de turista (...) Eu

queria fazer uma faculdade, mas de pensar no passado, eu fico na minha” (Candario).

Para ndo reprovar, 0s entrevistados contavam com o apoio de parentes para ter acesso
ao contetdo das aulas. “Mesmo eu estando no hospital, eu ndo deixava de fazer o trabalho
(...) Entdo eu levava o trabalho para o hospital, fazia no hospital, minha mae levava para a

escola”. (Falcdo).

Na faculdade utilizavam também a estratégia do dialogo, explanavam para 0s
professores sobre as possiveis complicaces que podem ocorrer durante o curso. Para serem
aprovados na disciplina, os participantes contam que articulam com os colegas nos trabalhos

em grupos, e com os professores para resolveram a questdo da avaliagéo.
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“Faltavam duas semanas para acabar o semestre (...) Entdo eu e minha mde
conversamos com a coordenadora do curso e consegui abrir um processo la de
regime domiciliar, eu fiz provas para recompensar as faltas, e ai depois pude
remarcar as provas que eu tinha perdido, no final deu tudo certo, mas eu achei meio
complicado. ” (Beija — Flor)

De acordo com os informantes, o ambito profissional mostrou-se problematico, por
evidenciar situacdes de preconceito devido ao desconhecimento de seus colegas de trabalho
em relacdo a enfermidade. Deste modo, de acordo com a analise dos resultados, os individuos
que apresentam a enfermidade foram rotulados de preguicosos, e em alguns casos de

mentirosos:

“ Quando eu comecei a trabalhar, e o pessoal ndo entendia muito, ai falavam “isso
é frescura dessa menina”, (...) Na época eles pensavam que pelo o fato da minha
mée ser enfermeira, e trabalhar em hospital, que minha mée conseguia atestado
para mim, mas ndo era, eu realmente estava doente. ” (Rouxinol).

Em outro relato, um informante relatou que abandonou o trabalho em consequéncia

dessas situacdes:

“As pessoas acham que estou fazendo corpo mole, que sou dramdtica, dizem que nao
trabalho porque néo quero (...) Esse foi um dos motivos para deixar de trabalhar (...)
Uma colega do servico chegou um dia até a indagar o porqué de eu ndo me
aposentar logo? ” (Candrio).

Em situacfes mais graves o individuo € surpreendido com a demissao.

“Eu saia muito de atestado, fui mandada embora por causa de disso. No dia da
entrevista de emprego, eu falei que tinha anemia falciforme, mas néo sei se é porque
ndo sabiam o que era, me contrataram. Trabalhei cinco anos, agora que mais
precisei trabalhar me mandaram embora. Porque agora tenho que tomar remédio,
pagar minhas contas. Porque eu moro so. ” (Andorinha)

As caracteristicas elencadas como as que mais causa incomodo em razdo da doenca

foram ictericia e Ulceras na pele. “ 4 pele e olhos amarelados”. (Gavido).

“(...) as manchas que ficaram na minha perna (...) tenho vontade de usar saia, usar
vestido e ndo consigo, porque sendo vdo perguntar ‘nossa, que mancha é essa?’. ”

(Aguia).
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CONSIDERACOES FINAIS

Utilizando a metodologia qualitativa para apresentar a perspectiva das ciéncias sociais
em meu trabalho, pude compreender, durante o estudo, as experiéncias, as concepgdes de
estratégias, propostas por Michael Bury, utilizadas pelas pessoas com doenca falciforme para

lidar com a enfermidade e os estigmas enfrentados por eles.

Durante a pesquisa bibliografica ndo encontrei dados sobre o desenvolvimento de
Politicas de Saude direcionadas a populacdo negra entre os anos de 1926 a 1980, ou seja,
notou-se que ha um hiato de mais de 50 anos em relacdo as discussdes sobre as politicas
publicas destinas a populacéo negra.

No decorrer da pesquisa, pudemos verificar a importancia da Politica Nacional de
Triagem Neonatal na vida dos individuos que apresentam a enfermidade, uma vez que
proporciona o diagndstico precoce da enfermidade, contribuindo na reducdo de consequéncias

devido a DF, além de aumentar a qualidade de vida dessas pessoas.

De acordo com as analises dos resultados, podemos destacar que a principal estratégia
utilizada foi em relagdo ao cuidado, de modo a evitar complicacdes severas em virtude da
enfermidade, para isso eles realizam uso de medicamentos e transfusdes. Como enfrentamento
da enfermidade, os individuos entrevistados recorrem aos seus circulos sociais, especialmente

a familia, como forma de apoio para a superacdo das dificuldades enfrentadas.

