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RESUMO

SILVA, Cristiane dos Santos Silva. Experiéncias do adoecimento de mulheres e homens
com doenga falciforme em comunidades rurais. 2013. 126 f. [Dissertacdo de Mestrado].
Universidade Federal da Bahia, Salvador, Bahia, 2013.

Esta pesquisa analisa as experiéncias do adoecimento de mulheres e homens com doenga
falciforme em comunidades rurais. Estas mulheres e homens se diferenciam das/os demais por
terem origem e viverem em comunidades rurais, onde o contexto sociocultural se diferencia
do contexto urbano, e confere caracteristicas peculiares de vida e de existéncia a esse grupo
social. Trata-se de um estudo qualitativo. A coleta de dados foi realizada em trés distritos que
fazem parte da zona rural de Feira de Santana, sendo eles Matinha, Jaiba e Maria Quitéria.
Para a coleta de dados utilizou-se a entrevista semiestruturada gravada. Os dados foram
organizados utilizando-se a técnica do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC). Participaram 09
pessoas com doenca falciforme, sendo 04 mulheres e 05 homens. Cinco tinham anemia
falciforme enquanto que as quatro demais possuiam doenca falciforme do tipo SC. A faixa
etaria variou entre 23 e 50 anos de idade. Sobre o estado civil, cinco deles/as s&o solteiros/as e
0s outros quatro se distribuiram entre casados/as, vivendo em unido estavel ou divorciados/as.
Quanto a raca/cor da pele, o grupo estudado classificou-se como pardos/as e pretos/as. Com
relacdo a escolaridade, quatro possuem ensino médio completo, dois possuem ensino
fundamental incompleto e uma pessoa tem ensino fundamental completo. Possuem como
ocupacdo auxiliar de producdo, lavradora, trabalhadora doméstica, pintor, cobrador de
transporte alternativo, biscateiro, do lar e sem ocupacdo. Dados sobre a renda mensal
evidenciaram que, a maior parte destas pessoas, possui renda entre um e dois salarios
minimos ou até inferior a um salario minimo. A maioria deles/as também afirmou nédo receber
qualquer beneficio como fonte de renda; porém dois recebem aposentadoria por invalidez e
uma recebe bolsa familia. Quanto a religido, prevaleceram a protestante e a catolica,
respectivamente. A partir dos discursos pode-se pensar que o marco definitivo da experiéncia
da enfermidade das mulheres e homens desse estudo € o0 momento do diagnostico, e que tal
circunstancia demarca um estado de mudanca de vida. Este estudo chama atencdo para as
peculiaridades do contexto de vida de pessoas com doenga falciforme da zona rural, que em
muitos aspectos difere daquele da zona urbana por conta das desigualdades de género, de raga
e culturais que se inscrevem num conjunto de outras desigualdades sociais e elaboram
situacdes de desvantagens socias entre pessoas da zona rural e da zona urbana. A vivéncia
cotidiana com a doenca falciforme é também demarcada por sentimentos negativos com
relacdo a si préprio/a e a doenga, mas estas pessoas encontram suporte emocional, financeiro,
familiar e espiritual que funciona como uma rede que os ajuda a superar as adversidades da
vida cotidiana. Conforme foi trazido nos discursos, a doencga falciforme interfere em todo o
cotidiano de homens e mulheres, os quais aprendem no dia a dia a conviver com a doenga e
suas complicagdes. A dor é o sinal que esta mais presente e que constantemente ameaca a vida
e as possibilidades de viver com mais qualidade, afetando diretamente o trabalho, a vida
social, familiar, afetiva e sexual.

Palavras-chave: Doenca falciforme, Experiéncias do adoecimento, Mulheres e Homens



ABSTRACT

SILVA, Cristiane dos Santos Silva. llIiness experiences of women and men with sickle cell
disease in rural communities. In 2013. 126 f. Master's Thesis. Federal University of Bahia,
Salvador, Bahia, in 2013.

This research aimed to analyze the experiences of illness in women and men with sickle cell
disease in rural communities. These women and men are different from others because of
their origin and they live in rural communities, where the socio-cultural context differs from
the urban context and gives unique characteristics of life and existence in this social group.
This is a qualitative study. Data collection was conducted in three districts that are part of
rural Feira de Santana and they“re: Matinha Jaiba and Maria Quitéria. For data collection we
used the semi-structured recorded interviewing. The data were organized using the technique
of the Collective Subject™s Discourse (CSD). It was participated 09 people with sickle cell
disease, with 04 women and 05 men. Five of them had sickle cell anemia while the other four
had sickle cell disease type SC. Their ages varied between 23 and 50 years old. About marital
status, five of them (men/women) are single (men/women) and the other four were distributed
among cohabitating married (men/women) or divorced (men/women). Regarding race /
ethnicity, the studied group was classified as brown (men/women) and black
(men/women).By relating to education, four of them have completed high school, two of them
have uncompleted elementary school and a person has completed elementary school. They
have occupation as production assistant, agricultural worker, domestic worker, painter,
collector of alternative transportation, handyman, home one and without occupation. Data
about the monthly income showed that most of these people have income between one and
two minimum wages or even less than one minimum wage. Most of them (men/women) also
stated not receive any benefit as an income source; two of them receive disability retirement
and one receive family allowance. As for religion, it was prevailed the Protestant and
Catholic, respectively. From the speeches it may thinks that the ultimate mark of the illness
experience of women and men in this study is the time of diagnosis and that such
circumstance demarcates a state of life change.This study calls up attention to the peculiarities
of the context of life of people with sickle cell disease in rural area. In many aspects differ
from those of the urban area due to the gender, race and cultural inequalities that are inscribe
in a set of other social inequalities and elaborate situations of social disadvantages among
rural and urban area“s people. The everyday living with sickle cell disease is also marked by
negative feelings about him/herself and the disease; but these people find emotional, financial,
family and spiritual support that works as a network that helps them to overcome the
adversities of everyday life. As it was brought in speeches, the sickle cell disease affects
around the men and women*s everyday, who learn day by day living with the disease and its
complications. The pain is the signal that is more present and constantly threatens the life and
living possibilities with more quality, directly affecting at work; social, family, emotional and
sexual life.

Keywords: Sickle cell disease, experiences of illness, women and men



RESUMEN

SILVA, Cristiane dos Santos Silva. Experiencias de la enfermedad de hombres y mujeres
con enfermedad falciforme en comunidades rurales. 2013. 126 f. [Dissertacdo de
Mestrado]. Universidade Federal da Bahia, Salvador, Bahia, 2013.

Esta investigacion se propuso a analizar las experiencias de la enfermedad de hombres y
mujeres con enfermedad falciforme en comunidades rurales. Estos hombres y mujeres se
diferencian de los/as otros/as por tener origen y vivir en comunidades rurales, donde el
contexto sociocultural se diferencia del contexto urbano, y le atribuye caracteristicas
peculiares de vida y de existencia a ese grupo social. Se trata de un estudio cualitativo. La
recoleccion de datos fue realizada en tres distritos que forman parte de la zona rural de la
ciudad de Feira de Santana, son ellos: Matinha, Jaiba y Maria Quitéria. Para la recoleccion de
los datos se utiliz6 la entrevista semiestructurada grabada. Los datos fueron organizados
utilizando la técnica del Discurso del Sujeto Colectivo (DSC). Participaron 09 personas con
enfermedad falciforme, entre ellas 04 mujeres y 05 hombres. Cinco tenian anemia falciforme
mientras las otras cuatro tenian anemia falciforme del tipo SC. La edad varié entre 23 y 50
afios. Sobre el estado civil, cinco de ellos/as son solteros/as y los/as otros/as cuatro se
distribuyeron entre casados/as, viviendo en unién estable o divorciados/as. En relacion a la
raza/al color de la piel, el grupo estudiado se clasific6 como pardos/as y negros/as. En
relacion a la escolaridad, cuatro poseen la ensefianza media completa, dos poseen la
ensefianza fundamental incompleta y una persona tiene ensefianza fundamental completa.
Poseen como ocupacion: asistente de produccion, cultivadora, trabajadora doméstica, pintor,
cobrador de transporte alternativo, trabajador que realiza pequefias tareas, ama de casa y sin
ocupacién. Datos sobre el ingreso mensual evidenciaron gue, la mayor parte de estas personas
tiene renta entre uno y dos salarios minimos o incluso inferior a un salario minimo. La
mayoria de ellos/as también afirmé no recibir cualquier beneficio como fuente de renta; pero
dos reciben jubilacion por invalidez y uno recibe Bolsa Familia. En relacion a la religion,
prevalecieron la protestante y la catdlica, respectivamente. A partir de los discursos se puede
pensar que el marco definitivo de la experiencia de la enfermedad de los hombres y mujeres
de ese estudio es el momento del diagnostico, y que esa circunstancia demarca un estado de
cambio de vida. Este estudio Ilama la atencién sobre las peculiaridades del contexto de vida
de las personas con enfermedad falciforme de la zona rural, que en muchos aspectos
diferencia del contexto de la zona urbana por causa de las desigualdades de género, de raza, y
culturales que forman parte de un conjunto de otras desigualdades sociales y elaboran
situaciones de desventajas sociales entre las personas de la zona rural y de la zona urbana. La
vivencia cotidiana con la enfermedad falciforme es también demarcada por sentimientos
negativos en relacion a si mismo/a y a la enfermedad, pero estas personas encuentran soporte
emocional, financiero, familiar y espiritual que funciona como una red que les ayuda a
superar las adversidades de la vida cotidiana. De acuerdo con lo que fue visto en los
discursos, la enfermedad falciforme interfiere en toda la vida diaria de hombres y mujeres, los
cuales aprenden dia a dia a convivir con la enfermedad y sus complicaciones. El dolor es la
sefial que estd mas presente y que constantemente amenaza la vida y las posibilidades de vivir
con més calidad, lo que afecta directamente el trabajo, la vida social, familiar, afectiva y
sexual.

Palabras claves: Enfermedad falciforme, Experiencias de la enfermedad, Hombres y
Mujeres.
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1 INTRODUCAO

Adoecer € um processo complexo, multifacetado, dindmico e social e, compreender as
experiéncias vivenciadas pelas pessoas que adoecem implica em penetrar em um universo de
significados que ultrapassam as dimensdes dos sintomas manifestos e que conferem o carater
singular e subjetivo a doenca.

A experiéncia do adoecimento € vivenciada de maneira singular por cada individuo e
revela os significados atribuidos as situacdes experenciadas na ocorréncia de uma doenca.
Tais experiéncias sdo fortemente influenciadas pelos contextos socioculturais onde se
desenrolam e refletem os mecanismos utilizados por individuos e grupos socias para dar
respostas a enfermidade e também o modo como estas respostas se diferem.

Este estudo apropria-se do conceito de Alves (1993) sobre a “experiéncia da
enfermidade”, termo que se refere aos meios pelos quais os individuos e grupos sociais
respondem a um dado episddio de doenca. Ou seja, a experiéncia da enfermidade define-se
como a “forma pela qual os individuos situam-se perante ou assumem a situacdo de doenca,
conferindo-lhe significados e desenvolvendo modos rotineiros de lidar com a situagdo”
(ALVES; RABELO, 1999, p. 171).

Estudos que utilizam esta categoria analitica se preocupam em enfatizar o0 processo
subjetivo da vivéncia da doenca, dando voz aos adoecidos que a interpretam nas situagoes
concretas do mundo da vida (BARSAGLINI, 2008). Acredita-se, portanto, que:

Considerar os processos de subjetivacdo da pessoa portadora na interagdo com o
contexto do qual ela faz parte pode influenciar positivamente no tratamento e na
forma de lidar com as dificuldades implicitas nesse processo do adoecer. (ARAUJO;
TRAVERSO-YEPEZ, 2007, p. 119).

O uso da categoria género desvela a forma como mulheres e homens experenciam o
adoecimento e como as desigualdades nas relacfes sociais de género interferem e determinam
suas concepcdes e entendimentos sobre salde e doenga. Também quanto ao grau do impacto
causado pela doenca no cotidiano; nas relagcbes que estabelecem com os diversos grupos e
espagos sociais com 0s quais tem convivéncia; nas relagdes familiares, afetivas e na
sexualidade; nas atitudes em busca pela atencdo a salde e auto-cuidado, expressando na
vivéncia as relagcdes de poder que orientam os modos de pensar e agir e 0s comportamentos

socialmente moldados de homens e mulheres na sociedade.
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Alguns estudos mostraram resultados que corroboram a existéncia de disparidades de
género na experiéncia do adoecimento vivenciada por mulheres e homens. Para Santos (2009)
0s homens estdo mais propensos a adoecer psiquicamente por influéncia do contexto
socioecondmico e das relacdes de género; no qual estar doente é sinébnimo de fracasso social,
de incapacidade de exercer o papel de provedor e de chefe de familia, além das limitacGes
impostas ao exercicio da sexualidade. As mulheres estdo mais protegidas das doencas
psiquicas porque valorizam mais as relacGes afetivas; porém quando ha situacdes de violéncia
essas sdo mais correlacionadas com as principais causas de adoecimento psiquico em
mulheres assim como a proibicdo social do pleno exercicio da sexualidade feminina.

Martins, Gazzinelli e Almeida etal. (2012) ressaltam que as singularidades
evidenciadas na vivéncia do cancer, por homens e mulheres, podem ser atribuidas ao processo
de socializacdo e construcdo das masculinidades e feminilidades em nossa sociedade; o qual
delineia a forma de experenciar o adoecimento. No estudo de Xavier et. al. (2010) também
com o céncer evidenciou-se diferencas de género na vivéncia da doenga. No homem —
caracterizada pela perda da masculinidade e quebra dos marcos de virilidade; na mulher — a
reafirmacdo da mesma como um ser sensivel e forte no processo de adoecer; em ambos — a
vulnerabilidade da vida.

Além de interferir nos processos subjetivos de construcdo da experiéncia do
adoecimento, as diferencas de género também colaboram para a existéncia desigualdades no
padrdo de morbimortalidade e de utilizacdo de servicos de satde por mulheres e homens.

Nas sociedades rurais a medicina popular ainda se sobressai diante da medicina
cientifica institucionalizada. 1sso pode ter reflexos nas possibilidades de interpretacdo e de
significados advindos de culturas e contextos distintos quando se compara estes grupos com
populagBes urbanas, por exemplo. Sendo assim, tanto o significado atribuido aos sintomas
quanto a resposta emocional aos processos que envolvem o adoecer sofrem influéncia da
personalidade do individuo, de suas experiéncias vivenciadas e do o contexto social, cultural e
econémico em que se manifestam (HELMAN, 1994).

Em se tratando do adoecimento por doencas cronicas, cabe considerar os modos como
cada pessoa individualmente compreende o processo, ja que tal condicdo implica em
repercussdes no modo de viver e altera o cotidiano de vida da pessoa adoecida, da familia e
por vezes, do grupo social com o qual se tem convivio (MATTUS; MARUYAMA, 2010).
Além disso, conviver com uma doenca cronica pode simbolizar para muitos uma vivéncia de
despotencializacdo e exclusdo social (MOREIRA; NOGUEIRA; ROCHA, 2007).
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Com base no levantamento bibliografico realizado sobre os estudos que sobre a
experiéncia do adoecimento, evidenciaram-se pesquisas com pessoas acometidas por doencas
crénicas como cancer e doenca renal; doengas mentais e doencas infecciosas como AIDS e
tuberculose. No presente estudo, a abordagem da experiéncia do adoecimento se dar com
pessoas acometidas pela doenca falciforme, uma doenga que para além da cronicidade, ela é
marcada pelo fator genético e hereditario e pela racializacdo da doenca.

A anemia falciforme, na forma homozigota e grave da doenca falciforme, apresenta-se
sob a forma de diversas manifestacdes clinicas; sobressaindo-se a anemia crénica, as dores
osteo-musculares e a baixa imunidade. A prevaléncia na populacdo brasileira ¢ de 1:1000
nascidos vivos, o que significa um total de 3.000 nascidos vivos ao ano (BRASIL, 2008).

Dentre as doencas falciformes, a anemia falciforme destaca-se como enfermidade
cronica incurdvel. Embora passivel de tratamento, acarreta um elevado grau de sofrimento e
limitacOes aos doentes, tanto do ponto de vista clinico, psicossocial como também emocional.
Além disso, pode produzir complicacdes que comprometem a qualidade de vida das pessoas
que tem a doenca, deixar sequelas fisicas irreversiveis ou mesmo levar a morte; como também
gerar problemas de ordem emocional e afetar relagdes socias e afetivas do individuo.

O trago falciforme, por sua vez, manifesta-se em sua forma heterozigética, sendo
também muito prevalente na populacdo; porém clinicamente é benigna, j& que o individuo
heterozigoto ndo desenvolve a doencga, mas pode transmitir o gene para seus descendentes. Na
Bahia, a prevaléncia do traco falciforme é de 1:17 nascidos vivos (GUEDES; DINIZ, 2007,
JESUS, 2010).

A doenca falciforme se apresenta de forma heterogénea na populacéo brasileira, com
prevaléncia mais alta nos estados com maior concentracdo de afro descendentes. Dados do
Ministério da Salude estimam a existéncia de mais de dois milhGes de portadores do gene HbS
no Brasil, sendo mais de 8.000 afetados com a forma homozigética (HbSS) com o nascimento
anual de 700 a 1.000 criangas com doencas falciformes no pais (ANVISA, 2001).

Em 2008 o Programa Nacional de Triagem Neonatal do Ministério da Saude elevou
esta estimativa para 3.500 criangas por ano nascidas com doenca falciforme e 200.000 com o
traco falcémico (HbAS) (ANVISA, 2001; BANDEIRA et.al. 2007; FELIX; SOUZA;
RIBEIRO, 2010). Este panorama epidemioldgico configura a doenca falciforme como um
problema de Saude Publica, o que justifica claramente a adocdo de politicas publicas e ancora
0 desenvolvimento de estudos sobre a doenca e suas implicacdes na vida das pessoas com

falcemia.
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As doencas falciformes, mais precisamente a anemia falciforme, caracterizam-se como
uma doenca predominante na ragca negra; por conseguinte, carrega consigo 0s estigmas
implicados pelo racismo e pela racializacdo da doenca (LAGUARDIA, 2006). Associa-se a
estas razbes o fato das pessoas acometidas pela doenca estarem inseridas nos segmentos
sociais mais pobres da sociedade e consequentemente, estdo mais expostas as piores
condicdes de vida, com implicacGes diretas na saude.

Como parte da Politica Nacional de Atencédo Integral a Saude da Populacdo Negra do
Ministério da Saude foi incluida a doenca falciforme, a qual foi regulada no Sistema Unico de
salde (SUS) pela Portaria n° 2.048 de 3 de Setembro de 2009, nos seus artigos 187 e 188, que
define as diretrizes da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca
Falciforme (JESUS, 2010). Contudo, ainda que exista uma politica publica de saude
especifica para este grupo populacional, tal fato ndo se configura exatamente em maiores e
melhores condi¢fes de acesso aos servicos pubicos de salde para fins de diagndstico,
tratamento e acompanhamento destas pessoas; sobretudo aquelas que residem em
comunidades rurais, distantes dos centros urbanos e/ou capitais, onde esta alocado grande
parte dos servicos de saude destinados a este publico.

A maior parte dos adultos com doenca falciforme tem o diagndstico tardio, o que
compromete significativamente sua qualidade de vida, pois a descoberta precoce facilita o
tratamento e o0 acompanhamento da doenca. Como consequéncia deste panorama, estimam-se
altas taxas de mortalidade para a anemia falciforme; sendo esta, entre os adultos, na década de
1990 com indices mais elevados na faixa etaria de 42 anos (homens) e 48 anos (mulheres)
para 0S homozigotos SS e 60 e 68 anos, respectivamente, para 0S pacientes com
hemoglobinopatia SC (ZAGO; PINTO, 2007).

Adorno et. al, (2005) destaca percentuais ainda mais acentuados na faixa etaria jovem,
tendo 80% dos 6bitos de pessoas com doenca falciforme ocorrido antes dos 30 anos de idade.
Dentre as causas incluem-se as complicacbes da propria doenca tais como: insuficiéncia de
orgdos, AVC e a crise dolorosa; citando-se também a falta de uma implementacgdo efetiva de
politicas publicas direcionadas a sua abordagem (FELIX; SOUZ; RIBEIRO, 2010; ZAGO;
PINTO, 2007).

Quanto aos aspectos psicossociais, estes afetam a adaptacdo emocional e social das
pessoas com doencga falciforme ao cotidiano durante toda a sua vida, assim como ocorre em
outras doencas cronicas. Mas vale ressaltar que além de ser uma doenca crénica, a anemia

falciforme € uma doenca de origem genética, de carater hereditario e racial, 0 que certamente
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exacerba os problemas relacionados ao adoecimento e produz implicagbes nas formas de
vivenciar o adoecer.

Entende-se que o racismo é um elemento produtor de desigualdades raciais na
sociedade e que ele demarca espacos e elabora desvantagens socias e de salde evidentes para
a populacédo negra. Contexto que reflete de maneira negativa na vida das pessoas com doenca
falciforme. De acordo com esta linha de pensamento, Laguardia (2006, p. 252) afirma que “a
estigmatizacdo enfrentada pelas pessoas com doengas genéticas, uma consequéncia da
dificuldade da sociedade em acomodar aqueles que sdo de algum modo, diferentes, torna-se
ainda mais grave quando acrescida da discriminagao racial”.

As disparidades sociais e em salde existentes se estruturam a partir das desigualdades
de raca, género e classe; que se interseccionam, estruturam e delimitam os lugares socias de
mulheres e homens; agravando as condicdes de existéncia e sobrevivéncia das pessoas.
Assim, estes elementos elaboram um gradiente social, no qual as mulheres negras ocupam a
situacdo de maior desvantagem revelados por indicadores socioeconémicos e de salde aos
guais somam-se as barreiras de acesso aos servi¢cos de salde e ainda aquelas impostas pelo
racismo institucional.

Nesta perspectiva, investigar a problematica que envolve o contexto das doengas
falciformes implica em ter um olhar abrangente para estas questdes, partindo do entendimento
de como as categorias de género e raca se estruturam na sociedade para produzir
desigualdades nas formas de viver, adoecer e morrer de mulheres e homens negros.

A doenca falciforme tem sido muito estudada no Brasil quanto a sua prevaléncia,
aspectos hematoldgicos e genéticos, manifestacdes clinicas e dor; sendo dada pouca énfase as
investigacdes que se preocupam em desvelar o cotidiano, a vivéncia e qualidade de vida das
pessoas que vivem com tal condicdo patoldgica.

Embora a literatura nacional aponte uma producdo significativa de estudos sobre
experiéncias do adoecimento em pessoas com patologias cronicas; com relagdo a doenca
falciforme as produgdes sdo escassas, destacando-se alguns trabalhos que abordam temaéticas
referentes a experiéncia da doenca, ao cotidiano, a sexualidade, & discriminagdo racial e de
género, a qualidade de vida ou que enfoquem 0s aspectos psicossoais e subjetivos que
envolvem o adoecimento pela doenca falciforme (BATISTA, 2002; CORDEIRO,
FERREIRA, 2010).

O interesse por este tema de investigacdo surge em dois momentos distintos: primeiro
pela aproximacdo pessoal através da convivéncia com familiares e outras pessoas em outros

espacos, as quais possuem a doenca — 0 que conduziu a debates e reflexdes sobre como €
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viver com essa condicdo patoldgica. No segundo momento — ja durante a trajetoria académica
(graduacao) — por meio da insercdo em grupos de militancia estudantil negra quando o tema
era alvo de discussbes de cunho politico, por se tratar de uma doenca que acomete
predominante as pessoas negras.

Um espago de cunho académico que propiciou aproximacgdo a tematica da doenca
falciforme foi o ndcleo de pesquisa onde se enfatizam os contextos da anemia falciforme em
suas producdes cientificas. Posteriormente, ap0s a inser¢cdo no curso de Pds-graduacdo da
Escola de Enfermagem da Universidade Federal da Bahia e no Grupo de Pesquisa sobre
Saude da Mulher (GEM), onde a aproximacgdo com a temética se deu de maneira mais tedrica
e também mais pratica, mediante o compartilhamento do conhecimento ja produzido pelas
pesquisadoras e demais integrantes do grupo, assim como a participacdo em reunides e
debates do grupo. Cito também a visita para conhecer a experiéncia da Associacdo Baiana das
Pessoas com Doenca Falciforme (ABADFAL), a participacdo enquanto voluntaria da
Associacdo de Pessoas com Doenga Falciforme de Feira de Santana (AFADFAL) e a
participacdo em eventos cientificos que abordaram o assunto.

A realizacdo da presente investigacdo cientifica justifica-se pela necessidade de
investigar as experiéncias vivenciadas por pessoas com doenca falciforme que residem em
areas rurais, dando atencéo as repercussées produzidas nos diversos aspectos da vida delas, as
quais sdo atribuidas conotacGes diferenciadas para mulheres e homens. Por conseguinte, um
estudo com esse recorte possibilita maior familiaridade com os contextos de vida inerentes
aqueles/aquelas que convivem com a doenga falciforme a partir da escuta das experiéncias
vivenciadas por estas pessoas, desvelando os comportamentos e estratégias de enfrentamento
adotadas bem como os impactos da doencga no viver de mulheres e homens.

A relevancia na investigacdo se apoia na caréncia de estudos que se preocupem em dar
voz a pessoas com doenca falciforme, nas evidéncias de suas vivéncias diante da experiéncia
de conviver com uma doenga crénica de origem genética e que carrega consigo o estigma
racial, com enfoque nas pessoas da zona rural. A escassez de publicagdes com esta abordagem
evidencia uma lacuna na producdo do conhecimento sobre a experiéncia do adoecimento de
mulheres e homens com doenca falciforme, reforcando a relevancia do estudo. Acrescenta-se
a isto que, conhecer a experiéncia do adoecimento e as diferencas de género que permeiam o
processo de adoecer é fundamental para os profissionais de saude e a enfermagem; por
valorizar os referenciais do doente e reconhecer os seus limites assim como suas

potencialidades diante do processo de adoecimento.
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Os resultados produzidos podem fazer emergir as situacdes (limites e possibilidades)
experenciadas por pessoas que convivem com a doenca falciforme em comunidades rurais;
direcionando para as desigualdades de género e fornecendo subsidios para a melhoria do
acesso aos servicos e agdes/praticas de saude, além do cuidado de enfermagem, voltado para
este publico. Certamente, uma contribui¢do para a producdo cientifica na area de saude e de
enfermagem.

O presente estudo parte da premissa de que mulheres e homens experenciam,
interpretam e se posicionam perante o fendbmeno da doenca de maneira diferenciada e que
demonstram comportamentos especificos ao lidar com as circunstancias do adoecer. Isso se da
pelo fato das experiéncias individuais serem influenciadas pelos papéis sociais atribuidos para
homens e mulheres pelas sociedades, os quais enfatizam as assimetrias produzidas a partir das
diferencas entre 0s sexos.

A partir da compreensdo de que mulheres e homens se comportam de maneiras
distintas diante do adoecimento e o experenciam individualmente e socialmente de um jeito
singular, o presente estudo toma as experiéncias do adoecimento como objeto de investigacdo
cientifica propondo o seguinte problema de pesquisa: Como se ddo as experiéncias do
adoecimento de mulheres e homens com doenga falciforme em comunidades negras rurais?
Assim, admite-se como objeto de estudo as experiéncias do adoecimento de mulheres e

homens com doenca falciforme.

Objetivo Geral:

Analisar as experiéncias do adoecimento de mulheres e homens com doenca

falciforme em comunidades negras rurais

Objetivos Especificos:

1) Descrever as experiéncias do adoecimento de mulheres e homens com doenca
falciforme;

2) Identificar as repercussoes da doenca falciforme no contexto de vida de mulheres e
homens;

3) Descrever as estratégias de autocuidado empreendidas por mulheres e homens com

doenca falciforme e sua relagdo com os servicos de saude.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 Experiéncias do adoecimento: uma abordagem tedrica para a compreensao do

objeto.

A experiéncia do adoecimento refere-se & maneira como as pessoas respondem quando
acometidas por uma determinada doenca; representando, portanto, a compreensao individual a
respeito da doenca relacionada ao agrupamento de valores e crencas relativos a vivéncia de
enfermidade que se constroi cotidianamente e agrega significados impares compartilhados e
transmitidos.

Autores que tém se detido em pesquisas com essa abordagem tedrica conceituam a
experiéncia do adoecimento como uma categoria analitica que se refere aos meios pelos quais
os individuos e grupos socias respondem a um determinado episodio de doenga (ALVES,
1993). Assim:

Para la comprensién de esta categoria, la literatura socio- antropoldgica parte de la
premisa de que las personas producen y reproducen los conocimientos y practicas
médicas existentes en el universo sociocultural del que forman parte. No obstante,
las interpretaciones sobre las formas y modos en que los individuos se apropian de
estos conjuntos de ideas y creencias sobre la enfermedad y sus cuidados, difieren
unas de otras (LOPEZ, 2010, p.28).

O termo “experiéncia do adoecimento” se insere no campo da Antropologia da Saude
em estudos norte-americanos a partir da década de 1960 e se consolida também no Brasil
como campo de conhecimento por volta dos anos de 1990; apoiando-se na abordagem das
Ciéncias Sociais e contribuindo com a produgéo cientifica no campo da saude.

Um estudo conduzido por Maruyama e Zago (2005) traz que a vivéncia de pessoas
com colostomia por cancer se constitui em uma experiéncia corporal, reflexiva, vivenciada
entre o corpo, entre si mesmo e a sociedade, mediada pela cultura, sendo evento moldado
culturalmente e por isso, com multiplos sentidos.

No estudo de Barsaglini (2008) sobre a construcdo da experiéncia com o diabetes, 0s
achados da autora evidenciam que na vivéncia do diabetes o adoecido se apoia em
representacdes sociais, na propria experiéncia e de outros para atribuir significado a situacdo e
gerenciar a doenga.
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Xavier et. al. (2010) encontraram evidéncias de que mulheres e homens se posicionam
de maneira diferenciada diante da ocorréncia da doenca, algo que se observa no modo de lidar
com a condicdo de doente, tanto com relacdo ao cuidado com a saude fisica, quanto no
processo de adaptacdo a condigdo patoldgica.

Petuco e Martins (2006) afirmam em seu estudo que buscaram compreender o
significado da experiéncia de doenca para a pessoa estomizada com cancer e as
transformacdes sobre sua identidade; que apos o profundo impacto ocasionado pela doenca e
0 estoma permanente, as pessoas iniciam um processo de resignificacdo de suas identidades;
que inclui um reposicionamento de cada uma delas perante a vida.

Quanto aos aspectos do género na vivéncia com uma doenca cronica como 0 cancer,
por exemplo, Gianni (2004) conclui que por serem socializados de maneiras diferentes,
homens e mulheres distinguem também na forma de adaptacdo psicossocial que envolve a
doenca (tratamento, reabilitacdo e resignificacdo da vida); considerando o género como um
fator moderador consideravel no processo da doenca com reflexos complexos na capacidade
de enfrentamento do problema pelos individuos.

As evidéncias cientificas acerca da importdncia da experiéncia subjetiva do
adoecimento comungam a ideia de que salde e doenca possuem significados diferenciados
para individuos e grupos sociais. Estes significados sdo um reflexo tanto das experiéncias
individuais e coletivas quanto das caracteristicas da cultura local e da influéncia do
conhecimento popular e do médico. A compreensdo e os significados atribuidos a saude e a
doenca fundamentam-se em uma base ampla; que reflete a sabedoria popular, as experiéncias
individuais e coletivas, as caracteristicas da cultura local e também concepgdes atuais e
pregressas da classe médica, entre outras influéncias (HELMAN, 1994).

Desta forma, como Santos (2009) coloca, o uso da categoria género explicita: a
assimetria existente na forma como a condicdo de homens e mulheres se constroem
socialmente; se representam e estabelecem suas relagcdes e como interferem na producdo das
subjetividades; e consequentemente, das interpretagdes sobre o fendmeno do adoecimento,
assim como, da forma como lidam com a condicdo de doente; das estratégias de
enfrentamento da condigédo patologica e de cuidado com a saude; e nas formas de conviver
com a doenca.

Para Alves (1993) a “experiéncia da enfermidade”, como uma categoria analitica, €
um termo que se refere aos meios pelos quais o0s individuos e grupos sociais respondem a um
dado episddio de doenca. Ou seja, a experiéncia da enfermidade define-se como a “forma pela

qual os individuos situam-se perante ou assumem a situacdo de doenca, conferindo-lhe
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significados e desenvolvendo modos rotineiros de lidar com a situacao” (ALVES; RABELO,
1999, p. 171).

Esta capacidade de resposta abarca a compreensdo de saude e doenca que um
individuo ou grupo desenvolve a partir de uma rede de conhecimentos constituida por
crencas, valores, conceitos, informacgoes, percepgdes, ideias, comportamentos, experiéncias e
referenciais.

Por conseguinte, a compreenséo individual esta relacionada ao conjunto de crencas,
valores e significados relativos a vivéncia de enfermidade e compartilhados entre as pessoas.
Logo os individuos reproduzem, a respeito da doenga, os conhecimentos existentes no meio
sociocultural em que se inserem (ALVES, 1993). Neste sentido, a experiéncia da doenca
desvela aspectos tanto sociais como cognitivos; tanto subjetivos (individuais) como objetivos
(coletivos). Além disso, integra os elementos que caracterizam as experiéncias de vida
delineadas pelo contexto sociocultural das pessoas e que determinam a maneira de ser, pensar
e agir, assim como as estratégias individuais e coletivas de enfrentamento da doenca.

Fernandes (2008) citando Graham et. al. (2005) coloca que os mecanismos utilizados
pela pessoa para enfrentar a doenca estao relacionados com as peculiaridades inerentes a cada
individuo e estdo circunscritos a forma de ser e de estar perante si mesmo; além do seu papel
na sociedade e todas as relacGes que estabelece com o mundo durante a sua existéncia.

Langdon (2001, p.241) assinala que:

A doenca faz parte dos processos simbolicos e ndo é uma entidade percebida e
vivenciada universalmente. A doenca €& um processo experiencial; suas
manifestagcdes dependem dos fatores culturais, sociais e psicolégicos que operam em
conjunto com 0s processos psico-hioldgicos.

Para a autora, a doenca ndo se restringe a um conjunto de sintomas manifestos e a
processos puramente fisicos, quimicos e bioldgicos; ao contrario, integra um processo
subjetivo construido através de contextos socioculturais vivenciados pelos individuos; no qual
a experiéncia corporal € mediada pela cultura e a experiéncia da doenca é construida através
dos eventos ocorridos no processo terapéutico e da interpretacdo destes eventos. Ela ainda

salienta que:

[...] doenca como processo ndo é um momento Unico nem uma categoria fixa, mas
uma sequéncia de eventos que tem dois objetivos pelos atores: (1) de entender o
sofrimento no sentido de organizar a experiéncia vivida, e (2) se possivel, aliviar o
sofrimento. A interpretagdo do significado da doenga emerge através do seu
processo. Assim, para entender a percepgao e o significado é necessario acompanhar
todo o episédio da doenca: o seu itinerario terapéutico e os discursos dos atores



19

envolvidos em cada passo da sequéncia de eventos. O significado emerge deste
processo entre percepcdo e acdo. Um episddio apresenta um drama social que se
expressa e se resolve através de estratégias pragmaticas de decisdo e agdo
(LANGDON, 1995 em Palestra proferida na Conferéncia: “30 Anos Xingu”).

Arthur Kleinman, médico psiquiatra americano e tedrico na area da antropologia

médica, em meados da década de 1960, preocupou-se com o entendimento sobre a

experiéncia da doenca vivenciada por pessoas com doencgas cronicas; evidenciando a
necessidade de a medicina moderna passar a considerar a doenca ndo apenas em sua dimensdo
bioldgica, mas também compreender os significados a ela atribuidos pelos individuos doentes.

Na abordagem teorica de Kleinman, a doenca € entendida como uma realidade

culturalmente constituida e deve ser analisada numa perspectiva holistica, ndo limitada aos

aspectos fisicos e bioldgicos, mas como experiéncia subjetiva carregada de significados que
integram aspectos sociais, culturais, psicoldgicos e biologicos.

