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RESUMO

A Doenca Falciforme € uma doenga genética e hereditaria. A doenga tem
por caracteristicas a alteracdo dos globulos vermelhos do sangue e as hemacias
possuem o formato de foice, o que acaba dificultando a circulagdo de oxigénio
no sangue. Com o intuito de compreender as experiéncias de pessoas com essa
doenga, pesquisamos a qualidade de vida e os tratamentos fornecidos tanto no
Sistema Unico de Saude, como na rede privada de saude. A pesquisa utilizou
metodologia qualitativa, com a técnica da entrevista semiestruturada, com um
grupo de pessoas com Doencga Falciforme, acima de 18 anos. Serdo necessarios
mais estudos na perspectiva das ciéncias humanas nas quais privilegie-se a
avaliagao das politicas publicas e a participagdo da sociedade civil organizada
para que seja repensado o planejamento e gestao na atengao primaria a saude,
tendo como ponto central o principio da equidade. Foi utilizado como critérios de
inclusdo pessoas acima de 18 anos, tanto homens como mulheres com
diagnostico de Doenga Falciforme desde a infancia e para os critérios de
exclusdao pessoas que possuissem outras doencas crbénicas. A infancia e
adolescéncia sado periodos muito dificeis para os portadores da doenga,
principalmente com os estudos e lazer, na fase adulta enfrentam dificuldades

com empregos.

Palavras-chave: doenca falciforme; experiéncia; estratégia; saude coletiva.

ABSTRACT

Sickle Cell Disease is a genetic and hereditary disease. The disease's
characteristics include alterations in red blood cells and red blood cells that are
sickle-shaped, which ends up hindering the circulation of oxygen in the blood. In
order to understand the experiences of people with this disease, we researched
the quality of life and treatments provided both in the Unified Health System and
in the private health network. The research used qualitative methodology, with
the semi-structured interview technique, with a group of people with Sickle Cell

Disease, over 18 years old. More studies will be needed from the perspective of
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the human sciences, which prioritize the evaluation of public policies and the
participation of organized civil society so that planning and management in
primary health care can be rethought, with the principle of equity as its central
point. The inclusion criteria were people over 18 years old, both men and women
diagnosed with sickle cell disease since childhood, and the exclusion criteria were
people who had other chronic diseases. Childhood and adolescence are very
difficult periods for those with the disease, especially with studies and leisure, and

in adulthood they face difficulties with employment.

Keywords: sickle cell disease; experience; strategy; collective health.
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Talvez ndo seja facil tirar do coragdo e pér na
sola do sapato e ver que todo mundo acha
que vocé estd errado

E ter que acreditar numa certeza que € sé sua

Fazer isso virar musica e seguir sempre
focado e sempre conviver com a incerteza do
momento de se lutar para ser quem €, e eu
luto faz tempo

Mas sei que a minha escolha é sé minha e eu
escolho que ja é hora do voo e hoje o céu ja
fez siléncio

Eu acho tao bonito quando a gente seque um
sonho e ndo quer mais voltar.

(Pedrinho Pimenta)
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CAPITULO |

Nesse primeiro capitulo faremos a apresentagcéo deste Trabalho de Concluséo
de Curso. Na Introducéo, explicarei como se desenvolve a Doenga Falciforme e
como é feito o seu diagndstico. Na Justificativa, explicarei a prevaléncia da
Doencga Falciforme no pais e isso nos permitira saber a realidade das pessoas
com a doenca e assim dar mais visibilidade para essa populagdo. Os meus
objetivos foram os pontos principais 0s quais me nortearam para esse trabalho.
No meu referencial tedrico, juntamente com o meu orientador, escolhemos usar

a Fenomenologia de Schitz e as Estratégias de Bury.
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INTRODUCAO

A Doencga Falciforme é uma afec¢do genética com padrdo de heranga
autossOmico recessivo, causada por um defeito na cadeia beta da hemoglobina,
que leva as hemacias a assumirem a forma de lua minguante, quando expostas
a determinadas condi¢des como febre alta e infecgdes (Ministério da Saude,
2021). A Doenga Falciforme trata-se de um conjunto de hemoglobinopatias
causadas por uma mutagao nos genes da cadeia beta-globina e identificada pela

presenca da hemoglobina S (Santos et al., 2022).

A Doenga Falciforme (DF) é multissistémica, cujas células anormais, na
presenca de desoxigenacdo, podem sofrer danos em sua forma e em sua
capacidade carrear gases sanguineos, além de gerar diversos quadros de vaso
oclusdo que podem culminar em inumeras alteragdes em 6érgéos do corpo. A
heranga dos alelos falciformes determina as formas da doencga, sendo a mais
comum e mais grave a homozigotica HbSS, denominada anemia falciforme.
Entre outras formas, estao as heterozigoéticas HbSC, HbSp-talassemias, HbSD
e HbSOArab, que sdo hemoglobinopatias compostas e B-globinas, variantes que
também apresentam expressdo do gene HbS capaz de causar falcilizagéo
(Pompeo et al., 2020).

A Doenca Falciforme € uma das doengas genéticas mais comuns em todo
mundo, principalmente no continente africano, onde a prevaléncia pode chegar
a 25% da populagdo em alguns paises (Leite et al., 2022). Estima-se que, no
Brasil, a cada ano nasgam cerca de 3.500 criancas com a Doenca Falciforme e
200.000 portadores do trago falciforme que € uma condi¢do genética em que a
pessoa possui uma copia do gene da anemia falciforme, mas ndo apresenta os
sintomas da doenga. (Santos et al, 2022). Ainda, segundo Santos e
colaboradores (2022), as maiores prevaléncias da doenca estdao na Bahia, Rio

de Janeiro, Pernambuco, Minas Gerais e Maranhao.

Segundo o Ministério da Saude, ha duas formas de detecgdo da doenga:
a primeira € por exames laboratoriais como o hemograma, teste de falcilizacao,
dosagem de hemoglobina fetal, focalizagao isoelétrica, imuno-ensaio (Monteiro

et al, 2015); a segunda é pelo teste do pezinho, realizado antes do recém-
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nascido receber alta, desse modo ele proporciona a detecgdo precoce da

Doenca Falciforme (Biblioteca Virtual em Saude — Ministério da Saude).

Os primeiros sinais e sintomas da Doenga Falciforme incluem: inchaco
das maos e dos pés; sintomas de anemia, incluindo fadiga ou cansago extremo;
e ictericia (Santos et al, 2022). Os pacientes vivenciam diversos eventos clinicos
ao longo da vida, sejam eles agudos ou crénicos, gerando impacto social e
pessoal (Leite et al, 2022).

As apresentagdes clinicas de saude sao variaveis: enquanto alguns
pacientes apresentam a forma benigna da doencga, outras desenvolvem a forma
mais grave, podendo desenvolver severas complicagbes ao longo da vida
(Araujo, 2007). Isso se da tanto por fatores genéticos quanto por fatores
adquiridos e ambientais, como condi¢gdes de trabalho, acesso a assisténcia

médica, alimentacao e outros (Amaral et al, 2015).

A doenca, por ser cronica, causa bastante debilidade ao paciente,
podendo apresentar alto grau de sofrimento, tanto do ponto de vista médico

como do ponto de vista psicossocial (Kikuchi, 2007).

Ocorrem  apresentacbes clinicas de ansiedade, depresséo,
comportamento agressivo e medo, relacionados diretamente aos aspectos
cronicos e fatais da doenca, todos estes apresentando-se de forma frequente e
que se intensificam diante das repetidas crises de dor e internacgdes (Felix et al,
2010).

Estima-se que cerca de 25 mil a 30 mil pessoas no Brasil vivam com a
doenca falciforme. No Distrito Federal, a prevaléncia da doenca falciforme é
semelhante a média nacional, com estimativas de que cerca de 1 em cada 600
a 1.000 nascidos vivos tenha a condigdo. A prevaléncia pode variar de acordo
com a regido do pais. O estado brasileiro com a maior incidéncia de anemia

falciforme é a Bahia.
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JUSTIFICATIVA

A pessoa com a Doenca Falciforme frequentemente necessita de
internagao devido a eventos agudos, como dor, priapismo, acidente vascular
cerebral, sindrome toracica aguda, propensao a desenvolver doengas, sequestro
esplénico, entre outros (Leite et al, 2022), por isso a necessidade de conhecé-la
e saber como ela é atendida no SUS e no sistema privado de saude. Um
atendimento com mais efetividade podera resultar em uma qualidade de vida

melhor para elas.