O transplante de células-tronco hematopoiéticas é visto pelos participantes como um
processo complexo e dificil, em razdo da dificuldade de dispor de um doador compativel, e por
ser considerado um procedimento muito arriscado, e assim ele ainda ndo é recomendado

corriqueiramente pelos médicos.

A respeito da religido como forma de estratégia para o enfrentamento da enfermidade,
ndo foram percebidas dessa forma durante o estudo, ainda que a maioria frequentasse a igreja,
ndo discorreram nada sobre o assunto. Deste modo ndo podemos afirmar se os participantes

utilizam a religido como suporte para o enfrentamento da enfermidade.
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Em relagdo aos estigmas, foi observado que os participantes séo considerados
vagarosos e desanimados por seus colegas de trabalho, até mesmo displicentes. Também lhe
séo atribuidas, por falta de informacdo da populacéo, enfermidades com sintomas semelhantes,
0 que acarreta desconforto social aos entrevistados. Em exemplo, a ictericia (olhos
amarelados) causada pela anemia sendo atribuida como sintoma de hepatite C ou alcoolismo.

No estudo pude verificar que durante toda a vida os participantes necessitaram utilizar
estratégias para lidar com a enfermidade, especialmente em relagdo aos estigmas adquiridos, a
partir disso, compreendi que a DF € uma doenga muito além dos seus sintomas, ou seja, com 0
meu estudo percebi o quanto que a DF é afetada pelas as questfes socioecondmicas no
processo de enfrentamento da enfermidade, deste modo, considero em meu estudo a DF como

uma enfermidade e ndo como uma doenca.

Enquanto profissional de Salde Coletiva, tenho por finalidade de contextualizar a
salde para além dos aspectos biolégicos, deste modo devo considerar 0s aspectos sociais das
pessoas, afim de promover e reconhecer as necessidades em salde. Acredito que meu trabalho
possa colaborar para futuras acbes na consolidacdo de politicas e servigos de saude para as

pessoas com a doenca falciforme.
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APENDICE I
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE Pag.1/1

Vocé estd sendo convidado (a) a participar da pesquisa As estratégias das pessoas
frente a Doenca Falciforme: do estigma a cura, conduzida pela estudante Sarah Layanne
Silva Olimpio do curso de graduacdo em saude coletiva do Campus Ceilandia da Universidade
de Brasilia, sob responsabilidade do professor Miguel Angelo Montagner. Estamos realizando
esta pesquisa com a proposta de compreender as estratégias de vida e as experiéncias pelas
quais passam o0s portadores de Anemia Falciforme, assim como possiveis estigmas
relacionados a enfermidade. Esse levantamento tem como objetivo compreender e 0s estigmas
e as dificuldades enfrentadas pelas pessoas acometidas por esta doenca. Gostariamos de contar
com a sua colaboracéo.

Para isso, serdo feitas perguntas sobre diferentes aspectos de sua vida: origens
socioecondmicas, saude fisica, vida emocional, relagdo com amigos e familiares, seu meio-
ambiente, origem social, local de moradia, todas com o intuito de tracar um quadro em relacao
a Doenca Falciforme. A entrevista terd a duracdo média de 50 minutos.

No6s nos responsabilizamos pelo carater confidencial das informagdes, de maneira que a
sua identidade ndo seja exposta nas conclusbes do trabalho. Asseguramos que todas as
informacdes prestadas serdo sigilosas e utilizadas somente para esta pesquisa. Seu nome ou
qualquer forma de identificacdo serdo omitidos de terceiros e a guarda do material de pesquisa
sera de responsabilidade dos pesquisadores. A divulgacdo das informagfes serd andnima e em
conjunto com as respostas de todo o grupo de pessoas. Vocé poderd a cancelar o uso das
informacdes prestadas em qualquer momento antes da publicacdo dos resultados, sem qualquer
prejuizo ou interrupcdo de tratamento.

Essa pesquisa ndo acarreta nenhum gasto nem remuneracdo a vocé, pois as entrevistas
serdo realizadas na residéncia ou locais indicados por vocé. Caso haja alguma despesa, ela sera
ressarcida por nos.

Esta pesquisa se limita a uma entrevista pessoal sigilosa. O risco que pode ser
ocasionado por ela seria a da quebra de sigilo, porém o risco para a identificacdo da fala é
minimo, pois a sua identidade jamais sera revelada. H4 o possivel risco de desconforto
causado pelas nossas perguntas sobre este assunto sensivel, mas procuraremos reduzir ao
maximo esse desconforto durante a entrevista e ela pode ser interrompida por vocé a qualquer
momento.