Em uma perspectiva analitica, Kleinman (1988) propde trés conceitos para distinguir
os diferentes enfoques envolvidos na interpretacdo que o individuo faz de sua experiéncia
com a doenga, que influencia tanto nas manifestagcdes corporais quanto no desenvolvimento
da propria doenga: illness (entendida como doenca), disease (entendida por patologia) e
sickness (entendida por enfermidade).

Laplantine (1991) também destaca essas diferencas conceituais definindo os termos
disease (a doenca tal como ela é apreendida pelo conhecimento médico) e illness (a doenca
como € experimentada pelo doente) e a sickness, (um estado muito menos grave e mais
incerto que o precedente, de maneira mais geral, o mal-estar).

Como descreve Miyashiro (1991), Kleinman (1988) analisa a experiéncia de illness (a
doenca como é experimentada pelo doente) e seus significados; que podem ser estendidos a
diversas doencgas incluindo as agudas, a diferentes idades e sexo, assim como a diferentes
lugares e situacBes. Ele faz uma abordagem integral do individuo, ligando-o com a familia,
com a sua comunidade e com 0 ambiente social, econémico e cultural onde esta inserido.

A autora sintetiza as ideias de Kleinman acerca dos conceitos atribuidos a doenca:

IlIness tem significado, e entender como se obtém esse significado é entender algo
fundamental acerca da doenca, do cuidado e da propria vida. [...] lliness refere-se a
experiéncia humana de sintomas de sofrimento, ou seja, como a pessoa doente e 0s
membros da familia ou a sociedade percebem, vivem e reagem diante dos sintomas e
da incapacidade provocada pela doenca. [...] Iliness tem significado como sintoma.
Para isto, tem-se que entender primeiro as concepcfes normativas do corpo em
relagdo a personalidade e ao mundo. Estes aspectos integrais dos sistemas sociais
locais informam como sentimos, como percebemos 0s processos do corpo, e como
interpretamos aqueles sentimentos e processos. Iliness tem também um significado
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cultural, marcado por diferentes épocas e sociedades, que podem estampar
significados ndo desejados nem facilmente desviados. A marca pode ser um estigma
ou a morte social (KLEINMAN, 1988 apud MIYASHIRO, 1991, p. 430-431).

A partir destes conceitos elaborados por Kleinman entende-se que a doenca (llIness) é
o reflexo da combinacdo de aspectos subjetivos da experiéncia dos individuos e das
circunstancias socioculturais. Ele reforca que os aspectos socioculturais influenciam a saude,
a doenga e 0s processos de cura; que em todas as sociedades humanas, as atitudes, crencgas e
praticas de salde sdo caracteristicas fundamentais de uma cultura, do complexo cultural dos
individuos e das populacdes (KLEINMAN, 1988).

Percebe-se, portanto, a importancia da cultura como elemento determinante para a
interpretacdo das experiéncias com a doenca e também no movimento realizado por
individuos e grupos sociais em direcdo a cura.

Com relacdo a doenca crénica, Kleinman coloca que:

[...] a doenga crbnica & mais do que a soma de varios eventos especificos que
ocorrem no curso de uma doenga, ela é um relacionamento entre momentos
especificos e esse curso cronico [...] € assimilada na vida da pessoa, contribuindo
assim para o desenvolvimento de uma vida na qual a doenca torna-se inseparavel de

sua historia de vida (KLEINMAN, 1988, p.8).

Partindo deste pressuposto, entende-se que a vivéncia de um individuo com uma
doenca cronica implica diretamente em alteragdes no seu cotidiano; tornando-se essencial a
tentativa de compreender de que maneira estas pessoas se adaptam face as condicdes de vida e
de existéncia impostas pela doenca. Desta forma, apreender e interpretar os significados
atribuidos as experiéncias vivenciadas por pessoas com doencas cronicas implica em
relaciona-los também aos significados compartilhados entre os individuos e seus grupos
sociais.

Mattus e Maruyama (2010, p. 429) sugerem que a interpretacdo do adoecimento deva
“fazer analogia com os significados da doenca, dos sintomas, das queixas, das manifestagoes,
dos servicos de saude e das préaticas profissionais, das relacdes com os profissionais da saude
e do sofrimento.” Os autores evidenciam essa ideia ao constatarem que as implicacdes do
adoecimento ndo se limitam a incorporacdo do tratamento, mas repercute nas diversas
dimens6es da vida humana (MATTUS; MARUYAMA, 2010).

A literatura cientifica sobre a experiéncia do adoecimento é repleta de estudos
direcionados a experiéncia de pessoas com doencas cronicas como cancer e diabetes; ou com

doencas infecciosas como hanseniase, tuberculose, esquistossomose, doenca de chagas e
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SIDA. Na maioria destes trabalhos enfatiza-se a relevancia de dar voz ao doente; e assim,
perceber a subjetividade e a singularidade que perpassam 0s processos, manifestacdes,
atitudes e sentidos que integram a vivéncia da doenca; tentando percebé-la para além do
patologico e considerando o adoecer como um fendmeno sociocultural. Os textos encontrados
abordam principalmente a experiéncia de internamento de um individuo com outras doencas e
a experiéncia dele com doencas cronicas.

Sabe-se que a convivéncia com uma doenca cronica altera de maneira significativa e
diversa o cotidiano de individuos e familiares. Moreira, Nogueira e Rocha (2007) constataram
em seu estudo que o adoecer gera impactos na vida pratica, promove mudangas nas rotinas e
conduz a uma ruptura da realidade cotidiana do individuo.

Os autores introduzem que:

O que se diz da experiéncia de adoecer denota a singularidade do humano, seus
modos de adoecer e todo o sofrimento subjetivado que estd implicado nesse
processo, no qual existem exigéncias sociais e de subsisténcia. Adoecer pode
significar ter que parar de trabalhar e todas as consequéncias possiveis dessa
situacdo. Nesse sentido, adoecer pode ser uma situacdo desestabilizadora do
equilibrio psiquico e emocional, despertando na pessoa vivéncias de ansiedade,
fantasias de impoténcia diante de uma situacdo de vulnerabilidade. A experiéncia de
adoecimento representa, acima de tudo, uma experiéncia de ameaca e desamparo.
Ameaca a integridade corporal, social, emocional, a autoestima. Ameaca, em suma,
a prépria identidade como cidaddo. A pessoa mostra-se geralmente confusa e
aturdida com o impacto da doenga e com as consequéncias refletidas na sua vida
pessoal, familiar e social. A pessoa quer sair disso, quer voltar a ser o que era e
como era, assusta-lhe ser e/ou estar diferente (MOREIRA; NOGUEIRA; ROCHA,
2007, p. 199).

Na problematizagdo da experiéncia do adoecimento e da convivéncia com doengas
cronicas, se insere a abordagem de género. Diversos estudos tém se preocupado em revelar o
quanto as relacdes de género, ideologicamente impostas na sociedade, imprimem marcas e
papéis distintos a serem socialmente cumpridos por mulheres e homens e sdo acentuadas
quando somadas as questdes de raca e classe (SAFFIOTI, 1997; SCOTT, 1995; TILLY,
1994). Estes papeis assumidos por mulheres e homens, por sua vez, tém reflexos em todos 0s
campos da vida e da existéncia humana, inclusive na saude.

Os estudos na area de salde que adotam o género como categoria analitica se
fundamentam neste entendimento e na ideia do género como vetor da construcdo social e
cultural; baseado nas diferencas sexuais que impactam a saude e produzem desvantagens mais

visiveis para as mulheres.
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Com relacdo a saude e a doenca, homens e mulheres percebem de maneiras
diferenciadas suas repercussdes em seu cotidiano assim como selecionam e conduzem suas
estratégias de cuidado conforme estdo experenciando-as; sendo o género um fator de
influéncia nos resultados almejados e alcancados (DE VITTA, 2006).

Ao analisar a adesdo ao tratamento da tuberculose Gongalves et. al. (1999)
evidenciaram a influéncia do género nos resultados apresentados por mulheres e homens. No
estudo os homens aparecem como 0s menos aderentes ao tratamento, pois ndo se preocupam
em demasia com o tratar da doenca. Eles tentam o quanto possivel manter sua rotina
inalterada, ainda que estejam fisicamente debilitados.

Para eles o maior impacto da doenca estd na alteracdo da rotina de trabalho,
preocupando-se com a impossibilidade de cumprir o papel social de provedor da familia.
Além disso, os homens do estudo, frequentemente, omitem a doenca para a familia e para a
sociedade por receio do estigma; tardam em procurar assisténcia médica e tem a autoestima
alterada. Os autores relacionam tal achado a importancia que os homens atribuem a imagem, a
posicao e ao comportamento social que a comunidade espera que cumpram.

No mesmo observou-se que as mulheres carregam consigo a sensacdo de culpa por
estarem doentes e “levarem” a doenca para casa. Por isso, tem cuidados maiores com a salde
e com o tratamento, preocupando-se em preservar a saude dos filhos, principalmente; e
manter a familia distante de doencas — atitudes que denotam a tentativa de cumprir o papel de
provedoras da tranquilidade familiar.

Isso demonstra que os esteredtipos de modelos comportamentais impostos pela
sociedade determinam o modo como 0s homens e as mulheres devem conduzir o cuidado de
si mesmos e as reacOes perante o corpo adoecido. Gongalves et. al. (1999, p. 786) destaca em
seu estudo que “as caracteristicas sociais imputadas aos géneros estdo por trds de uma série de
comportamentos que afetam diretamente a forma como os pacientes lidam com seu
tratamento, seu corpo, com o fato de estarem doentes e conviverem socialmente.”

O género pode ser entendido também no processo do adoecer como um elemento
constituidor de subjetividades, ja que faz emergir significados e comportamentos perante a
doenca que irdo variar também em funcéo dos grupos sociais e da cultura.

No trabalho conduzido por Xavier et. al. (2010) os esteredtipos fundamentados na
diferenca de homens e mulheres influenciaram no comportamento apresentado pelas pessoas
que adoecem de cancer; sendo observadas caracteristicas como a perda da masculinidade e a

reafirmacéo da mulher como um ser sensivel.
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Os trabalhos na literatura nacional que abordam a experiéncia de adoecer e as
desigualdades de género ainda s@o escassos, contudo os estudos ja produzidos associam a

experiéncia do adoecimento aos estigmas que sdo imputados aos seus portadores.

2.2 Doenca falciforme: enfocando aspectos bioldgicos, sécio-raciais, de género

A primeira identificacdo da doenca falciforme foi feita nos Estados Unidos por James
B. Herrick em um estudante negro proveniente do Caribe, em 1910. Desde entdo a condicéo
foi associada ao corpo negro, a tal ponto que entre as décadas de 1920 e 1940 “ela serviu
como uma espécie de marcador racial definidor de quem seria ou ndo negro” (FRY, 2005, p.
349).

As doencas falciformes sdo a patologia de origem genética de maior prevaléncia no
Brasil, sendo mais observada nas regides do pais onde predominam afrodescendentes. Este
termo denomina um grupo de hemoglobinopatias, ou anemias hemoliticas hereditéarias;
caracterizadas pela alteragdo estrutural na cadeira da S-globina levando & producdo de uma
hemoglobina anormal denominada HbS, ao invés da hemoglobina normal, chamada de
hemoglobina A (HbA) (FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010).

Dentre estas hemoglobinopatias, destacam-se a doenca falciforme (HbSS), expressao
clinica da homozigose do gene da hemoglobina; a S talassemia e as duplas heterozigoses
HbSC e HbSD. Estes sdo os tipos de doencas falciformes mais frequentes na populacdo
brasileira (BRASIL, 2001). Dentre os tipos citados, a doenca falciforme destaca-se como
doenca hereditaria de maior prevaléncia no Brasil, constituindo-se, portanto, em um problema
de Saude Publica (SILVA; RAMALHO; CARSSOLA, 1993).

A doenca falciforme ¢ originaria da Asia Menor e da Africa e chegou as Américas
juntamente com os africanos trazidos para serem escravizados. Este fato de ordem histérica
justifica a alta prevaléncia desta patologia entre a populacdo negra brasileira, com destaque
para as regides Norte e Nordeste, onde a propor¢do de antepassados negros da populagédo é
mais significativa do que nas demais regides do pais (ANVISA, 2001; MACHADO;
CARVALHO, 2004).

A conformagdo molecular diferenciada da hemoglobina na doeng falciforme, com
consequente maodificagdo fisico-quimica produzindo a hemoglobina S, d& origem ao

fendmeno de falcizagcdo das hemacias, causando alteracdes na morfologia dos eritrocitos — que
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naturalmente possuem forma discoide — mas apds a falcizagdo passam a apresentar-se em
forma de foice (ANVISA, 2001; HOLSBACH et. al., 2010).

A falcizacdo das hemaécias dificulta a circulacdo do sangue através dos vasos
sanguineos e também sua oxigenacgdo, provocando obstrucdo dos capilares sanguineos (vaso-
oclusdo) que atinge todo o organismo. Como consequéncias deste processo aparecem as
manifestacdes clinicas comumente observadas nos individuos com doenca falciforme. S&o
elas: crises de dor, a anemia hemolitica cronica, maior susceptibilidade a infeccGes e lesdes
isquémicas e necrose de o6rgdos e tecidos (SILVA; RAMALHO; CARSSOLA, 1993;
NUZZO; FONSECA, 2004; HOLSBACH et. al., 2010). Essas manifestacfes caracterizam a

anemia falciforme que:

Trata-se, portanto, de uma doenca cronica, incurdvel, embora tratavel; e que
geralmente traz alto grau de sofrimento aos seus portadores, que merecem atencéo
especial do ponto de vista médico, genético e psicossocial (SILVA; RAMALHO;
CARSSOLA, 1993, p. 54).

A transmissdo do gene se da quando os genitores portadores assintomaticos de um
unico gene afetado (heterozigotos) ou traco falcémico, produzindo HbA e HbS (AS),
transmitem cada um deles o gene alterado a crianca; a qual recebe o gene anormal em dose
dupla (homozigoto SS), tornando-se assim portador do gene que determina a doenca
falciforme (ANVISA, 2001).

E, portanto, uma doenca congénita, porém, na imensa maioria dos casos, o diagnostico
é tardio, sendo muitas vezes descoberta quando a pessoa esta na fase da adolescéncia ou
mesmo adulta; o que reduz significativamente a sobrevida dos individuos com doenca
falciforme. Estima-se 0 nascimento de uma crian¢ca com anemia falciforme para cada mil
recém-nascidos vivos (CANCADO; JESUS, 2007).

Contudo, sabe-se que o diagnostico e tratamento precoces — sobretudo ao nascimento -
e o estabelecimento de terapia adequada, com acompanhamento em centros de referéncia
especializados que oferecam atendimento multidisciplinar e multiprofissional além de
orientacbes para a prevencdo de complicacdes; contribuem para a melhora da taxa de
sobrevivéncia e a qualidade de vida dos individuos com anemia falciforme, impactando de
maneira positiva na morbimortalidade pela doenga.

Recomenda-se o diagnostico laboratorial da doenca falciforme que é realizado apds o

nascimento da crianga por meio da técnica conhecida por eletroforese de hemoglobinas
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devido a presenca, nessa época da vida, de alta percentagem de hemoglobina fetal no sangue
(SILVA; RAMALHO; CARSSOLA, 1993; CANCADO; JESUS, 2007).

A doenca falciforme ou falcemia é a forma homozigética (HbSS) das doencas
falciformes e a mais expressiva delas entre a populacdo, atingindo, sobretudo, individuos
pretos e pardos; ocorrendo também entre pessoas de cor branca em consequéncia da intensa
miscigenacao entre os brasileiros (BANDEIRA et. al., 2007).

Contudo, a doenca falciforme ainda é uma doenca relativamente desconhecida pela
populacdo brasileira e pelos profissionais de salde. Este desconhecimento pode estar
relacionado a desinformacéo sobre a doenca, ja que informacdes sobre ela ndo séo difundidas
nos meios de comunicacao de massa tampouco disseminadas por organismos ligados a saude.
Outro fator que contribui para este quadro é que a anemia falciforme é entendida como uma
doenca de negros, portanto carrega consigo todos os estigmas produzidos pelo racismo.

Esta condigé@o social na qual se insere o problema da anemia falciforme no Brasil
apenas ratifica a situagédo de invisibilidade da doenca e da sua importancia como um problema
de Saude Publica, assim como das pessoas que convivem com esta patologia bem como seus
familiares. A fala da diretora da Associacdo dos Falcémicos e Talassémicos do Rio de Janeiro
(AFARJ), representante dos usuarios no Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da FIOCRUZ e
portadora de doenca falciforme, ilustra bem o que foi colocado:

Sofremos ainda com discrimina¢fes e com o descaso de governantes, profissionais
de saude e da sociedade e, mesmo tendo um nudmero significativo de pessoas com
anemia falciforme, no conseguimos ser ouvidas (BARBOSA, 2000, p. 1).

As pessoas acometidas por sua vez, mesmo doentes, carecem de conhecimentos
basicos sobre a doenca e sobre os cuidados que precisam ter consigo mesmas. Alguns
estudiosos da area associam isso ao baixo nivel de escolarizagdo e socioecondmico; 0 que
dificulta a adogdo de estratégias de manejo da doenca e coloca os doentes em situagdo de
completa dependéncia dos servi¢os de saude, principalmente na fase de agudizacdo da
doenca, quando se instalam as crises algicas (SILVA; RAMALHO; CARSSOLA, 1993).

A doenca falciforme é uma patologia cronica, incurdvel, mas passiva de tratamento.
Além disso, imprime certo grau de limitacfes e sofrimento ao cotidiano dos portadores,
interferindo em todos os campos da vida destas pessoas. A influéncia de fatores raciais,
culturais e socioeconémicos faz-se presente, de maneira significativa na vida de pessoas com
doenca falciforme (FELIX et. al., 2010).
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Além de manifestacdes fisicas, a doenca falciforme produz implicacGes socias a vida
das pessoas que convivem com a doenca, as quais enfrentam dificuldades de adaptagéo
emocional e psicossocial de diversas ordens. Na infancia, a doenca falciforme afeta o
desenvolvimento da crianga, tanto em nivel fisico e emocional quanto social, diminui a
frequéncia escolar devido as auséncias em consequéncia das crises algicas; das internacdes
hospitalares e interfere nas relagdes com outras criancas. Os adolescentes apresentam também
atraso no desenvolvimento escolar provocados pelas limitagdes impostas pela doenca, que
também restringem as aspiracfes de vida destes para o futuro. Para os adultos a principal
influéncia da doenca falciforme recai sobre a vida profissional, sobre as atividades laborais e
consequentemente, na situacdo financeira dos individuos com esta doenca (SILVA,;
RAMALHO; CARSSOLA, 1993).

Os componentes emocionais e psicossociais dos individuos também sdo fortemente
afetados pela doenca falciforme. E comum que 0s mesmos apresentem alteragdes emocionais
como fragilidade, sensacdo de desamparo, depressdao, medo da morte; devido a natureza
cronica e fatal da doenca; geralmente sdo timidos, tém dificuldades de estabelecer
relacionamentos baixa autoestima, sdo inseguros e dependentes, assim como outros doentes
cronicos.

Na vida profissional, observa-se que muitas pessoas com doenca falciforme ndo
exercem atividades laborais regulares, sendo muitos deles inativos ou sobrevivem de
atividades ndo remuneradas ou mesmo de beneficios previdenciarios; o que contribui para a
manutencdo de uma situacdo socioecondmica precéria. Esta situacdo é verificada no trabalho
de Silva, Ramalho e Carssola (1993) no qual se evidenciou que as frequentes crises de dor, as
internacBes hospitalares e as consultas médicas interferem na vida profissional de grande
parte dos entrevistados, afetando de forma semelhante a ambos 0s sexos.

No entanto, a pessoa com doenga falciforme ndo € incapacitada ao trabalho por conta
da doenca, mas desde que receba tratamento, acompanhamento e orientagdo de saude
adequada, podem exercer as atividades cotidianas; principalmente relacionadas ao trabalho
como qualquer pessoa que ndo tem a doenca, desde que compativeis com as suas limitagdes e
potencialidades.

No Brasil a busca por politicas publicas e assisténcia a saude das pessoas com doenca
falciforme sempre compds a pauta de reivindicagdes do Movimento Negro Unificado (MNU)
desde os anos de 1970. Mas s6 no ano de 2001 se institucionalizou o Programa Nacional de
Triagem Neonatal (PNTN) (teste do pezinho) por meio da Portaria 822/01 do Ministério da
Saude. Para Cangado (2007) isso representou um avanco no campo da salde, pois:
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Ao incluir a deteccdo das hemoglobinopatias no Programa Nacional de Triagem
Neonatal, essa portaria corrigiu antigas distorcbes e trouxe varios beneficios,
sobretudo a restauracdo de um dos principios fundamentais da ética médica, que é o
da igualdade, garantindo acesso igual aos testes de triagem a todos os recém-
nascidos brasileiros, independentemente da origem geografica, etnia e classe
socioecondémica (CANGCADO, JESUS, 2007, p. 204).

Além disso, a instituicdo dessa portaria contribui para a redugdo das taxas de
mortalidade de criancas com doenca falciforme, pois permite a identificacdo, tratamento e
acompanhamento antecipado desses individuos.

Outro marco historico importante para a consolidacdo de politicas publicas para
pessoas com doenca falciforme foi a publicacéo da Portaria 1.391 no ano de 2005, que institui
no ambito do SUS, as diretrizes para a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com
Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias.

Com relacdo aos aspectos socio-racias, diversos estudos nacionais demonstram a
maior prevaléncia da anemia falciforme na populacdo negra, ou seja, entre individuos pretos e
pardos. Esta distribuicdo da doenca na populacdo ainda prevalece, mesmo que pessoas de
outras origens étnico-raciais também apresentem a doenca ou mesmo o traco; devido ao
elevado grau de miscigenacao entre a populacéo brasileira.

O fato da doenca falciforme se concentrar na populagdo negra carrega aspectos
historicos que remetem ao processo de escraviddo, racismo e exclusdo social; condicionada
aos diversos grupos populacionais negros no Brasil. Por conta disso, a maioria dos doentes
falciforme sdo negros e negras. A situacdo de salde que estes vivenciam estd diretamente
atrelada as condigdes socioecondmicas onde estdo historicamente inseridos. Ou seja, habitam
as areas mais pobres e carentes de infraestrutura urbana e de recursos socias como servicos de
salde de qualidade; a situacdo de pobreza tambeém limita acesso a uma boa alimentacéo,
determinando uma situacdo nutricional deficitaria; falta de acesso a saneamento bésico, agua
tratada e a um ambiente saudavel.

A assisténcia a saude as pessoas com doenca falciforme € precaria, pois além do
desconhecimento por parte dos profissionais de salde, 0s servigos de salde carecem de
infraestrutura adequada para atender as demandas deste grupo populacional quanto ao
diagnostico, tratamento e acompanhamento.

Pode-se inferir também que muitas vezes é oferecido a estas pessoas um atendimento
desqualificado e descortés — algo que merece destaque — porque nele estd implicita as

questdes de raca, racismo e racismo institucional, que permeiam as relac6es sociais no Brasil,
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inclusive no ambito da saude; implicando negativamente na vida de mulheres e homens,
negras e negros com doenca falciforme; com consequéncia de baixa autoestima, diminuicdo
na expectativa de vida, dificuldade na vivéncia com a doenca e nas relacdes que estabelece
com 0s demais grupos socias. Tais impactos se apoiam na assertiva de FRY (2005, p.354) de

que “a discriminacdo racial pode ter efeitos deletérios sobre a satde do discriminado”.

2.3 Género e raca: determinantes sociais da saude

Para a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), os determinantes socias da salde sao
compreendidos como as condigdes nas quais as pessoas nascem, crescem, vivem, trabalham e
envelhecem; sendo que as desigualdades sociais que se manifestam nestas condigdes também
geram desigualdades de satde (GONTIJO, 2010).

A Comissdo Nacional sobre os Determinantes Sociais da Satide (CNDSS) entende que
tais determinantes incluem os fatores sociais, econdmicos, culturais, étnico-raciais,
psicolégicos e comportamentais que influenciam a ocorréncia de problemas de saude e seus
fatores de risco na populacdo (BUSS; PELLEGRINI FILHO, 2007).

No Brasil, as desigualdades de género e raca atingem a maioria da populacéo,
produzindo desvantagens sociais que impactam negativamente na vida de mulheres e homens,
mas se sobressai especialmente na vida das mulheres negras.

Abramo (2004) problematiza esta questdo ao expor que 0 género e a raga assumem na
sociedade o papel de elementos produtores de desigualdades entre mulheres e homens, negras
e negros; ambos constituindo-se em dois tipos de discriminacdo que ndo apenas se
superpdem, mas se intercruzam e se potencializam; situacdo que para a mulher negra se
evidencia na forma de dupla discriminacéo.

Estes dois elementos tém ao longo dos anos se inserido nas pesquisas de cunho
cientifico das diversas areas do conhecimento, sobretudo no campo das ciéncias sociais e da
saude; e se firmado como categorias analiticas importantes, contribuindo para esclarecer
questdes sociais que se enraizaram nas sociedades ao longo da histéria e que possuem
profundas relagdes com as questdes de género e de raca.

Para a compreensdo do género como categoria de analise e como um vetor que
normatiza a organizacdo social a partir das relacbes entre 0S sexos; apoiamos-nos na
concepcao de Scott (1995, p. 71) de que o género ¢ o “elemento constitutivo das relacdes
sociais fundadas sobre as diferencas percebidas entre os sexos e também um modo primordial

de dar significado as relagGes de poder”.
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Eleni Varikas (1994, p. 67) dialoga com o tema citando Scott (1988) que afirma que o
género enquanto categoria de analise repousa sobre a relacdo fundamental entre duas
proposigdes: “género tanto ¢ um elemento constitutivo das relagdes sociais fundadas sobre as
diferencas percebidas entre os sexos quanto uma maneira primaria de significar relacbes de
poder".

O género tornou-se um valioso instrumento tedrico e metodologico de anélise e assim
como a etnia e a classe sdo concebidos como constructos intelectuais; e operam na realidade
empirica enquanto categorias historicas. Estabelecidas como um conjunto objetivo de
referéncias, as representagdes de género estruturam a percepgdo e a organizagao concreta e
simbolica de toda a vida social. Logo, apreendido da realidade empirica, 0 género expressa as
relacdes historicas e as formas de existéncia da realidade social (SAFFIOTTI, 1997).

Para Rago (1998, p.96), o universo feminino se diferencia do masculino, sobretudo por
“experiéncias histéricas marcadas por valores, sistemas de pensamento, crencas e
simbolizacGes diferenciadas também sexualmente e ndo simplesmente pelas determinagoes
biologicas”.

A perspectiva de género esta posta na vida das pessoas como a classe e a etnia, com
destaque para a mulher negra, que para Saffioti (1997), na sociedade brasileira, estd em
extrema desvantagem social por conta das determinacdes de género e de etnia.

O Brasil possui a maior concentracdo de pessoas negras na didspora, ou seja, fora das
fronteiras do continente africano; porém, somente a partir da década de 1990 passou a
reconhecer a existéncia do racismo como um dos fatores que condicionam as desigualdades
sociais. Os africanos forcadamente trazidos ao Brasil foram subjugados ao regime de
escraviddo por mais de 300 anos até que no ano de 1888, o trabalho escravo foi oficialmente
abolido no pais.

No entanto, conforme Chor (2005) a escraviddo deixou suas marcas na posic¢ao social
das sucessivas geracdes afrodescendentes, em paralelo com a falta de politicas de inclusédo
social dos ex-escravos no pdés-abolicdo; fatores estes que, historicamente, contribuiram e
determinaram a existéncia de desigualdades étnico-raciais na sociedade brasileira, demarcadas
pelas iniquidades socioeconémicas e pela falta de representacédo social dos afrodescendentes
nos espacos de poder.

As ideologias que sustentam o néo existir de diferengas ou conflitos raciais no Brasil
construiram o mito da democracia racial; amplamente disseminado e enraizado no imaginario
da populacéo brasileira (HERINGER, 2002).



30

Dentre os idealizadores da democracia racial, destaca-se o socidlogo Gilberto Freyre
que, com as ideias trazidas no livro Casa-Grande e Senzala, publicado em 1939, traca os
aspectos socioculturais que estabeleceram a formacdo do povo brasileiro a partir da teoria da
miscigenacdo das trés racas — indios, brancos e negros — e das relagcbes supostamente
harmoniosas entre estas. Para ele, “o Brasil seria o ,,paraiso mundial das ragas®, simbolo de
tolerancia e integracdo social, negando, portanto, a existéncia do racismo como fator
determinante das desigualdades étnico/raciais na sociedade brasileira” (FREYRE, 1939 apud
OLIVEIRA et. al., 1998, p.11).

Por conseguinte, 0 mito da democracia racial justifica a existéncia do preconceito e da
discriminacdo contra 0 negro como consequéncia de um problema decorrente de
condicionantes socioeconémicos, que determinam menores oportunidades de ascensdo social
e econdmica da populagio negra (PERPETUO, 2000). Além disso, “mascara” o preconceito,
tornando-o objeto invisivel, haja vista que o Brasil ndo apresenta conflitos raciais abertos e
permanentes, simbolizados, por exemplo, pelo apartheid ( KILSZTAJN, 2005).

Os progressos cientificos alcancados pela genética ampliaram o antigo conceito
eugenista de raca — 0 que representa um enorme avanco — ja que durante séculos a definicédo
de raca foi amplamente utilizada pela elite cientifica com intuito de naturalizar
biologicamente questbes determinadas socioculturalmente e justificar praticas estigmatizastes
e discriminatdrias que resultaram de seu uso (AYRES, 2007).

Atualmente o conceito de raca € compreendido enquanto categoria historica,
socialmente construida. O Movimento Negro Unificado (MNU) tem contribuido para a
incorporacdo da ideia de raca como um carater de identidade; um conceito voltado para a
emancipacdo e para a afirmagdo de resisténcia dos afrodescendentes ao racismo e as
iniquidades determinadas por ele (OLIVEIRA, 1998).

Para Heringer (2002, p. 58):

Embora nunca tenha se consolidado no pais um regime de segregacao racial legal e
formal, na realidade brasileira, as distincbes e desigualdades raciais séo
contundentes, facilmente visiveis e de graves consequéncias para a populacéo afro-
brasileira e para o pais como um todo.

Esta ideia é reafirmada por Perpétuo ao inferir que:

Uma perspectiva de analise mais recente, e menos otimista, assume que a insercéo
social de um individuo na sociedade é diretamente relacionada a sua cor; e que a
persisténcia historica da raca como principio classificatorio ndo deve ser encarada
como heranca do passado, mas como um mecanismo social de reproducdo da
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desigualdade racial, servindo aos interesses do grupo racialmente hegemonico.
(PERPETUO, 2000, p. 2)

Os estudos apontam que a populacdo afrodescendente recebe os mais baixos salarios
no mercado de trabalho, possui 0 menor grau de instrucdo, apresenta os piores indices de
Desenvolvimento Humano (IDH), realiza as atividades menos qualificadas e sobrevive sob as
mais precarias condi¢Bes de vida; e ainda dispdem dos servicos de salude de pior qualidade e
menor resolubilidade. Além disso, brancos e negros tém acesso desigual as condicdes de
saude e infraestrutura urbanas adequadas; a ensino de qualidade; a ocupacbes de maior
prestigio social e remuneracdo (HERINGER, 2002; LOPES, 2005; KILSZTAJN, 2005).

Isso demonstra que as desigualdades étnico-raciais também acontecem no ambito da
salde, porém tém sido pouco investigadas no Brasil; e as discussGes que enfatizam a raga/cor
no ambito da satde publica ainda acontecem de forma incipiente (CHOR, 2005; 2007). Logo
é urgente que sejam fomentadas, debatidas e ganhem visibilidade cientifica, social e politica.

Para o exemplo do que tem sido reportado na literatura estrangeira, Chor (2007, p.
516) ratifica que *“j4 ha evidéncias no Brasil de que a discriminagdo racial nos servigos de
salde piora a qualidade do tratamento para pretos e pardos”.

Apesar da escassez na literatura nacional de trabalhos académicos que utilizem a
variavel raga/cor, os indicadores revelam a ocorréncia de disparidades na morbimortalidade
da populagio determinadas pela raga/cor da pele dos individuos (ARAUJO, 2007).

O ndmero limitado de pesquisas brasileiras desenvolvidas na area da satde pablica e
da epidemiologia com recorte étnico-racial, explica-se, em parte, pela crenca de que o racismo
tem pouca relevancia para o entendimento das iniquidades sociais existentes no pais, sendo,
portanto, um parametro sujeito aos determinantes socioeconémicos (MAIO, 2005).

Outra justificativa para a baixa producdo literaria que se detenha na investigacdo das
disparidades segundo a raga/cor no campo da saude seria a recente inclusdo da variével
raca/cor nas estatisticas vitais dos sistemas de informacdo do Ministério da Saude, a partir de
1996. Este avanco ocorreu em decorréncia das pressoes exercidas pelo Movimento Negro no
Brasil; destinadas a enfrentar a discriminagdo e as desigualdades raciais; e propor a
formulacdo de politicas publicas de salde direcionada & populacdo afrodescendente
(BRASIL/MS, 2001 apud ARAUJO, 2007; LAGUARDIA, 2006).

Segundo Leal, Gama e Cunha (2005); no Brasil, o debate politico sobre as
desigualdades raciais e suas consequéncias sobre a salde é recente. Porém estas permanecem

como um grande problema socio-racial, que interfere nas condigdes de salde das populagdes
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em varios paises, como expressao de diferencas biologicas, disparidades sociais e

discriminacao étnica. Os mesmos autores ratificam esta ideia ao afirmar que:

A medicdo dessas desigualdades se depara com problemas metodolégicos para
distinguir o quanto é inerente a questdo racial, independente de outros aspectos
como o0 acesso a informacao, emprego, bens materiais, servicos de salde ou mesmo
da percepcdo do racismo. Todos esses fatores agem sinergicamente, amplificando
os resultados negativos sobre a salde e, simultaneamente, alimentando as
desigualdades nas condicfes de vida” (LEAL; GAMA; CUNHA, 2005, p. 101).

As questdes que envolvem o impacto do racismo sobre a saide vém sendo discutidas
timidamente em alguns trabalhos da literatura, mas estes de fato apontam maior risco de
adoecimento e morte da populacdo afrodescendente. Entretanto, nos Gltimos anos, tem se
tornado crescente o interesse pelo estudo das relacdes entre raca/etnia e saude — com énfase na
populacdo negra — entre pesquisadores do campo da salde coletiva e militantes de
movimentos sociais; sobretudo a relagdo entre mortalidade por causas violentas e raga/cor da
pele, com destaque para os homicidios (KILSZTAJN et. al, 2005; MAIO, 2005).

Leal, Gama e Cunha (2005), por exemplo, analisando as desigualdades sociais quanto
ao acesso e utilizacdo dos servicos de saude, em relacdo a cor da pele em puérperas que
demandaram atencdo hospitalar ao parto; observaram persistente situacdo desfavoravel das
mulheres de pele preta e parda em relacdo as mulheres brancas.

Batista (2002), ao investigar o perfil da mortalidade de homens e mulheres pretos
residentes no Estado de S&o Paulo, no periodo 1996 a 1999, com enfoque nas desigualdades
de género e raca/cor, verificou que a taxa de mortalidade dos homens e mulheres pretos
residentes neste Estado superou a dos brancos. O autor concluiu que a realizagdo de estudos
enfatizando as desigualdades sociais de género e raga/cor ajuda a mostrar como as mulheres e
0S negros séo vistos em nossa sociedade; demonstrando que a discriminacdo racial perpassa
pelas instituicdes e pelas politicas publicas e como a mortalidade pode ser um indicador
quantitativo da discriminacéo racial e de género.