A vida dos adolescentes e de seus familiares, apos o diagnéstico de uma
doenga crénica, passa a ser guiada pelas alteragdes provocadas pela doencga e
por seu tratamento (Santos et al, 2022). Apos o diagndstico, ndo € somente vida
da pessoa assistida que muda, mas também a vida de toda a familia e amigos,
por isso, a atencdo ndo deve ser dada apenas a ela, mas também para os

familiares e acompanhantes durante todo processo.

Considerado um dos maiores e melhores sistemas de saude publicos do
mundo, o SUS beneficia cerca de 180 milhdes de brasileiros e realiza por ano
2,8 milhdes de atendimentos, desde procedimentos simples, aos atendimentos
de alta complexidade (Fiocruz, pense mais SUS, 2022). O SUS foi criado para
oferecer acesso integral, universal e gratuito para todo cidadao aos servigos de

saulde.

A Atencéo Basica caracteriza-se por um conjunto de a¢des de saude, no
ambito individual e coletivo, que abrangem a promogao e a protegdo da saude,
a prevengcao de agravos, o diagndstico, o tratamento, a reabilitacdo e a
manutencdo da saude (PNAB, 2006). No entanto, no SUS, existe a atencao
Basica ou Atencao Primaria que é a porta de entrada dos milhares de usuarios

no sistema de salde.

Na Atencao Basica, o diagnostico da Doenga Falciforme precoce € dado
através da triagem neonatal, conhecida também como teste do pezinho. Caso
positivo, vincula-se a crianga a unidade basica de saude e encaminha-se para o
Servigo de Atencéao Especializada, conforme estabelecido no Programa Nacional

de Triagem Neonatal. Para as criangas e adultos que n&o tiveram acesso a
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triagem neonatal, o SUS oferta o exame de eletroforese de hemoglobina na
Atencao Basica e na rotina do pré-natal - Rede Cegonha (Portaria n° 5, de 19 de
fevereiro de 2018).

Com isso, compreender as experiéncias de pessoas com a Doenca
Falciforme, conhecer a a sua realidade cotidiana, foi nosso esforco nesta
monografia. Isto permitiu compreender os aspectos ainda desconhecidos e quica

podera dar mais visibilidade para essa populagao, ainda vulneravel.
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OBJETIVOS
Objetivo Geral:

O objetivo central desse estudo foi compreender as experiéncias de
pessoas com a Doenca Falciforme, tanto no Sistema Unico de Satde como na

rede privada de Brasilia.
Objetivos Especificos:

- Conhecer as histérias de vida, desde o0 momento do diagnéstico;

- Entender as estratégias empregadas pelas pessoas para o tratamento
da doencga e os sistemas de saude;
- Compreender a relagéo entre a pessoa com Doencga Falciforme e suas
redes de relagdes sociais, incluindo o trabalho, os estudos e a religiao;

- Compreender a qualidade de vida relacionada ao trabalho, estudo,
religido e lazer;

- Compreender as relacdes das pessoas com Doenca Falciforme e seu

corpo: suas limitagcdes e necessidades especiais.

REFERENCIAL TEORICO

O referencial tedrico utilizado nesta pesquisa teve como escopo a
experiéncia com a enfermidade e, como fundamento, o conceito de ruptura
biografica de Michael Bury, com esta proposta buscamos entender as maneiras
como as mulheres com Doenga Falciforme gerenciam o adoecimento,

articulando as escolhas pessoais e profissionais com suas estratégias sociais.

Nossa proposta foi ndo pensar a doenca em si mesma, na perspectiva
biomédica, mas sim focar nas formas como as pessoas conseguem organizar
suas vidas, considerando as demandas causadas pela doenga como a obrigacao
de tomar remédios, a dor como companheira real em todas as suas acgdes
diarias.

Uma pessoa cor dor crénica, em geral, tem dificuldades em realizar suas

atividades, quer seja de estudo, trabalho ou lazer, sem antes estar preparada.
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Na perspectiva de Bury, a enfermidade cronica € um tipo de experiéncia
de ruptura que desestabiliza a interpretacédo da realidade dos sujeitos. O
diagnéstico de uma doenga, que a partir de entdo os acompanhara por toda a
vida, coloca a pessoa em uma condi¢cao de vulnerabilidade, que pode aumentar
ainda mais a precariedade da condicao fisica. Michael Bury distingue trés
aspectos da experiéncia, ao tratar do conceito de enfermidade cronica: a ruptura
biografica, o impacto do tratamento na vida das pessoas e pér fim a adaptacao

e o0 enfrentamento na busca de reconstruir a normalidade no cotidiano:
O primeiro aspecto é a ruptura biografica causada pela
enfermidade e as tentativas iniciais em lidar com a
incerteza que ela traz; o segundo é o impacto do
tratamento na vida cotidiana, quando isto é relevante; e o
terceiro é a adaptacdo e administracdo de longo prazo da
enfermidade e das sequelas, as quais sdao empreendidas
pelas pessoas ao responder a situagao e tentar reconstruir

sua vida normal.[traduc&o livre dos autores] (Bury, 1997,
p.123 apud Montagner MI, Montagner MA, 2011).1

Segundo Bury essa descontinuidade, ou ruptura, ndo é algo decisivo na
vida das pessoas enfermas, pois a partir das adaptacgdes e gerenciamentos feitos
e da procura por um novo estilo de vida, as pessoas tendem voltar a
normalidade, mesmo que em alguns momentos ainda se comportem como
enfermas. Essa normalidade estara sempre ombreada com as possibilidades
oferecidas pelos instrumentos do governo, pela sua crenga religiosa e pelo
amparo familiar e de amigos que ela recebera. Para compreender melhor o que
sdo essas possibilidades € necessario que se faca uma analise de grupos de

pessoas que possuem as mesmas caracteristicas (Bury, 1982, p.168).

Essa analise é de suma importancia, pois acreditamos que as mulheres
com Doencga Falciforme tém momentos de crises algicas ou necessidade de

intervengdes cirurgicas e, portanto, necessidade de desenvolver e utilizar

!First is the biographical disruption brought about by such iliness and the initial attempts
to deal with the uncertainty it brings; second is the impact of treatment on everyday life,
where this is relevant; and third is the long-term adaptation and management of iliness
and disability which is undertaken as people respond and try to reconstruct normal life.
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diferentes estratégias frente a doenga, como uma reacao e tentativa de retomar

suas vidas cotidianas anteriores e darem sentido para suas vidas.

Essas transformacbdes também sdo derivadas do impacto da Doencga
Falciforme no cotidiano, ou nos termos de Schitz (1979), no mundo da vida do
adoecido. O “mundo da vida” € uma dimensao da realidade na qual a pessoa
pode interferir e reformar, com sua agao e interagao. O impacto de uma doencga
crénica também sera responsavel pela maneira como a pessoa ira administrar a
necessidade de coordenacdo entre agenda clinica da doenga (consultas,

exames, internagdes e medicagcdes) com a sua agenda pessoal.

A questdo central em Schitz é ir além da agao social em si e de seus
resultados gerais, e entender “como é possivel a um ser humano realizar atos
significativos, com propdsitos ou por habito, que ele se oriente tendo em vista
fins a alcangar, motivado por certas experiéncias?” (Schutz, 1979, p.56). Para
ele, o principal é o motivo, que alude a: “atitude do ator que vive o processo de
sua agao em curso. Ele é, portanto, uma categoria essencialmente subjetiva, que
s6 é revelada ao observador se ele pergunta qual o significado que o ator atribui
a sua acao” (Schutz, 1979, p.126).

Em sintese, 0os nossos projetos de vida sempre vao cumprir uma agao.
Compreender a agao é antes, compreender o que provocou 0 projeto, ou seja,
compreender seu motivo. Uma acédo pode, e normalmente tem, mais de um
motivo. Quando queremos compreender as vivéncias, a composi¢céo do projeto,
como foi elaborado e pensado, nossa pergunta sera os motivos “por que” da
agao passada:

O “motivo a fim de” se refere a atitude do ator que vive o
processo de sua agao em curso. Ele é, portanto, uma
categoria essencialmente subjetiva, que sé é revelada ao
observador se ele pergunta qual o significado que o ator
atribui a sua agao. O “motivo por que” [...] € uma categoria
objetiva, acessivel ao observador, que tende reconstruir a
partir do ato realizado ou, mais precisamente, a partir do
estado de coisas provocado no mundo exterior pela acéo

do ator, a atitude do ator em sua agao (Schutz, 1979,
p.126).

Em nosso estudo, o foco central foi analisar a histéria dessas mulheres

tendo como base as suas agdes, seus projetos de vida, em consonancia com
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sua biografia, administracdo da enfermidade e a tentativa de manter a

normalidade de suas vidas pessoais, coletivas, profissionais e religiosas.