Os beneficios gerados por esta pesquisa serdo um melhor conhecimento desta
enfermidade e de como as pessoas enfrentam este problema, o que podera ajudar futuramente
outros adoecidos de igual forma. Dessa forma a pesquisa beneficiara, futuramente, as pessoas
que passardo pelo mesmo processo de adoecimento.
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Os resultados da pesquisa serdo divulgados inicialmente dentro da Universidade de
Brasilia e de forma a resguardar o anonimato dos participantes, podendo ser publicados

Pag. 2/2

posteriormente em revistas cientificas, apresentados em congressos ou outros meios de
comunicacdo. Por ser uma entrevista e ndo se tratar de uma intervencdo clinica,
ndo haverad acompanhamentos posteriores, mas divulgaremos os resultados para todos os
participantes.

Se vocé tiver alguma pergunta a fazer antes de concordar em participar, sinta-se a
vontade para fazé-la. VVocé pode se recusar a responder perguntas que lhe tragam algum
constrangimento ou até mesmo desistir de participar da pesquisa, sem qualquer risco. Se vocé
tiver alguma davida posterior ou desejar entrar em contato, use os seguintes dados:

Pesquisador responsavel: Miguel Angelo Montagner montagner@hotmail.com - (61)
35322543. Horario disponivel para ligagdes: 8:00hs as 18:00hs.

Comité de FEtica em Pesquisa da Faculdade de Saude da UnB, responsavel pelo
acompanhamento da pesquisa: cepfsunb@gmail.com F: 61 31071947 — Faculdade de Ciéncias
da Saude. Campus Darcy Ribeiro. Universidade de Brasilia. Brasilia — DF — 70.904-907. —
Brasil. Horario de Funcionamento: 10:00hs as 12:00hs e 13:30hs as 15:30hs.

O Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Faculdade de Ciéncias da Satde
da UnB é uma instancia colegiada, constituida pela instituicdo em respeito as normas da
Resolucao n° 466/12 do Conselho Nacional de Saude. Ele possui a responsabilidade de avaliar
e acompanhar os aspectos éticos de todas as pesquisas que envolvam os seres humanos.

Sua assinatura abaixo significa que vocé leu este consentimento, esclareceu suas duvidas
e concordou em participar nos termos indicados. Este documento possui duas vias, uma para

vocé e outra com o pesquisador. Agradecemos por seu interesse e disponibilidade em
participar da pesquisa.

Brasilia, de de 2015.

Nome do participante:

Assinatura;

(18 Via — participante da pesquisa) (22 Via — pesquisador)
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APENDICE II
ROTEIRO DA ENTREVISTA

Nucleo | — Identificacdo do Paciente:

Nome:

Data de Nascimento:

Orientacdo Sexual: Estado Civil:
Religido: Escolaridade:
Naturalidade: RACA/ETNIA autodeclarada:

o~ W N e

6.
7.

NUCLEO II: Aspectos Socioecondmicos

Recebe algum auxilio do governo? Qual

Em que vocé trabalha atualmente?

Qual sua profissao/ocupacao?

Quem é o responsavel financeiro pela sua familia?

Qual a renda mensal da sua familia?

[ ] Menos que 01 salario minimo

[ 101 salario minimo (até $ 788,00)

[ 1Até 02 salarios minimos (até 1,576,00)

[ ] Até 03 salarios minimos (até $ 2,364,00).

[ ]de 03 até 05 salarios minimos (de $2,364,00 até $3,940,00).
[ ]de 05 até 08 salarios minimos (de $3,940,00 até $6,304,00).

[ ] superior a 08 salarios minimos (superior a $6,304,00).

NUCLEO I11 - Experiéncia com a Enfermidade
Quando vocé foi diagnosticado com a Doenca Falciforme?

Como vocé se sentiu?
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10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.

19.
20.
21.
22.

23

Sua vida mudou muito ap6s o diagnostico?

Como foi conviver com a doenca na sua vida? Passou por momentos de crise ou de

mudancas na sua vida por conta da doencga?
NUCLEO IV - Estratégias.

Utiliza alguma medicagdo? Qual?

A medicacgéo provoca algum efeito colateral?

Quais os sintomas que a doenga provoca em vocé?

Vocé sente limitagdes fisicas ocasionados pela doenca?
Como vocé realiza o seu autocuidado no cotidiano?

Vocé sente dificuldades em se relacionar com as pessoas?
Quando sente crise, vocé costuma se isolar das pessoas?
Quais sdo as pessoas que fazem parte do seu circulo social?

Quais as suas expectativas para o futuro?
NUCLEO V — Estigmas

Sente que as pessoas olham diferente para vocé? Como é esse olhar?

Como vocé se sente quando esta em crise?

Na escola, como eram suas relagcdes com os professores, amigos e parentes?
Na adolescéncia, vocé costumava a sair? Para quais lugares?

. Quais caracteristicas ocasionadas pela doenca que lhe incomodam?
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