Estudo promovido por Aradjo (2007) na cidade de Salvador, capital do Estado da
Bahia, revelou a existéncia de disparidades na mortalidade por causas externas segundo a
raca/cor da pele. Neste municipio, os individuos da raga/cor preta e parda foram mais
vitimados precocemente por causas violentas; achados que, para a autora, “ratificam 0 que a
literatura nacional e internacional sobre as desigualdades sociais em salde na perspectiva da
raca/cor da pele vem apontando: os piores resultados em saude para a populacdo negra”

(ARAUJO, 2007, p. 78).
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Diante das evidéncias cientificas encontradas até entdo, é possivel inferir, de acordo
com Chor (2007), que os achados sdo suficientes para atribuir a raca/cor da pele o papel de
um dos determinantes de trajetdrias socioeconémicas desfavoraveis no Brasil; contribuindo
para aumentar o risco desfecho de saude como as mortes violentas, que predominantemente
penalizam a populagéo negra.

Como conclui Barbosa (2001) a articulacdo raga, género e classe determinam as
relacdes sociais e gestam as condicdes de vida e saude; em se tratando da populacdo feminina
negra; gestam-na de forma a resultar num perfil mais critico de salde, posto que, além da
subordinacéo de classe, tem por sobre si a subordinacio de género e raca. E mulher e negra.
No caso da doenca falciforme, compreende-se que a soma de elementos produtores de
desigualdades e de exclusdo social como o preconceito e a discriminacdo racial e as
diferencas de género, aumentam o0s impactos que a doenca produz na vida de mulheres e

homens que convivem com a doenca.
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3 METODOLOGIA

3.1 Caracterizacao do estudo

Trata-se de um estudo exploratério que para Polit, Beck e Hungler (2004), possibilita a
investigacdo da natureza complexa do fendmeno assim como dos fatores com os quais se
relaciona. Para analisar as experiéncias do adoecimento vivenciadas por mulheres e homens
com doenca falciforme, adotou-se a abordagem qualitativa, que segundo Minayo (1993),
permite uma melhor estratégia de apropriacdo da subjetividade e dos contextos envolvidos na
problematica das relacdes entre os/as agentes investigados/as.

Outro ponto a se considerar em um estudo dessa natureza € que para se conhecer o
individuo € necesséaria a descri¢do da experiéncia humana — exatamente como ela é definida e
vivida pelo proprio sujeito — estratégia que para Minayo (1993), s6 € possivel por meio do

método qualitativo. Reforcando essa ideia, a autora resalta que:

A pesquisa qualitativa responde a questdes muito particulares. Ela se preocupa com
um nivel de realidade que ndo pode ser quantificado. Ou seja, ela trabalha com o
universo de significados, motivos, aspiragdes, crengas, valores e atitudes, o que
corresponde a um espaco mais profundo das relagfes, dos processos e dos
fendmenos que ndo podem ser reduzidos a operacionalizagdo de variaveis
(MINAYO, 1993, p. 21).

A partir desta compreensdo e da afirmacdo de Caregnato e Mutti (2006) de que as
abordagens qualitativas constituem-se em um método privilegiado para a complexidade das
relacbes de género e sua interface com a saude; o fendmeno foi analisado a partir dos
discursos de mulheres e homens com doenca falciforme, buscando nas falas destas pessoas as
suas experiéncias de adoecimento e as nuances de género nas interpretacfes atribuidas ao

fendmeno investigado.

3.2 Area do estudo

Constituiram-se como locus de estudo desta pesquisa os distritos de Matinha, Jaiba e
Maria Quitéria, os quais fazem parte da zona rural do municipio de Feira de Santana, segunda
maior cidade do interior da Bahia, que segundo o IBGE (2010), possui populagdo de 556.642
habitantes. O municipio é constituido de 44 bairros que formam a zona urbana e oito distritos
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que compdem a zona rural. De acordo com dados obtidos atraves da Secretaria Municipal de
Salde Feira de Santana no ano de 2011, existem 360 casos confirmados de pessoas com
doenca falciforme no municipio, sendo 298 na zona urbana e 62 casos na zona rural.

A escolha destes povoados rurais se deu, primeiramente, por haver registro de casos de
pessoas com doenca falciforme nestas localidades. Estes dados foram obtidos através do setor
de Atencdo Basica da Secretaria Municipal de Saude (SMS) de Feira de Santana e pelos
registros constantes nas fichas de notificacdo de Anemia Falciforme das Unidades de Salde
da Familia dos distritos.

O distrito de Matinha possui 8.855 habitantes; Jaiba tem 4.539 habitantes; e Maria
Quitéria tem 13.903 habitantes. Assim como o0s demais distritos de Feira de Santana, as
localidades descritas neste estudo possuem uma popula¢do majoritariamente negra, a qual foi
originaria do Recéncavo baiano. Os dados sobre a distribuicdo dos habitantes por raca/cor da
pele demonstram maior prevaléncia de pretos/as e pardos/as nestas localidades, sendo
Matinha com 94,8 %, Maria Quitéria com 90% e Jaiba com 88,4% (IBGE, 2010).

Sobre a formacdo dessas comunidades, evidéncias histéricas e a propria tradi¢do local
informam que um consideravel contingente de negras e negros que chegaram em Feira de
Santana por volta do século XIX. Eles fixaram-se nestas &reas como trabalhadores ou
escravos nas fazendas locais, agruparam-se em nicleos de negros — muitos com caracteristicas
de quilombos — posteriormente, deram origem a pequenos povoados que formaram o0s
distritos com o passar dos anos.

Estas localidades constituem-se em comunidades negras rurais que possuem
peculiaridades e semelhancas na formacao geogréfica, ambiental e étnica; fatores estes que se
relacionam ao doente e interferem na variabilidade genética, na sintomatologia e no percurso
da doenca falciforme.

A literatura aponta os fatores ambientais como importantes agentes que interagem e
interferem na fisiopatologia da doenca falciforme tais como: o meio ambiente; a deficiéncia
alimentar e na qualidade nutricional; e também a falta ou caréncia de assisténcia médica,
psicoldgica e social (OLIVEIRA, 2011).

Cada um dos distritos é constituido por pequenos povoados que Se agrupam na area
geografica que compde o distrito. A Matinha esta localizada cerca de 14 Km do centro de
Feira de Santana sendo sede do Distrito e abrangendo os povoados de Olhos D Agua das
Mogas, Candeal, Santa Quitéria, Moita da Onca, Vila Menilha, Baix&o, Tupi, Alto do Tanque,
Tanquinho, Alto do Canuto, Alecrim Miudo, Jacu, Capoeira do Rosario, Candeia Grossa,

Jenipapo e Jaiba; cerca de 93.5% da populacdo da Matinha reside na area rural. O distrito de
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Jaiba dista aproximadamente 16 km da sede que é Feira de Santana e possui 4.539 habitantes
conforme IBGE (2010), sendo que cerca de 79% desta populacdo reside na zona rural. Ja o
distrito de Maria Quitéria situa-se aproximadamente 17 km de do centro de Feira de Santana e
possui 13.903 habitantes dos quais cerca de 87% reside na zona rural da localidade.

Estas comunidades rurais foram marcadas pelo intenso processo de miscigenagdo e
éxodo rural e urbano ao longo dos anos. Contudo, ainda preservam caracteristicas comuns tais
como o desenvolvimento da agricultura familiar ou de subsisténcia como principal atividade
econbmica, através do cultivo de milho, feijdo e mandioca. A infraestrutura de parte das casas
nestas localidades é a base de tijolos e adobe, ndo possuindo rede geral de esgoto; as dejecOes
em muitos casos sdo depositadas em fossas secas. Aproximadamente metade dos domicilios
conta com agua tratada pela Embasa, mas predomina a existéncia de cisternas como fonte de

agua potavel.

3.3 Participantes do estudo

Participaram do estudo 09 pessoas com doenca falciforme, sendo 05 mulheres e 04
homens. Todos/as possuem o diagndstico de doenca falciforme e residem nos distritos de
Matinha, Jaiba e Maria Quitéria. Para a selecdo dos/as participantes foi feito um levantamento
das pessoas com doenca falciforme nos distritos de Matinha, Jaiba e Maria Quitéria. Os dados
estavam disponiveis nas Unidades de Saude da Familia (USF) das referidas localidades. Em
posse destes dados, foi feita busca no banco de dados no setor de Atencdo Basica da
Secretaria Municipal de Saude (SMS) de Feira de Santana, onde foram comparados os dados
fornecidos pelas USFs. Inicialmente 14 pessoas foram identificadas como possiveis
participantes por se enquadrarem nos critérios de inclusdo. Contudo, trés delas foram
excluidas da amostra por terem diagndstico de traco falciforme, embora constassem nos
registros das USF e da SMS como pessoas diagnosticadas com doenga falciforme. Houve
excluséo de outros/as dois/duas participantes da amostra pelo fato de os/as mesmas residirem
em areas descobertas pela USF, o que impossibilitou o acesso aos domicilios.

Foram adotados como critérios de inclusdo para participacdo no estudo: ter
diagnostico confirmado de doenca falciforme e estar entre 18 anos ou mais de idade; e
entender e aceitar participar do estudo mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE) (Apéndice A).

Apos o levantamento da quantidade de pessoas com doenca falciforme residente em

cada um dos distritos, estes/as foram identificados/as de acordo a microarea de cobertura da
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USF e a Agente Comunitaria de Saude (ACS) responsavel. Em seguida foi feito o contato
com todas as ACS e solicitado que fossem agendadas as entrevistas, com 0 acompanhamento

das mesmas, conforme a disponibilidades tanto da ACS quanto da/do participante.

3.4 Aproximagao ao tema de estudo

O processo de aproximacdo da pesquisadora com o objeto de estudo proposto nesta
investigacdo tem uma génese que remonta a minha infancia quando se deu os primeiros
contatos com pessoas que viviam com a anemia falciforme no povoado de Matinha; na época
ainda denominada Matinha dos Pretos. Este fato deu-se por volta dos anos de 1990, quando
ainda crianca, em brincadeiras com primas, primos, amigas e amigos da localidade, percebia
as limitagdes nas brincadeiras de correr, de pular, de subir em arvores; por conta de uma
doenca, de uma anemia até entdo sem nome: era uma doenca desconhecida, que ndo pegava,
mas que doia e que podava as liberdades de crianca.

Naquele momento ja questionava: “porque ele ndo pode correr?”’; “porque ele ndo vai
para 0 médico?”’; “porque ele e tdo pobre, tdo magro, tao fraquinho?”; “porque a perna
dele esta torta? ”’; “porque ndo anda mais? ”; “porque ele morreu?” ...

Os anos passaram e as perguntas da crianga curiosa ficaram sem respostas porque “os
mais velhos” ndo tinham como respondé-las. Outros casos semelhantes aparecem e se repete 0
ciclo de desconhecimento e de invisibilidade.

Anos depois, ja na graduacdo, se abre uma possibilidade de buscar as respostas para as
perguntas silenciadas na infancia. Enquanto graduanda do curso de enfermagem da
Universidade Estadual de Feira de Santana (UEFS) ocorrem as minhas primeiras
aproximacdes e compreensOes acerca desta anemia desconhecida. Neste momento emerge o
interesse pela pesquisa com este tema, porque a pergunta ainda estava latente e carecia de
resposta. A possibilidade se abre atraves da inser¢cdo no Nucleo Interdisciplinar de Estudos
sobre Desigualdades em Saude (NUDES) — um nucleo de pesquisa que se detém em estudos
sobre desigualdades raciais em saude. Por conseguinte, traz a abordagem da doenca
falciforme como objeto de estudo e também como um elemento que compde um campo de
saberes e de praticas denominado Saude da Populacdo Negra.

O contato com a temética se tornou mais intimo, ainda que, durante a iniciagdo
cientifica, a doenga falciforme nédo tenha sido o objeto de estudo trabalhado com prioridade
enquanto bolsista do Programa de Bolsas de Iniciagdo Cientifica (PIBIC/CNPq - UEFS).

Porém, ela esteve presente em momentos diversos como: leituras de textos e estudos



38

produzidos sobre o tema; participacdo em eventos direcionados especificamente a salde da
populacdo negra como seminarios, congressos, simposios em nivel local, regional, nacional e
internacional; atuacdo na Unidade de Salude da Familia da Matinha enquanto campo de pratica
curricular, com desenvolvimento de oficinas sobre o tema para os agentes comunitérios de
salde, equipe de saude e comunidade local; debates com o Conselho Local de Saude;
palestras nas escolas locais, entre outros. Mas ainda ndo era o suficiente.

Mais recentemente, ap0s a inser¢do no curso de Pds-graduacdo em Enfermagem da
Escola de Enfermagem da Universidade Federal da Bahia e no Grupo de Pesquisa sobre
Saude da Mulher (GEM), a aproximagcdo com a temaética se da de maneira mais tedrica e
também mais prética; mediante o compartilhamento do conhecimento ja produzido sobre a
tematica pelos diversos estudantes e pesquisadores do grupo. Outros fatores como a
participacdo em reunides e debates do grupo, a visita para conhecer a experiéncia do grupo de
falcémicos da Associacdo Baiana de Pessoas com Doenca Falciforme e Hemoglobinopatias
(ABADFAL). Sobretudo, o conhecimento da persisténcia da doenca falciforme no povoado
de Matinha e a invisibilidade deste problema naquela comunidade negra contribuiram para a
motivacao desse estudo na p6s-graduacao.

Dentre as estratégias de aproximagdo com o campo e com a comunidade, existiram
diversas possibilidades e facilidades a destacar: primeiramente a estreita relagdo com a
comunidade e com a equipe de saude da familia da USF da Matinha; em seguida, citam-se as
iniciativas por parte de um nicleo de pesquisa em desenvolver estudos epidemioldgicos sobre
a distribuicdo da doenga falciforme no municipio de Feira de Santana e estimular a fundagéo
de uma associacdo de pessoas com doenca falciforme na cidade. Outro ponto que merece
destaque é o interesse da Secretaria Municipal de Saide em implantar uma rede de atencdo
voltada as pessoas com doenca falciforme no municipio. Este cenario amplamente favoravel
ao desenvolvimento do estudo certamente abre possibilidades de parcerias entre 0s grupos de
estudo (UFBA/UEFS) e de viabilidade da pesquisa.

Para a realizacdo da pesquisa foi encaminhado um oficio para a Secretaria Municipal
de Salde de Feira de Santana solicitando autorizagdo para a coleta de dados, que foi iniciada
mediante autorizacdo da referida instituicdo e apos submisséo da pesquisa a Plataforma Brasil
e aprovacio pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Escola de Enfermagem da
Universidade Federal da Bahia.

Apls a aprovacdo do projeto pelo CEP, em posse destes documentos, foram
identificados/as os/as possiveis participantes da pesquisa que atenderam aos critérios de

inclusdo do estudo. Foi feito o contato com as enfermeiras e as agentes comunitarias de satde
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(ACS) das unidades quando se abordou os objetivos da pesquisa. Essa aproximacgdo
possibilitou acesso aos/as participantes do estudo, pois os ACS atuaram como informantes-
chave sobre os casos e local de residéncia dos/as participantes. Uma vez identificadas (0s) as
(os) participantes e 0 ACS responsavel, foram agendadas as visitas e as entrevistas no

domicilio.

3.5 Coleta de dados

Para a producdo do material empirico foi utilizada como técnica de coleta de dados a
entrevista semiestruturada gravada. Para a caracterizacdo sociodemografica dos participantes
do estudo, foi elaborado um instrumento de questdes semi estruturadas; uma etapa composta
de uma parte contendo questdes relativas a informacgdes sobre a pessoa como idade, sexo, cor
da pele, naturalidade, local de residéncia, religido, estado civil, escolaridade, ocupacdo, renda
familiar; a outra parte com questdes relativas a doenca tais como: tipo de doenca falciforme,
tempo de diagnoéstico, se o individuo faz acompanhamento e em qual servigo de salde.

Foram elaboradas questbes que motivaram a/o entrevistada/o a narrar suas
experiéncias com a doenga, com intuito de produzir os discursos. As questdes puderam ser
flexibilizadas, quando determinada resposta necessitava de melhor esclarecimento.

As entrevistas foram realizadas nos domicilios dos/as participantes do estudo, por ser
um ambiente privado e que possibilitou melhor desvelo da realidade vivenciada por eles/as.
Posteriormente foram transcritas literalmente e analisadas conforme as categorias analiticas

que emergiram do conjunto de discursos oriundos das falas dos/as participantes.

3.6 Tratamento e andlise dos dados

Para organizacdo e tabulacdo dos dados, adotou-se como estratégia metodoldgica o
Discurso do Sujeito Coletivo (DSC), que consiste numa proposta qualitativa de representar o
pensamento de uma coletividade; o que se faz agregando num s6 discurso-sintese, conteddos
discursivos de sentido semelhantes emitidos por pessoas distintas, como resposta as perguntas
abertas de uma entrevista (LEFEVRE; LEFEVRE; 2005). O objetivo dessa técnica foi fazer
que o pensamento da coletividade se apresentasse como um Unico individuo.

A utilizacdo dessa proposta metodoldgica fundamenta-se no pressuposto de que o
pensamento coletivo pode ser visto como um conjunto de discursos sobre um determinado

tema. A técnica consiste em uma forma de privilegiar o discurso resultante dos depoimentos
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das pessoas, entendidas como um conjunto de individuos, situados numa dada posicao
(LEFEVRE; LEFEVRE; 2005).

Retomando os autores, desta forma, ao expressar o pensamento coletivo, no DSC:

[...] os discursos dos depoimentos ndo se anulam ou se reduzem a uma categoria
comum unificadora ja que o que se busca fazer é reconstituir com pedagos de
discursos individuais, como quebra-cabega, tantos discursos sinteses quanto se
julgue necessario para expressar uma dada “figura”, ou seja, um dado pensar ou
representaco social sobre um fendmeno (LEFEVRE; LEFEVRE; 2005, p. 19).

Para elaborar os DSC foram utilizadas as trés figuras metodoldgicas descritas
conforme Lefévre e Lefévre (2005) assim descritas:

Expressdes-chave (ECH) — s@o fragmentos, trechos ou transcrigdes literais do
discurso, que devem ser destacados e que revelam a esséncia do depoimento. S&o transcri¢des
de partes dos depoimentos que vao permitir o resgate das partes essenciais do contetido
discursivo e servir de matéria-prima para a construcdo do DSC.

Ideias centrais (IC) — € um nome ou expressdo linguistica que descreve e revela em
sintese, de maneira precisa e fidedigna o sentido de cada um dos discursos analisados e em
cada conjunto de ECH. Isto é portanto, uma descri¢do do sentido de um depoimento ou de um
conjunto de depoimentos. Consiste numa ou mais afirmacBes que vao traduzir o contetido
essencial do discurso que os sujeitos expressam formalmente em seus depoimentos.

Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) — ¢ a juncdo, num so discurso-sintese, redigido na
primeira pessoa do singular, de uma forma discursiva e esclarecedora das expressdes-chave
gue tém a mesma ideia central ou ancoragem (figura metodoldgica). Essas expressdes podem
se concretizar em um ou mais discursos.

Para obtencdo dos discursos do sujeito coletivo, as seguintes etapas foram
desenvolvidas: transcricdo do audio, leitura exaustiva das entrevistas e analise isolada de cada
uma; identificacdo das expressdes-chave; identificacdo das ideias centrais a partir das
expressdes-chave; identificagdo e agrupamento das ideias centrais de mesmo sentido ou
equivalentes; definicdo da ideia central que sintetiza todas as ideias centrais de mesmo
sentido; construcdo dos DSCs e analise dos discursos.

Os depoimentos foram analisados e destes extraidas as ideias centrais, em seguida
procuraram-se identificar as ICs iguais ou que tinham equivaléncias e suas respectivas
expressdes-chave para finalmente construir os DSCs.

A construcdo do DSC exige que se utilize palavras, fazendo com que um conjunto de

expressdes-chave selecionadas se transforme num discurso. Seguindo a proposta de Lefévre e
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Lefévre (2005), foi necessario apresentar as experiéncias relatadas seguindo uma ordem
cronoldgica, dando a ideia de que esta se contando uma histéria. Nessa construcdo, parte-se
daquilo que é dito do qual é mais comum para o0 que € mais particular, iniciando-se com as
afirmacOes mais gerais e detalhando-as ao longo do discurso; inserindo conectivos no interior
dos parégrafos para fazer ligacbes entre frases e estabelecer relagdes; usando sinais de
pontuacdo ou recursos equivalentes. Também foram suprimidos identificadores muito
particulares que aparecem no discurso como idade, sexo e detalhes de historias particulares.

Para o DSC, o pensamento coletivo que expressa uma dada representacdo social é pois
um ente duplo, uma qualidade e uma quantidade coletiva na medida em que cada DSC é uma
colecdo de contelidos, ideias e argumentos semanticamente homogéneos que representam um
determinado posicionamento frente a realidade. Na sua dimenséo quantitativa, os DSCs sdo
provenientes de depoimentos de conjuntos de individuos representativos de uma dada
formac&o sociocultural.

Construir cada discurso apresentado nesse trabalho exigiu um exercicio complexo,
dindmico, por vezes, exaustivo e desafiador. Foi necessario, primeiramente, enquanto
pesquisadora, despir-me de conceitos, discursos e andlises pré-moldadas para desenvolver
uma melhor e mais fidedigna compreensdo do contexto onde se ddo as experiéncias aqui
relatadas. A partir disso pude entdo imergir nos relatos dos homens e mulheres, no contexto
da experiéncia vivida e da experiéncia revelada pela fala, pelas expressdes e sentimentos, a

fim de capturar a esséncia que demarca cada experiéncia vivida.

3.7 Aspectos éticos da pesquisa

O presente projeto de pesquisa envolve diretamente seres humanos. Inicialmente o
projeto foi cadastrado e submetido a Plataforma Brasil e ao Comité de Etica em Pesquisa da
Escola de Enfermagem da Universidade Federal da Bahia para apreciagdo e aprovagdo. A
pesquisa respeitou 0s principios éticos e legais que regem a pesquisa com seres humanos
determinados na Resolucéo 196/96 do Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 1996).

Previamente as entrevistas, os/as participantes foram esclarecidos/as quanto as
finalidades e contribuicbes do estudo para entdo consentirem ou ndo em participar
voluntariamente do mesmo por meio da assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (Apéndice A). As entrevistas foram gravadas com o auxilio de gravador
portatil, a fim de permitir a transcricdo literal e maximizar a fidedignidade na exposicao e

analise das falas.
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Durante a tabulacdo dos dados e exposicao das percepcdes no estudo foram atribuidos
nomes ficticios de origem africana aos/as participantes da pesquisa, a fim de resguardar a

identidade dos/as mesmos/as, reiterando a importancia do sigilo e anonimato.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Nesta secdo estdo descritos os resultados e a discussdo dos mesmos, conforme 0s
objetivos propostos pela pesquisa. Inicialmente foi fita uma breve descricdo dos/das
participantes, seguindo-se a caracterizacdo sociodemogréfica dos/as mesmos/as e, por fim

foram trazidos os discursos e analises decorrentes.

4.1 Descricdo dos/as participantes

Dandara: 31 anos, sexo feminino, preta, solteira, ensino médio completo, tem por
ocupacao o cargo de auxiliar de producdo, renda familiar de 1 a 2 salarios minimos, catdlica,
residente no Distrito de Matinha, menarca aos 15 anos de idade, primeira relacdo sexual aos
20 anos sendo trés quanto ao nimero de parceiros, ndo possui filhos, tem doenca falciforme
do tipo SC com 26 anos de diagnostico, faz acompanhamentos mensal e ndo tem

complicacBes da doenca.

Zahra: 50 anos, sexo feminino, parda, solteira, ensino fundamental incompleto, tem a
ocupacao de lavradora, renda familiar de 1 a 2 salarios minimos, protestante, residente no
Distrito de Matinha, povoado de Alecrim Miludo, menarca aos 14 anos, nao teve relagdes
sexuais, possui doenca falciforme do tipo SC com 16 anos de diagnostico, faz
acompanhamento periédico na unidade bésica de salde local e possui necrose da cabeca do

fémur como complicacao.

Kissa: 27 anos, sexo feminino, parda, separada, ensino fundamental completo,
ocupacao do lar, renda menor que 1 salario minimo, recebe o beneficio do bolsa familia,
protestante, residente no Distrito de Jaiba, menarca aos 16 anos, teve um parceiro, tem um 1
filho de 4 anos com trago falciforme, possui anemia falciforme diagnosticada ha 15 anos e faz
acompanhamento periddico na USF local.

Ashanti: 23 anos, sexo feminino, preta, solteira, ensino médio completo, estudante,
renda familiar de 1 a 2 salarios minimos, catdlica, residente no Distrito de Maria Quitéria,

menarca aos 15 anos e tem doenca falciforme tipo SC diagnosticada ha 7 anos.
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Kamau: 24 anos, sexo masculino, pardo, solteiro, ensino fundamental incompleto,
ndo possui ocupacao, recebe beneficio por invalidez, renda familiar entre 1 e 2 salarios
minimos, catolico, residente no Distrito de Matinha, ndo teve relacGes sexuais, ndo tem filhos,
possui anemia falciforme com 17 anos de diagnostico e Ulceras de membros inferiores como

complicacdes e ndo faz acompanhamento da doenca.

Zumbi: 23 anos, sexo masculino, preto, solteiro, ensino médio completo, ocupagédo de
pintor, renda familiar de 1 a 2 salarios minimos, protestante, residente no Distrito de Matinha,
povoado de Alecrim Miudo, primeira relacdo sexual foi aos 14 anos, teve 4 parceiras, tem
doenca falciforme diagnosticada ha 9 anos, ndo faz acompanhamento ha cerca de 1 ano e nédo

possui complicagdes.

Hasan: 24 anos, sexo masculino, pardo, unido estavel, ensino médio completo,
ocupacdo de cobrador de transporte alternativo, renda familiar de 1 a 2 salarios minimos,
catolico, residente no Distrito de Matinha, no povoado de Jenipapo, primeira relagdo sexual
aos 13 anos, com numero de parceiras superior a 10, possui 1 filho com traco falciforme e

possui doenca falciforme SC com tempo de diagnéstico de 06 anos.

Madiba: 45 anos, sexo masculino, pardo, casado, ensino fundamental completo,
ocupacao de biscateiro, renda familiar menor que um salario minimo, protestante, residente no
Distrito de Jaiba, primeira relacdo sexual foi aos 20 anos de idade, teve 4 parceiras e tem um
filho de 1 anos de idade que tem traco falciforme

Amani: 35 anos, sexo masculino, pardo, solteiro, ensino fundamental incompleto,
ocupacao de biscateiro, renda menor que 1 salario minimo, residente no Distrito de Jaiba,
primeira relagdo sexual foi aos 18 anos, teve duas parceiras, possui anemia falciforme
diagnosticada ha 20 anos, Ulceras de membros inferiores e faz acompanhamento no HGCA

semanalmente.

4.2 Caracterizacao Sociodemografica

Participaram desta pesquisa 09 pessoas com doenca falciforme, sendo 05 homens e 04

mulheres, todos/as com diagndstico confirmado, residentes em trés localidades da zona rural
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de Feira de Santana. Cinco tinham anemia falciforme enquanto que as quatro demais
possuiam doenca falciforme do tipo SC.

A faixa etaria variou entre 23 e 50 anos de idade. Sobre o estado civil, cinco deles/as
sdo solteiros/as e 0s outros quatro se distribuiram entre casados/as, vivendo em unido estavel
ou divorciados/as. Quanto a raga/cor da pele, o grupo estudado classificou-se como pardos/as
e pretos/as.

Com relacdo a escolaridade, 04 possuem ensino médio completo, 02 possuem ensino
fundamental incompleto e 02 pessoas tem ensino fundamental completo. Possuem como
ocupacgdo: auxiliar de producdo, lavradora, trabalhadora domeéstica, pintor, cobrador de
transporte alternativo, biscateiro, do lar e sem ocupacdo. Dados sobre a renda mensal
evidenciaram que a maior parte destas pessoas possui renda entre um e dois salarios minimos
ou até inferior a um salario minimo. A maioria deles/as também afirmou néo receber qualquer
beneficio como fonte de renda. Dois recebem aposentadoria por invalidez e uma recebe bolsa
familia. Quanto a religido, prevaleceu a protestante e a catélica, respectivamente.

O processo de urbanizacdo do meio rural, que consiste em um maior acesso aos meios
de comunicacéo, tecnologias e transporte; retira as pessoas do isolamento social historico e as
torna mais proximas e familiarizadas com o modo de vida urbano; levando-os a assimilar
habitos de vida das pessoas urbanas inclusive alimentares. As praticas agricolas deixaram de
ser a Unica fonte de subsisténcia e de renda das familias rurais, levando-as a buscarem
atividades laborais nas cidades com vistas a complementar a renda familiar.

Contudo, a base econémica das comunidades investigadas é a agricultura de carater
familiar com culturas tipicas da regido como: milho, feijdo, amendoim e mandioca; além de
do plantio de frutas tropicais como: jaca, caju, manga, coco, laranja e acerola. H4 também a
producdo de farinha de mandioca e outros derivados em casas de farinha particulares e
associagdes. Essa producao serve tanto para consumo familiar como para venda nos pequenos
comércios locais e nas feiras livres na cidade de Feira de Santana.

Com relacdo a naturalidade, 08 pessoas nasceram em Feira de Santana e uma em outra
localidade do interior da Bahia, porém todos/as os/as residentes sdo das localidades da zona
rural do municipio, distribuidos/as entre o Distrito da Matinha (Sede, Povoado de Alecrim
Miudo e Povoado de Jenipapo), Distrito de Jaiba e Distrito de Maria Quitéria.

Apenas duas pessoas possuem idade igual ou superior a 45 anos — dados semelhantes
ao de outros trabalhos que evidenciam aumento ainda pouco significativo na expectativa de
vida do doente falciforme; ainda que tenha havido um aumento progressivo recente (FELIX;
SOUZA; RIBEIRO, 2010; MARTINS, MORAES-SOUZA; SILVEIRA, 2010). Nestes
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trabalhos os autores sugerem que a morte das pessoas com doenca falciforme ocorre
precocemente, sendo elevado o seu grau de morbidade e letalidade e reduzida a sobrevida em
adultos jovens.

O estudo conduzido por Alves (2006) com dados dos 6bitos registrados pelo Sistema
de Informagbes de Mortalidade, no periodo de 1979 a 1995 revelou que 78,6% dos Obitos
devido a doenca falciforme ocorreram até os 29 anos de idade.

A doenca falciforme distribui-se de maneira heterogénea na populacdo, sendo mais
frequente nas localidades onde predominam os afrodescendentes, desta forma mais
predominante entre as pessoas da raga/cor da pele parda e preta. As localidades onde residem
as pessoas que participaram deste estudo comp&em parte da zona rural do municipio de Feira
de Santana e possuem uma conformacdo populacional segundo a raga/cor da pele
majoritariamente negra, conforme indica os dados do IBGE (2010) que sdo assim
distribuidas: Distrito de Matinha, com 98,2% de pretos e pardos; Distrito de Jaiba com 88,4%
e Distrito de Maria Quitéria com 90,2%.

O fato de a maioria dos/as participantes apresentar 0 gene em homozigose para a
hemoglobina S, que determina a forma mais grave da doenca, ou seja, a anemia falciforme; e
corrobora os dados da literatura que destaca este tipo como 0 mais incapacitante, que produz
mais complicacdes e reduz a expectativa de vida do doente (BARRETO; CIPOLOTTI, 2011).

Conforme relatos da histéria oral contada pelas pessoas mais velhas que residem
nessas localidades; a populacédo € predominantemente negra, descendente de escravos fugidos
que se reuniram em éareas geograficamente proximas, formando pequenos quilombos
(NASCIMENTO, 1997). Embora ndo tenham sido encontrados estudos ou dados sobre perfil
de distribuicdo das hemoglobinopatias nos distritos de Matinha, Jaiba e Maria Quitéria — &reas
rurais onde se realizou esse estudo — é possivel associar o fato de haver grande incidéncia da
populacdo negra nessas localidades com a presenca da hemoglobina S (HbS) entre seus
habitantes.

Salienta-se também que essas comunidades assemelham-se com relacdo a localizacéo
do territério o qual é marcado por valores e elementos da cultura afrobrasileira como o samba
de roda, a bata de feijdo, o reisado, a farinhada, benzedeiras, candomblés, chula, rezas e
novenas.

Quanto a média de idade do diagndstico da doenca, esta foi de 16 anos, com destaque
para uma das participantes que diagnosticou a doenca somente aos 34 anos de idade. A média
de tempo de convivéncia com a doenca apos o diagndstico até a data da realizacdo da

entrevista foi de 17 anos. Estes dados ressaltam o problema do diagnostico tardio da doenca,
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feito em sua maioria na adolescéncia e inicio da vida adulta ja que cinco dos/as participantes
tiveram confirmacédo diagnostica da doenca entre os 16 e 34 anos de idade. Os/as demais
participantes foram diagnosticados entre os 07 e 12 anos de idade, dados que se assemelham
aos de outros na literatura nacional (; PAIVA e SILVA; RAMALHO; CASSORLA, 1993;
FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010). Ou seja, nenhuma das pessoas que participaram desta
pesquisa obteve diagndstico da doenca na primeira infancia, quando os primeiros sintomas se
manifestam e € elevado o indice de mortalidade devido a infec¢des provocadas pelo
pneumococo e 0 Haemophilus influenzae (FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010).

Para a maioria dos/as participantes, a descoberta da doenca se deu no momento da
internacdo hospitalar consequente a uma crise dolorosa — momento em que a pessoa busca o
servigo hospitalar para tratamento da dor — conforme mostra também dados da literatura
(PAIVA e SILVA; RAMALHO; CASSORLA, 1993). Nesta perspectiva, a descoberta tardia
da doenca contribui para este cenario uma vez que exacerba a ocorréncia das complicacdes;
por conseguinte, o indice de 6bitos em uma faixa etaria jovem, ja que sem o diagnostico
precoce ndo se estabelece a terapéutica necessaria e 0 acompanhamento da evolucdo da
doenca.

O fato de residirem na zona rural traz algumas peculiaridades as pessoas com doenca
falciforme deste estudo, as quais se relacionam diretamente com as condic¢des de vida e de
existéncia e que podem contribuir para exacerbar as manifestacdes clinicas da doenca; colocar
barreiras diversas ao acesso aos servi¢cos de salde e bens sociais; bem como ao tratamento e
acompanhamento do estado de salde, demarcando, consequentemente, as experiéncias do
adoecimento de homens e mulheres. Além disso, o fato é que a doenca falciforme diferencia-
se de outras doengas cronicas por sua caracteristica genética e hereditaria e sua cronicidade
faz com que os aspectos psicossociais afetem a adaptacdo emocional e social do doente
durante toda a sua trajetoria de vida.

Neste sentido, é importante compreender 0 meio em que vivem as pessoas com doenca
falciforme, suas condigdes de existéncia, de saude, de escolaridade, de trabalho, de acesso aos
servigos de saude e aos bens sociais; pois se sabe que a maioria dos doentes sdéo mulheres e
homens negros/as que carregam 0s estigmas socioraciais da doenca e as implicacdes sociais
do racismo.

Os homens e mulheres com doenca falciforme desta pesquisa ndo fogem ao perfil de
outros estudos (FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010). Somando-se ao fato de residirem em
comunidades negras rurais, 0 que certamente evidencia um quadro social, econdmico e de

salde mais desfavoravel, caracterizado pelo baixo nivel de escolaridade, desemprego,
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ocupacao ou trabalho de baixo prestigio social, mal remunerado por vezes, extenuantes para a
condicdo fisica do doente; renda insuficiente para suprir as necessidades basicas de
sobrevivéncia; escasso acesso aos recursos sociais e aos servigos de salde, dentre outras
condicOes que dificultam as estratégias de enfrentamento da doenca.

Em relacdo a média de idade para as mulheres entrevistadas com doenga falciforme,
esta foi para as menarcas 15 anos e quanto a primeira relacdo sexual foi de 18 anos. A média
de parceiros foi de 1,6 por mulher; uma delas afirmou néo ter tido a primeira relacdo sexual.
Apenas uma das entrevistadas afirma ter filhos.

J& para os homens entrevistados com doenca falciforme, a primeira relacdo sexual
ocorreu por volta dos 16 anos de idade, contabilizando em torno de 05 & média de parceiras
sexuais. Dois dos participantes afirmaram ter um ou mais filhos. Homens e mulheres iniciam
a vida sexual em momentos e formas diferenciados, ocorrendo cada vez mais precocemente,
marcando a média de idade da primeira relagdo sexual aos 14 anos para 0s homens e 15 anos
para as mulheres (BORGES; SCHOR, 2011).