METODOLOGIA

Tipo de estudo

Trata-se de um estudo de abordagem qualitativa, uma vez que o objetivo
da pesquisa foi o de compreender as experiéncias das pessoas que possuem a
Doenca Falciforme quanto a sua qualidade de vida e os fatores determinantes
de saude. Também é evidente o valor da pesquisa qualitativa para estudar
questdes dificeis de quantificar, como sentimentos, motivagcbes, crengas e
atitudes individuais (Goldenberg,1997, p.63).

Inicialmente foi realizada uma revisao sistematica sobre publicagcbes que
envolviam a doenca e as pessoas portadoras de Doenca Falciforme, assim como
0s agravos de saude que a doenga acarreta. Para essa revisédo, foi utilizada a

base SciELO. Foi uma etapa mais leve do projeto e em um periodo curto.

Apos o levantamento documental e bibliografico, fizemos algumas
entrevistas com pessoas diagnosticadas com a Doencga Falciforme. Buscamos
essas pessoas em grupos de apoio, coletivos e sitios da internet e redes sociais
como WhatsApp, Facebook, Instagram e outras. Todas as entrevistas foram
realizadas pelo meio eletronico preferido pelos informantes, como Skype,
WhatsApp, Teams ou Google Meet.

Amostra e participantes da pesquisa:

Nossa pesquisa utilizou a amostra de conveniéncia; portanto o calculo
amostral levou em conta os interesses e objetivos da pesquisa e nédo se
relacionou especificamente com o tamanho da populagdo (Alves-Mazzotti e
Gewandsznadijer, 1998; Haguette, 2001; Minayo, 2002; Creswell, 2010).

Usamos também a técnica amplamente conhecida como “ponto de
saturacédo”, que é aquele indicador no qual os dados obtidos nas entrevistas

passam a ser repetitivos € ndo acrescentam mais nenhuma informagao nova,
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nem novas perspectivas relevantes para os objetivos do trabalho. Nesse
momento do ponto de saturacao, encerram-se as entrevistas e a coleta de dados
(Haguette, 2001).

A selegao dos participantes foi feita pela técnica da snow ball (bola de
neve). Este termo indica a forma de selegdo da amostra, pois a ideia é que a
amostra va se constituindo e aumentando a medida em que a pesquisa avanca.
A amostragem realizada por esta técnica € nao probabilistica. Cada individuo
contatado e que concordou em participar indicou e/ou convidou outras pessoas
na mesma situagao dentre sua rede de amigos, familiares ou conhecidos. Esta
técnica é especialmente eficaz no caso de populagdo com caracteristicas
especificas e raras, 0 que mostra uma populacdo com baixa incidéncia do
fendmeno ou quando a populacao é de acesso complexo ou dificil, por conta de
sua pratica social (praticantes de ilicitos como uso de drogas, aborto,
comportamentos de risco, prostituicdo etc.). Para tentar evitar o viés de
recrutamento, utilizamos diversos grupos como fonte inicial de individuos que
indicaram outros e darem continuidade ao processo, ou seja, as redes foram

além de um mesmo grupo especifico.
Critérios de inclusdo

Pessoas acima de 18 anos, tanto homens como mulheres com
diagnostico de Doenga Falciforme desde a infancia, que pertencam a
Associagdes ou Grupos de Apoio.

Critérios de exclusdo

Pessoas que possuam outras doencas crbnicas, como por exemplo,
presséo alta ou diabetes; ou portadores da Doenca Falciforme que tenham feito
transplante de medula 6ssea.

Aspectos Eticos da pesquisa

Esse projeto seguira as normas da Resolugéo 466/12 e da Resolugéo n°
510 de 07 de abril de 2016, do Conselho Nacional de Saude que prevé sigilo,
autonomia, beneficéncia, justica, equidade, dentre outros. Este projeto foi
submetido ao sistema CONEP via Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade
de Ceilandia (CEP/FCE) e aprovado sob numero 6.561.396 (ANEXO I). Antes
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das entrevistas, todos os participantes foram convidados a assinar o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE 1). Os participantes
serdo esclarecidos sobre a pesquisa da qual se propdem participar e os aspectos

éticos ligados a ela.

Os desconfortos decorrentes da participagdo nesta pesquisa foram
minimos. Os desconfortos estdo relacionados com o tempo que o participante
da pesquisa dispensara para com a participagcdo nas entrevistas
semiestruturadas e com possivel incbmodo perante alguma questdo. Para
minimizar tal desconforto, foi assegurado ao participante da pesquisa o direito
de se recusar a responder qualquer questdo que causasse algum tipo de
constrangimento, bem como de interromper a entrevista a qualquer momento e,
inclusive, desistir de participar. O local de entrevista ou uso de algum aplicativo
de comunicacéo virtual, foi demandado pelo pesquisador e escolhido livremente
pela pessoa, para evitar possiveis desconfortos e problemas quanto a

locomogéo.

Outro fator importante foi a garantia da confidencialidade e sigilo. Por isso
0 acesso aos dados confidenciais foi permitido somente a equipe de pesquisa
que assinou Termo de Sigilo, e o material ficara sob guarda do pesquisador

principal por cinco anos, apés isso, sera destruido.

Os beneficios decorrentes desta pesquisa sdo de forma coletiva, ao grupo
pesquisado, pois os resultados contribuirdo para melhorar o entendimento sobre
o tema em questao e o aprimoramento das politicas publicas especificas para o
grupo pesquisado. De todo modo, o participante contribuira para melhorar o
conhecimento a respeito da Doenca Falciforme e permitira a promocéo da saude
de pessoas que estdo na mesma situagao. O sujeito tera a possibilidade de obter
novas informagdes sobre seu adoecimento e sera convidado por e-mail ou
telefone a participar da apresentagao publica dos resultados, o que podera
aprimorar a propria gestdo da sua enfermidade e/ou esclarece pontos que hoje

Ihe sdo obscuros.
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Local do estudo

O estudo foi realizado no Distrito Federal e demais estados que residam

pessoas com a doencga. Os participantes foram inicialmente selecionados por

meio das redes sociais como WhatsApp, Instagram e outras redes sociais.

Coleta de dados

Os participantes foram selecionados via rede social (Instagram, Facebook

etc.), ou a convite. Eles comunicados via WhatsApp/ligacdo. O questionario

encontra-se no Apéndice Il.

Quadro: 1 Elementos centrais

da entrevista semiestruturada

Assunto

Descri¢ao

1. Apoio Familiar

Se a pessoa com a DF recebe apoio de familiares e amigos.

2. Busca de assisténcia a saude

Se a pessoa ja buscou assisténcia a saude no SUS ou em rede
particular e como foi a experiéncia em ambos.

3. Qualidade de vida

O que a pessoa considera como qualidade de qualidade de vida. Como
considera sua saude fisica, espiritual e mental.

4. Uso de medicamentos

Medicamentos que a pessoa faz uso. Qual o acesso a medicagéo
(Farmacia, Centro de Saude, Hospitais); quais os efeitos que ela
identifica com o uso da medicagao.

5. Trabalho/Educacdo/Religido

As experiencias das pessoas com sua vida profissional,
estudantil e religiosa

Fonte: Elaboragao prépria.

Analise de dados

A analise documental € uma operagao ou conjunto de operagdes visando

representar o conteudo de um documento sob a forma diferente do original, a fim

de facilitar num estado ulterior, a sua consulta e referenciagao (Bardin, 2009).

Sendo assim utilizamos Bardin como referéncia para a pesquisa e utilizamos

seus métodos.

Segundo Bardin, a Andlise de Conteudo se estrutura no pré-analise, na

exploracao sistematica e objetiva do material, com o objetivo de categorizar ou
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codificar e, por fim, o tratamento dos resultados, através de inferéncias e
interpretacao:

Um conjunto de técnicas de andlise das comunicac¢des visando
obter, por procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do
conteudo das mensagens, indicadores (quantitativos ou nao) que
permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condicbes de

producao/recepgdo (variaveis inferidas) destas mensagens (Bardin,
1979, p.48).

O material obtido sera trabalhado de acordo com a anadlise de conteudo
proposta por Bardin, que a define como “uma operagdo ou um conjunto de
operagbes visando representar o conteudo de um documento sob a forma
diferente do original, a fim de facilitar num estado ulterior, a sua consulta e

referenciagao” (Bardin, 2009, p.45).

Esta analise de conteudo € composta pelas seguintes etapas (Bardin,
2009):

1) Pré-analise (analise de padrdes de respostas por perguntas);
2) Exploragéo do material (criagado de categoria de respostas);

3) Tratamentos dos resultados (agregacdo de resultados e inferéncia de
respostas). Essa metodologia permite a elaboragdo de documentos com o
maximo de contelido sobre um tema em foco, onde sdo condensadas e tornam

a informagao o mais acessivel e compreensivel possivel (Bardin, 2009).