4.3 Analise dos Discursos

Esta pesquisa se prop0s a analisar as experiéncias do adoecimento de mulheres e
homens com doenca falciforme. Estas mulheres e homens se diferenciam das/os demais por
terem origem e viverem em comunidades rurais, onde o contexto sociocultural se diferencia
do contexto urbano, e confere caracteristicas peculiares de vida e de existéncia a esse grupo
social.

Ao tomar a experiéncia da doenga como categoria analitica, implica entender que as
experiéncias aqui apresentadas através de discursos sdo subjetivas, porém impregnadas pelo
contexto sociocultural onde se desenrolam as circunstancias que envolvem a enfermidade e a
experiéncia do adoecimento.

Para facilitar a compreensdo e o alcance dos objetivos propostos nessa trabalho, os
discursos foram separados em grupos de categorias de analise que se referem a um

determinado contexto da experiéncia do adoecimento.

4.3.1 A descoberta da doenga
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Nesse primeiro momento foram construidos e analisados dois discursos que
permitiram conhecer as experiéncias do adoecimento de mulheres e homens com doenca
falciforme, a partir do diagnostico. O Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) sobre a descoberta
da doenca foi construido a partir das situacdes que se colocam circunstancialmente ao
momento do diagnoéstico, ou seja, a crise dolorosa, 0 internamento e a invisibilidade da
doenca. A ideia central atribuida ao Discurso A traz este contexto da experiéncia vivida por
mulheres e homens da zona rural na ocorréncia do descobrir-se doente ap6s uma histéria de
dores e internamentos frequentes. O Discurso B, por sua vez, traz como ideia central os
sentimentos que perpassam os diversos momentos das experiéncias vividas por essas pessoas,
as quais colocam no discurso a doenga como elemento crucial que esta presente em todas as
circunstancias de suas vidas, sempre Ihe atribuindo conotagdes negativas.

A partir dos discursos pode-se pensar que o marco definitivo da experiéncia da
enfermidade das mulheres e homens desse estudo é o momento do diagndstico, e que tal
circunstancia demarca um estado de mudanga de vida. Contudo, o contexto da trajetoria da
doenca é anterior a definicdo do diagnostico, pois a doenca com suas manifestacdes ja dava
sinais de sua presenca na vida do doente desde a infancia pelas dores e internamentos
frequentes. Os sintomas eram tratados de forma isolada, levando ao desconforto fisico, e
algum desarranjo familiar e social.

A determinacdo do diagndstico vai trazer mudancas no contexto de vida dessas e de
seus familiares, determinando novas formas de ser, de viver e de conviver com a condicdo de

doente crénico.

Discurso A

“[...] Foi em um hospital em Salvador. Eu era pequenininho. Minha mde e uma amiga que
tinha ali me levaram pra Salvador. Chegou la me internaram; passou dois dias, 0 médico fez
0s exames, ai descobriu que eu tinha a doenca, a anemia falciforme. Quando completei onze
anos comecei a sentir fraqueza, comecei a sentir dores. Ai minha mae comegou a prestar
atencdo nisso. Eu fui fazer o primeiro exame de sangue e constou que eu tinha anemia, mas
ndo sabia qual. Minha mée foi pra outro médico em outra cidade pra fazer outro exame. A
medica constatou que eu tinha essa anemia e eu precisava tomar sangue por que a coisa
estava se agravando. Foi quando a médica mandou eu tomar sangue em Salvador... Eu ndo
me lembro bem o nome do hospital, mas eu ja fui com a guia medica pra ir nesse hospital ja
pra tomar sangue. Eu descobri quando eu tava no exército... eu tomei um susto! Eu fiz uma
doacgdo de sangue... Descobri a anemia falciforme em um acidente que eu tive no andaime.
Cai de trés metros foi ai que eu vim descobrir dentro do hospital, 14 na Casa de Salde
Santana, por uma medica de Salvador. Eu tinha vinte anos... Ao chegar no hospital, ai
comecou a batalha. Eles disseram que eu tinha descolocado o joelho, descolocado a
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coluna... SO que sentia muitas dores antes e ninguém descobria o que era. Fui internado
como anemia comum para tomar Combiron. Ninguém sabia aqui em Feira. Eu tava assim
com trinta e quatro anos quando descobriu. Eu tava sentindo muitas dores, comecei a puxar
da perna, procurei um médico e eu fiz 0 exame, o raio X. O médico disse que a cabeca do
fémur estava toda estragada e que precisava fazer uma cirurgia que no tempo custava dez mil
reais. Ele me encaminhou pra fazer a cirurgia. Eu sé vivia doente com dor nas pernas; ai
minha mae comecou a ir pro posto. Ai dizia que ndo era nada; nunca descobria o que era.
Dizia que era anemia normal. Quando foi um tempo eu fui morar no George com minha tia;
chegou la eu tive uma crise, fui parar no pronto socorro do Clériston. Cheguei a ficar na UTI
mais ou menos oito dias. Ai chegou uma médica de Salvador, mandou fazer os exames e ai
descobriu que eu tinha anemia. Quando eu descobri foi a partir dos 14 a 15 anos, através do
ferimento, do primeiro que apareceu.

Ideia Central: A crise dolorosa, o internamento, o diagndéstico tardio e a

invisibilidade marcam a descoberta da doenca de mulheres e homens da zona rural

O Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) revela as dificuldades enfrentadas por homens e
mulheres da zona rural para conseguirem chegar a um diagnostico da doenga. A trajetéria de
vida antes do diagnostico definitivo € demarcada por histérias de internamentos hospitalares,
geralmente decorrentes das crises dolorosas frequentes ainda na infancia, adolescéncia e
inicio da vida adulta.

Observam-se no conjunto das falas os momentos em que se fez necessario deslocar-se
do interior do estado para a capital, na tentativa de descobrir que doenca era aquela, ou
mesmo tentar um tratamento para as situacdes de crise dolorosa, principal motivacao para 0s
internamentos “/...] Foi em um hospital em Salvador. Eu era pequenininho. Minha mae e
uma amiga que tinha ali me levaram pra Salvador. Chegou la me internaram; passou dois
dias, o médico fez os exames, ai descobriu que eu tinha a doenga, a anemia falciforme”.

Situacdes como esta séo relativamente comuns na experiéncia de vida das pessoas com
doenca falciforme na busca pelo diagnostico, pelo fato do atendimento especializado para esta
doenca ainda concentrar-se em centros de hemoterapia das grandes cidades e capitais do pais.
Este cenario caracteriza também as pessoas com doenca falciforme deste estudo, todos/as
residentes na zona rural da segunda maior cidade do interior da Bahia, mas que ao longo dos
anos de suas vidas, demonstraram semelhancas no itinerario da busca por diagnostico e
tratamento da doenca.

As diferencas entre o rural e o urbano ultrapassam o0s aspectos populacionais ou
geogréficos, sendo de grande relevancia as diferencas qualitativas entre essas populaces, tais
como a diversidade dos habitos, costumes e crencas e 0 acesso aos servigos de saude
(BERTUZZI, PASKULIN, MORAIS, 2012). O fato de residirem na zona rural e estarem
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frequentemente deslocando-se para 0s centros urbanos em busca de diagnostico esta implicito
no conjunto das falas de mulheres e homens como uma das barreiras ao diagndéstico e ao
tratamento. E possivel inferir que até a confirmacdo diagndstica, praticas alternativas de
cuidado a salde deviam ser implementadas na tentativa de amenizar os sintomas da doenga
justamente pela dificuldade ao tratamento e ao acesso a assisténcia a saude.

Segundo Carneiro (1998) os estudos sobre as condi¢des de saude da populacao rural
apontam para um perfil de saide mais precario deste grupo populacional quando comparado
com a populacdo urbana, pois no campo, ainda existem importantes limitacdes de acesso e
qualidade dos servicos de salide, sendo um dos grandes desafios para o Sistema Unico de
Saude, garantir de forma adequada o direito a saude para as popula¢des rurais.

Fernandes et. al. (2010) associou a ocorréncia de Obitos de criangas com doenca
falciforme em domicilio ou em transito (quando se busca atendimento em algum servico de
salde) ao fato de muitas delas residirem em zonas rurais ou localidades onde a dificuldade
acesso aos meios de transporte é maior, colocando-se entdo como uma das barreiras de acesso
aos servicos de salde nas situacBes agudas da doenca onde se necessita de assisténcia
imediata.

Outro aspecto a ser destacado neste e em outros trabalhos, é o fato da doenca ser
diagnosticada nas situacOes de internamento por conta das crises dolorosas, sendo entéo
realizado na maioria das vezes, um tratamento sintomatico e pontual para o alivio da dor, ndo
havendo ao que parece uma investigacdo diagnostica por parte das equipes e instituicGes de
salde que atenderam estas pessoas ao longo do tempo (PAIVA e SILVA; RAMALHO;
CARSSOLA, 1993).

Em estudo com 47 adultos maiores de 18 anos com doenca falciforme da cidade de
Uberaba (MG), 80,9% destes o diagndstico foi feito durante a internacdo hospitalar (FELIX;
SOUZA; RIBEIRO, 2010). Uma pesquisa conduzida por Loureiro e Rozenfeld (2005)
demonstrou em seus resultados uma média de 26,6 anos de idade para os casos de
internamentos por complicaces da doenca falciforme que evoluiram para ébito na Bahia,
seguida por 31,5 anos 30,0 anos para os estados do Rio de Janeiro e Sdo Paulo,
respectivamente. A taxa de obitos em adultos foi cerca de cinco vezes maior que em criangas
e adolescentes, dados que evidenciaram a alta mortalidade da doenca falciforme entre os
adultos jovens.

O quadro clinico da doenga falciforme é caracterizado por anemia cronica e recorrente,
e intensos episddios de crises de dor, decorrentes do processo de vaso-oclusdo causado pelas

hemécias falciformes que ao adquirirem a forma de “foice”, acabam dificultando ou mesmo
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interrompendo o fluxo da microcirculagdo sanguinea. Como consequéncia da interrupcdo do
fluxo nos capilares sanguineos, pode ocorrer isquemia, hipdxia e morte de células e tecidos do
corpo, que resultam em lesdo organica cronica e em crises dolorosas agudas, que sdo as
manifestacbes mais tipicas das doengas falciformes. Somam-se a estas caracteristicas
fisiopatoldgicas outras, tais como maior vulnerabilidade as infecgdes, ao sequestro esplénico,
a sindrome toracica aguda, entre outros quadros de morbidade ou complicaces (ZAGO;
PINTO, 2007; GUIMARAES; MIRANDA; TAVARES, 2009; JESUS, 2010).

As primeiras manifestacdes da doenca falciforme se ddo ainda na infancia, e a dor
aparece como sinal mais marcante, podendo se caracterizar como um sintoma agudo ou
cronico. Conforme explicam Zago e Pinto (2007), nas situacdes de crise dolorosa aguda, a
isquemia tecidual aguda, causada pela vaso-oclusdo dos capilares sanguineos, pode estar
associada ao quadro clinico da dor evidente, sendo mais localizada nos membros inferiores e
superiores. Em situacBes mais graves, a sindrome tordcica aguda, caracterizada pela
ocorréncia de dor intensa em regido toracica acompanhada de febre, dispneia e hipoxemia,
apresenta-se como complicacdo severa e que pode culminar na morte do doente.

Na infancia é comum que a obstrucdo dos vasos sanguineos atinja e prejudique o bago
que, consequentemente, perde sua funcdo na formacdo de anticorpos e no combate as
infeccGes, comprometendo a resposta imunoldgica da crianca com doenca falciforme,
tornando-a mais susceptivel a ocorréncia de infec¢des, sendo, portanto, a primeira causa da
elevada mortalidade nos primeiros 05 anos de vida das criancas acometidas pela doenca
(ANVISA, 2001; FERNANDES et. al., 2010).

Atualmente o diagnostico neonatal e o estabelecimento precoce das terapéuticas tais
como o uso de vacinas e da penicilina profilatica, aliadas ao fornecimento de informacéo e
orientacdo sobre as principais condicfes clinicas, complicagdes e cuidados domiciliares, tem
contribuido para a reduc@o da mortalidade precoce das criangas (CANCADO; JESUS, 2010).

Desta forma, por tratar-se de situacdo aguda e frequente, a crise dolorosa da doenca
falciforme coloca-se como a manifestagdo clinica que produziu o contexto da descoberta da
doenca neste estudo. Nos relatos de mulheres e homens rurais, a dor se fez presente desde os
primeiros anos da infancia, demarcando a experiéncia de se descobrir doente, como colocado
em um dos trechos do discurso “/...] Eu tinha crise direto; nunca descobria. Dizia que era
anemia normal. Quando foi um tempo eu fui morar no George com minha tia; chegou la eu
tive uma crise, fui parar no pronto socorro do Clériston. Cheguei a ficar na UTI mais ou
menos oito dias. Ai chegou uma médica de Salvador, mandou fazer os exames e ai descobriu

gue eu tinha anemia falciforme.
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A descoberta tardia da doenca agrava os quadros de morbidade e complicacdes que
impactam negativamente na sobrevida destas pessoas. Até o0 momento de se estabelecer o
diagnostico definitivo, as experiéncias sao permeadas pelo intenso processo de invisibilidade
da doenga e do ser doente, na trajetoria da descoberta.

A doenca falciforme ainda é uma doenca negligenciada nos servigos de saide. Mesmo
apos 100 anos de descoberta e das evidéncias cientificas concernentes as especificidades,
mulheres e homens que convivem com essa enfermidade ainda se deparam no seu cotidiano
com situacdes diversas que denotam a falta de atencdo a saude que deveria ser dispensada.

Alguns fragmentos das falas traduzem wuma realidade de invisibilidade,
desconhecimento sobre a doenca e despreparo por parte pelos profissionais e servigos de
salde sobre o diagnostico e o tratamento da doenca, bem como por parte também do doente,
da familia e da sociedade, os quais carecem de informacéo sobre a doenca e sua fisiopatologia
e sobre possibilidades diagnosticas, e as condices que contribuem para maior
inacessibilidade deste grupo aos servigos de salde, sobretudo por procederem de areas rurais
e gue distam dos centros urbanos.

“[...] Eu fui fazer o primeiro exame de sangue e constou que eu tinha anemia, mas
ndo sabia qual. Minha mée foi pra outro médico em outra cidade pra fazer outro exame. A
médica constatou que eu tinha essa anemia e eu precisava tomar sangue por que a coisa
estava se agravando”.

“[...] Eu s0 vivia doente com dor nas pernas; ai minha mae comecgou a ir pro posto.
Ai dizia que ndo era nada; nunca descobria o que era. Dizia que era anemia normal.

“/...] Dizia que ndo era nada; nunca descobria o que era”.

“[...] Sentia muitas dores antes e ninguém descobria o que era. Fui internado como
anemia comum para tomar Combiron. Ninguém sabia aqui em Feira”.

“[...] Quando completei onze anos comecei a sentir fraqueza, comecei a sentir dores.
Ai minha mé&e comecou a prestar aten¢ao nisso”.

A invisibilidade e desconhecimento de uma patologia grave como a doenga falciforme
e que atinge majoritariamente individuos da raga negra, num pais onde a maioria da
populacdo é negra ou afrodescendente, corroborando o pensamento de Fatima Oliveira
(RADIS, 2004), pode significar uma “estratégia politica racista”, que, por sua vez, usurpa o
direito de homens e mulheres negros/as conhecerem as doengas hereditarias que sdo comuns
em sua origem étnico-racial, bem como as possibilidades terapéuticas e de cuidados a sua

saude.
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O diagnostico e tratamento precoces aumentam a sobrevida e melhoram a qualidade de
vida das pessoas com doenca falciforme, mas para obterem resultados satisfatdrios,
necessitam de acompanhamento continuo em centros de referéncia especializados com
assisténcia multidisciplinar e multiprofissional (CANCADO; JESUS, 2010). Contudo, €
necessario primeiramente garantir acesso universal, igualitario e equanime para este grupo
populacional que ao longo do seu processo de adoecimento tem vivenciado situacbes de
negligéncia e descaso por parte dos profissionais, dos servicos e do proprio Sistema Unico de
Saude.

Na realidade social brasileira permanece um quadro de desfavorecimento da
populacéo rural em relagdo a populacdo urbana no que se refere as condi¢des de vida, trabalho
e saude. Os dados do censo de 2010 expressam desigualdades nas taxas de fecundidade e
natalidade e no padrdo de morbimortalidade entre areas urbanas e rurais. O analfabetismo €
mais elevado nas localidades rurais, mesmo com a gradual superacdo das barreiras de acesso a
escola; as pessoas da zona rural tem rendimento menor ou igual a 1 salario minimo. Persistem
também diferencas nas condi¢cdes de saneamento basico, esgotamento sanitario, coleta e/ou
descarte do lixo, energia elétrica, entre outros indicadores que caracterizam uma situacéo de
desigualdade decorrente das restricdes ao acesso aos bens e servigos indispensaveis a vida
(IBGE, 2010).

As pessoas com doenca falciforme necessitam de informacdo também sobre a
ocorréncia do traco falciforme por meio de aconselhamento genético, para tomarem
conhecimento da etiologia da doencga, de suas caracteristicas hereditérias e das possibilidades
de gerarem filhos doentes ou ndo. As pessoas acometidas pela doenca deve-se ofertar
assisténcia, tratamento clinico e acompanhamento ininterrupto, prestados por equipe
multiprofissional qualificada e também informac&o sobre as manifestagdes clinicas da doenca
e estratégias de auto-cuidado para que o doente alcance melhorias em sua qualidade de vida.

Os primeiros estudos sobre a doenca falciforme desenvolveram-se nos Estados Unidos
a partir de 1910 e alicercaram as pesquisas cientificas realizadas no Brasil realizadas nas
décadas de 1930 e 1940. O entendimento que se tinha nos EUA sobre a doenca falciforme
associava patologia e raca, classificando a doencga falciforme como uma do “sangue negro”,
atribuindo a ragca negra uma propensdo natural a transmitir a doenga e seus caracteres
hereditéarios. As pesquisas médicas nacionais sobre a doenga falciforme relacionavam sangue,
doenca e racga e descreviam a doenca pela presenca de hemacias falciformes no sangue e pela
sua predomindncia nas pessoas classificadas como negras. Nos anos de 1950, novos

conhecimentos sobre a doenga estabeleceram o pressuposto que compreende as doencas
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falciformes como de origem hereditaria, causada por uma anomalia genética na molécula de
hemoglobina (CAVALCANTI; MAIO, 2011).

Este entendimento é importante para que se compreenda que ao categorizar a doenca
falciforme como uma doenca de negros, e enfocar nos estudos seus aspectos etioldgicos e
fisiopatoldgicos, as ciéncias médicas dissociavam a historia da doenga de fendmenos
politicos, socioeconémicos, culturais e religiosos. Contudo, uma mudanca de paradigma
produzido pelo advento de novas abordagens cientificas acerca das enfermidades humanas,
baseadas em fundamentos histéricos, antropologicos, socioldgicos e politicos, resignificaram
o olhar cientifico biologicista e racial que era dado até entdo a doenca falciforme
(CAVALCANTI; MAIO, 2011). Sendo assim, “aqueles estudiosos passaram a enxergar a
doenca como um resultado da sociedade na qual ocorre, pois afirmaram que os significados
que ela adquire dependem de determinado ambiente social e historicamente situado”
(CAVALCANTI; MAIO, 2011, p. 4).

Na analise deste discurso foi possivel identificar situacdes nas quais o diagnostico da
doenca s6 foi efetivado tardiamente, ja na evidéncia de complica¢bes ou em circunstancias de
agravamento do quadro clinico, manifestadas pela necrose isquémica da cabeca do fémur e
pelo aparecimento de uUlceras em membros inferiores. O diagnéstico tardio e a falta de
conhecimento da prépria doenca pelos doentes e seus familiares levam os doentes falciformes
por vezes a abandonar o percurso do tratamento, agravando o quadro clinico, elevando a
ocorréncia de complicacdes e fatores esses que podem reduzir a expectativa de vida dos
mesmos (KIKUCHI, 2007).

O diagnéstico tardio demarca a experiéncia da descoberta da doenca no discurso
apresentado. Tal circunstancia é influenciada por uma série de fatores que determinaram
condicOes sociais desfavoraveis para o grupo estudado. Sendo assim, fatores socio-raciais,
econdémicos e barreiras geograficas funcionam como elementos limitantes do acesso a
informacao sobre a doenca bem como aos servicos de saude por parte destas pessoas ao longo
de suas trajetorias de vida, prolongando o tempo para a definicdo de um diagndstico e
estabelecimento de uma terapéutica e, consequentemente, o sofrimento dessas pessoas e seus
familiares/cuidadores.

A necrose isquémica da cabeca do fémur é uma das complicacdes osteoarticulares
mais frequentes na doenga falciforme e decorre da falcizagdo com isquemia e infarto da
medula 6ssea e das estruturas 6sseas adjacentes. E, portanto, uma forma de necrose da medula
Ossea, com implicacdes particulares devido ao local critico da lesdo, podendo provocar varias

alteraces com ou sem ruptura da superficie articular, dependendo da idade em que o infarto
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ocorre, resultando em lesdo que pode ser assintomatica, pode causar dor persistente no quadril
com piora a movimentacdo ou mesmo deformidade do membro, dentre outras complicagdes.
Embora possa ser observada desde a infancia, € mais frequente no final da adolescéncia e em
adultos jovens (ANVISA, 2001).

Daltro et. al., (2010) em investigacdo de prontuérios de 53 pacientes com doenca
falciforme atendidos no Ambulatério de Ortopedia e Traumatologia do Complexo Hospitalar
Universitario Professor Edgard Santos da Universidade Federal da Bahia concluiram que
pacientes com doenca falciforme evoluem com altas taxas de necrose da cabeca femoral, com
maior frequéncia em mulheres.

Neste estudo uma mulher referiu um quadro avancado de osteonecrose que levou ao
diagnostico da doenca falciforme. “/...J. Eu tava sentindo muitas dores, comecei a puxar da
perna, procurei um médico e eu fiz o exame, o raio X [...]” O médico disse que a cabeca do
fémur estava toda estragada”. A evolucdo do quadro clinico geral da doenca falciforme e,
mais especificamente da osteonecrose femoral, depende do perfil da de fatores como a
mutacdo génica que a causa, e do padrdo dos habitos sociais, alimentares e sanitarios do grupo
envolvido (DALTRO et. al., 2008).

Um dos fragmentos do discurso sugere a descoberta da doenca falciforme ja com a
presenca da Ulcera “/...]Quando eu descobri foi a partir dos 14 a 15 anos. Foi no periodo de
estudo no caso. Foi através do ferimento, do primeiro que apareceu”.

As Ulceras de membros inferiores sdo uma complicacdo comumente observada na
doenca falciforme, mais frequentemente em adultos do sexo masculino e que possuem o
genotipo SS. Essas lesdes sdo dolorosas, podem ser Unicas ou maltiplas e, geralmente surgem
em areas do corpo menos providas de tecido subcutaneo e onde a pele € fina, aparecendo com
maior frequéncia nos maléolos e tibia espontaneamente ou em cosequencias de pequenos
traumas locais. Caracterizam-se também pela elevada frequéncia, recorréncia e cronicidade e
resisténcia e baixa resposta as terapéuticas e cicatrizagdo lenta, além de comprometerem a
capacidade produtiva do individuo, respondendo por significativa parcela da procura aos
servicos de saude (ANVISA, 2001).

A mobilizacao social de militantes pelos direitos civis de mulheres e homens negros
no Brasil liderada pelo Movimento Negro Unificado em ascensdo na década de 1970, colocou
como um dos pontos de pauta reivindicatéria a implementacdo de Politicas Publicas para a
populacdo negra. Neste contexto, a anemia falciforme ganhou énfase por ja existir até entéo
evidéncias cientificas suficientes de que se tratava de um problema de Saude Publica que

acometia negras/negros no Brasil.
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Nesta perspectiva, buscava-se, primeiramente, a garantia do acesso ao diagnostico
precoce e um programa de atencdo integral as pessoas com doenca falciforme. Sendo assim, o
Ministério da Saude institucionalizou no ano de 2001, por meio da Portaria no 822/01, o
Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) no Sistema Unico de Salde incluindo a
triagem para as hemoglobinopatias, dentre elas a doenca falciforme. Apesar do Programa de
Triagem Neonatal ter sido instituido no ano de 1992, somente em 2001 a doenca falciforme
foi incluida no programa.

Posteriormente, no ano de 2005 foi publicada a Portaria de n® 1.391, que instituiu, no
ambito do SUS, as diretrizes para a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com
Doenga Falciforme e outras Hemoglobinopatias. Em 2009 doenca falciforme foi incluida nas
acOes da Politica Nacional de Atencdo Integral a Satde da Populacdo Negra do Ministério da
Salde, regulada pela Portaria n® 2.048 de 3 de Setembro de 2009 bem como as diretrizes que
definem a Politica Nacional de Atencédo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme (JESUS,
2010).

Atualmente o diagnostico precoce da doenca falciforme é feito na primeira semana de
vida por meio do “Teste do Pezinho” nas unidades de saude dos servigos publicos, conforme
definido pela Portaria do Programa Nacional de Triagem Neonatal GM/MS n°. 2.048 de 3 de
Setembro de 2009. Conforme determinado na portaria, € fundamental para a identificagdo,
quantificacdo e acompanhamento dos casos, bem como para o planejamento e organizacdo da
rede de atencdo integral. Nas criancas a partir do 4° més de vida, 0 método mais usual de
eletroforese de hemoglobina € utilizado para o diagnostico da doenca falciforme (JESUS,
2010).

Sendo a doenca falciforme uma enfermidade cronica e negligenciada e que, em muitos
casos, as pessoas tiveram o diagndstico tardio, € comum no cotidiano de mulheres e, também
de homens, os frequentes atendimentos em servigcos de emergéncia e as inimeras internagdes
hospitalares, geralmente decorrentes de crises dolorosas agudas ou complicacdes da doenca,
as quais se configuram como situacOes de desarranjo pessoal, familiar e social (CORDEIRO,
2009).

Entre as experiéncias vivenciadas por mulheres e homens da zona rural com doenca
falciforme nas situacfes que propiciaram o diagnostico, observou-se no discurso analisado
que a crise dolorosa e os internamentos frequentes se destacaram como as situagdes comuns.
Contudo, o que mais parece marcar tal experiéncia € o sentimento de invisibilidade da doenca

e de si proprio como pessoas e como cidaddos/cidadas que dispdem de direitos.
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O status de invisibilidade da doenca tdo perceptivel por estas pessoas durante a
trajetdria empreendida na busca pela compreensdo do mal que lhes afligia, certamente pode
estar atrelado ao estigma racial arraigado no contexto da doenca falciforme, ja que a prépria
construcdo do estigma é elaborada a partir de significados e processos culturais que produzem
suas configuracgdes particulares, através das sociedades e das diferentes doencas.

Discurso B

Viver com anemia falciforme é viver a vida esperando a morte. Vocé nédo sabe o momento que
aquilo pode d& uma crise de dores e vocé falecer, ou ta internado ou ta num lugar dificil... A
doenca interfere muito na vida pessoal, interfere sim porque vocé quer ter uma vida normal
como todo mundo tem e vocé ndo pode. Sabe 0 que interfere mais? Interfere na gente ser
feliz. Néis tem felicidade porque nois acredita em Deus, mas se for buscar na maneira
psicoldgica, doi. As vezes a pessoa fica falando que vocé tem anemia, que vocé pode morrer...
Me sinto magoada... Eu me sinto com medo de morrer. Todo mundo pensa “ah coitadinha,
tem anemia”, todo mundo falava que por eu ter essa doenca eu podia nem chegar a viver
muito, esse tipo de coisa sabe. Eu me sentia constrangida e tinha medo de ser verdade, de eu
ndo viver muito. O dia-a-dia é horrivel! Ja me senti assim deprimido, me senti abandonado, e
a Unica maneira que eu tinha era me esconder embaixo das arvores, nos matos para tentar
viver aquilo ali. Fiquei uma pessoa agressiva, nervoso com minha propria familia dentro de
casa. Procurava sempre me afastar dos amigos; vivia mais sozinho, me isolava num canto.
Pra ndo ficar com pensamentos ruins, ndo me isolar, eu procurava sair e beber. Foi dificil
pra minha familia, pra meu préprio irméo que também tem anemia falciforme né, que sofreu
também. Eu ficava triste de ver minha mae sofrendo por causa do meu problema. Quando eu
descobri, desse dia em diante comecei ter uma vida cautelosa, uma vida mais observadora.
Tudo diferente, tudo medido, cauteloso. Essa enfermidade, quem tem é que sabe o que sofre,
0 que passa. Viver com anemia falciforme € viver uma vida chamada vida limitada. Viver a
vida com anemia falciforme € viver uma vida sedentéria, uma vida dificil, uma vida
controlada. Vocé sente como se sO vocé, parece que s6 vocé tem aquele problema, como se
fosse condenado. Todo mundo ta salvo, mas vocé ta condenado. Por mais que vocé procure
abrir a mente pra néo ficar focado na doenca, mas vocé vé que aquela doenca ta no seu
corpo ali, e ta te maltratando de varios jeitos. Vocé ndo ta com uma doenca, vocé tem uma
doenca e tem uma diferenca entre t4 doente e ser doente porque t4 doente € uma coisa
passageira e ser doente ndo é uma coisa passageira; é uma coisa que Vocé vai arrastar pra o
resto da sua vida. A doenca me tirou o estudo, me tirou o trabalho, me tirou o sonho de
constituir uma familia. Praticamente tirou tudo da minha vida!... Eu sou um homem sem
sonhos! N&o tem mais como sonhar em fazer nada na vida porque a doenga impede de vocé
fazer tudo! Se sente invalido pra varios tipos de coisa e € uma coisa muito ruim. Procuro
abrir mais a mente, me tranquilizar, mas de vez em quando, quando a ficha cai, a gente vé
que tem aquela doenga, que é uma doenca incuravel, que vocé ndo vai ficar bom, vocé fica
naquela correria pra médico, pra consulta, estes negdcios, mas vocé vé que é uma luta que
vocé nao vai ficar bom. Por mais que vocé se esforce, por mais que vocé procure, VOCé vive
uma vida monotona, vocé vive sempre a mesma coisa, sua vida so é aquela de sofrimento.

Ideia Central: A doenca falciforme provoca o sentimento de medo e representa

ameaca constante a vida de mulheres e homens da zona rural
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O DSC B traduz os sentimentos que afligem as pessoas e o comprometimento de
aspectos psicossociais, expressos em termos que evidenciam o medo da morte, as alteragdes
no cotidiano e nas rotinas de vida com consequentes limitagcdes e impossibilidades de elaborar
projetos de vida, o que leva a mudancas de vida e de comportamento. “[...] Viver com anemia
falciforme € viver a vida esperando a morte. [...] A doenca interfere muito na vida pessoal...
Sabe o que interfere mais? Interfere na gente ser feliz. O dia-a-dia € horrivel! J& me senti
assim deprimido, me senti abandonado, e a Unica maneira que eu tinha era me esconder
embaixo das arvores, nos matos para tentar viver aquilo ali. Eu sou um homem sem sonhos!
N&o tem como mais sonhar em fazer nada na vida porque a doenca impede de vocé fazer
tudo!”.

Durante a fase adulta, problemas socioeconémicos, emocionais ou psicoldgicos,
incluindo as dificuldades nos relacionamentos, a baixa autoestima e preocupagdo com a morte
exacerbam a condicdo de ser doente cronico, sobretudo numa sociedade em que se valorizam
pessoas economicamente ativas e produtivas, ndo havendo muito espaco para aquelas que
possuem enfermidades.

No meio rural o consumo de alcool é elevado, muitas vezes iniciado ainda na
adolescéncia. As bebidas alcodlicas sdo encontradas com facilidade em todas as localidades
brasileiras, e na zona rural, onde foi realizada esse estudo, € comum o consumo da chamada
“pinga” ou cachaga em botecos ou pequenas vendas, espacos de encontro e lazer de muitas
pessoas que residem nestas localidades, principalmente os homens. Em um dos trechos do
discurso foi dito [...]Pra néo ficar com pensamentos ruins, ndo me isolar, eu procurava sair e
beber [...]. Ao expor tal situacdo, percebe-se que 0 uso da bebida é uma alternativa de lazer e
de contornar dificuldades de convivio social e de escape das situacGes dolorosas e de
sofrimento provocadas pela doenca, estando associada também a condi¢bes e habitos
socioculturais e a fatores psicologicos.

Conviver com a doenca falciforme no contexto social e racial onde estdo inseridos/as
as mulheres e homens deste estudo traz implicagdes diretas em suas vidas na condi¢do de
doentes cronicos.

Contudo, tais experiéncias sdao também moduladas por um conjunto de elementos
externos, tais como “politicas sociais e de saude que lhes proporcionam acesso aos servi¢os
de salde, aos meios diagndsticos e terapéuticos e a outros condicionantes que interferem em
suas vidas” (CANESQUI, 2007, p. 20).
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No meio rural, as condi¢Bes de vida sdo diferenciadas quando comparadas com as
areas urbanas, o que amplia as vulnerabilidades socioambientais das pessoas que residem
nessas localidades. Identifica-s ainda a percep¢do de que o meio rural convive com atraso
social em diversos ambitos. Na verdade existe uma necessidade de implementacdo de
politicas publicas, de desenvolvimento e de salde para as populagfes rurais (CARNEIRO,
1998).

O DSC aqui analisado esboca as mudancas de vida percebidas por mulheres e homens
rurais ao se descobrirem com doenca falciforme. A mudanca de vida é destacada como uma
condicdo necesséria para resignificar a nova situacdo que se estabelece a partir do momento
em que a pessoa se percebe como um doente cronico, e como o cotidiano se delineia com essa
nova condicao de vida.

A descoberta de uma doenca cronica e incuravel causa impactos na vida do individuo
e de sua familia, e ganha significados, percepc@es e amplitudes diversas, trazendo mudancas,
readaptacOes e rupturas na vida cotidiana de todos/as que estdo inseridos no contexto da
doencga. Este entendimento é percebido no trecho do discurso: [...] “A doenga me tirou o
estudo, me tirou o trabalho, me tirou o sonho de constituir uma familia. Praticamente tirou
tudo da minha vida!... Eu sou um homem sem sonhos! N&o tem como mais sonhar em fazer
nada na vida porque a doenga impede de vocé fazer tudo!”’/...].

O trecho em destaque evidencia a ruptura biografica demarcando a experiéncia de
viver com doenca falciforme, conceito proposto por Michael Bury (1982) que compreende as
mudancas pelas quais o0 adoecido comeca a passar apds descobrir-se um doente cronico
(BURY, 1982 apud CANESQUI, 2007). A partir deste conceito e do que foi expresso na fala
em destaque, assim como no discurso como um todo, pode-se acrescentar o conceito de
ruptura biografica, que segundo Richardson et. al. “representa uma descontinuidade na vida
do individuo e na sua interagdo social, provocando, por um lado, mudancas no seu
comportamento, e por outro, respostas para uma reconstru¢cdo do ritmo de vida”
(RICHARDSON et. al, 2006 apud MONTAGNER; MONTAGNER, 2011).

A doenga cronica é:

“uma experiéncia na qual as estruturas da vida cotidiana, seus significados ¢ as
formas de conhecimento em que se apoiam, sofrem rupturas, conduzindo o enfermo
a mobilizar recursos de diferentes ordens para enfrentar a nova situacéo, que inclui o
repensar a sua biografia e auto-imagem (p. 28).
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As rupturas de que fala o autor sdo evidenciadas pelas transformac@es vivenciadas no
cotidiano e pelo esforgco reorganizativo empregado por uma pessoa que se descobre doente, e
que a partir de entdo necessita reelaborar um conjunto de acdes e readaptacfes a sua nova
condicdo de vida. A enfermidade cronica € uma espécie de experiéncia de ruptura e deve ser
tomada como uma situacdo critica na vida da pessoa que desestabiliza a sua interpretacdo da
realidade. O significado da experiéncia é colocado do ponto de vista da consequéncia da
presenca da enfermidade para a vida do individuo.

Trentini et. al. (1990) observaram que, a partir do diagnéstico de uma doenca cronica,
os individuos acometidos passam a ter novas incumbéncias como fazer regime de tratamento,
conhecer a doenca e lidar com incémodos fisicos; perdas nas relagdes sociais, financeiras, nas
atividades como locomocdo, trabalho e lazer, ameacas a auto-imagem, a vida e a preservacgao
da esperanca.

De maneira semelhante ocorreu com as pessoas deste estudo, que afirmaram situacfes
do contexto de suas experiéncias vivenciadas: “/...] Fiquei uma pessoa agressiva, nervoso
com minha propria familia dentro de casa. Procurava sempre me afastar dos amigos; vivia
mais sozinho, me isolava num canto. E nesse tempo também eu bebia. Pra ndo ficar com
pensamentos ruins, ndo me isolar, eu procurava sair e beber saia as vezes com algum colega
num bar achando que eu tava me divertindo, mas tava pondo mais a minha satde em risco
achando que tava fazendo aquilo ali pra obter um escape dos pensamentos. Foi dificil! Pra
minha familia, pra meu proprio irmdo que também tem anemia falciforme né, que sofreu
também. Eu ficava triste de ver minha mae sofrendo por causa do meu problema. Quando eu
descobri, desse dia em diante comecei ter uma vida cautelosa, uma vida mais observadora.
Tudo diferente, tudo medido, cauteloso”.

Percebe-se entdo que os enfermos tendem a desenvolver e utilizar estratégias e modos
de lidar com a doenca e as limitagdes que ela impde, as quais afetam também o modo de vida
de seu grupo familiar e de convivéncia social porque neste momento houve uma quebra de
comportamentos cotidianos. O arranjo familiar, nesse contexto, configura-se como uma rede
de apoio ao doente, pois os familiares, sejam eles cuidadores ou ndo, prestam o cuidado a
pessoa doente. Nas comunidades, esse cuidado ndo € sistematizado; as familias rurais
costumam dividir o mesmo espacgo de convivéncia e trabalho, o que facilita o cuidado diario
ao doente (BERTUZZI; PASKULIN; MORAIS, 2012).

Outro sentimento experenciado pelo doente falciforme neste discurso € o sofrimento
em perceber-se doente e sentir-se limitado/a por essa condicdo como destacado no trecho a

seguir: “/...] Essa enfermidade quem tem que sabe o que sofre, o que passa. Viver com
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anemia falciforme é viver uma vida chamada vida limitada. Viver a vida com anemia
falciforme é viver uma vida sedentaria, uma vida dificil, uma vida controlada. Vocé se sente
no mundo como se SO Vocé, parece que sO vocé ali tem aquele problema, como se fosse
condenado. Todo mundo ta salvo, mas vocé ta4 condenado. Por mais que vocé procure abrir a
mente pra ndo ficar focado na doenca, mas vocé vé que aquela doencga t& no seu corpo ali, e
ta te maltratando de varios jeitos. Vocé ndo td com uma doenca, vocé tem uma doenga e tem
uma diferenca entre ta doente e ser doente porque t4 doente € uma coisa passageira e ser
doente ndo € uma coisa passageira; € uma coisa que VOcé vai arrastar pra o resto da sua
vida.”.

Como observado, a doenca age como fator que modifica e limita a autonomia do
individuo, termo que esta ligado a independéncia, liberdade e autossuficiéncia em gerir a
propria vida. A vida pode tornar-se limitada por diversos motivos e essa limitacdo ira afetar
em maior ou menor grau, mulheres e homens, em diferentes fases, em diversos contextos. A
convivéncia com uma doenga cronica e incuravel exige do doente uma serie de cuidados com
a sua saude, seja com o uso de medicamentos, alimentacdo e o auto-cuidado, colocando o
individuo em uma condicdo passiva em relacdo a doenca, pois as rotinas do dia a dia, em certa
medida, ficam condicionadas a enfermidade e ao seu conjunto de sintomas e de medidas de
cuidado.

Segundo Costa, Alves e Lunardi (2006), muitas pessoas ao vivenciarem uma doenca
crénica podem ter sua autonomia e autocuidado comprometidos, tornando-se dependentes do
cuidado de outros. A percepcdo de limitacdo e controle exacerbado de todas as atividades do
cotidiano durante toda a vida, por conta da doenca, pode produzir o sentimento de perda total
da autonomia, levando a pessoa a sentir-se incapaz de conduzir a propria vida.

Na doenca falciforme, a ocorréncia de complicagdes como a dor e as ulceras de
membros inferiores, por exemplo, pode interferir na capacidade de locomogédo, no
estabelecimento de relagdes sociais ou mesmo na manutencdo de atividades laborais. Outras
limitacbes como dificuldade para movimentar-se, privacdo do convivio social e familiar,
impossibilidade para o trabalho e de vivenciar momentos de lazer, produzem no individuo
adoecido sentimentos de desmotivacdo, tristeza, impoténcia e inferioridade, como
evidenciado no trabalho de Lacerda, Almeida e Santos (2013).

Outro sentimento evidenciado no discurso € o de condenagdo, que no contexto da
experiéncia pode estar expresso como uma puni¢do, ou seja, uma condenagdo a morte. A
pessoa se sente impotente e sem alternativas perante a doenca e a vida, restando como

possibilidade apenas aceitar e conviver com a condicdo de doente. Esse sentimento coloca-se
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como fator impeditivo para que o individuo consiga elencar esforcos para mobilizar-se para a
vida, dificultando o resgate da autonomia. Contudo, ao tentar retomar a vida e o cotidiano
conforme as possibilidades que lhe sdo oferecidas, o doente executa um esforco continuo,
tanto interna quanto externamente, na tentativa de tornar-se Util, capaz e independente, apesar
da doenga.

A doenca cronica produz na vida do individuo uma série de problemas que resultam da
condicdo de doente, como dificuldade no relacionamento familiar, na interacdo com colegas,
no rendimento escolar e no desenvolvimento de uma autoimagem positiva. Ansiedade,
depressdo, comportamento agressivo e medo, relacionados a natureza crénica e fatal da
doenca, sdo manifestacGes frequentes e se intensificam frente as repetidas crises de dor e
internacbes (FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010).

A pessoa que experencia a doenca crénica em seu contexto de vida passa por situacdes
e periodos de irritabilidade, autodepreciacgdo, além de sentimentos negativos como sofrimento
pela situacdo vivenciada, desamparo, desesperanca, incapacidade, impoténcia diante de sua
realidade, condenacdo, fracasso, tristeza, constrangimento, que levam o doente a estabelecer
uma relacdo de aceitacdo ou de negacdo, que por sua vez, implicara em enfrentamento ou fuga
do problema (SILVA; COSTA,; R1ZZ0, 1980; CASTRO; CAR, 2000).

Todavia, este processo dependerd do tipo de doenca, do grau de limitacdo e
incapacidade imposta e de fatores inerentes ao préprio individuo que véo lhe dar suporte para
sustentar e/ou reduzir o impacto da doenca em sua vida (SILVA; COSTA; RI1ZZ0O, 1980).

A doenga falciforme se manifesta clinicamente variando entre formas leves, quase
assintomaticas, ou de forma grave e por vezes, incapacitante. Essas variaches sao
influenciadas tambeém pelas condicGes sociais, ambientais, econdmicas e de acesso aos bens
sociais e servicos de saude, condi¢des estas que para as pessoas com doenca falciforme que
residem em areas rurais, aumentam a vulnerabilidade as complicacbes da doenca e suas
consequéncias na adaptacdo do individuo a doenga e na qualidade de vida, implicando
também em maior risco para morbimortalidade.

O sofrimento vivido pelo doente crénico ultrapassa a dor e o desconforto fisico, e
como coloca Canesqui (2007), tem como fontes principais as restricdes impostas pela doenga
no contexto geral da vida, o isolamento social, a perda da autonomia e a consequente
dependéncia, que geram sentimentos de humilhacéo e incapacidade perante as outras pessoas

e as diversas situacdes do dia a dia. A autora salienta ainda ao citar Lawton (2003) que:
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“a experiéncia da doenca cronica grave pode moldar situagdes, e seus diferentes
aspectos podem interpenetrar-se, sobrepor-se ou justapor-se, reforcando ou
amplificando as perdas, em uma e outra area, com consequéncias devastadoras e
irreversiveis” (p. 27).

A doenca falciforme, enquanto doenca crénica incapacitante interfere e compromete
significativamente na qualidade de vida do doente e de seus familiares como evidenciado em
estudos como o de Roberti et. al. (2010). A abordagem da qualidade de vida de pessoas com
doenca falciforme é nova no campo das pesquisas haja vista a maioria dos estudos

desenvolvidos até entdo focarem nos aspectos fisiopatologicos da doenca.

4.3.2 Repercussdes na vida cotidiana

A reflexdo a partir do conjunto de discursos analisados denominados C, D, E, F, G, H,
e | a cerca das repercussdes da doenga falciforme no contexto de vida cotidiana de mulheres e
homens rurais, nos leva a afirmacdo que todos tém como foco principal o sofrimento
provocado pela enfermidade e as limitagbes, incapacidades e impossibilidades dela
decorrentes.

Nos discursos apresentados sdo perceptiveis as circunstancias comuns a homens e
mulheres com doenca falciforme, e também as desigualdades que transversalizam e
influenciam a experiéncia do adoecimento dessas pessoas nos diversos aspectos da vida como
o trabalho e a vida escolar, as condigdes materiais e sociais, as relagdes sociais e afetivas e
também a sexualidade.

Outros elementos apreendidos no contexto dos discursos dizem respeito as acdes
empreendidas no sentido de superar a doenga no cotidiano, as motivagdes para dar outro
sentido a vida, as interagfes com grupo social onde se inserem e 0s sentimentos e percepcdes

expressos em diferentes momentos da experiéncia vivida.

Discurso C

E vocé realmente vé que € uma pessoa impossibilitada de fazer certos tipos de trabalho,
incomoda. N&o pode pegar um emprego; quando descobrem vocé é rejeitado, é lancado fora
porque € limitado; é rejeitado. Vocé tem anemia falciforme! Vocé néo trabalha de carteira
assinada. Dificuldade tem muita né, porque quando a gente vai fazer um exame que a gente
quer um trabalho, ai acusa a doenca, ninguém quer dar por causa da anemia. Se vocé tem
anemia falciforme ndo pode trabalhar em certo trabalho, pegar peso. Vocé ndo pode passar
do limite. Eu ndo trabalhava na roga porque eu tinha anemia; meus irmaos iam pra roga e eu
ficava sem ir porque eu ndo podia. Eu trabalhava em casa de familia, foi onde eu mais
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trabalhei, mas parei de trabalhar. E ai pra fazer tudo puxando da perna sabe? Ai tem gente
que fala que ndo pode fazer isso, que ndo pode fazer aquilo, ai o cara fica triste porque vocé
se sente excluido de alguma forma. Trabalhei em olaria, ceramica... Era uma vida sedentaria
de fome, de dores e de hospitais. Eu fui para Cabugu trabalhar; quando descobriram me
mandaram embora. Pra mim foi os dia mais dificil, foi seis meses dificil porque quando eu
cheguei 14 pra trabalhar foi no tempo frio. Tomava dois dipirona e dois diclofenaco pra
passar a dor, para suportar a noite. Nao tinha hospitais, ndo tinha quem me levasse, quem
me desse socorro; ndo tinha ninguém. A noite eu tava sozinho. Entdo quando descobriu I4,
me mandaram embora do trabalho. Foi dificil viver 1a, limitado, sentindo dor. A gente vai
nas portas e as portas estdo fechadas. Vocé chega e muitas pessoas trata vocé como
coitadinho. Eu me sinto uma pessoa impossibilitada de qualquer coisa. Pra trabalhar eu
ainda trabalho, faco bico alguma coisa assim, mas de qualquer maneira ndo é o 100%. Os
“bicos” que eu fago ndo chega nem uma metade pra que eu possa me sustentar. Entdo é uma
coisa muito ruim quando agente vé que agente é uma pessoa impossibilitada até de sustentar
a si proprio. Entdo isso aflige muito os meus pensamentos; fico muito aborrecido e triste...
N&o trabalho, entdo é uma vida frustrada. Vocé tem que aceitar o que vem de outra pessoa
porque vocé é uma pessoa impossibilitada de trabalhar, vocé é uma pessoa incapaz; vocé nao
tem capacidade de trabalhar porque vocé tem uma doenca que impossibilita essa situagao.
Eu penso em muita coisa, como ndo poder trabalhar. Se eu ndo tivesse essa doenca eu
poderia ser mais forte, poderia trabalhar, poderia ndo sentir o que eu sinto, poderia ter uma
vida mais independente de mim mesmo. A doenca interfere em eu ndo poder arrumar um
emprego, em ndo poder trabalhar. Nem sempre eu t0 disposta e quando eu fagco muita coisa
durante o dia, durante a noite eu sinto crise.

Ideia central: A doenca falciforme colocada como um obstéaculo para o trabalho

O discurso aponta que as complicacdes da doenca falciforme impdem limitagdes e
dificultam a execucdo do trabalho ou de atividades laborais, tanto para mulheres quanto para
homens, além de restringir as possibilidades de inser¢cdo no mercado formal de trabalho. A
doenca em seus aspectos limitantes e incapacitantes traz para essas pessoas um sentimento de
incapacidade para o trabalho. Esse sentimento, por sua vez, resulta ndo apenas da doenca e
suas complicacdes, mas também do estigma que é gerado em torno da enfermidade. Desta
forma, subentende-se no discurso E que o olhar do outro perante a doenca e o doente também
incomoda e faz essas pessoas sentirem-se incapacitadas para as atividades laborais e excluidas
do mercado de trabalho.

As pessoas com doenca falciforme frequentemente estdo fora do mercado formal de
trabalho, ou encontram-se subempregadas. Os/as que conseguem, acabam desenvolvendo
tarefas que requerem esforco fisico, sendo o trabalho incompativel com a doenca
(GUIMARAES; MIRANDA; TAVARES, 2009). No estudo de Pereira et. al., (2008), a
doenca falciforme representou impedimento para o trabalho para 72% dos participantes,
revelando o impacto negativo da doenca no desenvolvimento das habilidades laborais.
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As relacbes de trabalho no meio rural diferencia-se daquelas que se ddo no meio
urbano, contudo evidenciam-se mudancas no cenario atual como sinaliza Carneiro (1998)
citando lanni (1996, p. 60): "O desenvolvimento intensivo e extensivo do capitalismo no
campo generaliza e enraiza formas de sociabilidade, institui¢des, padrées, valores e ideais
que expressam a urbanizagdo do mundo”. Sendo assim, as pessoas da zona rural tem sentido
necessidade de se inserir nesse processo, fazendo parte do mundo do trabalho formal,
deixando as atividades ruricolas de serem a principal ou Unica fonte de trabalho e renda.

Nas localidades onde residem as/os participantes desse estudo predomina a agricultura
de subsisténcia ou familiar como principal atividade laboral e fonte de sobrevivéncia, na qual
todos os membros das familias aprendem a lidar com a terra, com o cultivo e colheita de
produtos agricolas tais como feijdo e mandioca, principais culturas produzidas nessas
comunidades.

Sobre a dindmica de género nas relacdes que envolvem o trabalho rural, Nobre (1998,

p. 2) vai afirmar que:

Ainda hoje a divisdo sexual do trabalho parte do principio de que os homens sdo
responsaveis pelo trabalho produtivo (a agricultura, a pecuéria, enfim tudo o que se
associa ao mercado) e as mulheres, pelo trabalho reprodutivo (o trabalho doméstico,
o0 cuidado da horta e dos pequenos animais, tudo o que é feito para uso e consumo
préprio, sem contar a reproducgdo da propria familia pelo nascimento e cuidado dos
herdeiros). Nos estudos brasileiros sobre campesinato essa divisdo se expressou na
oposic¢do entre casa e rocado.

Nas comunidades rurais desse estudo a mdo de obra masculina predomina em
atividades agricolas como o plantio e a colheita de feijao, mandioca e milho, construcdo de
casas e cisternas, porém os homens participantes relataram exercer outras atividades as quais
sdo fonte de renda para eles e suas familias como: o trabalho em olaria ainda na infancia,
caracterizado como informal, mal remunerado e insalubre, ou seja, condi¢cdo de trabalho
precarizado; as atividades de biscateiro e os “bicos”, onde sdo realizados pequenos servigos
nos arredores da localidade como concertos, venda de materiais reciclaveis, sendo pouco
remunerado e autbnomo.

J4 na esfera do trabalho feminino rural sdo desenvolvidas atividades de feirante,
vendendo basicamente frutas que sdo provenientes da pequena producdo que se desenvolve
nas terras que cercam as pequenas propriedades, nos arredores das casas ou mesmo nos
fundos dos quintais. Algumas mulheres atuam em cooperativas producdo de farinha e

derivados que s@o vendidos no mercado local ou na cidade, nas feiras-livres; sdo produzidos
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também em cooperativas 0s derivados de frutas como doces e compotas e vendidos nas feiras
livres da cidade.

O trabalho rural caracterizado pela agricultura familiar é geralmente destinado a
producdo para o consumo préprio ou da familia, sendo desenvolvido em sitios, fazendas e
chécaras, ndo remunerado, e consiste em um dos tipos de ocupagdo precaria mais comum
entre a populacdo feminina (BRUSCHINI, 2007). Um estudo do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE, 2002) revela que apesar de trabalhar muito nas lavouras nas
areas rurais, cerca de 55% das mulheres ndo tém nenhum tipo de rendimento, isto €, ndo
recebem remuneracgéo financeira de qualquer espécie.

As mulheres entrevistadas referiram também ja terem sido empregadas como
trabalhadoras domesticas, geralmente exercendo essa funcdo em residéncias situadas na zona
urbana, iniciando tal atividade ainda na adolescéncia ou inicio da juventude. “/..J] Eu
trabalhava em casa de familia, foi onde eu mais trabalhei, mas parei de trabalhar /...] .

O trabalho doméstico remunerado constitui-se na principal esfera ocupacional
feminino, onde mais de 90% sdo mulheres, representando ainda nos dias atuais oportunidade
de colocacdo no mercado de trabalho, ainda que de maneira precarizada em razdo das
extensas jornadas de trabalho, pelo baixo indice de garantia de direitos trabalhistas e pela
baixa remuneragdo (BRUSCHINI, 2007). Contudo, com a possibilidade de regulamentagéo do
trabalho doméstico por meio da Emenda Constitucional 72/2013 devera ocorrer mudancas
nesse cenario que historicamente vem desfavorecendo as mulheres trabalhadoras domésticas
em suas relacOes trabalhistas.

Em diversas partes do discurso observa-se a dificuldade que homens e mulheres com
doenca falciforme enfrentaram e ainda enfrentam para se inserir no mercado formal de
trabalho. A enfermidade se coloca como fator motivador para o sentimento de exclusao social
que € produzida pela falta de trabalho. N&o ter trabalho para estas pessoas significa ndo ter
uma fonte de renda, ndo ter recursos pra suprir necessidades basicas e estar impossibilitado/a
de viver dignamente por meio dos seus esfor¢os; significa a dependéncia do outro. O trecho a
seguir retrata bem esse entendimento: “/...J Os bico que eu fagco ndo chega nem uma metade
pra que eu possa me sustentar. Entdo € uma coisa muito ruim quando agente vé que agente €
uma pessoa impossibilitada até de sustentar a si préprio. Entdo isso aflige muito os meus
pensamentos; fico muito aborrecido e triste. Ndo trabalho, entdo é uma vida frustrada. Vocé
tem que aceitar o que vem de outra pessoa porque vocé é uma pessoa impossibilitada de

trabalhar, vocé é uma pessoa incapaz .
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As pessoas com doenca falciforme desse estudo estdo inseridas numa realidade rural.
O trabalho rural que basicamente consiste na lavoura e na criacdo de pequenos animais, €
aprendido e executado desde a infancia. Contudo, a inser¢do precoce das criancas nas
atividades laborais, cultura incorporada a rotina das familias locais, muitas vezes ultrapassa o
campo do trabalho rural que se caracteriza pelo desenvolvimento de atividades agricolas
como meio de subsisténcia de todos 0os membros da familia.

E comum também a realizacdo de trabalhos temporarios nas rogas de pequenos
agricultores locais, geralmente na época de plantio e colheita, com baixa remuneracdo ou
mesmo baseado na troca de favores entre as familias e vizinhos. Porém, muitas criancas e
adolescentes da zona rural, no entanto, acabam sendo expostas a exploracdo da méo de obra
infantil, ficando fora da escola ou mesmo prejudicando o desempenho escolar, causando
impactos no desenvolvimento fisico e cognitivo (CAMPOS; FRANCISCHINI, 2003).

Atualmente, o espaco rural ndo se define mais exclusivamente pela atividade agricola
e como ja foi colocado, pois tem sido significativa a reducdo de pessoas ocupadas na
agricultura, aumentando o numero daquelas que estdo se inserido no mercado formal de
trabalho. Contudo, o mercado de trabalho ndo é tdo acessivel para as pessoas da zona rural
devido ao baixo grau de escolaridade e de qualificacdo profissional. Para as mulheres e
homens com doenca falciforme esse quadro se agrava pela condi¢do de saude e pela caréncia
socioeconémica, aumentando as dificuldades para conseguir um trabalho formal e quando
conseguem, sentem-se impossibilitados devido as complicaces da doenca. Situacdo
semelhante foi encontrada por Xavier (2011) entre mulheres em idade reprodutiva com
anemia falciforme.

As mulheres e os homens desse estudo também se deparam em seu cotidiano com as
implicacfes da discriminacdo de raca, classe e género. Essa triade se intersecciona impondo
mais barreiras de acesso aos servigos de salde, recursos e bens sociais, ao trabalho e aos
equipamentos publicos, gerando mais disparidades sociais e situacbes de maior
vulnerabilidade ao adoecimento e morte.

Para as mulheres negras, inclusive para aquelas da zona rural, essas disparidades sdo
ainda mais agravadas pela situacdo de pobreza ou escassez de recursos econémicos,
aprofundando as dificuldades de acesso e alargando a condi¢édo de desvantagem social quando
comparadas com mulheres brancas e com homens negros e brancos.

A discriminacdo racial estd frequentemente associada a discriminacdo de género,
sendo as mulheres negras as mais vitimizadas pelo processo de exclusdo social produzido pelo

racismo. Elas tém menos acesso a educacao e sdo inseridas nas posi¢oes menos qualificadas
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do mercado de trabalho e mal remuneradas; baixo nivel de instrucdo, de escolaridade e de
acesso as informac6es. Possuem menor expectativa de vida, sendo esta de 66 anos, enquanto
para as mulheres brancas é de 71 anos. Elas sdo majoritariamente chefes de familia sem
cbnjuge e com filhos, responsaveis pelo domicilio, portanto, sobrecarregadas com o trabalho
domeéstico. Este perfil demonstra que a maioria das negras vive um processo de pauperizacdo
e exclusdo social e esta abaixo da linha da pobreza (CRUZ, 2006).

Estas pessoas sofrem o reflexo social do racismo, considerado uma ideologia que
estrutura relagbes sociais e atribui a superioridade de uma raca sobre a outra, elabora e
reproduz um sistema social produtor de desigualdades entre pretos e brancos, determinando as
piores condigdes de existéncia para os afrodescendentes, as quais se evidenciam, no campo do
trabalho, pelas dificuldades de insercdo no mercado, pela ocupacdo de cargos de menor
prestigio social e mal remunerados, quadro este que dificulta ainda mais a possibilidade de
mobilidade social, garantindo a manutencdo da situacdo de exclusdo e cerceamento de

igualdade de direitos para as pessoas negras.

Discurso D

Hoje sou um homem de quarenta e cinco anos, casado, vivo com duzentos reais, as vezes
cento e cinquenta reais no més. Tenho que viver com isso. Tenho um filho de sete meses pra
tudo. Quem me ajuda? Minha mae ou minha sogra; minha mae me leva um pacote de leite ou
farinha pro menino; eu de vez em quando eu vou me virando, pago um géas, uma luz. Todo dia
eu pergunto a Deus como eu estou conseguindo sobreviver com esse dinheiro porque ndo é
facil. SO sei que eu t6 vivo até agora pela misericérdia e ajuda dos outros. Como eu, uma
pessoa portadora de anemia falciforme ta de pé numa situacdo dessa? S6 t6 de pé porque a
mao maior do Senhor esta me sustentando, porque nem € por alimentacdo nem € por
medicac&o ndo. E tudo mais dificil para um falcémico. Tem que ter uma for¢a maior porque o
camarada sofre! Dormir poucas horas de reldgio, se alimentar mal, as vezes tem crise de dor,
de repente toma um comprimido de dipirona pra cessar aquela dor, passa, no outro dia ta de
pé pra sair pelo mundo pra ganhar um biscate ali, da um dia pra ganhar dez reais, ganhar
quinze, vinte reais. Viver uma vida dentro de casa com a familia sentindo dor. Precisa de
comprar uma roupa, precisa de comprar um calgado e ndo tem. Vocé precisa de se alimentar
direito e vocé ndo tem. As pessoas diz “ah, vocé ndo tem uma casa, vocé ndo tem um
dinheiro, vocé nao tem uma roupa?”’, mas ninguém olha pra vocé. A gente passa necessidade,
passa! Porque eu precisava das coisas minha mae, meus irmaos pra me ajudar, meus amigos
que me dava as coisas. Eu dependo de remédio, pago passagem de Onibus pra ir pras
consultas, tenho os ferimentos na perna, preciso de sair até duas vezes na semana pra fazer
curativo. E agente sai de casa precisa fazer um lanche na rua ndo tem dinheiro; pra pagar a
passagem dependo da minha mée e dos bicozinho que eu fago. Fico em casa como se fosse
um rejeitado, s6é dependendo da familia pra sobreviver, dependendo dos outros pra
sobreviver. Tudo que vocé possui, tudo foi dado. Vocé ndo tem condigOes de trabalhar pra ter
0 que € seu; pra comprar uma roupa, até a prépria alimentacdo tem que vim dos outros. E
vocé ndo tem condicGes de trabalhar, vocé é uma pessoa invalida pra por o proprio alimento
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na sua mesa; tem que ser alimentado pelos outros. Muitas veis eu quero sair pra ir ali num
lugar e ndo tenho condigdes, ndo é sO pela doenca ter a impossibilidade de sair, mas tem
aquelas condi¢cbes que vocé ndo tem, uma condi¢do financeira de curtir um shopping, curtir
um cinema, ir numa lanchonete. Eu ja fiquei até sem ir pra consulta e sem fazer o curativo
por falta de ter a passagem.

Ideia central: A caréncia de recursos materiais e a dependéncia financeira

ajudam a fortalecer a rede de apoio familiar

O discurso D reune um conjunto de problemas relacionados a condic¢do social de
mulheres e homens da zona rural revelando que, mais do que os aspectos fisiopatologicos da
doenca e seu carater cronico, a influéncia de fatores socioeconémicos, raciais e de género faz-
se presente, de maneira significativa, na experiéncia do adoecimento.

Conhecendo o perfil socioecondmico dos/as participantes desse estudo, compreende-
se que esse grupo encontra-se num contexto desfavoravel e de vulnerabilidades,
principalmente para as mulheres. Analisando Vasquez (2009) pode-se admitir que a situacao
de exclusdo econémica e de maior vitimizacao a que esta submetida a mulher da zona rural se
explica em parte pela desiguais de género que séo mais fortes no campo, e definem a diviséo
social de papéis para mulheres e homens e confere poder e autoridade ao homem sobre as
mulheres e filhos/as. Tal comportamento é normalmente aceito e reproduzido pelas familias
rurais, sobretudo pelas préprias mulheres.

Assim como ocorre em outras doengas cronicas, no caso da doenga falciforme as
dificuldades socioeconémicas agravam as condicdes clinicas da enfermidade devido a falta de
recursos necessarios para cuidar devidamente da salude e enfrentar suas complicacdes,
afetando a capacidade de adaptacdo psicossocial e emocional ao contexto do adoecimento.
Sendo assim, exacerbam a percepcao negativa do individuo sobre a doenca, sobre si mesmo e
0 meio que o cerca, implicando em problemas emocionais, psicoldgicos, de relacionamento
interpessoal, baixa autoestima e preocupaces com a salde e com a morte (FELIX; SOUZA;
RIBEIRO, 2010).

O baixo nivel de escolaridade e socioecondmico, as precarias condi¢cdes de moradia e
de salde, a pequena insercdo no mercado de trabalho, o desemprego, a baixa remuneracéo e a
reduzida renda per capita das familias desse estudo colaboram para a manutencdo de um
quadro social e de saude desfavoravel para o doente falciforme da zona rural. Corroborando
com Felix, Souza e Ribeiro (2010), as condi¢Oes desfavoraveis que afetam a vida do doente

falciforme e dificultam o enfrentamento da doenca, poderiam ser minimizadas com o
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acompanhamento social e psicoterapico adequados, que deveriam ser disponibilizados a todo
doente falciforme.

Os problemas sociais e econémicos do doente falciforme interferem na evolucdo do
processo terapéutico & medida que a caréncia de recursos financeiros e materiais
impossibilitam a pessoa de ter acesso a uma alimentagdo equilibrada, aos medicamentos e
terapias instituidas, servigos de saude de qualidade, transporte e lazer.

Observa-se em um dos trechos do discurso que a restricdo de condicGes para usufruir
de bens sociais, de cuidar da salde e de oportunidades de lazer devido a falta de recursos
financeiros, produz reflexos negativos no contexto de vida do doente falciforme nesse estudo
“[...] Muitas veis eu quero sair pra ir ali num lugar e ndo tenho condicdes, ndo € sé pela
doenca ter a impossibilidade de sair, mas tem aquelas condi¢cGes que vocé ndo tem, uma
condicdo financeira de curtir um shopping, curtir um cinema, ir numa lanchonete. Vezes que
eu ja fiquei até sem ir pra consulta e sem fazer o curativo por falta de ter a passagem. Fico
em casa como se fosse um rejeitado, s6 dependendo da familia pra sobreviver, dependendo
dos outros pra sobreviver.”

Diante das dificuldades vivenciadas no cotidiano rural, o arranjo familiar e social rural
funciona como uma espécie de rede de apoio que parece servir como um suporte de efeito
protetor para o enfrentamento das adversidades, principalmente financeiras. “/...] Quem me
ajuda? Minha méde ou minha sogra; minha mae me leva um pacote de leite ou farinha pro
menino; Porque eu precisava das coisas minha mde, meus irmdos pra me ajudar, meus
amigos que me dava as coisas SO sei que eu td vivo até agora pela misericordia e ajuda dos
outros.”

A organizacédo familiar e social das comunidades rurais se estrutura desde a construgéo
das casas, sempre muito proximas, uma ao redor das outras, formando verdadeiros nichos
familiares, onde convivem diversas geracfes de uma mesma familia, que dividem a
propriedade e tudo o que é produzido nela.

Existe uma tendéncia atual a urbanizacdo do meio rural, com a crescente saida dos
mais jovens para as areas urbanas e reducdo no nimero de membros na familia rural
prejudicando a agricultura de subsisténcia e, consequentemente, a renda familiar. Outros
problemas enfrentados pelas pessoas da zona rural se acrescentam as dificuldades ja
enfrentadas tais como 0 acesso viario e aos meios de transporte, a falta ou escassez de
servicos de saude e a caréncia de infraestrutura.

As comunidades rurais onde se realizou esse estudo tém vivenciado intensamente o

processo de urbanizacdo através de investimentos publicos em infraestrutura viaria, com a
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melhoria do acesso as localidades por estradas asfaltadas, que antes eram de chdo. Nota-se a
ampliacéo da rede elétrica, inclusive nas areas das comunidades mais distantes das sedes dos
distritos. A rede de abastecimento de agua também tem sido ampliada, oportunizando as
familias rurais o acesso a agua tratada, ja que até entdo a agua para consumo local era
proveniente de cisternas e pogos.

Todos os distritos possuem também uma unidade de saide da familia, geralmente
localizada na sede do distrito, contudo o acesso para muitos moradores ainda € complicado
por conta das longas distancias que precisam ser percorridas até chegar na unidade, por
estrada de chdo e a pé, configurando-se entdo como uma barreira geogréafica de acesso ao
servico de saude local, inclusive para as pessoas com doenca falciforme que residem nessas
localidades.

A religiosidade/espiritualidade aparece em uma parte do discurso como elemento que
contribui para a aceitacdo da situagdo em que se vive, servindo como um suporte e mola
propulsora para superacdo das adversidades provocadas pela doenca. “/...] Como eu, uma
pessoa portadora de anemia falciforme ta de pé numa situacdo dessa? SO to de pé porque a
mao maior do Senhor esta me sustentando, porque nem é por alimentacdo nem é por
medicagdo ndo. E tudo mais dificil para um falcémico. Tem que ter uma forga maior porque o
camarada sofre!/[...] ”.

A fé e a religiosidade/espiritualidade sdo forcas capazes de mover o ser humano
possibilitando uma aceitacdo melhor do instante vivido. Significa em alguns momentos a
forca de que se precisa para continuar caminhando e vencendo todos os limites postos no
nosso cotidiano.

Harrison et. al. (2005) colocam que a religiosidade e a espiritualidade tém sido
identificadas como um importante fator para lidar com o estresse e na determinagdo da
qualidade de vida dos individuos com doenca falciforme, havendo uma possivel associacdo
entre religiosidade/espiritualidade com uma melhor saude fisica e mental.

As pessoas com doenca falciforme que ndo possuem adequado suporte social, familiar
e econdmico tendem a manifestar mais problemas decorrentes da doenca e mais dificuldades
de conviver com a condi¢cdo de doente. Em consequéncias, aumentam as ocorréncias de
episodios de crises dolorosas e outras complicacbes, com maiores desajustes fisicos,
emocionais, psicolégicos, familiares e sociais, inclusive com forte tendéncia ao

desenvolvimento de sintomas depressivos.

Discurso E
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A doenca interfere praticamente em tudo! Interfere no meu dia a dia em casa, mesmo eu em
casa sem trabalhar interfere, porque até pra eu arrumar meu quarto mesmo tem vez que eu
nao aguento, pelos ferimentos que eu tenho na perna, eu comeco a sentir dor, eu tenho que
chamar minha sobrinha pra poder arrumar meu quarto... Eu me sinto tdo chateado na hora
que eu vou tomar um banho; porque ndo pode molhar os ferimentos. Entdo me incomoda
muito. Preciso comprar um pao na padaria, tem que pedir ao meu sobrinho pra ir porque as
vezes eu quero ir, faco esforco pra ir, mas as vezes eu ndo consigo. Entdo, no dia a dia
interfere de qualquer maneira. Com esse problema da perna eu ndo lavo banheiro que eu
sinto, a casa eu nao limpo, terreiro eu ndo limpo, nada disso. Abaixar mesmo, eu ndo consigo
abaixar direito; eu faco almogo, lavo a minha roupinha, o que eu guento fazer. Aquilo que eu
nao guento fazer eu ndo faco. Ai pesa muito a perna e eu ando com a muleta, e eu aforco
muito a perna. Dentro de casa eu ando. Pra mim sair pra ir pra igreja e pra rua é com a
muleta. Eu mesmo gostaria de ficar bem, igual aos outros, passear, indo e voltando. Se eu
pedalar bicicleta demais também déi o joelho, as perna, os brago. N&o corro, s6 ando s6 de
bicicleta, devagar. Se eu correr € pior. Antes toda coisa que eu queria fazer diziam que eu
ndo podia por causa da doenca, porque eu gostava de jogar bola e o povo disse que eu ndo
podia. Mesmo assim eu teimava e jogava bola. Eu quis entrar na aula de capoeira, 0s povo
disse que eu ndo podia, que eu ndo podia fazer nada. Queria que eu vivesse s6 dentro de
casa, brincasse pouco. Quando eu jogava muita bola era quinze dias em casa, quinze dias no
hospital, quinze dias em casa, quinze dias no hospital. Parei de jogar bola. Eu t0
conversando aqui, mas ta doendo... ta doendo... Pra fazer uma coisa de cinco minutos, devo
fazer com vinte minuto, trinta minuto, devagarinho. Paro aqui, tenho que deixar pra amanha
ou tenta mais tarde e ndo consegue. E horrivel vocé querer fazer algo e ta sentindo uma dor
no peito, ta com dor no brago e as pessoas “bora, faz isso aqui”. A gente fica completamente
paralisado. Até andar, sair pra passear, andar de bicicleta, eu ndo posso. Ando um pouco,
mas ndo posso, porque os ferimentos na perna me impedem de fazer isso. Tem que ter
repouso e esse tipo de coisa; muita restricdo na vida né. Pra tudo que agente vai fazer tem
que ter restricdo. Até pra pegar um 6nibus; pra ir vocé entrar em um 6nibus, por mais que a
viagem seja curta, se o0 Onibus ta cheio, vocé tem que ficar em pé, entdo incomoda. Ja teve vez
de eu marcar com alguma amiga pra sair, com algum amigo, e na hora eu ta sentindo dor e
ndo sair. De sair pra alguma festa, algum lugar assim e chegar 14 e comecar a sentir dor.
Entédo, meus amigos ter que me trazer pra casa, praticamente nos bragos de outra pessoa ne,
pelas crises de dor; isso é muito desagradavel!