Por se tratar de entrevista com nucleos, poderemos criar as categorias
agrupadas em um corpus, ou seja, a partir dos dados coletados na pesquisa.
Nesse caso, “a unidade de significagao que se liberta naturalmente de um texto
analisado segundo critérios relativos a teoria que serve de guia a leitura (Minayo,
1994, p.261).

Qualitativamente a presenca de determinados temas denota os valores

de referéncia e os modelos de comportamento presentes no discurso.

Desta feita a partir de nossos informantes e com base na metodologia de
Bardin, criamos algumas categorias de analise que serdo mais bem explicadas

no Capitulo 3. Foram seis categorias:

1. A histéria em comecos
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. Infancia

2.1.  “Minha infancia? Eu achei que teria apenas cinco anos de vida”.

. Contato social

3.1.  “Eu brincava com a minha irma, ela também tinha a Doenca

Falciforme”.

. Adolescer

4.1. “Minha adolescéncia foi junto com o Capital Inicial”.
4.2. “As crises me separaram da escola, mas nao dos estudos”.
4.3. “Minha aparéncia fisica foi alvo de olhares, nem sempre

estigma, nem sempre preconceito”.

. Vida de adulto

5.1. “Naidade adulta a Doenca Falciforme tomou algumas decisdes
na minha vida”.

5.2.  “O trabalho tem que adequar a mim e ndo eu a ele”.

5.3. “A saude deveria pensar o conceito de maternidade em
doencas crbnicas”.

. Atencgdo a saude

6.1. “Eu preciso de atendimento urgente, eu ndo quero morrer de
dor”.

6.2. “Essa doencatem nome e as vezes sobrenome”.

6.3. “Meu sonho é poder acordar e ndo sentir dor, nem precisar de
remédios”.

6.4. “Cuidar do corpo é preciso: pode sim fazer atividades fisicas”.
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CAPITULO I

Neste capitulo serdo abordados os objetivos especificos desta pesquisa,

quais sejam: conhecer a historia de vida destas pessoas, conhecer as
estratégias empregadas para o tratamento, como funcionam os protocolos de
atendimentos nos servigcos de saude, publico e privado, para o acolhimento das
pessoas com Doenga Falciforme. Os medicamentos usados, os projetos de lei

existentes.
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USO DE MEDICAMENTOS

A Doenga Falciforme € uma doenca que nao tem cura, logo o tratamento
da doencga consiste em aliviar os sintomas e manusear as crises de dor por meio
de uma assisténcia multidisciplinar que podem dar uma qualidade de vida melhor
para os portadores (Bandeira et al., 2007). Nesta pesquisa optou-se por fazer

mengao aos medicamentos citados pelos nossos informantes.

A Hidroxiuréia tornou-se o primeiro medicamento comprovado que previne
as complicagbes da Doenca Falciforme. A fungao principal da HU € o bloqueio
da sintese de DNA através da inibicdo da ribonucleotideo redutase (Bandeira. et
al, 2004).

Observou-se que a utilizagao da hidroxiuréia esta associada ao aumento
de produgao intravascular e intra-eritrocitaria de 6xido nitrico, o que facilita a
vasodilatacdo. A HU teve impacto positivo na sobrevida das pessoas com
Doencga Falciforme, com reducédo de crise vaso-oclusiva, de hospitalizagao e
internagcédo, menor incidéncia de sindrome toracica aguda e da necessidade de
transfusdo de hemacias (Ministério da Saude, 2012). Esse medicamento é

utilizado para reduzir a frequéncia das crises e a necessidade de transfusoes.

O &cido folico é usado como uma terapia profilatica, ajudando também na
producgao de glébulos vermelhos. A suplementagcao com o acido folico ajuda nas

deficiéncias causadas pela doenga e que podem agravar a doencga.

Para a profilaxia das infeccdes € usado a penicilina para prevenir,
principalmente, as infecgcbes pneumocdcicas em criangas até cinco anos de

idade e a vacinagao regular.

PROTOCOLOS DE ATENDIMENTO DE PESSOAS COM DOENCA FALCIFORME

O diagndstico primario da doenga é feito com o teste do pezinho, no qual
€ detectada a presenga da hemoglobina S (HbS). O uso de protocolos para a

abordagem da dor é importante, mas é fundamental que ele seja individualizado,
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com avaliagbes frequentes e a valorizagcdo da queixa dos pacientes
(Universidade Federal De Minas Gerais, 2016). O protocolo de atendimento tem
abordagem multidisciplinar, a saber, da Enfermagem, Odontologia, Nutrigado,
Assisténcia Social, Psicologia, Fisioterapia, para que se amenizem os quadros

de dor e as comorbidades existentes e decorrentes da Doenga Falciforme.

Na primeira consulta é feita uma avaliagdo clinica, com anamnese e
exames fisicos completos, orientagdo sobre a doenga e sinais de alerta. Inicia o
acido fdlico e prescreve as vacinas indicadas. Feito isso, € passado os exames
laboratoriais completos. E recomendado que criancas até dois anos fagam
acompanhamento de 2 em 2 meses, dos dois até os doze anos de 3 em 3 meses
e 12 anos em diante de 4 em 4 meses O diagnéstico primario da doenca é
realizado com o teste do pezinho, a onde é detectado a presenca da
hemoglobina S (HbS) (Hemorio, 2014).

Os protocolos de atendimento sao fundamentais para que a pessoa com
a Doenga Falciforme n&do passe por constrangimentos durante seu tratamento e

quando estiver nas crises de dor.

De acordo com a Portaria 1.310 de 04 de dezembro de 2018, o artigo 22
explica como € a organizagao dos atendimentos de urgéncia e emergéncia. As
criancas e adolescentes até os 18 anos sado atendidos nas unidades de
emergéncia de pediatria mais proximas da ocorréncia. Adultos acima dos 18
anos sao atendidos nas emergéncias mais préoximas. As gestantes portadoras
da doenca, devem ser encaminhadas para HMIB, HRAN, HRT, HRC, HRG e

HRS, ou para alguma unidade de tratamento obstétrico mais préximo a ela.

I- De acordo com o Manual de Acolhimento e Classificagao de
Risco da SES/DF, os pacientes com Doenca Falciforme com idade até
17 anos 11 meses e 29 dias, em caso de eventos agudos, tais como crise
algica, infecgao, sindrome toracica aguda, sequestro esplénico ou outras
manifestagdes clinicas de inicio subito, sdo atendidos nas unidades de

emergéncia de pediatria mais préximas da ocorréncia;

II- Os pacientes com Doencga Falciforme com idade igual ou
superior a 18 anos, em caso de eventos agudos, tais como crise algica,

infecgdo, sindrome toracica aguda, sequestro esplénico ou outras
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manifestagdes clinicas de inicio subito, sdo atendidos nas unidades de

emergéncia de Clinica Médica mais proximas da ocorréncia;

Ill- As gestantes com Doenga Falciforme em caso de eventos
agudos, tais como crise algica, infecgdo, sindrome toracica aguda,
sequestro esplénico ou outras manifestagdes clinicas de inicio subito,
outras intercorréncias clinicas ou obstétricas, sdo atendidas nas
unidades de emergéncia de Obstetricia nos hospitais que possuem
servico de acompanhamento pré-natal de alto risco, HMIB, HRAN, HRT,
HRC, HRG e HRS ou na unidade de atendimento obstétrico mais

préxima da ocorréncia; (Brasil, 2018)

De acordo, ainda, com essa portaria, os pacientes com a Doenca
Falciforme, devem ser classificados de acordo com a classificagao de risco da
SES-DF. OS que chegarem com priapismo, dor abdominal e toracica, saturagéo

abaixo de 90% deve ser classificados com laranja — potencial risco de agravo.
Os CID’s usados para atendimento da Doenca Falciforme:

e D57.0 - Anemia falciforme com crise
e D57.1 — Anemia falciforme sem crise

e D57.2 — Transtornos falciformes heterozigéticos duplos

PROJETOS DE LEI

Existem algumas leis para os portadores da Doenga Falciforme, sejam
diretas ou indiretamente. Por se tratar de uma doenga que atinge em sua grande
maioria em pessoas pretas e pardas, existe a Lei N° 12.288 de 20 de julho de

2010 que garante a populagao negra a igualdade de oportunidades.