Ideia central: A doencga falciforme perpassando o cotidiano de mulheres e

homens

O Discurso E retrata os modos como a doenga falciforme e suas complicagdes
comprometem o cotidiano de mulheres e homens que se vém restritos nos aspectos fisico,
familiar e social. Evidencia-se no conjunto das falas que muitas das atividades que qualquer
pessoa pode realizar, séo mais dificeis de serem executadas ou muitas vezes nao sao por conta

da doenga.
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O cotidiano consiste em acGes vividas no presente, composto por trivialidades do dia-
a-dia, que constituem a existéncia de cada ser, refletida por meio das atitudes das pessoas e
constitui a existéncia de cada um. E na vida cotidiana que se desenrola as atividades que
habitualmente sdo desenvolvidas, como aquelas relacionadas ao trabalho, & vida familiar e
privada e ao meio social em que se vive. Além de depender diretamente do contexto e época
em que a pessoa esta vivendo, a vida cotidiana € repleta de escolhas que ocorrem de acordo
com o0s principios morais do individuo (HELLER, 2000; MAFFESOLI, 1999 apud
BATISTA, 2008).

Tomando como base a compreensao do cotidiano trazida pelos autores supracitados e
o discurso em anélise, verifica-se, portanto, que a doenca falciforme interfere na autonomia
do enfermo em executar atividades da vida diaria como cuidar da higiene pessoal, preparar as
refeicOes, fazer a limpeza da casa, ir a igreja, passear, brincar, andar ou deslocar-se de dnibus.

Neste contexto, executar estas atividades torna-se um desafio a ser enfrentado pelo
doente falciforme, pois a doenga produz impactos negativos em seu cotidiano. Contudo, a
pessoa que tem uma doenca crénica ndo estd impossibilitada de ter uma vida tranquila, nem
de poder buscar, em seu cotidiano, mecanismos que possibilitem uma melhor qualidade de
vida (BATISTA, 2008).

No discurso apresentado, ao descreverem o seu cotidiano, as pessoas com doenca
falciforme falam daquilo que ha de simplério em sua rotina, mas sempre colocam a doenca
como elemento que esta sempre presente interferindo negativamente, levando-os a buscar
estratégias para superar as dificuldades que se colocam na execucdo de tarefas do dia-a-dia,
como destacado no trecho a sequir: “/...] A doenc¢a interfere praticamente em tudo! Interfere
no meu dia a dia em casa... porque até pra eu arrumar meu quarto mesmo tem vez que eu nao
aguento, pelos ferimentos que eu tenho na perna... eu tenho que chamar minha sobrinha pra
poder arrumar meu quarto... Preciso comprar um pao na padaria, tem que pedir ao meu
sobrinho pra ir porque as vezes eu quero ir, faco esfor¢o pra ir, mas as vezes eu ndo consigo
[.]"

As doencas cronicas, em especial, a doenca falciforme, além de apresentar um quadro
clinico caracteristico, desenvolvem diversas comorbidades e complicacBes, que
comprometem o individuo fisicamente e emocionalmente. As limitagdes fisicas causadas por
essa enfermidade causam fortes tensGes emocionais, as quais repercutem na adaptacdo do
doente aos diversos aspectos da vida social, trazendo sofrimento e interferindo em varias

atividades do seu cotidiano (XAVIER, 2011). Desta forma, a convivéncia com uma doenca
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cronica exige do/da pessoa doente e daqueles/as que com ela convivem e se relacionam
ajustamentos frequentes e diferenciados e o desenvolvimento de dispositivos de adaptacéo.

Retomando o trabalho de Felix, Souza e Ribeiro (2010) com pessoas com doenca
falciforme, os resultados mostraram que as mudancas ocorridas apds o diagnostico,
relacionadas ao trabalho, lazer, amigos e familia foram referidas por aproximadamente
metade dos participantes, sendo a pior delas relacionada ao trabalho e um terco em relacdo ao
lazer.

O cotidiano de mulheres e homens da zona rural pode ser descrito de maneira
diferenciada com relacdo ao dia-a-dia na zona urbana, sobretudo pela rotina de trabalho e de
lazer. O trabalho rural, baseado na agricultura familiar e na criagcdo de pequenos animais, faz
parte da rotina de mulheres e homens rurais desde a infancia. Acordar cedo e ir para o rogado,
ou alimentar os animais é uma das atividades primeiras a serem executadas, principalmente
pelos homens. As mulheres se ocupam inicialmente com as tarefas domeésticas como cozinhar,
lavar e cuidar da casa, mas em seguida inserem-se também no processo de trabalho do campo.

De maneira semelhante mulheres e homens com doenca falciforme da zona rural
buscam se inserir nesse contexto do trabalho agricola e doméstico, mas sdo frequentemente
impedidos por conta dos agravos decorrentes da doenca. “/.../] Com esse problema da perna
eu ndo lavo banheiro que eu sinto, a casa eu nao limpo, terreiro eu ndo limpo, nada disso.
Abaixar mesmo, eu ndo consigo abaixar direito; eu faco almoco, lavo a minha roupinha, o
que eu guento fazer. Aquilo que eu ndo guento fazer eu néo faco.

As tarefas como arrumar a casa e o quarto lavar roupas e lougas, preparar o almogo,
sdo citadas como as principais atividades da rotina deles/s, as quais sdo realizadas com certo
grau de dificuldade e, em alguns momentos néo o séo.

A doenga falciforme, conforme trazido no discurso, prejudica a execugédo de tarefas
que fazem parte da rotina de mulheres e homens e provocam alteracdes no cotidiano. Essas
mudancas e readaptacfes do cotidiano se definem pelo tipo de doenga falciforme, pela
intensidade de suas manifestacfes clinicas, pela maneira como a doenca evolui ao longo do
tempo, como o doente enfrenta a enfermidade e pelo significado e sentido que atribuem
juntamente com seus familiares ao contexto do adoecimento.

Na experiéncia do adoecimento, mulheres e homens com doenca falciforme, de
maneira semelhante aqueles/as com leucemia mieloide, parece considerar 0S processos
rotineiros de ajuste da realidade em que vivem para tentar viver “uma vida normal”, mas

também aprenderam ao longo do tempo, a viver com o peso significativo que doenca tem,
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com os efeitos reais que exerce sobre a vida cotidiana e os sentidos da "restricdo™ (LOPEZ,
2010).

As atividades de lazer, de diversao ou desportivas também fazem parte do cotidiano de
mulheres e homens da zona rural, embora sejam escassas, geralmente restringindo-se a
partidas de futebol, reuniGes entre amigos nas pequenas pracgas das localidades, em bares e
botecos, visitar parentes proximos, ir a missa, cultos evangeélicos ou terreiros de candomblé;
participacdo em atividades que fazem parte da cultura local como vaquejadas, reisado e samba
de roda. A falta ou caréncia de opc¢oes de lazer por vezes levam o doente falciforme a buscar
atividades de lazer isoladas e solitarias (BATISTA, 2008).

No discurso salienta-se 0 prejuizo a realizacdo de atividades de lazer por conta das
limitacGes fisicas impostas pela doenca, geralmente consequentes das frequentes crises de dor
e/ou outras complicacdes como Ulceras de membros inferiores e a necrose da cabeca do fémur
que afetam a mobilidade fisica. “/...] Pra mim sair pra ir pra igreja e pra rua é com a muleta.
Eu mesmo gostaria de ficar bem, igual aos outros, passear, indo e voltando. Se eu pedalar
bicicleta demais também doi o joelho, as perna, os braco. Queria que eu vivesse s6 dentro de
casa, brincasse pouco [...]".

Ao tratar das representacOes da experiéncia do adoecimento dos que sofrem por dor
cronica, Good (1994) adverte para que se focalize como as dimensdes do mundo percebido
sdo desestruturadas, dilaceradas, interrompidas, como resultado de uma enfermidade que é
severa. Sendo assim, importa olhar a perspectiva do adoecido que é obrigado a conviver com
uma condicdo cronica de enfermidade que o acompanha em sua trajetéria de vida, tornando-o
muitas vezes fragilizado e vulneravel.

Os adoecidos cronicos desenvolvem uma autoimagem desintegrada, associada a
imagens que decorrem do complexo de problemas advindos da exposi¢do as experiéncias
negativas na vivéncia com a enfermidade (CANESQUI, 2007). A doenga falciforme limita a
vida do doente com comprometimento da qualidade de vida.

Outras atividades referentes ao cuidado com a saude também fazem parte do cotidiano
das pessoas com doenca falciforme como deslocar-se de casa para ir as consultas médicas ou
realizar exames e/ou acompanhamentos em servicos de saude. Sabe-se que o
acompanhamento frequente e a adesdo ao tratamento reduz as complicacdes da doenca que
tanto interferem no cotidiano das pessoas que por ela sdo acometidas. Contudo, diversos
percalgos comprometem, em certa medida, a adesdo ao tratamento por parte dessas pessoas e
colaboram para o aumento da ocorréncia das complicacGes, ao tempo em que o0 doente

permanece sem assisténcia a salde adequada.
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A integracdo social das pessoas com doenca falciforme também é prejudicada por
conta dos efeitos da doenca na em sua autoestima e no sistema emocional e psicolégico dos
doentes. Estes efeitos sdo acentuados pelas desigualdades de género, raca e classe que
produzem barreiras a insercdo social destes individuos. E ainda mais por trata-se de uma
enfermidade cronica, o fato de conviver com a doenca falciforme repercute nas diversas
dimensdes da vida humana, como a percepc¢édo do seu corpo, limitaces no trabalho e restri¢éo
das atividades cotidianas.

Porém, no contexto da experiéncia do adoecimento da pessoa com doenca falciforme
um sentimento de incapacidade para a realizacdo dessas atividades ou daquelas que
demandem mais esforco fisico. Varios fatores inerentes a doencga falciforme, muitos deles
preveniveis, gque contribuem para o desencadeamento da dor, acabam de certa forma
interferindo no cotidiano e limitando as suas atividades, principalmente as de lazer. Na
convivéncia com esses fatores, segundo Batista (2008), pode-se inferir que de modo natural as
pessoas encontram modos de prevenir complicacfes e 0 aparecimento dos sintomas no seu
cotidiano. ““/...J Se eu pedalar bicicleta demais também doi o joelho, as perna, os brago. Nao
corro, so ando so de bicicleta, devagar. Se eu correr é pior [...] ”.

Por vezes sdo utilizadas estratégias de enfrentamento que suprimem os desejos e
vontades de realizar atividades cotidianas relacionadas ao lazer e a convivio social. “[...]
Quando eu jogava muita bola era quinze dias em casa, quinze dias no hospital, quinze dias
em casa, quinze dias no hospital. Parei de jogar bola. Ja teve vez de eu marcar com alguma
amiga pra sair, com algum amigo, e na hora eu ta sentindo dor e ndo sair [...] .

Evidencia-se, portanto, que a doenca falciforme compromete significativamente o
cotidiano de mulheres e homens com doenca falciforme, interferindo qualitativamente em seu

em atividades laborais, domésticas, de cuidado pessoal, no lazer e no convivio social.

Discurso F

Eu estudava, ai eu passava um bom tempo sem ir pra escola por conta das dores que eu
sentia. Ai eu ndo ia pra escola porque passava muito tempo internada, ai faltava muito no
colégio. O colégio era muito longe e eu era pequeno. Eu parei de estudar porque minha mae
falou que ndo era pra eu estudar porque tinha uma ladeira e ndo tinha 6nibus escolar; eu ia
de pé. Eu subia ladeira, descia ladeira pra ir pro colégio. Ai minha mde falou: “olha, tu s6
faz até a primeira serie, que tu fica subindo ladeira, descendo ladeira, vai aforcar teus nervo
e ta arriscado ser mais pior pra tu”. Tinha vez que eu afor¢ava demais, chegava em casa com
0 joelho doendo, perna, brago. Ai eu falei: “ndo mainha, eu vou terminar o primeiro ano e
nao vou estudar mais, porque tem a ladeira; na hora de descer é bom, mas na hora de subir é

ruim, que eu vou aforcar muito subindo a ladeira. Minha mae quando descobriu que eu tinha
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essa doenga, a médica disse pra ela que ndo podia me obrigar a ir pra escola, ndo podia me
obrigar a fazer o que eu ndo queria, no dia que eu ndo me sentisse bem pra ir pra escola ela
nao podia fazer nada. Mas eu sempre procurei ta indo a escola. Estudar mesmo eu tenho
tanta vontade assim, porque eu ndo guardo, eu ndo consigo guardar as coisas. Eu tenho
vontade, eu ja voltei acho que uma quatro veis a estudar, mas nada. Voltei pra alfabetizacao
e nada. As professoras me deu maior forca um tempo desse ai. Voltei a estudar a tarde, mas
nao sei nada. Eu tenho assim vontade pra ler, pra entender, pra passar pras pessoas tudo
ISS0, mas eu ndo sei, na mente ndo sei guardar muita coisa ndo. Mesmo assim nos meus
estudo atrapalhava porque eu estudava, estudava, quando eu chegava no fim do ano por
exemplo, faltando poucos pontos pra eu passar, eu ficava doente. Até pra um estudo, pra vocé
ter uma condicdo de fazer um estudo, um curso, um negdcio assim, em a lentiddo que a
doenca faz né, da mente. E tem meu irmao, que tem o mesmo problema, apesar de eu botar
ele numa situacdo desagradavel, tirei ele do colégio porque ele que tinha que me
acompanhar;. Eu fui arrancado do estudo, eu fui arrancado das coisas que eu queria fazer e
ndo pude... Arrancado! A doenca me tirou essa chance de amanha ou depois ter um trabalho,
ter uma condigo de vida melhor... A doenga me arrancou!

Ideia central: O comprometimento da vida escolar e do aprendizado relacionado

a doenca falciforme

O discurso F aborda uma questdo comum as pessoas com doenca falciforme, ou seja,
que diz respeito ao comprometimento da aprendizagem e do desempenho escolar devido o
elevado indice de absenteismo escolar consequente as manifestac@es clinicas da doenca e aos
recorrentes e longos periodos de internacGes hospitalares durante a fase escolar.

A escola é um importante espaco nao apenas de aprendizado, mas também de
socializagdo e desenvolvimento intelectual e todas as circunstancias que impactem
negativamente nesse processo, inclusive o adoecimento cronico, devem ser consideradas.

Segundo Guimardes, Miranda e Tavares (2009) no Brasil, 85% dos doentes
falciformes adultos tém baixa escolaridade. Citando o estudo de Ferreira e Silva (2010) com
mulheres com doenca falciforme de Salvador, apenas seis delas completaram o ensino medio.
Para as autoras resultados como esse sdo esperados para esse grupo populacional devido ao
absenteismo causado pelos internamentos frequentes, ao permitindo uma frequencia regular a
escola. Esse quadro foi evidenciado nesse estudo conforme trecho em destaque: “/...] Eu
estudava, ai eu passava um bom tempo sem ir pra escola por conta das dores que eu sentia.
Ai eu ndo ia pra escola porque passava muito tempo internada, ai faltava muito no colégio
[..]".

Tal problema impacta negativamente no desenvolvimento socioeconémico dessas
pessoas e de suas familias a medida que, ao ndo frequentar a escola, deixam de adquirir um

nivel de escolaridade e, almejar uma formacédo e qualificacdo profissional para uma futura
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insercdo no mercado de trabalho. Essa realidade é percebida nesse estudo: Eu fui arrancado
do estudo, eu fui arrancado das coisas que eu queria fazer e ndo pude... Arrancado! A doenca
me tirou essa chance de amanhd ou depois ter um trabalho, ter uma condicdo de vida
melhor... A doenca me arrancou!

A escolaridade passou a ser fundamental, para que qualquer trabalhador/a aspire uma
insercdo melhor, melhorias nas condi¢des de vida e, possivelmente, algum grau de mobilidade
social devido a vinculagéo entre educacao e desenvolvimento.

Acrescenta-se aos problemas inerentes a doenca falciforme as desigualdades sécio
raciais, que restringem as possibilidades de mulheres e homens negras/os de terem acesso a
escolas e educacdo qualificadas, ao nivel superior de ensino e a melhor formacdo e
qualificacdo profissional. Consequentemente, essa condicdo social é reproduzida, conferindo
a esse grupo populacional baixo status social e econdmico, piores condicdes de vida, de
moradia, de salde e de acesso aos recursos materiais e sociais. Essa condicéo é ainda pior
para as mulheres negras (LEAL; GAMA; CUNHA, 2005).

A discriminacdo por cor/raca determina diferencas importantes no acesso e nha
assisténcia nas diferentes esferas da sociedade, como, por exemplo, na menor oportunidade de
escolarizacdo (KALCKMANN et. al., 2007).

As/os participantes desse estudo possuem atraso nivel de escolaridade causado pelas
limitaces da doenca, dado semelhante ao de outros trabalhos encontrados na literatura
(BATISTA, 2008; FERREIRA, SILVA, 2010; XAVIER, 2011). Além de serem pessoas com
doenca falciforme e se enquadrarem no perfil social desse grupo, os/as participantes desse
estudo residem na zona rural e convivem com uma situacdo de desigualdade evidente quando
comparada com a area urbana, o que confere a eles/elas particularidades com relacéo a acesso
as escolas e a formacéo profissional.

De maneira geral, as pessoas da zona rural no Brasil possuem baixo nivel de
escolaridade e muitas delas ndo foram alfabetizadas, sendo, portanto, mais atingidas pela
exclusdo educacional. A realidade das escolas do campo ainda é de precarizagdo, resultados
pedagdgicos insuficientes e elevado grau de evasdo escolar responsaveis em boa parte pelo
contingente de pessoas jovens e adultas fora da escola e ainda um grande contingente de
pessoas ndo alfabetizadas.

Nas comunidades estudadas essa realidade tem se modificado com o passar dos anos
devido a melhoria do acesso a escolas publicas. Durante muito tempo ndo existia escolas
regulares nessas localidades, sendo muitos moradores alfabetizados/as por pessoas da

comunidade que possuiam um grau mais elevado de instrucdo em suas proprias casas ou em
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pequenas escolas improvisadas. Além da caréncia e inexisténcia de escolas nessas localidades
rurais, aquelas que se situavam nas proximidades eram distantes das residéncias dos morados,
0s quais precisavam se deslocar longas distancias a pé até as escolas.

Um trecho do discurso F retrata bem essa realidade que fez com que um/uma dos/das
participantes abandonasse a escola para evitar que as dificuldades enfrentadas para se deslocar
até a escola desencadeasse mais complicacfes para o seu estado de saude. “/...] O colégio era
muito longe e eu era pequeno. Eu parei de estudar porque minha mae falou que néo era pra
eu estudar porque tinha uma ladeira e ndo tinha 6nibus escolar; eu ia de pé. Eu subia
ladeira, descia ladeira pra ir pro colégio. Ai minha mae falou: “olha, tu so faz até a primeira
série, que tu fica subindo ladeira, descendo ladeira, vai aforcar teus nervo e ta arriscado ser
mais pior pra tu’. Tinha vez que eu aforcava demais, chegava em casa com o joelho doendo,
perna, braco. 4i eu falei: “ndo mainha, eu vou terminar o primeiro ano e ndo vou estudar
mais, porque tem a ladeira; na hora de descer é bom, mas na hora de subir é ruim, que eu
vou aforgar muito subindo a ladeira [...].

No decorrer dos anos o poder puablico municipal foi criando estratégias para diminuir
as distancias geograficas entre as pessoas que moram na zona rural de Feira de Santana e as
escolas. Iniciativas como a construcdo de escolas municipais nas comunidades e a
disponibilidade de transporte escolar, contribuiram para a reducdo da evasdo escolar nestas
localidades, aumentando a possibilidade de conclusdo do nivel fundamental e médio de ensino
e reduziram os indices de analfabetismo local. Tem se verificado também a insercdo gradativa
de pessoas dessas localidades no ensino superior.

A adaptacdo do individuo a condicdo de doente cronico resulta de fatores que
influenciam a autoestima na formacgéo da personalidade e de mecanismos de defesa como,
atitudes e comportamentos dos familiares e a aceitacdo da doenca por parte do grupo social
onde se esta inserido. A reduzida escolaridade dos pais e a baixa renda familiar constituiram
entraves adicionais.

As criangas e os adultos precisam ser frequentemente encorajados a exercerem as
atividades do cotidiano, a frequentar a escola, a desempenhar habilidades laborais, a participar
de atividades fisicas e de lazer que ndo levem a exaustdo fisica, conforme a capacidade
individual de cada um/uma. Contudo muitos pais e familiares agem de forma contréria,
desestimulando os filhos com doenca falciforme a frequentar a escola justificando a doenca
como fator limitante. Nesse trecho do discurso tal atitude é ainda orientada por um
profissional de saude, o que confere ainda mais legitimidade ao posicionamento adotado.

“[...] A médica disse pra ela que ndo podia me obrigar a ir pra escola, ndo podia me obrigar
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a fazer o que eu ndo queria, no dia que eu ndo me sentisse bem pra ir pra escola ela ndo
podia fazer nada. Mas eu sempre procurei ta indo a escola /...] ”.

Oslas participantes desse estudo referiram algum grau de dificuldade de aprendizagem
na escola, relacionando-o a doencga. “/...] Até pra um estudo, pra vocé ter uma condi¢do de
fazer um estudo, um curso, um negdcio assim, em a lentiddo que a doenca faz né, da
mente.Estudar mesmo eu tenho tanta vontade assim, porque eu ndo guardo, eu ndo consigo
guardar as coisas. Eu tenho assim vontade pra ler, pra entender, pra passar pras pessoas
tudo isso, mas eu ndo sei, ha mente ndo sei guardar muita coisa ndo /...] ”.

Diversas questdes podem influenciar no processo de aprendizagem e adaptacdo do
doente falciforme ao ambiente escolar constituindo verdadeiros desafios a serem enfrentados
e superados ndo s pelo doente, mas também pela familia e a propria escola e educadores,
com vistas a possibilitar o desenvolvimento de criancgas, jovens e adultos que vivem com a
doenca falciforme.

O conhecimento dos/as professores/as sobre a doenca falciforme e suas implicagdes na
vida escolar de criancas e adolescentes acometidos/as pode contribuir como rede de apoio
para esses jovens e de incentivo para que seja evitada a evasdo escolar. O apoio psicologico
também é necessario em muitos casos e é importante também ndo subestimar a dor e atentar
para as queixas como dor de cabeca, distlrbios visuais e também mudancas de
comportamento, que podem contribuir para a queda de desempenho escolar. Outra alternativa
de grande valia é buscar se aproximar da realidade do doente, conhecendo melhor o problema
que enfrenta no seu dia a dia e despertar valores positivos que reforcem a autoestima dos

alunos.

Discurso G

Com anemia falciforme néo é facil ter uma vida sexual normal. Ficava dificil principalmente
na hora da relagdo sexual, porque parar no meio do caminho, mulher nenhuma fica
satisfeita. Chegava a ter uma hora que tava namorando, acariciando ela, chega no meio do
caminho, parar e ter que parar porque vocé sentiu dor, sentiu acelerar seu coragédo, porque
acelera muito. Vocé tem dor de cabeca, seu corpo doi, vocé sente o corpo doer. Vocé tem que
parar no meio do caminho, da um freio ali. Ter um orgasmo rapido e vocé ter que deixar sua
companheira no meio do caminho desconcerta qualquer casamento, desconcerta qualquer
namorada, desconcerta qualquer parceira, desconcerta qualquer mulher, desconcerta
qualquer homem. Eu procurava sempre me esconder. Entdo, quando a gente ia ter uma
relacdo, sempre era fora de casa. Nao era em um lugar iluminado certo e eu néo tirava a
roupa! Dava pra amenizar de uma forma que a pessoa nao via que eu tinha o ferimento.
Quando eu era casada eu ndo sentia vontade de ficar com meu companheiro. Eu néo fazia,
acho que foi mais por isso que a gente se separou. Nem sempre eu sentia vontade de ficar
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com ele. Agora eu ndo sei se é por causa da doenca ou € pelo meu jeito de ser mesmo. De ter
relacdo, num sinto vontade. Quando eu fazia que sentia vontade eu sentia bem, mais disposta,
mais alegre. Mas quando eu fazia sem vontade eu me sentia mais triste, mais desanimada,
sentia dor. Eu tenho orgasmo muito rapido e eu creio que isso € psicologico. Eu tento manter,
controlar, principalmente se eu estiver sentindo dor. Mulher nenhuma compreende o marido
ou companheiro de anemia falciforme. Ela no vai compreender nunca, principalmente se ela
quiser ter um filho. Eu tenho priapismo. As crises sdo sempre na madrugada. Acontece nao
todo dia, mas de trés em trés dias assim, quatro em quatro dias. E variado. As vezes leva até
20 minutos, 30 minutos... E sinto dor! Me incomoda muito. E pra passar a dor, eu urino e
procuro relaxar e nao ficar pensando naquele momento da crise. Fico andando um pouco
dentro de casa pra poder relaxar e passar. As vezes até eu saio, como ja me aconteceu de eu
acordar umas cinco horas da manha com vontade de urinar e ta com a crise; ai procuro sair
de dentro de casa, fico até andando no quintal, movimentando até passar. Ah, isso incomoda
muito porque fica com aquela pressdo e a dor incomodando. Eu fico sentido uma aflicéo,
porque o pénis endurece e vocé fica agoniado com o negécio o dia todo ali dolorido, duro.
Vocé fica agoniado porque ndo é normal. Fico com medo de ndo passar, de ter que fazer
alguma cirurgia. Fico com vergonha. Eu nunca deixei ninguém ver, ninguém saber. Tinha
dezenove pra vinte anos quando tive a crise. Tive que fazer uma drenagem, porque eu nao
sabia. Eu tive que fazer uma cirurgia, depois dessa cirurgia eu perdi a erecdo. A médica me
falou que ndo era pra eu ter feito, que era pra ter procurado um médico especialista de
anemia falciforme. Depois disso eu fiz um montdo de exame, tive que fazer uma cirurgia e
usar protese.

Ideia central: A vivéncia da sexualidade no contexto da experiéncia do

adoecimento

O discurso G trata da interferéncia da doenca falciforme na sexualidade de mulheres e
homens, sendo esse um dos aspectos tomados como relevantes na experiéncia do
adoecimento, pois se trata de um dos campos da existéncia humana que € profundamente
afetado diante de uma doenca crénica com vastas interferéncias na qualidade de vida do
doente.

A qualidade de vida de uma pessoa com doenca cronica sofre influéncia de um
conjunto de fatores que impactam na vida diaria e no bem-estar do doente, determinando seu
grau de satisfacdo com a vida, aspectos fisicos, emocionais e espirituais. Nesse sentido, a
dimenséo sexual também deve ser levada em consideracdo, pois a situacdo de cronicidade
produz um impacto sobre a sexualidade, envolvendo uma situagdo irreversivel e necessitando
de readaptacoes diversas (PITALUGA, 2006).

O retardo do desenvolvimento e do crescimento ocasionado pela anemia falciforme,
expOe a adolescente a sofrer comportamentos preconceituosos, isso, muitas vezes, resulta em

uma pessoa estigmatizada, principalmente no ambiente da escola. Jovens com doenca
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falciforme se sentem infantilizadas, inferiores na sua maturacdo sexual em relacdo aos seus
colegas e, muitas vezes, submetidas a apelidos que levam ao distarbio da autoestima, pois as
transformacdes no corpo destas criancas e jovens ndo ocorrem no mMesmo ritmo que nos
corpos de amigas da mesma idade (XAVIER, 2011).

Reavendo o estudo de Xavier (2011) com mulheres com anemia falciforme, constata-
se algumas contradicdes e limitacGes vividas diante das manifestacfes fisicas da doenca e
como a imagem corporal dessas mulheres apresenta-se comprometida ou alterada pelos
sintomas fisicos que se exteriorizam, como no caso das Ulceras isquémicas nas pernas,
associadas as inumeras afecces e variabilidade de manifestaces clinicas.

A preocupacdo com a imagem corporal na contemporaneidade ¢ um reflexo do
processo ideoldgico e cultural atual que supervaloriza as qualidades fisicas, o corpo saudavel
e a “boa forma” e que atenda as perspectivas impostas pelos novos padroes de beleza. As
pessoas com doenca falciforme projetam uma autoimagem negativa de seus corpos adoecidos
justamente por conta das alteracbes na aparéncia corporal que s@o ocasionadas pelas
manifestacdes fisicas da doenca.

Por outro lado, o grau de satisfagio com a imagem do corpo estd intimamente
relacionada com a maior ou menor correspondéncia aos ideais de beleza, incutidos
culturalmente, sendo o nivel de insatisfacdo corporal maior entre as mulheres do que entre 0s
homens, ainda que esse problema venha afetando de maneira significativa o sexo masculino
(ALVES et. al., 2009).

Mulheres e homens rurais também sdo afligidos por esse contexto tipicamente urbano.
Em estudo com adolescentes residentes na zona rural e urbana Petroski, Pelegrini e Glaner
(2009) evidenciaram que aqueles/as que habitam em areas rurais também estdo expostos aos
fatores de risco para desencadear a insatisfacdo corporal, citando o estado nutricional e a
adiposidade corporal como os fatores associados a insatisfacdo corporal. Para os autores,
esses achados enfatizam a pressdo social sobre o sexo feminino de almejar a magreza, e o
masculino de ressaltar o sobrepeso vislumbrando um porte atlético.

A anemia falciforme também interfere na satde reprodutiva de mulheres, causando
retardo na maturacdo sexual e, durante a gravidez, traz complicacGes a saude materna e fetal,
que comprometem o desenvolvimento fisico e limitacbes em niveis variados devido a
variabilidade clinica da enfermidade (XAVIER, 2011).

Entende-se que as alteracGes da autoimagem e da autoestima comprometem a vivéncia
da sexualidade, a qual, segundo Pitaluga (2006) se constroi ao longo da vida e € atravessada

pela cultura, pelas vivéncias afetivas e experiéncias de vida. Ela estd também presente em
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todos 0s momentos, faz parte da constituicdo da personalidade humana e esta indissociada das
crengas, valores e emogGes.

Ambos, mulheres e homens desse estudo apresentaram algum grau de insatisfacdo
com a sua sexualidade. Dentre os problemas mais evidentes no discurso destacaram-se: a dor
como elemento que interfere no desejo, no prazer e na satisfacdo sexual; a ejaculagéo precoce
e a dificuldade de satisfazer a parceira sexualmente; a falta de interesse/desejo sexual; e a
vergonha do corpo ferido como fator limitante para uma melhor vivéncia da sexualidade. E
possivel inferir uma analise das diferencas de género que se apresentam no contexto geral
desse discurso, ainda que o0 DSC néo permita a separacao das falas por sexo.

A dor apareceu como o principal fator limitante ao prazer e a satisfacdo sexual tanto
para homens quanto para mulheres porque muitas vezes ela pode ser tdo intensa quanto a
pratica sexual fica prejudicada. Sentir dor na relacdo sexual possui conotacdes diferentes para
homens e para mulheres com doencga falciforme. A dor no momento da relagdo sexual néo
parece impedir que o homem sinta desejo sexual por sua parceira/o. O desejo se manifesta,
ainda que com intensidades diferentes, variando conforme o estado fisico e de saude da
pessoa. Porém a sensacdo de satisfacdo produzida pelo orgasmo muitas vezes ndo é alcancada
por conta do quadro algico instalado e das sensacBGes desagradaveis que produz: “/..J
Chegava a ter uma hora que tava namorando, acariciando ela, chega no meio do caminho,
parar e ter que parar porque vocé sentiu dor. Vocé tem dor de cabeca, seu corpo doi, vocé
sente o corpo doer. Vocé tem que parar no meio do caminho, dd um freio ali /...] .

Para as mulheres, no entanto, a crise dolorosa da doenca falciforme se soma, na
maioria das vezes, a falta de desejo sexual, aumentando a sensacdo dolorosa durante a relacéo
sexual, em detrimento da sensacdo de prazer: “/...] Quando eu era casada eu ndo sentia
vontade de ficar com meu companheiro. Eu néo fazia, acho que foi mais por isso que a gente
se separou. Nem sempre eu sentia vontade de ficar com ele. Quando eu fazia que sentia
vontade eu sentia bem, mais disposta, mais alegre. Mas quando eu fazia sem vontade eu me
sentia mais triste, mais desanimada, sentia dor/...] .

Uma atividade sexual adequada inclui passar pelas fases de excitacdo sexual até o
relaxamento, com prazer e satisfacdo. Em situagdes como essa apresentada, € comum que as
mulheres se submetam & uma relacdo sexual dolorosa e desprazerosa apenas para satisfazer ao
parceiro, situacdo que evidencia maior vulnerabilidade feminina e seu baixo poder de
negociacdo perante o homem como decorréncia das relacbes de poder estabelecidas pelo
machismo, que confere a mulher uma posicdo de passividade , inclusive no campo da
sexualidade (ALVES, 2003).
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A questdo de género compreendida como construcdo histérica e social que determina
0s papéis, identidades e relacdes que cada um deve assumir dentro da sociedade, também se
faz presente, e a mulher da area rural sofre com a invisibilidade. E importante ressaltar que as
mulheres da zona rural sofrerem uma série de violéncias decorrentes de uma relacdo de
género desigual. As mulheres da roca sdo ainda mais submetidas a agressdes fisicas, sexuais e
psicoldgicas, geralmente perpetradas por seus companheiros, pais, tios, irmaos e até filhos.
Sdo submetidas com maior intensidade as varias situacdes de exclusdo econémica e de
dificuldade de acesso a politicas publicas voltadas para esse segmento (VASQUEZ, 2009;
OMS, 2005).

O estudo de Xavier (2011) identifica a insatisfacdo das mulheres com anemia
falciforme em relacdo a sexualidade, podendo tal fato estar relacionado aos episddios de dor.
Ja no trabalho de Ferreira e Silva (2010) detectou-se que, apesar da maioria das mulheres
negarem a interferéncia da doenca falciforme em sua vida sexual, todas elas apresentaram um
perfil de vida sexual marcado com caracteristicas negativas, como baixa frequéncia de
relacdes sexuais, presenca da dor na relacdo, medo de ser rejeitada e falta de prazer sexual.

Tomando essas informacdes como base, pode-se inferir que as mulheres com doenca
falciforme seguem uma tendéncia nacional com relacdo as disfuncdes sexuais. A falta de
desejo sexual e a queixa de dor a relacdo sexual, respectivamente, prevaleceram como as
principais disfuncbes sexuais entre as mulheres brasileiras, sendo ambas muito mais comuns
entre as mulheres do gue entre 0os homens segundo estudo conduzido por Abdo et. al., (2002).

A dor é um dos sinais mais evidentes da doenca falciforme, manifestando-se na forma
de crises algicas de intensidades variadas (aguda, subaguda ou crbnica), e impactam na
qualidade de vida do doente. A localizacdo da dor no corpo também varia, sendo mais
apontada nos o0ssos (LOBO; MARRA; SILVA, 2007). Ainda nesse estudo, 37% das mulheres
com falcemia apresentaram crises de dor no periodo menstrual, situacdo que pode ser
atenuada com o uso de contraceptivos de uso continuo para induzir a amenorreia conforme
sugerem os autores.

Outro problema abordado no discurso trazido é a ejaculagdo precoce, uma das
principais queixas de dificuldade sexual masculina que, geralmente, sofre interferéncia de
fatores psicolégicos. Num trecho do discurso foi dito: “/...] Eu tenho orgasmo muito rapido e
eu creio que isso é psicolégico. Eu tento manter, controlar, principalmente se eu estiver
sentindo dor /... .

Dados do estudo de Abdo et. al., (2002) a ejaculacdo precoce apareceu como 0O

segundo transtorno mais prevalente nos homens (15,8%), ao considerar somente aqueles que
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apresentam frequentemente o problema. A funcdo sexual masculina inclui o desejo sexual, a
funcéo erétil e orgastica, a satisfacdo com a relacdo sexual e com a vida sexual como um todo
(COELHO et.al., 2003). Com a ocorréncia de ejaculacdo precoce, o percurso até o final do
intercurso sexual fica comprometido, gerando insatisfacdo sexual.

Além de ndo satisfazer a si préprio ap6s a relacdo sexual por conta da ejaculacéo
precoce, esse problema afeta profundamente o sentimento do homem em relacéo a dificuldade
que ele tem de satisfazer a sua parceira. Parece que o homem sofre duplamente e o seu
sofrimento € intensificado pelo 6dio e desprezo que o problema incita na parceira. “/...J
Ficava dificil principalmente na hora da relacdo sexual, porque parar no meio do caminho,
mulher nenhuma fica satisfeita /.../ ”.

Devido aos aspectos culturais que valorizam a masculinidade e o ideario de virilidade,
as disfuncBes como a ejaculacdo precoce impdem sofrimento ao homem porque ele se sente
incapaz de cumprir o papel social esperado dele (BATISTA, 2003). Conforme estudo de
Abdo et. al. (2002), para os homens 62,6% um dos medos que envolvem um relacionamento
sexual foi o de ndo satisfazer a parceira.

A satisfacdo sexual imediata é uma das caracteristicas da sexualidade masculina
brasileira, que esta relacionada a genitalidade, o que se evidencia na importancia do ato
sexual, do funcionamento na relacdo sexual, assim como de qualquer distdrbio neste,
principalmente para os homens; relacdo sexual sendo sinbnimo de penetracdo (ALVES,
2003).

Por tratar-se de uma enfermidade crbnica, a pessoa com doenca falciforme acaba
apresentando todo um esquema corporal alterado, que compromete sua sexualidade perante as
limitacOes impostas pela doenga, com reflexos negativos na qualidade de vida. Na presenca
das Ulceras em membros inferiores, complicacdo comum as pessoas com doenca falciforme,
ocorre uma autodepreciacdo da imagem do corpo ferido.

Como coloca Carvalho, Paiva e Aparicio (2013), o corpo ferido é levado a transitar em
espacos pre-destinados, comportar-se com discrigdo, esconder-se, guardar-se da vida publica
sob o risco de ser rechacado. Uma situacdo referida no discurso F ilustra essa afirmativa:
“[...] Eu procurava sempre me esconder. Entdo, quando a gente ia ter uma relagdo, sempre
era fora de casa. Nao era em um lugar iluminado certo e eu ndo tirava a roupa! Dava pra
amenizar de uma forma que a pessoa ndo via que eu tinha o ferimento /.../”. Esconder o
corpo ferido parece uma estratégia de ndo revelar o segredo da enfermidade escondida, e

assim, ndo sofrer a repulsa e a rejeicdo do/a parceiro/a.



87

Esse € um comportamento que reflete a imagem corporal do doente perante seu corpo,
e a imagem que ele projeta de seu corpo ferido da maneira como ele € visto pela sociedade.
Essa imagem, para as pessoas com doenca falciforme e outras que possuem feridas em
membros inferiores, é sempre retratada negativamente, desvelando o corpo ferido como
expressdo de dor, sofrimento, desfigurado, indesejavel, e que deve ser escondido.

Outro problema que reflete na vivéncia da sexualidade, especificamente do homem
com doenca falciforme, € o priapismo, também referido nesse discurso. Essa é uma
complicacdo relativamente frequente no quadro clinico da falcemia, caracterizada por erecédo
peniana dolorosa e persistente, ndo acompanhada de desejo ou estimulo sexual, usualmente
persistente por mais de quatro horas, podendo ocorrer de forma aguda ou recorrente
(VICARI; FIGUEIREDO, 2007).

No discurso em questdo, as crises sdo descritas como frequentes e recorrentes, e em
horérios especificos, geralmente na madrugada, com curta duracdo, acompanhada de dor e
forte incbmodo: “/...] Eu tenho priapismo. As crises sdo sempre na madrugada. Acontece ndo
todo dia, mas de trés em trés dias assim, quatro em quatro dias. E variado. As vezes leva até
20 minutos, 30 minutos... E sinto dor! Me incomoda muito /...]”.

Segundo a literatura, as crises de priapismo sdo descritas em dois tipos: o isquémico,
de baixo fluxo e doloroso; e outro de alto fluxo e ndo isquémico. A crise isquémica costuma
ser passageira, acompanhada de dor intensa, mas cessa espontaneamente. Estudo americano
revela elevada incidéncia (35%) de homens com doenca falciforme que referiram algum
episddio de erecdo peniana dolorosa e persistente, sendo 15 anos a idade média de inicio das
crises (ADEYOJU et. al., 2002).

A crise de priapismo pode ser desencadeada espontaneamente durante o sono, ou pela
excitagdo ou relacdo sexual. Contudo, a repeticdo constante dos episodios afeta
significativamente a qualidade de vida do homem acometido, inclusive nos aspectos da
sexualidade, sendo, portanto, significativas as implica¢es do priapismo para a fungédo sexual
do homem com doenga falciforme. A disfuncéo erétil e o desempenho da fungéo sexual s&o as
principais implicagdes do priapismo, e geralmente decorrem do tratamento inadequado,
porém sdo pouco descritas conforme afirma Adeyoju et. al. (2002).

Nesse discurso, a perda da eregdo é citada como consequéncia da crise intensa de
priapismo e da terapia inadequada aplicada: “/.../ Tinha dezenove pra vinte anos quando tive
a crise. Tive que fazer uma drenagem, porque eu ndo sabia. Eu tive que fazer uma cirurgia,

depois dessa cirurgia eu perdi a erecdo. A médica me falou que néo era pra eu ter feito, que
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era pra ter procurado um médico especialista de anemia falciforme. Depois disso eu fiz um
montao de exame, tive que fazer uma cirurgia e usar protese /...] .

Existem medidas iniciais e conservadoras para esse tipo de complicacdo, citando-se a
hidratacdo, o estimulo a miccdo e alguma atividade fisica, diminuicdo da ansiedade e
analgesia. No trabalho de Adeyoju et. al. (2002) estas medidas foram citadas como as
primeiras a serem adotadas pelos homens para alivio da crise de priapismo, e em muitos
casos, a busca por ajuda médica é necessaria e empreendida para resolucéo do problema.

Medidas mais invasivas sdo indicadas quando o tratamento conservador nao traz
resultados como a drenagem (aspiracdo do corpo cavernoso e irrigagdo com soro fisioldgico
morno) e a administracdo de drogas vasoativas nos corpos cavernosos penianos. Nos casos de
falha com as medidas conservadoras e medicamentosas, a intervencdo cirlrgica é necessaria.
(VICARI; FIGUEIREDO, 2007).

Os homens com doenga falciforme que vivenciam a crise de priapismo referem
insatisfacdo sexual ou medo de se envolver em atividade sexual, ainda que sua funcdo erétil
esteja preservada. Muitos deles indicam que ndo podem ou ndo conseguem manter erecdes
normais, em estudo com homens que referiram ter apresentado, no grupo estudado 29% o
quadro de disfuncdo erétil. Segundo Vicari e Figueiredo (2007), cerca de 10% a 30% dos
pacientes evoluem com disfuncdo erétil parcial ou total apds o priapismo, independente do
tipo de terapéutica empregada, sendo o tempo primordial para a determinacédo do prognostico.

Como referido no discurso, a intervencao cirdrgica foi necessaria ap6s um episédio
grave de crise de priapismo, com cosequente perda da funcdo erétil. Contudo, Vicari e
Figueiredo (2007) salientam que a cirurgia ainda é reservada para 0S casos graves €
prolongados, e € possivel que a disfuncéo erétil subsequente esteja relacionada mais a duragéo
do quadro do que a intervencao cirdrgica.

O pouco conhecimento do homem acometido e de seus familiares ou cuidadores sobre
0 priapismo esté relacionado diretamente a complicagéo.

Os episddios de priapismo sdo descritos como angustiantes e em alguma medida suas
sequelas produzem significativos comprometimentos & vivéncia da sexualidade. E importante
um trabalho de orientacdo com 0s homens que ja vivenciaram ou nao as crises de priapismo,
bem como de seus familiares, direcionada para a prevencao das crises, reducdo dos episédios

e de sequelas.

Discurso H
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O Unico medo que a gente tem é que o filho nasca com a anemia da mesma forma que a
gente. Que possa sofrer o tanto que nem a gente sofre, que a gente que tem anemia mesmo,
sofre um bocado. Ninguém quer ver seu filho sofrer. Eu queria saber se tem algum risco de
eu vim engravidar e a crianca nascer com anemia... Porque eu tenho anemia, ai ele fica
achando “e se a crian¢a nascer com anemia?”. Ele tem esse medo que eu possa vir a
engravidar e a crianga nascer com anemia. Eu conversei com algumas pessoas que tem
anemia também que nem eu la no CSU e elas me disseram que teve filho, que a gravidez foi
normal e que os filhos nasceram sadio, sem anemia. Quando eu engravidei da minha filha eu
fiquei com muito medo, mas gragas a Deus foi uma gravidez normal, tranquila, ndo senti dor,
ndo sentia nada na gravidez dela. Nem as crises que sentia, de dores, quando eu engravidei
dela foi poucas vezes que eu senti. E assim, nem sempre toda gravidez ¢ igual. Agora eu
posso ter dado sorte de ter sido normal, ter sido uma bengéo pra mim de ter sido normal. E
se vier outra complicada né? Ai eu penso nisso tudo... De sangrar demais ou de da alguma
hemorragia, alguma coisa assim, relacionado ao parto. E pela crianca também nascer com
alguma sequela ou ter alguma coisa por eu ter essa doenga. Os povo falava que eu podia
morrer, que eu ndo podia ter filho porque eu tenho anemia. Conviver com anemia falciforme
é dificil, por isso que muitas vez demorei de casar, porque eu ndo queria ter familia, porque
eu tinha medo de ter um filho e passar pelo que eu passei, pelo 0 que eu passo. Fiquei com
medo de entrar numa relagdo, acabar tendo um filho e vir sofrer o que eu sofri. Tive medo.
Eu me vendo um homem impossibilitado de trabalhar, de constituir uma familia, tendo medo
de se relacionar, porque eu tinha medo de ter um filho e sair com o mesmo problema; de
passar pelo que eu passei, pelo sofrimento que eu passei, ter 0 mesmo constrangimento, ficar
dependendo dos outro pra tudo, ter de ser uma pessoa sustentado por outras pessoas, que
nao tem nem condic¢des de se manter. Entdo esse sonho de ter uma familia também frustrou!.

Ideia central: O medo de ter filhos permeia a experiéncia de viver com doenca
falciforme

Considerando as experiéncias analisadas, o medo de gerar filhos é referido tanto por
homens quanto por mulheres nesse estudo. Esse medo, em certa medida, impde limitacGes ao
desejo da reproducdo pela preocupacdo criada em torno da possibilidade de que os filhos
nascidos sejam também doentes, e assim sofram a dor fisica, as limitacdes e o estigma que a
doenca elabora.

Esse aspecto da experiéncia do adoecimento aparece no discurso I. “/...] O dnico
medo que a gente tem € que o filho nasga com a anemia da mesma forma que a gente. Que
possa sofrer o tanto que nem a gente sofre, que a gente que tem anemia mesmo, sofre um
bocado. Ninguém quer ver seu filho sofrer /...] .

O medo referido engloba uma série de conhecimentos, desconhecimentos,
informacdes, desinformacdes sobre a doenca falciforme e sua origem. Essa é uma patologia
de origem genética e de caracteristica hereditaria, com maior incidéncia entre pessoas da

raca/cor da pele negra. A condicdo para a transmissibilidade do gene da hemoglobina é que
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pelo menos um dos genitores possua esse gene, contudo as variagbes genéticas das células
falciformes irdo determinar as formas como a doenca se manifesta, ou seja, com maior ou
menor gravidade.

A hemoglobina normal (HbA) quando associada a hemoglobina anormal S produz o
traco falcémico (HbAS). O estado de portador deste traco falcémico, heterozigético, é
assintomatico, portanto, ndo apresenta importancia clinica, o interesse é epidemioldgico, mas
é também uma condic¢éo na qual o aconselhamento genético se faz imprescindivel as mulheres
e homens portadores que desejam ter filhos. A forma homozigética (HbSS), por sua vez, é a
mais grave das doencas falciformes, denominada anemia falciforme e expressa-se
clinicamente com uma gama de sintomas e complicagoes.

Existe uma caréncia de informacGes acerca das reais limitacGes e das possibilidades
que a doenca coloca no que se refere a saude reprodutiva de mulheres e homens com doenca
falciforme e também para a populagdo em como um todo, bem como de informagGes gerais
sobre a doenca. No estudo de Pitaluga (2006) alguns participantes relataram o medo da
doenca falciforme ser transmitida a outros membros da familia, alegando ser uma doenca
transmissivel. Tal fato pode ocorrer por falta de maiores e melhores esclarecimentos sobre a
doenca.

A falta de conhecimento leva o individuo a fazer questionamentos sobre a doenca.
“[...] Eu queria saber se tem algum risco de eu vim engravidar e a crian¢a nascer com
anemia. Eu conversei com algumas pessoas que tem anemia também que nem eu la no CSU e
elas me disseram que teve filho, que a gravidez foi normal e que os filhos nasceram sadio,
sem anemia /...]”. O entendimento sobre uma doenca crbnica € construido pelo saber
biomédico, do qual os enfermos se apropriam, interpretam e resignificam de maneira plural no
seu universo sociocultural (CANESQUI, 2007).

Sendo assim, pode-se pensar que existe um conflito interno causado pelo medo de
gerar filhos e exacerbado pela caréncia de informacg6es corretas a cerca dessa possibilidade.
No discurso de mulheres com anemia falciforme aparecem os conflitos entre as informac6es
dos profissionais de saude sobre a impossibilidade de engravidar (XAVIER, 2011).

Para 0 homem com doenca falciforme pesa ndo apenas a possibilidade de gerar filhos
doentes, mas também o receio de ndo poder sustenta-los. “[...] Eu me vendo um homem
impossibilitado de trabalhar, de constituir uma familia, tendo medo de se relacionar, porque
eu tinha medo de ter um filho e sair com o mesmo problema; de passar pelo que eu passeli,

pelo sofrimento que eu passei, ter 0 mesmo constrangimento, ficar dependendo dos outro pra
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tudo, ter de ser uma pessoa sustentado por outras pessoas, que ndo tem nem condicdes de se
manter”.

A paternidade € um simbolo da masculinidade e no discurso apresentado € incorporada
com suas consequentes responsabilidades. Compreendendo um pouco a forma como a

paternidade é socialmente concebida pelos homens, Costa (2002) coloca que:

“a paternidade ndo é concebida apenas como ,,fazer filhos™; ela esta relacionada
também & capacidade de sustentd-los e educa-los. Sustentar os filhos é uma
responsabilidade socialmente masculina, o que coloca o trabalho remunerado dos
homens como referéncia fundamental nas concepgdes sobre paternidade e
masculinidade. Assim, se ,,fazer filhos pode servir para comprovar o atributo fisico
da paternidade, conseguir sustenta-los e educé-los comprova seu atributo moral” ( p.
341).

No estudo supracitado, que foi feito com homens com doenca falciforme, o papel
social de provedor encontra-se comprometido pelo sentimento de incapacidade para o
trabalho ou exercicio de atividades laborais que possibilitem garantir o sustento da familia.
Para 0 homem rural que esta inserido num contexto onde a construgdo de masculinidades e de
seus desdobramentos, se fazem numa perspectiva cultural altamente machista e sexista, o peso
de ndo poder gerar filhos, sobretudo saudaveis, coloca sobre esse homem o sentimento de
frustracdo por ndo sentir-se capaz de cumprir um papel social. O sofrimento € ainda maior
quando o homem deseja esses filhos e ele vé seu “sonho frustrado” em decorréncia de uma
doenca cronica. “/...] Entdo esse sonho de ter uma familia também frustrou!

Para a mulher com doenca falciforme, de maneira semelhante ao homem, existe a
preocupacdo com a geracdo de filhos e que esses venham a ser também doentes. Uma
peculiaridade que chama atencdo no discurso € o fato de a mulher se preocupar com o desejo
do parceiro em gerar ou nao esse filho. “/...] Porque eu tenho anemia, ai ele fica achando “e
se a crianga nascer com anemia?”. Ele tem esse medo que eu possa vir a engravidar e a
crianga nascer com anemia’”’[...].

Esse aspecto chama atencdo porque parece haver uma hesitacdo da mulher em
engravidar pela preocupacdo que o parceiro tem com relagdo a doenca e sua possivel
transmissibilidade para o filho. Nesse caso, além da falta de informagdo, novamente a
dindmica das relagcdes de género e do machismo afetam e bloqueiam em certa medida as
possibilidades das mulheres em ter maior autonomia sobre sua reproducao.

Desta forma, a mulher transfere para 0 homem o controle sua sexualidade e sobre sua
reproducdo. Além disso, vivenciam no seu cotidiano o cerceamento de seus direitos sexuais e

reprodutivos e a auséncia do parceiro na decisdo conjunta pela utilizacdo de um método
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contraceptivo. Estudos sobre as razbes que levam as mulheres com HIV/Aids a quererem
engravidar verificaram que entre os principais motivos estd a vontade do companheiro de ter
filho. A decisdo de engravidar costumava trazer preocupacgdo e angustia para as mulheres
com HIV/AIDS, mas mesmo temendo pela sua salde e a do bebé, ndo viam esses riscos como
algo que diminuia o desejo de ter um filho, pois h& entre elas sentimento de que ter filhos é
uma atividade natural da mulher e que entrar em contato com a sua condi¢do feminina as
tornaria completas e mais felizes. (CARVALHO; PICCININI, 2008).

A experiéncia reprodutiva de mulheres com doenca falciforme é demarcada, entre
outros aspectos, pela vivéncia do risco de complicagdes na gravidez, no parto € no puerpério,
pelo medo de seu filho também tenha a doenca e pelo medo da morte. “/...] nem sempre toda
gravidez é igual. Agora eu posso ter dado sorte de ter sido normal, ter sido uma bencéo pra
mim de ter sido normal. E se vier outra complicada né? Ai eu penso nisso tudo... De sangrar
demais ou de d& alguma hemorragia, alguma coisa assim, relacionado ao parto. E pela
crianca também nascer com alguma sequela ou ter alguma coisa por eu ter essa doencga. Os
povo falava que eu podia morrer, que eu ndo podia ter filho porque eu tenho anemia.”

No discurso pode se identificar que as experiéncias reprodutivas variam um pouco de
uma pessoa para a outra, no entanto, por ser uma doenca genética € um fator que influéncia no
desejo de ter filhos. Tanto homens quanto mulheres desejam gerar filhos e que estes sejam
saudaveis, mas esse desejo no caso das pessoas com doenca falciforme é constantemente
prejudicado pelos medos e sentimento de culpa.

O direito sexual e reprodutivo de mulheres e homens com doenga falciforme nem
sempre € considerado nas acBes em saude promovidas pelos programas destinados a esse
publico, como se o desejo pela reprodugdo simplesmente ndo existisse, ou devessse ser
negado. Sendo assim, deve-se oferecer as pessoas a possibilidade de ter filhos, de regular sua
propria fertilidade de forma segura e efetiva, bem como assegurar um processo de gestar e
parir seguro para a mée e para a crianca.

Também deve ser assegurada as pessoas a possibilidade de desfrutar de sua
sexualidade sem medo de contrair uma doenca, de optar por interromper uma gravidez, sem
sofrer nenhum tipo de condenagéo social. Desse modo, deve-se entendé-la, sobretudo, como a
saude de todas as funcOes e processos que envolvem a reproducao, tanto para homens quanto

para as mulheres, e em todas as fases de suas vidas.

Discurso |
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Se vocé vive nessa sociedade e é descoberto que vocé tem essa anemia, vocé sofre um
preconceito, sofre uma rejeicéo, é tratado como um coitado dentro da sociedade. A doenca
afasta vocé da sociedade de varias formas por mais que vocé tente entrar no meio da
sociedade, ai vocé é empurrado pra fora pelo problema que vocé tem. Eu vivia assim, uma
vida deprimida, vida presa por causa dos preconceitos, por causa das rejeicdo. A pessoa
também quando ta encostado de junto das pessoas, pensam que essa doenca minha pode até
pegar pelo copo d’dgua, pelo sentar no esquento. Eles tem medo de pegar essa doenca. O que
eu mais sentia era porque eu puxava da perna e tinha pessoas que faziam pouco de mim. Eu
me sentia tdo constrangida, envergonhada, humilhada. Teve uma vez que eu dei uma crise € 0
rapaz que eu trabalhava com ele teve que me trazer pra casa de carroca. Ai, sei la, vocé ali...
passa uma situacao assim... sinto vergonha. Vocé sair pra trabalhar, chegar la da uma crise
e a pessoa tem que te trazer pra casa de carroga. As vezes a gente se sente com vergonha de
demonstrar que tem um problema. Por ter essa doenca ja tive muita descriminacdo. O pior
que doi na alma quando as pessoas trata vocé de coitadinho. Quando vocé ouve uma palavra
dizer assim “ndo faz que isso que vocé ¢ doente”, isso incomoda muito. A gente se sente
invalido. Na construgdo civil, tudo isso eu ja vivi. Ser chamado de preguicoso, de safado, “ta
doente, veio porqué?”. Fui posto pra ir embora porque comecei a sentir dor no joelho, e ai
comecou as piadas, as situacdes. De repente saia como se fosse um leproso, como se fosse um
aidético, como se tivesse um cancer, jogado pela esquerda. E ali aquele boato corria e todos
comecavam a se afastar. DAi dentro do ser humano ser maltratado em lugares publicos,
rejeitado, ser lancado como ninguém como se vocé nao existisse. Os piores que existe € o
hospital. Ali doi ser tratado ali dentro. Ja existe o descaso deles e ainda vem o preconceito.

Ideia Central: A convivéncia com a doenca falciforme é marcada pelo estigma,

preconceito, rejeicdo e vergonha

O DSC I revela como a experiéncia do adoecimento de mulheres e homens da zona
rural com doenca falciforme é fortemente estigmatizante. O estigma afeta a identidade e a
deteriora, tornando-a socialmente desacreditada e traz, para além do sofrimento, pessoal e
social e as marcas corporais produzidas por determinadas doengas cronicas podem evocé-lo
(CANESQUI, 2007 apud GOFFMAN, 1975).

Pode-se constatar os efeitos do estigma percebido e internalizado pelas pessoas com
doenca falciforme deste estudo no seguinte trecho: “/...] Se vocé vive nessa sociedade e é
descoberto que vocé tem essa anemia, vocé sofre um preconceito, sofre uma rejeicdo, é
tratado como um coitado dentro da sociedade. A pessoa também quando ta encostado de
junto das pessoas, pensa que essa doenca minha pode até pegar pelo copo d’dgua, pelo
sentar no esquento. Eles tem medo de pegar essa doenga’[...].

O estigma pode ser percebido pela descoberta de enxergar-se diferente e a vergonha
gue acompanha tal descoberta. Percebe-se nas falas que o sentimento de sentir-se visto e
tratado de maneira diferente pela sociedade envolve o olhar que o outro tem sobre as

diferencas que o acompanham (CANESQUI, 2007). A doenca falciforme pode fazer com que
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o individuo desenvolva um comportamento de isolamento por vergonha de si mesmo e de sua
condicdo de doente, o que os/as leva a evitar relacdes com outras pessoas.

No caso da doenca falciforme, a presenca de alguma manifestacao visivel da doenca,
evoca vergonha perante as pessoas, podendo ampliar a potencialidade do estigma da doenca,
fazendo com que o doente falciforme evite relacionamentos sociais ou mesmo, mantenham
segredo sobre sua condicdo de saude. Por exemplo, a presenca de ulcera de membros
inferiores pode levar a essa condicdo de a pessoa doente sentir-se discriminada ou rejeitada
por conta da presenca do ferimento devido a sua condicao recorrente e de dificil cicatrizacdo,
evidenciada pela presenca do curativo e/ou de odores.

Outras complicacdes da doenca como a deficiéncia fisica decorrente da necrose da
cabeca do fémur foi citada como motivacdo para o sentimento de constrangimento no discurso
apresentado “/...] O que eu mais sentia era porque eu puxava da perna e tinha pessoas que
faziam pouco de mim. Eu me sentia tdo constrangida, envergonhada, humilhada”.

As pessoas com doenca falciforme desse estudo também relatam experiéncias de
preconceito e discriminacao, rejeicdo e estigma em instituicdes de satde. Cordeiro (2007) em
estudo que buscou identificar e descrever praticas de discriminacdo racial e de género nos
servicos de saude de Salvador, referidas por mulheres negras com diagnostico de anemia
falciforme. Os resultados revelaram por meio de discursos construidos pelas mulheres que a
ocorréncia de um tratamento injusto, descortés e humilhante é um fenémeno naturalizado e
revela de modo indireto a discriminacao racial e de género nos servicos de saude.

Embora ndo tenha sido explicitada neste estudo a experiéncia de praticas de
discriminacdo racial, varios estudos ddo conta de que sendo a doenca falciforme
compreendida enquanto doenca tipica da populacdo negra, mulheres e homens que tem a
doenca carregam consigo também o estigma racial.

O racismo construiu as bases das relagdes socais no Brasil baseadas nas diferencas da
cor da e pele entre negros e brancos, elaborando, consequentemente, disparidades e
desvantagens sociais e de satde para os afrodescendentes. No caso da doenca falciforme, as
praticas de discriminagdo racial no contexto social brasileiro dificultam o acesso e
permanéncia de mulheres e homens nos servicos de saude. Como a populacdo
afrodescendente apresenta os piores indicadores sociais de escolaridade, emprego, renda,
moradia e de salde, dentre outros, as pessoas com doenca falciforme podem mostrar mais
facilmente dificuldades no acesso e assisténcia a saude adequada.

Segundo Cordeiro (2007), o contexto dos servicos de salde como espago de

manutencdo e legitimacdo das desigualdades sociais e raciais permite que sejam criados
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mecanismos para praticas de discriminacao racial e também de género por meio de atitudes
negativas, como conversa depreciativa ou tratamento injusto e humilhante.

Atualmente aponta-se para uma reducdo das disparidades existentes nas condi¢des de
vida entre pessoas da zona rural e da zona urbana devido a processos como o transbordamento
do mundo urbano naquele espago que tradicionalmente era definido como rural. Apesar de
reduzidas, estas disparidades ainda existem, e elaboram contextos sociais diferenciados para
mulheres e homens rurais e urbanos. Os estudos apontam reducdo na taxa de analfabetismo,
acesso a empregos formais, melhorias no acesso a recursos basicos como agua, energia
elétrica, esgotamento sanitario, coleta de lixo, telefone, porém ainda ha barreiras a serem
transpostas até se alcancar equidade entre o campo e cidade (HEREDIA; CINTRAO, 2006).

A falta de equidade entre as condic¢des de vida nas areas rurais e urbanas impactam nas
condicdes de saude, no acesso aos servicos e a rede publica de assisténcia a salde. Pode-se
pensar em se tratando do contexto rural que, para além das barreiras sociais e geograficas que
separam e diferem o campo da cidade, existem as barreiras institucionais, que limitam o
acesso aos servicos e bens sociais e determinam a forma de atendimento a essas pessoas, que
muitas vezes resultam em formas de discriminacdo ou preconceito pela origem rural.

As questdes raciais ndo foram explicitadas pelos participantes desse estudo, contudo
sabe-se que ao abordar o tema da doenga falciforme, ndo had como se desvincular dessa
discussdo. As situacBes de discriminacdo, preconceito e rejeicdo parecem estar escondidas por
tras das velhas e enraizadas praticas de discriminacdo racial. As localidades de origem das
pessoas desse estudo s@o compostas por mulheres e homens majoritariamente negros/negras,
que possuem cultura, habitos, modo de falar, de se comportar e de ser peculiares e que 0s
distingue das pessoas da zona urbana.

O racismo e as outras formas de discriminagdo e/ou preconceito limitam as
possibilidades de insercdo cidadd dessas pessoas, sendo imprescindivel e imediato que esta
grupo populacional se veja como parte da sociedade moderna, urbana, tecnologica, sem que
para isso perca suas caracteristicas ruricolas. Mas para isso, mulheres e homens rurais
precisam se instrumentalizar de aparatos socias tais como: educagdo e conhecimento da
histéria e da cultura afrodescendente nas escolas rurais, criando espacgos voltados para a
construcdo e fortalecimento da identidade e da autoestima; reforcar as préaticas tradicionais de
cura nas comunidades, como as benzedeiras/rezadeiras, uso de ervas medicinais, entre outras
estratégias de cuidado a salde, as crencas, a religiosidade e aspectos da cultura local; a

implementacdo de politicas publicas que beneficiem a populacao rural; desenvolvimento



96

econémico no campo, com apoio das redes de cooperativas e sindicatos de trabalhadores/as

rurais.

4.3.3 O autocuidado e as barreiras de acesso aos servicos de saude

A seguir seréo apresentados discursos que descrevem como mulheres e homens com
doenca falciforme da zona rural elaboram e executam o autocuidado e descrevem as barreiras
de acesso aos servicos de salde e as estratégias que adotam para gerenciar 0s problemas
decorrentes da doenca no contexto da vida cotidiana.

Foram construidos dois discursos. O primeiro, DSC J, sintetiza os sentimentos,
percepcOes e interpretaces das experiéncias de crises dolorosas descritas pelos doentes como
problema-chave e as principais estratégias de autocuidado que adotam para lhe dad com a
situacdo. O discurso L traz as experiéncias no contexto da relacdo dessas pessoas com as
barreiras de acesso aos servicos de salde e como essa relacdo marca profundamente a

experiéncia da doenca como processo um social.

Discurso J

Era uma dor horrivel, que eu ndo desejo pra ninguém, nem pro meu pior inimigo. A dor
quando doi € ruim demais, doi demais, da vontade da pessoa sair chorando, sair correndo de
desespero de vida. Ela ataca mais no tempo frio. Ela s6 d6i mais de noite. DGi a perna,
braco, costa. Déi tudo! Eu ficava gritando, gritava de dor mesmo, gritava tanto que o povo
passava na boca da porta falava que eu tava morrendo, achava que tava apanhando. Eu nao
conseguia andar quando eu tava com a dor. Minha irma que tinha que me carregar porque
minhas perna ficava inchada e doia muito, parecia que 0s 0ssos ia quebrar de tanta dor que
era. Parecia que o0 0sso ia desmanchar. A dor era assim parecendo um bicho me comendo
dentro dos o0ssos. As vezes eu comegava até vomitar de tanta dor. Eu tinha que parar numa
emergéncia. Eu precisava ser internada. Uma vez foi mais terrivel ainda, as dores foi téo
profunda, tdo doloroso que eu comecei a clamar a Deus dizendo que eu ndo aceitava mais
aquela condicéo, jogado 14 no Cleriston, carregado no brago do meu irméo, que as perna
ndo andava mais. Ja teve veis que pensei que eu nao ia voltar mais ndo. Agora a pessoa fica
mais com medo € quando vé que a dor ta comecando. Quando da aquelas pontada da dor tem
que tomar logo o remédio porque ali € um sinal de que a doenca j& vem. Eu tenho que tomar
logo o remédio; se eu ndo tomar ali fico logo doente. Se eu néo tiver de baixo de uma coberta
pra esquentar pra ver que ela passa, ela vai aumentando mais ainda, ai tem que me levar pro
hospital logo pra tomar remédio. T4 arriscado até morrer se eu ndo f6 pro hospital tomar
remédio. Eu pedia meu irméo pra da massagem que aliviava um pouco. Ele ficava dando
massagem com alcool, mainha sempre amarrava umas folha quente no braco. Eu passei trés
dias de dores na cama que me atacou tudo, mas eu ndo procurei médico, fiquei na cama
curtindo dor. Foram trés dias na cama. Jesus € tdo bom que essas crises de dor minha ta
sendo tdo parcelado, tdo calma que eu tomo dipirona e ela passa. Eu tomo dipirona, me
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aqueto no canto e ela passa. Quando eu t6 com crise, quando comeca logo que eu tomo
remédio e ela passa. Mas quando é dor fraca assim, eu vou numa policlinica ai resolve. Eu
vou tomo medicacao e volto Quando a crise € forte demais ai tem que ir direto pro Cleriston.
Ai eu fico internado quinze dias, tem vez oito dias, tem vez que é até um més, depende da
crise. Nao posso tomar chuva e sereno que piora, doi mermo. Se ela ndo tiver de doer ela doi
porgue entra nos 0sso 0 sereno. Sabia que o ferimento € uma crise? Quando os ferimentos ta
aberto, 0 corpo para de agir nas crise? Mas quando os ferimento fecha, as dores comeca a
ser mais frequente.

Ideia Central: Mulheres e homens com doenga falciforme descrevem a crise

dolorosa e estratégias de autocuidado

O discurso J inicia-se com a descricdo das crises dolorosas, apontadas como problema-
chave e que frequentemente causam desarranjo no cotidiano de homens e mulheres. A crise
dolorosa ¢ a principal manifestacdo clinica da doenca falciforme e s&o recorrentes ao longo de
toda a vida do individuo acometido. Outras intercorréncias de relevancia clinica sdo a
sindrome toracica aguda e as infeccdes bacterianas, que da mesma forma que a crise dolorosa
levam a internagdes hospitalares, morbidade e morte.

As crises dolorosas aqui descritas por mulheres e homens expressam a percepgédo
subjetiva de cada uma/um. A experiéncia da crise dolosa altera a integridade e a autoimagem
corporal, e amplia o sofrimento vivido para além de um desconforto fisico, impondo também
restrices diversas a vida e modos de elaborar ajustamentos a enfermidade e as circunstancias
que ela coloca no cotidiano do doente e de sua familia. A dor é culturalmente elaboradas,
interpretadas e vivenciadas, sendo importante, portanto, buscar compreender 0s Seus
significados e impacto no cuidado clinico.

A doenca cronica interfere profundamente no nivel de independéncia e na capacidade
da pessoa em cuidar de si mesmo/a. A dor modifica e limita aspectos da qualidade de vida,
impde & pessoa que sente uma série de mudangas e ajustes a vida, causando transtornos
pessoais, conflitos sociais e perdas afetivas, familiares, da autonomia e interrupcdo de projetos
de vida. Apesar de existirem estudos diversos sobre a experiéncia humana com dor cronica,
persistem lacunas na compreensdo sobre essa experiéncia em contextos culturais variados
(ARCANJO; SILVA; NATIONS, 2007).

Segundo Canesqui (2007) a centralidade das acdes das pessoas no enfrentamento da
doenca crénica envolve o processo de ajustamento a enfermidade. A dor é citada no discurso
como o principal evento do contexto da experiéncia da doenca das pessoas com doenca
falciforme, sendo frequentemente o alvo terapéutico do doente e de profissionais de saude.
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Desta forma, percebe-se que nos servicos de atencdo a salde atitudes que enfatizam e
valorizam os aspetos fisiopatoldgicos, sendo tracado um diagnostico e estabelecida uma
terapéutica a ser seguida. Vale salientar que fatores socioeconémicos e culturais concernentes
a pessoa e ao seu contexto de vida e influéncia deles no processo de adoecimento,
dificilmente sdo considerados na construgdo do processo terapéutico.

Para além das crises algicas, outras complicacdes da doenca falciforme como as
Ulceras de membros inferiores, a ocorréncia de infeccdes, entre outras, comumente requerem
da pessoa acometida um tratamento rigoroso e continuo, muitas vezes com a utilizacdo de
procedimentos complexos, 0 uso de medicamentos, o estabelecimento de dietas especiais e a
realizacdo de consultas médicas e exames periodicos (VISENTIN, 2008).