A Lei 12.732 de 22 de novembro de 2012 (Brasil, 2012) discorre sobre o
tratamento de pessoas com neoplasias malignas, porém atinge diretamente as
pessoas com a Doenga Falciforme, pois no artigo 2° diz que pacientes
acometidos por manifestagdes dolorosos terao tratamento privilegiado e gratuito
no SUS.

Art. 2° O paciente com neoplasia maligna tem direito de se
submeter ao primeiro tratamento no Sistema Unico de Satde (SUS), no

prazo de até 60 (sessenta) dias contados a partir do dia em que for
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firmado o diagndstico em laudo patolégico ou em prazo menor, conforme
a necessidade terapéutica do caso registrada em prontuario unico.
(Brasil, 2012)

A Portaria N° 1.391 de 16 de agosto de 2005 (Brasil, 2005) em seu artigo

12 cita as diretrizes para a Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com
a Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias

VI - a promogdo da garantia de acesso aos medicamentos

essenciais, conforme protocolo, imunobiolégicos Especiais e insumos, como

Filtro de Leucécitos e Bombas de Infusdo; e

VII - a estimulagdo da pesquisa, com o objetivo de melhorar a
qualidade de vida das pessoas com Doenga Falciforme e outras
Hemoglobinopatias. (Brasil, 2005)
A PL 1301/2023 tem como um dos objetivos reconhecer a Doenca
Falciforme como uma deficiéncia para que essas pessoas possam usufruir dos

mesmos beneficios que pessoas com deficiéncia.

A Secretaria de Atencdo a Saude devera adotar todas as providéncias
necessarias a implementagcdo da Politica Nacional de Atencado Integral as
Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias (Portaria n® 2.048
de 03 de setembro de 2009).
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CAPITULO Il

Neste capitulo, traremos os resultados da nossa pesquisa, quais sao as
estratégias e experiéncias das pessoas que possuem a Doenca Falciforme.
Fizemos uma entrevista semiestruturada, dividida por sessdes — identificagao,
dados socioecondmicos, infancia, adolescéncia, atencao com a saude e 0s
cuidados com a saude. Utilizamos nomes ficticios para preservar a identidade

dos participantes dessa pesquisa.
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Nem muito frio nem muito calor: era uma vida morna
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A HISTORIA EM COMECOS

Alguns pais cortam as asas dos filhos, mas quem cortou as minhas asas, muito
cedo, foi a Doenca Falciforme

No sentido de tentar explicar melhor os sentimentos que as pessoas com
Doenca Falciforme sdo atingidas e expostas colocamos em cada subtitulo uma
jungao de falas, portanto, ndo pertencente a uma unica pessoa, por iSsso nao
inserimos a fonte do discurso. Foram feitas cinco entrevistas, sendo quatro delas
de mulheres e apenas um homem. Os entrevistados residem nas regides
administrativas no Distrito Federal. Os entrevistados possuem entre 39 e 60 anos
de idade e se dividem entre pretos e pardos. Em sua maioria de religido Catdlica,

apenas um deles que n&o tem religido.

Nesta sessdo podemos ver os niveis socioecondmicos das pessoas
entrevistadas. A primeira entrevistada é casada e funcionaria publica. Na sua
casa residem cinco pessoas e ela possui habilitacdo e carro adaptado para as
condigdes dela. A segunda entrevistada é solteira e estudou até a sétima série.
Na sua casa residem apenas duas pessoas. Na entrevista subsequente, o
entrevistado é casado, aposentado por doenca grave, mas também ¢ ativista da
Doenca Falciforme. Duas pessoas residem na sua casa, tem o0 ensino médio
completo, habilitacdo e veiculo adaptado. Na outra entrevista, a mulher possui
unido estavel, quatro pessoas residem em sua casa, tem o ensino médio
completo, mas atualmente esta desempregada. Na dultima entrevista, a

entrevistada € divorciada e funcionaria publica.

INFANCIA

“Minha infancia? Eu achei que so teria cinco anos de vida!”

Em uma das entrevistas, Gorete relata ter tido muitas dificuldades na
infancia. Com apenas um ano, seu pai faleceu de leucemia e sua mae ficou viuva
com seis filhos. Apds isso ela e uma irma comecaram urinar amarelo, assim,
apos alguns exames, descobriram que tinham a Doenga Falciforme com 2 anos
de idade. Nesta mesma época, sua irma, que também tinha a doencga, teve um

sequestro de bago e acabou falecendo com 7 anos. Diante dessa situagdo com
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sua irma, os medicos deram como expectativa de vida para ela apenas sete anos

também.

Ana relata ter tido uma infancia normal. Nao se lembra quando recebeu
seu diagnostico, mas lembra de dias em que seus pais a levavam ao médico
com frequéncia por causa da doenga. Em uma outra entrevista, Maria fala que
0os meédicos deram apenas cinco dias de vida para ela e a cada cinco anos ela

achava que iria morrer.

Todos os participantes dessa pesquisa relatam que saiam na rua para
brincar normalmente, porém quando ultrapassavam seus limites era certo que
teriam crises. Nao podiam participar de brincadeiras que envolvesse agua.
Alguns deles falam que iam com os amigos até rios e lagos, mas ficavam de

longe apenas olhando.

Os cinco entrevistados disseram que gostavam de brincar de muitas
coisas, porém as brincadeiras que exigiam mais esforgo e intensidade no outro
dia lhes causariam muitas dores. Entre essas brincadeiras estdo brincar de
bonecas, pular corda, jogar bola, pescar com parentes e amigos e andar de
bicicleta. Em uma das entrevistas, Ana diz que nido deixava de fazer nada, ia

para todos os lugares, mesmo que tivesse que “pagar um prego depois”.

Todos eles tinham as mesmas restricées, nao podiam ficar no frio, mas
também nao podiam ficar expostos ao sol por causa de desidratagcdo. Nao
podiam tomar banhos em piscinas, mares, rios e lagos e quando isso acontecia
nao poderia ser por muito tempo. Brincadeiras sempre de forma leve e que nao

exigisse muito esforgo.

CONTATO SOCIAL

“Eu brincava com minha irma, ela também tinha Doenca Falciforme”

A participante Gorete tinha contato com sua irma, que aos sete anos
faleceu em decorréncia a um sequestro de bago. O participante Joao teve
contato com pessoas com a Doenca Falciforme apenas na sua adolescéncia em

suas internagdes. A Ana tem mais dois irmaos com a doenga.
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ADOLESCER

“Minha adolescéncia foi junto com o Capital Inicial”
A participante Gorete disse que na adolescéncia dificilmente saia para
algum lugar, ela diz: “meus pais me criaram em uma redoma de vidro, ja tinham
um estigma que tudo me faria mal”. Ja o participante Jodo relata que teve
namoradas normalmente e frequentava shows de rock, na sua época, era a

banda Capital Inicial.

“As crises me separaram da escola, mas ndo dos estudos”
A participante Lucia relata que “dificil mesmo era ter as crises e ficar muito
tempo longe da escola” pois ela ja tinha dificuldades de aprendizagem e isso

piorava o ensino para ela, tanto que ela tem apenas a sétima série.

Ja a participante Maria diz que “néo era facil estudar tendo a DF. Era uma
boa aluna e consequia faltar quando tinha crises de dor, mas se tivesse que
apresentar um trabalho ficava muito ansiosa e a ansiedade me causava dor”.

Jodo fala que chegou a ficar mais de seis meses internado e isso acabou
prejudicando seu aprendizado, tanto que hoje ele tem dificuldades,

principalmente com pontuagdes e acentuagdes.

“Minha aparéncia fisica foi alvo de olhares, nem sempre estigma, nem sempre
preconceito”

O participante Joao fala que sentiu na pele o preconceito, pois tinha o olho
muito amarelo, mas tinha facilidade em conversar e conseguia sair dessas

situacoes.

Lucia relata que a DF ndao era muito conhecida, no entanto, ndo sentia
preconceito, mas sentia varios constrangimentos, pois era muito magra e nos
lugares que ela sentia as dores inchava muito, e as pessoas olhavam e a deixava

constrangida.

Os participantes comegaram a ter limitagdes a partir da fase adulta, como

necrose de fémur e de ombros.
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VIDA DE ADULTO

“Na idade adulta a Doenca Falciforme tomou algumas decisdes na minha vida”
Gorete usou uma frase na qual nos tocou muito, ela diz que “alguns pais
cortam as asas dos filhos, mas quem cortou as minhas asas, muito cedo, foi a
Doencga Falciforme.” No entanto, ela diz que tomaria outras decisdes na vida

dela.

Jodo diz que teve uma fase de ndo aceitacdo da doencga, mas acredita
que passou pelo que precisava passar e que fez todas as decisdes corretas,

inclusive o seu casamento.

Maria diz que uma das decisdes que tomaria era nao ter se casado,
porque nao sabia se daria conta de uma gestagao e porque segundo ela, o seu

relacionamento era abusivo.

“O trabalho tem que se adequar a mim e ndo eu a ele”

A adequacéo ao trabalho nao reflete a obrigatoriedade de um empregador

dever estar a mercé de profissionais. Entretanto, se o profissional tem mérito o
fato dele necessitar faltar ou precisar de condi¢gdes de trabalho especificas, ndo
deveria ser o motivo de uma dispensa. Fato que ocorre com certa frequéncia,
pois os entrevistados alegaram conhecer pessoas que, mesmo sendo
excelentes profissionais foram demitidos por conta de suas faltas para que

pudessem cuidar da saude.

Maria relata que até 2001 so6 tinha feito um estagio que o pai de uma
colega havia Ihe oferecido. Apés se formar comegou a fazer atendimentos
voluntarios, mas quando adoecia precisava se afastar e isso foi incomodando as
pessoas que trabalhavam com ela, mesmo ela explicando que tem a Doencga
Falciforme. Mas seu pai dizia para ela que a vida mudaria apés ela passar em
algum concurso, e assim ela fez, e hoje tem muitos anos que ela trabalha como

funcionaria publica.

Mas isso ndo é a realidade de todos, o Jo&do por exemplo, trabalhou como
profissional liberal por muitos anos, mas precisou se aposentar por doenca
grave. E Lucia por ter necrose de fémur, ndo pode trabalhar fora, mas faz
trabalhos artesanais em casa para vender.
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“A saude deveria repensar o conceito de maternidade em doencas crénicas”
Gorete se casou e tem trés filhos, inclusive sua segunda gravidez foi
gemelar. Ela sabia que suas gestagdes eram de risco, entdo precisou ter
acompanhamento. Em um certo momento da gravidez, ela precisou ser
internada por ter crises da doencga, mas depois sua pressao comegou a subir,
assim nao recebendo alta médica. A gestagao dos gémeos, ela diz ter sido mais
complicada, ela relata um dia ter chegado do trabalho, comido, tomado banho e
dormido e acordar 3 dias depois na UTI porque ela teve eclampsia, inclusive

nesse meio tempo ja haviam feito a cesariana e tirado os gémeos.

Lucia ndo teve filhos. Ana tem dois filhos e relata ndo ter tido nenhum
problema na primeira gestacédo, na segunda devido a complicagdes, ela ficou
umas semanas internada e com 38 semanas foi feito uma cesarea e relata ter

ficado tudo bem posteriormente.

ATENCAO A SAUDE

“Eu preciso de atendimento urgente, nao quero morrer de dor”

O fato de nao acreditarem que eles tém uma doenca, que sabem a
medicagao que necessitam e que nao viciados em opioides, que falam a verdade

guando dizem estar com dor, sao alguns dos principais problemas enfrentados.

Ana fala que quando tem crises de dor vai para a UPA mais proxima de
onde ela mora ou onde se encontra no exato momento da crise. Maria, Joao e
Gorete utilizam a rede privada, tanto em situagdes de urgéncia ou quando

precisam de internagdes.

Joao vai ao hospital de Base e ao HRAN. Todos os participantes dessa

pesquisa também fazem os seus tratamentos na rede publica de saude.

Maria diz ter plano de saude, pois para ela o plano € um seguranga que
ela tem, mas nao informou qual plano de saude. Ja a Ana nunca teve plano de

saude e diz que “é falta de cogitagao por dificuldades financeiras”.

Jodo, apesar de ter plano de saude, diz preferir o SUS, porque o
atendimento é melhor: “me mantém vivo e me salvou”. A Unica queixa de Jo&o
ainda é na urgéncia/emergéncia, pois ele fala que nem sempre s&o aplicados os

protocolos de atendimento para a pessoa com a Doencga Falciforme. Maria vé
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muita diferenca entre os dois sistemas de atencao a saude, pois ela relata que
nos hospitais privados ainda existem profissionais que ndo sabem o que é a

Doenca Falciforme.

“Essa doenca tem nome e as vezes sobrenome”

Os nomes mais comuns de seus diagnosticos sdo: Beta Talassemia, SS,
imunossuprimido, “apenas” Doenga Falciforme, apresentando desde mutagéo
mais leve até as consideradas mais fortes. Os sobrenomes, ou seja, além da
Doenca Falciforme, sdo aneurisma, tem ansiedade, insOnia, retinopatia e

menopausa precoce.

“Meu sonho é poder acordar e ndo sentir dor, nem precisar de remédios”
Todos os participantes dessa pesquisa tomam medicamentos como a
Hidroxiureia que € um medicamento de uso continuo, onde todos os
diagnosticados com a doenga precisam dele, e o acido Fdlico, e ainda,
analgésicos, ansioliticos e sedativos. relatam comprar o acido félico por ndo ser
um medicamento com alto valor de mercado. O medicamento com 100% das
reclamacgdes dos participantes é a Hidroxiureia, pois ele é dispendioso. Apesar
de ser distribuido nas Farmacia de Alto Custo, ndo supri a todos que precisam.
Inclusive ha relatos que existe um grupo no WhatsApp no qual dividem o
medicamento entre os que n&o conseguem comprar ou receber pela Farmacia
de Alto Custo.

“Cuidar do corpo é preciso: pode sim fazer atividades fisicas”

Todos os participantes dizem que para manter a saude € preciso evitar

sair no frio e, no caso, sair sempre agasalhado; beber bastante agua; evitar sair
no sol para nao ter desidratagao; participar das suas consultas e cuidar da saude
mental. Maria diz que é legal fazer atividades fisicas leves e que ela faz Pilates,

0 que mudou a sua vida.
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CONSIDERACOES FINAIS

Neste trabalho utilizamos como referencial teérico a proposta de Bury e
de Schutz, para compreender as experiéncias e as estratégias das pessoas que
tem a Doenga Falciforme. Quando se trata de doengas crbnicas & muito
importante conhecermos essas vivéncias, para que possamos pensar em
politicas publicas e para mecanismos de defesa juridica. torna-se condi¢ao sine
qua non conhecermos as estratégias empreendidas pelas pessoas, o0 espago em

que transitam e as pessoas que fazem parte de suas vidas.

Durante a pesquisa, nos deparamos com varias dificuldades em relagdes
aos medicamentos necessarios para essa populagdo. O medicamento
Hidroxiureia tem um custo financeiro bastante elevado. Ele é necessario para o
controle das crises algicas e é ofertado nas farmacias de Alto Custo. No entanto,
sempre € possivel que ndo tenha em quantidade suficiente para todos os que
dele precisam. Uma pratica comum, mas perigosa, porque nao se sabe
exatamente como esses medicamentos sdo manipulados e guardados, € a
permuta ou doacgdo. Em alguns casos ele dividem as medicagdes, por exemplo,
aqueles que tem a medicacao sobrando, ofertam para aqueles que nao tem. Isso
significa falta de planejamento dos érgéos competentes para que, ao saberem o
numero exato de pessoas e quais suas necessidades medicamentosas,

consigam suprir essa demanda.

Um fato inusitado ocorreu na fala de um dos entrevistados, apesar de
aceitar participar da entrevista, disse ter apagado muitas coisas de sua meméria,
assim nao respondendo com clareza as perguntas que lhe foram feitas. Essa
situagéo, pode ser entendida como um gatilho para sentimentos que a pessoa
quer ver “escondidos” de si mesma. Desta feita, corroboro a ideia de que o
Comité de Etica tenha o rigor necessario para que tenhamos a nogdo de que,
quando fazemos uma entrevista, buscamos informacdées que nem sempre
estardo disponiveis, ndo porque a pessoa n&o queira, mas porque ndo consegue

falar por ser um momento muito doloroso de sua vida.

Em relagcdo aos preconceitos, os participantes acreditam que em suas

vidas nao sofreram muito, mas contraditoriamente relatam que ficavam
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envergonhados com as consequéncias fisicas que a doencga Ihes trouxe, assim

atraindo olhares, o que os deixava constrangidos.

O lazer e as atividades, encontros sociais e religiosos, o estudo entre
outras agdes, ou seja, a atuagdo nas suas vidas sociais, foi utilizada como
valvula de escape de sua condi¢ao, para nao se prenderem apenas a doenga. A
despeito do cuidado com o corpo, para que néo sofressem as consequéncias
posteriormente (ainda que alguns contassem que sabendo que teriam dores,
mesmo assim, continuavam a sair, nadar etc. pois tudo isso valeria a pena). Os
entrevistados acreditam que faz parte de ter uma vida saudavel com mais

qualidade de vida, estar vivo dentro do coletivo.

A educacdo em saude neste momento se faz necessaria para
esclarecimentos sobre a doenga, o que ela pode causar e 0s como agir em crises
de dor, tanto para o paciente, como para a pessoa que o0 acompanha e

principalmente os profissionais de saude.

Como futura bacharel em Saude Coletiva, pretendo continuar nas sendas
da pesquisa, sobretudo nas quais possamos pensar em politicas publicas, em
planejamento e gestdo, sempre tendo como base os referenciais e as
metodologias das ciéncias humanas. Com este estudo pude analisar a
importancia da sociedade civil organizada e de como essa luta ainda esta no

inicio, mas existe sempre de forma concreta e continua.
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ANEXO |

FACULDADE DE CEILANDIA
DA UNIVERSIDADE DE W"‘“
BRASILIA - UNB

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: As experiéncias de pessoas com a Doenca Falciforme na busca da atengio & sadde
em Brasilia - DF

Pesquisador: MIGUEL ANGELO MONTAGNER

Area Tematica:

Versdo: 3

CAAE: T3716723.3.0000.8093

Instituicio Proponente: Faculdade de Ceilandia - FUNDACAO UNIWERSIDADE DE BRASILIA

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 6.561.396

Apresentacio do Projeto:

"A doenca falciforme € uma doenca genética e hereditiria. A doenga tem por caracteristicas a alteracio dos
glébulos vermelhos do sangue e as hemdcias possuem o formato de foice, 0 gque acaba dificultando a
circulacio de oxigénio no sangue. Com o intuito de compreender as experiéncias de pessoas com essa
doenga, pretendemos pesquisar a qualidade de vida e os tratamentos que fornecidos tanto no Sistema
Unico de Sadde, como na rede privada de salde. A pesquisa serd de abordagem qualitativa, utilizando
pesquisa através de entrevista semiestruturada. Os participantes serdo quainze pessoas acima de 18 anos,
com a doenga falciforme.”

Critério de Incluso:
"Pessoas acima de 18 anos, tanto homens como mulheres com diagndstico de DF desde a infancia, que
pertengam a Associagdes ou Grupos de Apoio.”

Critério de Exclusio:
"Pessoas que possuam outras doengas crinicas, como por exemplo, pressio alta ou diabetes; ou
portadores da Doenga Falciforme gue tenham feito transplante de medula dssea.”

Hipdtese:

Enderago:  LNEB - Prédio da Unidade de Ensino e Docéncia (UED), Centro Metropolitano, con). A, lote 01, Sala ATOT/G6E

Bairro: CEILANDIA SUL (CEILANDIA) CEP: 72.220-000
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (51)3107-8434 E-mail: cep feai@gmall com
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FACULDADE DE CEILANDIA
DA UNIVERSIDADE DE W“’P
BRASILIA - UNB

Continuagho do Parecer: 8 561 358

"A vida dos adolescentes e de seus familiares, apds o diagndstico de uma doenca crinica, passa a ser
guiada pelas alteragdes provocadas pela doenca e por seu tratamento (SANTOS et al, 2022). Apds o
diagndstico ndo =0 a vida da pessoa assistida que muda, mas também a vida de toda a familia, por isso, a
atengdo ndo deve ser a apenas para a pessoa com a doenga, mas também para a pessoa que o
acompanha nesse processo.”

Objetive da Pasquisa:

Objetivo Primério:

"0 objetive central desse estudo sera o de compreender as experiéncias de pessoas com a Doenga
Falciforme, tanto do Sistema Unico de Salde como da rede privada de Brasilia.”

Objetivo Secunddrio:

"Objetivos Especificos:- Conhecer as histdrias de vida, desde o momento do diagnéstico; - Entender as
estratégias empregadas pelas pessoas para o tratamento da doenga e os sistemas de sadde;- Elencar o
uso dos medicamentos usados,- Compreender a relagdo entre a pessoa com DF e suas redes de relagtes
sociais, incluindo o trabalho, os estudos e a religifio;- Compreender a gualidade de vida relacionada ao
trabalho, estudo, religifio e lazer;- Compreender as relagbes das pessoas com DF & seu corpo: suas
limitages e necessidades especiais.”

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

"0Os dados & materiais serdo utilizados somente para esta pesquisa e ficardo sob a guarda da pesquisadora
por um pericdo de cinco anos, apds isso serdo destruidos. Todo © material ficard armazenado em meio
virtual e as entrevistas ocorrerfio em meio eletrinico. O uso destas tecnologias digitais possui potencial,
ainda gue pequeno, de riscos relacionados (apagamento, viclagdo de plataformas, roubo de dados).
Asseguramos o uso das melhores bases de dados para preservacio dos dadoes e cuidado constante com o
acesso a eles. Caso haja algum prejuizo direto ou indireto causado por sua participagio na pesquisa, vocé
podera ser indenizado, obedecendo-se as disposigbes legais vigentes no Brasil. Esta pesquisa ndo fraz
beneficios direto a vocé, mas a populagio estudada serda beneficiada futuramente & a sociedade. Estes
resultados & o conhecimento gerado poderdo ser transformar em politicas pablicas para esta populagdo. Os
desconfortos & riscos decorrentes da sua participagio nesta pesquisa estio associados ao tempo que vocé
Ihe dedicar a esta entrevista, bem como um possivel incimodo perante alguma questdo mais delicada, que
vocé podera ndo responder.”

Enderego:  UINE - Prédio da Unidade de Ensino e Docéncia (UED), Centro Metropoditano, can|. A, lote 01, Sala ATOT/EG

Balrro: CEILANDLA SUL (CEILANDIA) CEP: 72.220-800
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone:  (61)3107-8434 E-mail: cep fee@gmail.com

Pagina 02 & 05
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Continuagho do Pamecer: 8 561 596

Beneficios:

"0s= beneficios decomentes desta pesquisa s&o de forma coletiva, ao grupo pesquisado, pois os resultados
contribuirde para melhorar o entendimento scbre o tema em questio e o aprimoramento das politicas
publicas especificas para o grupo pesquisado. De todo modo, o participante contribuird para melhorar o
conhecimento a respeito do albinismo e permitird a promogao da salde de pessoas que estio na mesma
situacdo. O sujeito terd a possibilidade de obter novas informagbes sobre seu adoecimento e serd
convidado por email ou telefone a participar da apresentagdo pdblica dos resultados, o que podera

aprimorar a propria gestao da sua enfermidade e/ou esclarece pontos que hoje lhe sdo obscuros.”

Comentarios @ Consideragbes sobre a Pesquisa:

O projeto de pesquisa intitulado: "As experiéncias de pessoas com a Doencga Falciforme na busca da
atencio & salde em Brasilia - DF™. De acordo com o projeto (pag 6): "Trata-se de um estudo de abordagem
qualitativa, uma vez que o objetivo da pesquisa & compreender as experiéncias das pessoas que possuem a
Doenga Falciforme quanto a sua qualidade de vida e fatores determinantes de sadde. O mesmo & composto
pelo prof MIGUEL ANGELO MONTAGNER e pela discente MARIANA DA SILVA SOUSA,

Nossa amostra sera do tipo "amostra de conveniéncia”

Consideragoes sobre os Termos de apresentacdo obrigatoria:

Em conformidade com a Resolugéio CNS no. 466/2012.

Recomendagdes:

Mo ha.

Conclusdes ou Pendé@ncias e Lista de Inadequagdes:

M&o ha.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa = CEP, de acordo com as atribuigbes definidas na
Resolugio CNS n.” 466, de 2012, & na Norma Operacional n.” 001, de 2013, do CMNS, manifesta-se pela
aprovacao do protocolo de pesquisa.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
Tipo Documento | Arguivo | Postagem | Autor | Situagae|

Enderego: UNE - Prédio da Unidade de Ensino e Docéncla (UED), Centre Metropoditano, conj. A, lote 01, Sala ATOT/GE

Balrro: CEILANDIA SUL (CEILAMDIA) CEF: 72.220-000
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (61)3107-8434 E-mail: cep fee@gmail.com

Péging 03 da 05
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FACULDADE DE CEILANDIA

ma

Platafor
DA UNIVERSIDADE DE ‘%M
BRASILIA - UNB
Continuaghe do Parcer: 8.561.3536
Informagbes Basicas|PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P 22{11/2023 Aceito
do Projeto ROJETO 2176054 pdf 16:23:56
Outros respostaaopareceri_assinado.docx 22M11/2023 |MARIANA DA SILVA | Aceito
16:23:28 | SOUSA
Informagbes Basicas|PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P 17/11/2023 Aceito
do Projeto ROJETO 2176054 pdf 21:31:39
Cronograma CRONOGRAMANOV 2023 docx 17M11/2023 [MIGUEL ANGELO Aceito
21:28:19  |MONTAGHNER
Cronograma CRONOGRAMANOV 2023 docx 17/11/2023 [MIGUEL ANGELO Recusad
21:29:19  |MONTAGHNER ]
Outros respostasaoparecerassinado.docx 26/M10V2023 |MARIANA DA SILVA | Aceito
08:56:01 | SOUSA
Projeto Detalhado / | marianaprojetocornigido.docx 19/10/2023 |MARIANA DA SILVA| Aceito
Brochura 09:37:30 |SOUSA
[Investigador
TCLE / Termos de  |iclecorrigido docx 19/10/2023 |MARIANA DA SILVA| Aceito
Assentimento / 09:31:45 |SOUSA
Justificativa de
Auséncia
Outros Curriculo_Mariana.pdf 30/08/2023 |MARIANA DA SILVA | Aceito
22:20:57 | SOUSA
Qutros Curriculo_Miguel PDF 30/08/2023 |MARIANA DA SILVA| Aceito
18:18:10 | SOUSA
Folha de Rosto folha_de _rosto_.pdf 30/08/2023 |MARIANA DA SILVA| Aceito
18:15:10 | SOUSA
Outros termo_de_compromisso__pdf 30/08/2023 |MARIANA DA SILVA | Aceito
18:14:55 |SOUSA
Solicitagdo Assinada | orientador_pdf 30/08/2023 |MARIANA DA SILVA| Aceito
pelo Pesquisador 18:13:37 | SOUSA
Responsavel
Declaragdo de proponente_.pdf 30/08/2023 |MARIANA DA SILVA | Aceito
concordéncia 18:12:35 | SOUSA
Orzamento ORCAMENTO.docx 01/08/2023 |MARIANA DA SILVA| Aceito
17:20:13 | SOUSA

Situacgio do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Mao

Enderego:

UF: DF

CEP: 72.220-000

UNE - Prédio da Unidade de Ensino e Docéncia (LED), Centro Metropoditano, con|. A, lote 01, Sala ATOT/GE
Balrro: CEILANDIA SUL (CEILANDIA)
Municipio: BRASILIA
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APENDICE |

Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE)

Convidamos vocé a participar da pesquisa “Doenca Falciforme”, conduzida pela
estudante Mariana da Silva Sousa sob orientagdo do Professor Miguel Angelo

Montagner.

O objetivo desta pesquisa € a avaliagdo da qualidade de vida das pessoas com
doenca falciforme, acesso aos servigos de saude como atendimento médico no

SUS e sistema de saude privado, exames e medicamentos.

Vocé ira contribuir para melhorar o conhecimento a respeito da doenga falciforme
e permitira a promogao da saude de pessoas que estdo na mesma situagao que

VOCE.

Vocé tera a possibilidade de obter novas informagdes sobre seu adoecimento e
sera convidado pelo aplicativo WhatsApp e Facebook a participar da
apresentacao publica dos resultados desta pesquisa, o0 que podera aprimorar
sua gestdo da sua enfermidade e/ou esclarece pontos que hoje lhe sao

obscuros.

Vocé pode se recusar a responder qualquer questdo que lhe traga
constrangimento, podendo desistir de participar da pesquisa em qualquer
momento sem nenhum prejuizo para vocé, inclusive em relagdo ao seu

(atendimento na unidade de saude, participagdo na cooperativa, no grupo etc.).

Vocé recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no decorrer da
pesquisa; e lhe asseguramos que seu nome nao aparecera publicamente, sendo
mantido o mais rigoroso sigilo pela omissao total de quaisquer informagdes que
permitam identifica-lo(a). Para garantir o seu sigilo e sua privacidade, o material

da pesquisa sera protegido e somente membros da equipe terdo acesso a ele.

Os dados e materiais serao utilizados somente para esta pesquisa e ficardo sob
a guarda da pesquisadora por um periodo de cinco anos, apos iSso seréao
destruidos. Todo o material ficara armazenado em meio virtual e as entrevistas

ocorrerao em meio eletrénico. O uso destas tecnologias digitais possui potencial,
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ainda que pequeno, de riscos relacionados (a pagamento, violagdo de
plataformas, roubo de dados). Asseguramos o uso das melhores bases de dados

para preservacao dos dados e cuidado constante com o acesso a eles.

Caso haja algum prejuizo direto ou indireto causado por sua participacédo na
pesquisa, vocé podera ser indenizado, obedecendo-se as disposi¢cbes legais

vigentes no Brasil.

Esta pesquisa nao traz beneficios direto a vocé, mas a populagao estudada sera
beneficiada futuramente e a sociedade. Estes resultados e o conhecimento

gerado poderao ser transformar em politicas publicas para esta populagao.

Os desconfortos e riscos decorrentes da sua participacdo nesta pesquisa estao
associados ao tempo que vocé lhe dedicar a esta entrevista, bem como um
possivel incbmodo perante alguma questdo mais delicada, que vocé podera nao

responder.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade de Brasilia no
Campus Ceilandia por meio Trabalho de Conclusao de Curso do Curso de Saude
Coletiva, podendo ser publicados posteriormente ou apresentados em

Congressos e Seminarios.

Se vocé tiver qualquer duvida, por favor telefone para o responsavel: Prof. Miguel
Angelo Montagner, pelo telefone celular (61) 981424277, (disponivel inclusive

para ligagao a cobrar) ou envie e-mail para montagner@unb.br.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Ceilandia (CEP/FCE) da Universidade de Brasilia. O CEP é composto por
profissionais de diferentes areas cuja fungcdo € defender os interesses dos
participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e contribuir no

desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos.

As duvidas com relagdo a esse documento ou sobre sua participacao na podem
ser esclarecidas pelo telefone (61) 3376-0437 ou do e-mail cep.fce@gmail.com,
atendimento de 14:00h as 18:00h, de segunda a sexta-feira. O CEP/FCE se
localiza na Faculdade de Ceilandia, Sala AT07/66 — Prédio da Unidade de Ensino
e Docéncia (UED) — Universidade de Brasilia - Centro Metropolitano, conjunto A,
lote 01, Brasilia - DF. CEP: 72220-900.
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Caso concorde em participar vocé deve declarar seu nome e que esta ciente

deste Termo de Consentimento e que aceita participar.

Vocé recebera uma copia em PDF deste Termo e do questionario em seu

WhatsApp ou em outra plataforma de sua escolha.

Mariana da Silva Sousa

Brasilia, de de
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APENDICE ||

Nucleo | — Identificacdo

Més e ano de nascimento
Género

Religiao

Racal/cor/etnia na qual se identifica

o & 0N~

Local de residéncia

Nucleo Il — Dados Socioeconémicos
6. Estado Civil
7. Quantas pessoas moram na sua casa?
8. O (a) senhor (a) trabalha? Qual o trabalho executado?
9. O (a) senhor (a) estuda? Qual nivel de escolaridade?

10. Vocé possui carteira de habilitagdo? Possui veiculo?

Sessao Il — Infancia
11.Como foi a sua infancia?
12. Vocé sai na rua para brincar?
13. Quais as brincadeiras que vocé mais gostava de brincar?
14. Vocé interagia com outras criangas com doenca falciforme?

15. Quais restricbes vocé lembra que tinha na infancia?

Nucleo IV — Adolescéncia
16. Quais atividades vocé fazia na adolescéncia: cinema, teatro, shows...
17.Como era estudar tendo a DF?

18.Vocé percebia que havia estigma ou preconceito por vocé ter doenga
falciforme?

19. Quais limitagdes fisicas vocé possuia?

Nucleo V- Adulto

20. Se vocé nao tivesse a DF, vocé acredita que teria tomado outras decisdes
na vida? Quais?
21.Qual a sua relagdo profissional: qual a sua trajetoria profissional,

principais experiencias com o mercado de trabalho
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22.Vocé possui filhos? Se sim, possuiu alguma dificuldade para té-lo?

Nucleo VI — Atengao com a Saude

23. Em caso de urgéncia/emergéncia quem vocé procura?

24.Para o tratamento da sua saude quem vocé procura?

25. Vocé possui plano de saude? Qual?

26.Vocé vé diferenga entre o atendimento no SUS e no sistema privado?
27.Qual o diagndstico vocé tem?

28. Fora a DF, possui algum outro diagndstico de doenca?

Nucleo VII - Cuidados com a Saude

29. Quais remédios vocé toma?
30.Vocé consegue os remédios na farmacia ou precisa comprar?

31.Quais os cuidados vocé precisa ter para a manutengao da saude?
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