Contudo, o cuidado a salde de uma pessoa que tem uma doenca crdnica ndo se
restringe ao uso de servicos de salde e ao tratamento condicionado pelos profissionais. Ao
contrario, a partir do estabelecimento do diagnostico, a enfermidade exige por parte do
individuo acometido que este elabore modos de conviver com a condi¢do de doente, 0 que
implica na elaboracdo de estratégias para lidar com os impactos por ela produzidos em todos
os ambitos da vida. Nesse contexto insere-se o autocuidado desempenhado pelo individuo
adoecido no sentido de promover o abrandamento dos sintomas da doenga e uma consequente
melhoria da qualidade de vida.

Conceitualmente a Teoria de Orem sobre o0 autocuidado define que:

“a idéia central desta teoria é que o autocuidado é uma fungdo regulatéria humana
que os individuos desenvolvem por si préprios ou para seus dependentes no intuito
de suprir e manter o funcionamento e desenvolvimento fisico e psiquico dentro das
normas compativeis com as condiges essenciais para a vida, e para integridade do
funcionamento e desenvolvimento “(Orem, 1995, apud Souza, 2008, p. 37).

Sendo assim, faz-se necessario compreender que 0 autocuidado ultrapassa acgoes
terapéuticas direcionadas a atencdo com a alimentacdo, higiene, exames e consultas
periodicas, realizacdo de exercicios e aspectos relacionados ao ambiente.

Na busca pelo restabelecimento da normalidade do quadro da enfermidade, diversos
sdo 0s caminhos terapéuticos percorridos por mulheres e homens para conseguir tratamento.
A intensidade da dor parece determinar a conduta a ser adotada, e a busca pelos servigos de
saude é a ultima alternativa quando as outras possibilidades de alivio das crises falham. “/.../
Quando da aquelas pontada da dor tem que tomar logo o remédio porque ali € um sinal de
que a doenga ja vem. Eu tenho que tomar logo o remedio; se eu ndo tomar ali fico logo

doente. Ta arriscado até morrer se eu ndo fo pro hospital tomar remédio [...] .
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Préticas alternativas de cuidado na ocorréncia de crises dolorosas foram citadas como
componente da experiéncia dolorosa das pessoas com doenca falciforme desse estudo. Elas
sdo bastante comuns no meio rural, onde em diversas situacdes de doenca sdo utilizadas
préaticas alternativas de cura baseadas no saber popular disseminadas entre as pessoas da
localidade. “/...] Eu pedia meu irmdo pra da massagem que aliviava um pouco. Ele ficava
dando massagem com alcool, mainha sempre amarrava umas folha quente no braco /...] ”.

Arcanjo, Silva e Nations (2003) citando Czeresnia et. al., (2003) colocam que a saude
e a doenca correspondem a experiéncias singulares e subjetivas e, portanto, existe uma
desigualdade de praticas e conhecimentos entre as pessoas, 0 que torna relevantes uma
reflexdo e uma interacdo dos saberes do senso comum com o cientifico, para que se
providenciem instrumentos para o enfrentamento e solucéo destas dificuldades.

Para Loureiro e Rozenfield (2005), ndo ha na literatura estudos que evidenciem a
frequéncia esperada de complicagdes que demandam internacdes entre as pessoas com doenca
falciforme. Nesse mesmo estudo, os autores encontram diferencas significativas na frequencia
de internacdo de pessoas com doenca falciforme residentes nos estados da Bahia, Rio de
Janeiro e Sdo Paulo, sendo que as menores taxas de internamento foram exibidas na Bahia.

Os autores justificam que é possivel que, na BA, ocorra sub-registro dos casos que
necessitaram de cuidados hospitalares devido a permanéncia no setor de emergéncia durante
todo o periodo de cuidados hospitalares, situacdo que ndo leva a emissdo de AIH e registro no
SIH/SUS, ou pelo uso incorreto da CID, nos casos em que foi gerado o internamento. Outra
explicacdo se d& pela ocorréncia de baixa assisténcia hospitalar aos doentes. Esse quadro pode
sugerir que haja desigualdades sociais inter-regionais no territério nacional na assisténcia a
pessoa com doenca falciforme.

As pessoas com doenca falciforme frequentemente sdo submetidas a situacOes de
internacdo hospitalar quando as crises dolorosas sdo demasiadamente intensas e as
possibilidades terapéuticas domeésticas utilizadas no domicilio sdo insuficientes para diminuir
ou cessar o quadro algico. “/...] Eu passei trés dias de dores na cama que me atacou tudo,
mas eu ndo procurei médico, fiquei na cama curtindo dor. Foram trés dias na cama. Eu tomo
dipirona, me aqueto no canto e ela passa. Mas quando é dor fraca assim, eu vou numa
policlinica ai resolve. Eu vou tomo medicacdo e volto Quando a crise é forte demais ai tem
que ir direto pro Cleriston. Ai eu fico internado quinze dias, tem vez oito dias, tem vez que é
até um més, depende da crise [...] .

Diversos séo os recursos terapéuticos utilizados para o tratamento das crises algicas da

doenca falciforme nos servicos de saude, principalmente analgésicos, que devem ser



100

escolhidos conforme o tipo de dor que se evidencia. Varios fatores podem influenciar os
resultados do tratamento da dor na doenca falciforme, desde aspectos inerentes ao proprio
doente, quanto aqueles relacionados a assisténcia prestada ao individuo. Quando se trata de
pessoas que residem em areas rurais, o estabelecimento e uma continuidade da terapéutica
dentro das instituicdes de saude exigem uma mobilizacdo continua do doente, e de seus
familiares e de recursos.

O doente falciforme devido a grande recorréncia dos episodios de dor reconhece com
facilidade a situacdo que indica que o problema esta se instalando, o0 que denota que essa
pessoa detém um conhecimento prévio sobre sua doenca, sobre os sinais de alerta e 0s
cuidados preventivos e paliativos. “/...] Ela ataca mais no tempo frio. Ndo posso tomar chuva
e sereno que piora, déi mermo. Se ela ndo tiver de doer ela doi porque entra nos 0sso 0
sereno. Se eu nao tiver de baixo de uma coberta pra esquentar pra ver que ela passa, ela vai
aumentando mais ainda, ai tem que me levar pro hospital logo pra tomar remédio [...] .

Na fala em destaque observa-se um conhecimento construido pelas informagdes
médicas obtidas com o passar dos tempos de convivéncia coma doenca, aliado a crenca
popular sobre as circunstancias que podem desencadear as crises dolorosas. Obviamente nédo é
“o sereno que entra nos osso” e provoca a crise dolorosa, mas a exposi¢do ao frio ou
“sereno” ¢ um estimulo fisico que causa a falcizagdo das hemadcias e, consequentemente, a
crise vasoclusiva, levando a dor. Logo, a estratégia utilizada de agasalhar-se “debaixo das
cobertas” consiste num mecanismo de prevencdo do agravamento da crise algica.

Nesse contexto, é importante considerar a compreensdo do individuo sobre o seu
problema de satde. Além disso, o doente falciforme precisa conhecer as medidas a serem
adotadas em cada episoddio doloroso e identificar com clareza os sinais e sintomas que
impdem a sua ida ao hospital. OrientacGes devem ser dadas também no sentido de possibilitar
ao doente autonomia sobre o seu cuidado a partir da transmissdo de informacdes claras, ja que
os cuidados com a doenga cronica ndo se restringem ao ambito dos servicos de saude. E
também fundamental nesse processo buscar conhecer e entender o0s processos pelos quais
esses individuos sdo conduzidos a viver.

Canesqui (2007) aponta que diversos autores que tratam da experiéncia subjetiva da
doenca tem se preocupado com as consequéncias e impactos da enfermidade crénica sobre a
vida do doente, bem como com a forma com que eles manejam a doenga por meio de
diferentes trabalhos efetuados, como o sentimental, de regime, de cuidado e de protecdo.

A convivéncia com uma enfermidade crénica como a doenca falciforme implica no

enfrentamento de condicBes adversas com reflexos importantes sobre a vida. Resgatando
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Canesqui (2007) parte-se para a compreensdo de que o individuo doente adota estratégias
como modalidade de ajustamento referentes a tudo aquilo que é empreendido pela pessoa
diante da enfermidade, incluindo recursos, manejos para amenizar seus efeitos ou mobilizagédo
de recursos do contexto cultural.

O cuidado a pessoa com doenca falciforme possibilita a prevencéo retardo ou reducéo
das complicacbes. Sendo assim, é importante enfatizar a importancia do individuo
desenvolver um comportamento de autocuidado a saude, desempenhando acfes responsaveis,
eficientes e eficazes em seu proprio beneficio, com vistas a promover, manter e restaurar a sua
salde. A educacdo em saude é uma maneira de sensibilizar os individuos para a pratica do
autocuidado, lembrando que cada pessoa é um ser unico e singular e que possui historias de

vida, crencas e valores.

Discurso L

Antes tinha dificuldade de atendimento. Era ruim, porque a gente ia e dizia que anemia nao
tinha cura; nos postos aqui nunca podia ser atendida; no tempo ndo tinha médico. Até um dia
desse eu sabia que tinha anemia falciforme, eu sabia que tinha que ir fazer o tratamento, mas
nem sabia que tipo era. O descaso é muito sabe. O médico disse que eu ndo tinha nada, que
meu problema era s0 isso, s6 da anemia falciforme. Que ndo era pra eu ir pra la porque ele
ndo ia deixar de ta atendendo uma pessoa que realmente necessitava que era com cancer,
essas coisas, pra ta me atendendo. Que eu ndo tenho nenhum problema desses, que era pra
eu procurar outros lugares. Eu tenho que ir pra Salvador, mas pra eu ir pra la pra fazer a
triagem eu tenho que ta la cinco horas da manha e daqui pra cinco horas tem que ter um
carro proprio pra ir. Eu falei que ia, mai depois eu desisti por causa dessa dificuldade de
carro de transporte. Sair daqui de madrugada, pegar carro com dificuldade, chegar ir pra
Salvador pro HEMOBA, chegar la de manha cansado, com fome, sem dinheiro, passar o dia
sentado, da quatro hora da tarde, cinco da tarde, e dizerem “oh, va pra casa, tem consulta
hoje ndo”. Sofri muito com isso. Eu sei que td com trés anos que eu ndo tenho sido
acompanhada por médico. O médico do posto ndo ta ai. Todo médico que chega ai demora
um pouquinho sai, ninguém sabe o que €. Nao deixa nem a pessoa que tem anemia falciforme
fazer a consulta. Na vez que a minha irma marcou a consulta, eu fui no posto ai 0 médico
passou uns exames. Sei que ta um pouquinho dificil, ndo é facil encontrar médico, como no
posto mesmo ndo ta tendo médico, sai, entra, aquela coisa toda. Mas a gente tem que ta
sendo acompanhada. Eu tenho encontrado dificuldade porque que se a gente ta precisando
nois leva tantos dia pra gente conseguir, pra ir pro médico demora muito. Eu quero procurar
um médico pra eu ser acompanhada de novo como eu era antes. As dificuldades que nois
encontramos hoje ainda é marcar 0s exames que nois temos e precisamos fazer. Muitas veis o
laboratdrio pelo SUS néo ta marcando. Quando vocé também faz o exame, vocé fica com o
exame na mao pra entregar ao médico leva um temp&o, vocé vai marcar uma consulta, leva
dois, trés meses pra marcar uma consulta. Os dentes que eu preciso cuidar porque dentista
nenhum quer olhar aqui porque pode da sangramento, ai eu vou procurar para ele (o
medico) me da um relatorio pra me ir pro dentista pra cuidar do meu dente. Tomava acido
folico e sulfato ferroso, mas acabou. Tem um bocado de tempo que o0 médico saiu daqui e ndo



102

tem como fazer outra receita pra pegar e agora é esperar pra vé se chega outro médico pra
marcar uma consulta pra pegar outro remédio. E eu que tomo o meu medicamento, tenho
pegado as receita, vou pro posto e pego meu medicamento sabe, mas ter o acompanhamento
por médico eu ndo to tenho ndo. Aqui no posto eu nunca recebi orientacdo nenhuma porque
sempre que eu ia nesse posto nunca tinha nada, uma dificuldade pra ser atendido. SO a
agente de salde que falava pra mim os cuidados que eu tenho que tomar essas coisas. Aqui
(no posto) é ruim demais porque os médicos ndo gosta de me atender. Ai manda logo eu
procurar um especialista em Feira, que eles ai ndo atende sobre isso. Quando passa um
remédio, passa um remédio que ndo tem nada a ver, ai eu nem gosto de ir pra ai. Eu vou
direto no Clériston e marco a minha consulta la. Antes eu tinha que ficar indo 14 pro
Clériston, la longe. Era ruim, todo dia acordar de manha cedo pra ir. E agora ta mais perto,
ta melhor. E 14 no CSU eu vou pra um bocado de médico pra saber como é que ta anemia.

Ideia central: Mulheres e homens com doenca falciforme da zona rural

enfrentam diversas barreiras de acesso aos servicos de satde

O discurso L aponta as barreiras que mulheres e homens com doenca falciforme de
comunidades rurais enfrentam para ter acesso aos servicos de saude. O conjunto das falas trata
das dificuldades e, por vezes, indisponibilidade de servicos e profissionais de salde nas
localidades onde residem, limitando ainda mais as condig¢des de acesso e permanéncia.

O Sistema Unico de Salde (SUS) orienta-se pelo principio da universalidade no
acesso aos servicos de satde. O acesso indica o grau de facilidade ou dificuldade com que as
pessoas alcancam os servicos de salde, e reflete as caracteristicas do sistema de salde, que
atuam reduzindo ou ampliando os impedimentos a obtencdo de servicos pela populacdo
(TRAVASSOS; VIACAVA, 2007).

Contudo, a dindmica do SUS e da oferta de seus servigos, na pratica, evidencia
diversos obstaculos que se constituem efetivamente em barreiras de acesso que impedem a
satisfacdo das necessidades de salde da totalidade da populacdo. O fato de serem ofertados
servicos de salude ndo garante que estes sejam universalmente acessiveis as pessoas, de
maneira igualitaria e equanime, como preconiza o SUS. Desta forma, é preciso compreender o
acesso numa perspectiva ampla, atentando para as diversas barreiras, sejam geograficas,
socioecondmicas e culturais, as quais sdo profundamente influenciadas pelas desigualdades
que alargam a inacessibilidade aos servigos de salde.

Ao analisar o discurso L, identifica-se a caréncia de médicos e a dificuldade de
atendimento como uma das primeiras e principais barreiras de acesso citadas por mulheres e
homens com doenca falciforme das localidades rurais, ao buscarem o0s servicos de saude
locais. “/...] Nos postos aqui nunca podia ser atendida; no tempo néo tinha médico. Eu sei
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que t6 com trés anos que eu ndo tenho sido acompanhada por médico. O médico do posto nédo
ta ai. Todo médico que chega ai demora um pouquinho sai. Ndo deixa nem a pessoa que tem
anemia falciforme fazer a consulta. Eu tenho encontrado dificuldade porque que se a gente ta
precisando nois leva tantos dia pra gente conseguir, pra ir pro médico demora muito. Eu
quero procurar um médico pra eu ser acompanhada de novo como eu era antes.

A escassez de profissionais médicos e de uma rede de servigos de salde sobressai-se,
sobretudo, nas areas interioranas, rurais e nas periferiais do Brasil, principalmente na regido
Nordeste, sendo um problema antigo e atual, e que acarreta a populacdo um desigual e
desqualificado nivel de acesso a salde.

Nas localidades onde se realizou esse estudo existem unidades de salide compostas por
uma equipe de saude da familia, nas quais sdo realizados consultas e atendimentos
preconizados pelo Programa de Salde da Familia do Ministério da Saude. Ainda que exista a
Politica Nacional de Atencdo a Pessoa com Doenca Falciforme desde 2005, esta apresenta
como um dos seus principais desafios, a descentralizacdo das a¢Ges e dos servigos de salde, ja
que a oferta de servicos concentram-se em unidades de salde especializadas, como
hemocentros ou em hospitais e/ou servicos de referéncia que em sua maioria, situam-se nos
centros urbanos.

Dentre os diversos componentes do Programa esta a ampliacdo do acesso aos servicos
de diagnostico e tratamento das doencas falciformes. Todavia, a implantacdo e implementacéo
desse Programa constitui-se num desafio para o sistema de salde, pois como colocam Sousa,
Ferreira e Ribeiro (2013), agrega em suas bases uma linha de acdo que deve buscar formas
concretas de descentralizacdo, onde as a¢Ges devem ser efetivadas nos servigos locais de
salde.

As pessoas com doengca falciforme desse estudo também se queixaram da qualidade do
atendimento que recebem por parte dos profissionais médicos e do servi¢o de saide como um
todo, que por vezes menospreza e minimiza a pessoa com doenca falciforme e a sua condigéo
de doente como expresso nos trechos do discurso apresentado:

“[...] Até um dia desse eu sabia que tinha anemia falciforme, eu sabia que tinha que ir
fazer o tratamento, mas nem sabia que tipo era”. O descaso € muito sabe.

“[...] O médico disse que eu ndo tinha nada, que meu problema era so isso, so da
anemia falciforme. Que ndo era pra eu ir pra la porque ele ndo ia deixar de t4 atendendo
uma pessoa que realmente necessitava que era com cancer pra ta me atendendo. Que eu nao

tenho nenhum problema desses, que era pra eu procurar outros lugares.
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O descaso percebido pelas pessoas com doenca falciforme é referido também por
autores que pesquisam sobre a tematica ou outras doengas que atingem majoritariamente a
populacdo negra, pois produz efeitos negativos como dificuldades de acesso e discriminagéo
racial nos servicos de salde, com consequente descontinuidade do tratamento estabelecido
(BARBOSA, 1988; FERREIRA; CORDEIRO, 2013). Ao descaso associa-se uma maior
dificuldade dos profissionais de saude em compreender a doenca e seu comportamento
fisiopatologico, e em estabelecer terapéuticas eficazes, gerando repeticbes de exames e
consultas médicas, alteracbes de esquemas terapéuticos e gastos com hospitalizacbes e
insatisfacdo com o servico.

Outra problemética que perpassa a dindmica do servico publico de salde,
especificamente em nivel de atencdo basica, € a dificuldade de articulacdo entre as unidades
basicas de salde e os niveis intermediarios de atencdo, fazendo com que se invertam os papéis
e gue uma unidade terciaria seja o nivel onde se estabeleca a linha de cuidado de pacientes
com doenca falciforme. Assim, ao estar insatisfeito/a com o ndo atendimento e a néo
resolubilidade de suas demandas de salde, mulheres e homens com doenca falciforme
empreendem por iniciativa propria seus itinerarios na busca por atencdo a saude. “/...] Aqui
no posto é ruim demais porque os médicos ndo gostam de me atender. Ai manda logo eu
procurar um especialista em Feira, que eles ai ndo atende sobre isso. Quando passa um
remédio, passa um remédio que ndo tem nada a ver, ai eu nem gosto de ir pra ai. Eu vou
direto no Clériston e marco a minha consulta la.

O modelo de saude no Brasil é centrado no atendimento em postos de salde e
hospitais, onde a énfase € dada ao tratamento de doencas. O trecho em destaque mostra que a
unidade bésica ignora, rejeita e negligencia a assisténcia ao doente falciforme. O posto de
salde acaba sendo visto como um espaco de exclusdo e de inacessibilidade ao servico de
saude por parte do usuario, com o qual ndo se pode contar no seu processo de adoecer,
evidenciando uma expressdo negativa do acesso ao servico de sadde. E evidente também que
as pessoas com doenca falciforme vao as unidades basicas de para marcar consultas com o
médico a fim de obter a prescricdo de medicamentos e solicitacdo de exames.

Kassouf (2005) constatou que uma maior proporcdo de pessoas na area urbana procura
atendimento a saude para exames de rotina ou de prevencdo, enquanto que no meio rural o
principal motivo é a doenca. A autora utilizou dados da Pesquisa Nacional por Amostra de
Domicilios (PNAD), de 1998, e coloca que a varidvel que representa o estado de salde da

pessoa tem um papel fundamental para explicar a procura por atendimento a saude. Segundo
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ela, um melhor estado de salde pode reduzir a procura por atendimento ou o fato de o
individuo procurar mais por atendimento médico pode elevar o seu estado de saude.

De modo geral, observa-se menor acesso e consequente menor utilizacdo de servicos
de salde nas populages rurais, pois as pessoas dessas localidades enfrentam maiores
barreiras para obter os servicos de salde de que necessitam, dentre elas a menor
disponibilidade de servicos e as barreiras geograficas como as grandes distancias a serem
percorridas até as unidades de salde. As areas pouco povoadas, a escassez de transporte e a
baixa renda sdo fatores que se associam e reduzem a utilizacdo dos servi¢cos por parte dos
usuarios que residem em areas rurais.

Essa foi uma das dificuldades referidas por mulheres e homens com doenca falciforme
desse estudo, o que prejudica a busca por tratamento e a manutencdo da terapia estabelecida,
aumentando as complicacdes da doenca e as necessidades de internamento hospitalar para
tratd-las. “/...] Eu tenho que ir pra Salvador, mas pra eu ir pra la pra fazer a triagem eu
tenho que ta l& cinco horas da manhd e daqui pra cinco horas tem que ter um carro proprio
pra ir”. Eu falei que ia, mai depois eu desisti por causa dessa dificuldade de carro de
transporte. Sair daqui de madrugada, pegar carro com dificuldade, chegar ir pra Salvador
pro HEMOBA, chegar 14 de manha cansado, com fome, sem dinheiro, passar o dia sentado,
da quatro hora da tarde, cinco da tarde, e dizerem “oh, va pra casa, tem consulta hoje nao”.
Sofri muito com isso.

O grau de acesso real aos servicos de satde depende da distancia que se deve percorrer
para obté-los, do tempo que leva a viagem e do seu custo. Considerando tais aspectos,
evidencia-se que ha disparidades de acesso aos servicos de salde para pessoas residentes em
areas rurais, inclusive para as pessoas com doenca falciforme, pois estas terdo que percorrer
distancias ainda maiores para obter servicos de saude especializados e de maior complexidade
como os hemocentros. Cabe salientar que a situacdo socioecondmica € um fator primordial na
determinacéo da situacao de saude dos individuos e grupos populacionais e que condi¢des de
vida material desfavoraveis contribuem para 0 aumento de desvantagens em salde.

A vida das pessoas com doenca falciforme é fortemente marcada pela doenca ja que
sobre elas incidem, também, as questdes de género, raca e classe. E de como a discriminagéo
racial e de género se concretiza dificultando o acesso e a permanéncia dessas pessoas Nnos
servicos de salde. Esse grupo necessita de acompanhamento regular em servicos de salde, e
as barreiras imp6em também limitacOes ao enfrentamento da doenca.

Ainda sdo timidas as acdes no sentido de beneficiar e melhorar o status de satde das

pessoas com doenca falciforme no Brasil, sobretudo na Bahia. Os doentes ainda s&o atendidos
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por profissionais despreparados, que desconhecem as especificidades da doenca, e tém
dificuldades de acesso aos servigos especializados, dentre outros empecilhos para a obtencao
de uma vida melhor (CARVALHO, 2010).

Como a populagdo afrodescendente apresenta os piores indicadores sociais de
escolaridade, emprego, renda, moradia e outros, as pessoas com anemia falciforme podem
mostrar mais facilmente dificuldades no acesso e assisténcia inadequada. A oferta e 0 uso de
servicos de saude ndo dependem apenas de sua existéncia, mas, das facilidades ou
dificuldades de acesso que 0s usudarios vivenciam quando deles necessitam.

Para autores como Carvacho e colaboradores (2008), 0 acesso a utilizacdo por parte da
populacdo deve ser entendido de um modo mais amplo. De um lado, as caracteristicas do
servigo, no que diz respeito a oferta de atendimento em horarios compativeis, disponibilidade
de profissionais preparados, acolhimento; e do outro, as condi¢des do usuario em relacdo ao
local que reside, sua disponibilidade de tempo, poder aquisitivo, habitos e costumes, assim
como a relacdo entre eles (CARVACHO et al., 2008).

Vale salientar que as frequentes internacdes hospitalares a que sdo submetidas as
pessoas com doenca falciforme ocorrem devido a complicacfes e elevam os custos do servico
de salide. E de suma importancia que a assisténcia as pessoas acometidas por essa patologia
aconteca através de uma acdo multiprofissional, desde a atencdo primaria até a média e alta
complexidade. A descentralizacdo da atencdo para as unidades basicas e de menor
complexidade garante as pessoas com doenca falciforme a integralidade do cuidado, maior
acesso aos servicos de saude, além de privilegiar o autocuidado (XAVIER, 2011).

O conceito de acesso aos servicos de salde é complexo e esté relacionado a percepgao
das necessidades de saude e da conversdo dessas necessidades em demanda e desta em uso.
Fatores ligados a oferta podem facilitar ou reprimir o acesso. Ter um servigo ao qual o
individuo recorre regularmente quando necessita de cuidados de salide mostra-se associado ao
uso e pode ser considerado um indicador de acesso (PINHEIRO et. al., 2002).

O discurso analisado mostrou que mulheres e homens com doenca falciforme da zona
rural frequentemente se deparam com barreiras de acesso aos servigos de salde, vivenciando
essas experiéncias, muitas vezes negativas, no seu cotidiano. O acesso e a utilizacdo dos
servigos e insumos de salde sdo condi¢des importantes para a manutencdo de bom estado de
salide ou para seu restabelecimento, embora ndo sejam os Unicos fatores responsaveis por uma
vida saudavel e de boa qualidade.

Para as pessoas com doenca falciforme, outros fatores se somam para produzir

disparidades em salde como o racismo as condi¢des socioeconémicas desfavoraveis,
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aprofundando as dificuldades de acesso de mulheres e homens negros, inclusive as/os da zona
rural, aos recursos sociais e servigos de saude.

Apesar das barreiras de acesso enfrentadas por mulheres e homens com doenca
falciforme da zona rural de Feira de Santana, uma alternativa de minimiza-las vem sendo
implementada a partir da iniciativa das pessoas com doenga falciforme desse municipio em
fundar a Associagédo de Pessoas com Doenca Falciforme (AFADFAL) no ano de 2012.

Este foi o ponto pé inicial que, aliado a dados epidemiologicos de pesquisas que vem
sendo desenvolvidas sobre o perfil de distribuicdo da doenca na regido, funcionaram como
elementos propulsores para que as autoridades municipais de satde pensassem em elaborar e
desenvolver Politicas Publicas voltadas para atender as demandas de salde das pessoas com
doenca falciforme de Feira de Santana.

Neste sentido, foi implantado o Centro de Atendimento aos Portadores de Doenca
Falciforme com o objetivo de facilitar o acesso aos servicos e oferecer uma assisténcia
adequada as pessoas com anemia falciforme no municipio. A unidade foi pensada numa
perspectiva de desenvolver e oferecer a este grupo populacional uma assisténcia
multidisciplinar, com a participacdo de profissionais de diversas areas como enfermeiras,
assistentes sociais, nutricionistas, médicos clinicos e hematologistas que integram a equipe e
ofereceram atendimento em nivel ambulatorial. Além de consultas com esses profissionais, 0
Centro oferta servigcos como tratamento de feridas com especialistas, vacinas, fisioterapia e
psicologia.

Além disso, as pessoas com doenca falciforme de Feira de Santana passaram a contar
com uma unidade hospitalar que dispde de leitos para internamento. A proposta é integrar a
rede de atencdo no municipio em conjunto também com as unidades béasicas de saude e
policlinicas, que seriam responsaveis pelo encaminhamento dessas pessoas para serem
cadastradas e atendidas no Centro de Referéncia, possibilitando enfim, melhor adeséo a rede
de servicos e reduzindo as necessidades de internamento.

Contudo, a disponibilizacdo desse servico a comunidade de pessoas com doenca
falciforme enfrenta percalgos que impactam negativamente nos avangos do servico. A
unidade ndo dispbe de sede propria, funcionando provisoriamente em um local que ndo dispde
de infraestrutura necessaria para a realizacdo dos atendimentos; a falta de recursos disponiveis
para investimento em medicamentos, transporte e outras necessidades que acompanham o/a
usuario desse servico, sendo necessaria a inclusdo do programa no or¢camento municipal de

saude; a contratacdo de profissionais e capacitacdo destas para atender continuamente as
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pessoas com doenca falciforme; a divulgacao das acdes do programa e da unidade para todas
as pessoas acometidas no municipio.

Ainda que seja um Programa recente e ainda em fase de implantacdo, as acfes de
salde que sdo oferecidas no Centro de Referéncia podem ser avaliadas positivamente, pois ao
descentralizar o atendimento da capital para o interior, ampliam-se as possibilidades de
assisténcia e diminuem-se as barreiras de acesso aos servicos de salde e ao tratamento e
acompanhamento que sdo indispensaveis durante toda a vida a mulheres e homens com

doenca falciforme.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

O objetivo desse estudo foi analisar as experiéncias do adoecimento de mulheres e
homens com doenca falciforme de zonas rurais. Para isso foi necessario mergulhar no
universo da experiéncia a partir do diagndstico da doenca, perpassando a experiéncia vivida
no cotidiano dessas pessoas em diversos &mbitos de suas vidas.

Para além das caracteristicas fisiopatologicas, o contexto da doenca falciforme
engloba as desigualdades raciais, de género e de classe, bem como fatores socioculturais, 0s
quais se somatizam e produzem efeitos negativos no contexto de vida do homem e da mulher
com doenca falciforme, contribuindo significativamente para o incremento das taxas de
morbimortalidade e menor sobrevida destes individuos.

Este estudo chama atencédo para as peculiaridades do contexto de vida de pessoas com
doenca falciforme da zona rural, que em muitos aspectos diferem daqueles da zona urbana por
conta das desigualdades de género, de raga e culturais que se inscrevem num conjunto de
outras desigualdades sociais e elaboram situacGes de desvantagens socias entre pessoas da
zona rural e da zona urbana.

A andlise do DSC permitiu uma profunda aproximagdo com as experiéncias vividas
por estas pessoas, onde foram revelados sentimentos, medos, angustias, expectativas, mas,
sobretudo, o que para cada homem e para cada mulher que deu seu depoimento €
experenciado no cotidiano de se saber e se compreender como uma pessoa que tem uma
doenca cronica, incuravel e profundamente estigmatizante.

Foi interessante perceber que em meio a relatos de historias de tristeza, de dor,
internamentos, de rejeicdo e caréncias diversas, essas pessoas mobilizam no seu cotidiano
energia interior para prosseguir a caminhada da vida e sobreviver, apesar de todas as
limitacdes e impossibilidades que a doenca traz.

Ainda pensando no contexto de vida rural, foi necessario que na analise das
experiéncias de vida de mulheres e homens com doenca falciforme fosses consideradas as
condicdes de vida dessas pessoas que afetam sobremaneira as mulheres rurais, aprofundando
ainda mais as desigualdades especificas de género.

Mesmo partindo dessa compreenséo, a técnica do DSC ndo permitiu uma anélise de
género detalhada, sendo esta uma das limitagcbes encontradas no estudo. Ainda assim, foi

possivel analisar os DSC como um todo e fazer as algumas analises e inferéncias de género.
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De maneira geral, o uso do DSC possibilitou integrar em discursos Gnicos o
pensamento de uma coletividade sobre o tema que era proposto. O contexto dos discursos
trazidos partia do que era mais singular para o que era mais plural, por isso construir cada um
deles constitui-se num exercicio de idas e vindas ao texto e ao contexto do que se pretendia
analisar.

Os discursos trouxeram de maneira muito profunda as experiéncias de mulheres e
homens da zona rural com doenca falciforme a partir do diagndéstico. Este foi considerado o
marco para o estabelecimento de uma trajetdria de vida que esta circunscrita a existéncia e a
convivéncia com uma doenca cronica e incuravel, e que impde limitacdes as condicbes de
vida. Homens e mulheres relataram em suas experiéncias movimentos constantes de
adaptacdo e readaptacdo da vida ao que a doenca impde, sendo frequente nos relatos o
sentimento de impossibilidade, incapacidade e limitacao.

A vivéncia cotidiana com a doenca falciforme é também demarcada por sentimentos
negativos com relacdo a si proprio/a e a doenca, mas estas pessoas encontram suporte
emocional, financeiro, familiar e espiritual que funciona como uma rede que os ajuda a
superar as adversidades da vida cotidiana.

Conforme foi trazido nos discursos, a doenca falciforme interfere em todo o cotidiano
de homens e mulheres, os quais aprendem no dia a dia a conviver com a doenca e suas
complicacBes. A dor é o sinal que estd mais presente e que constantemente ameaca a vida e as
possibilidades de viver com mais qualidade, afetando diretamente no trabalho, na vida social,
familiar, afetiva e sexual.

As desigualdades entre zona rural e zona urbana, e de género, somam-se também as
desigualdades de raca pelo fato de a populagdo rural ser majoritariamente negra sendo a
condicdo racial associada aos piores indicadores sociais. A doenca falciforme como foi visto
nos DSCs, é em muitas situacdes ignorada e negligenciada nos servi¢cos de saude, o que
impacta negativamente na busca pelo atendimento, no acesso e na adeséo e assiduidade as
consultas e ao tratamento e na permanéncia das pessoas acometidas nos servigos de salde.

Diversos foram os percal¢os enfrentados na construcdo desse objeto de estudo, desde a
sua elaboracgéo até a conclusé@o do relatorio de pesquisa. Ao tentar construir uma abordagem
nova sobre a doenca falciforme a partir da voz da pessoa adoecida e do relato de sua
experiéncia de vida e de ser doente no contexto rural, me deparei com situagdes de vida muito
singulares, mas também comuns.

O momento da coleta de dados foi extremante desgastante tanto fisicamente quanto

emocionalmente. Adentrar no contexto de vida rural foi um esforco de enfrentar longas
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distancias a pe, de 6nibus, de moto ou de bicicleta para conseguir encontrar os domicilios e
realizar as entrevistas. Um fator positivo foi o fato de ter aproximacao e alguma intimidade
com o contexto de vida rural, o que facilitou o contato com as pessoas das localidades onde o
estudo foi realizado. Cito também a colaboracdo das unidades de salde, principalmente dos
agentes comunitarios como elemento que construiu a ponte entre pesquisadora e participantes.
Alguns participantes selecionados/as ndo foram encontrados/as por residirem areas
descobertas pelo PACS/PSF locais, ainda que as sedes dos trés distritos onde foi realizado o
estudo possuam unidades bésicas de saude ou unidade de saude da familia, o que sugere que
estas pessoas estdo em estado de invisibilidade e desassistidos pelos servigos de salde.

A finalizacdo desse estudo amplia as possibilidades para o estudo de um campo
teérico que é a experiéncia do adoecimento de pessoas com doenca falciforme. O
desenvolvimento de estudos com essa abordagem possibilita um melhor conhecimento e
entendimento dessas experiéncias que sao tecidas no cotidiano da pessoa adoecida, as quais
sdo atribuidos sentidos e significados singulares.

Os resultados trazidos com esse trabalho podem ajudar a reduzir a caréncia de
conhecimento de profissionais de salde e de pessoas com ou sem doenca falciforme das
comunidades rurais onde a pesquisa foi realizada. Além disso, e que esse contribua para a
construcdo de praticas profissionais de cuidado, sobretudo de enfermagem, voltadas para
mulheres e homens com doenca falciforme, que considerem a experiéncia cotidiana de vida e

de salde da pessoa a ser cuidada, colocado-a como elemento ativo das a¢des do cuidado.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

_m UNIVERSIDADE FEDERAL DA BAHIA i macEm
& ESCOLA DE ENFERMAGEM N
. PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM %
MESTRADO EM ENFERMAGEM iy

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado(a) Senhor(a),

Eu, Cristiane dos Santos Silva, Enfermeira, aluna do curso de Mestrado da Escola de
Enfermagem da Universidade Federal da Bahia, venho convida-la (0) a participar da pesquisa
intitulada “EXPERIENCIAS DO ADOECIMENTO DE MULHERES E HOMENS COM
DOENCA FALCIFORME EM UMA COMUNIDADE NEGRA RURAL”, desenvolvida
sob orientacdo da Profé. Dré, Silvia Ldcia Ferreira.

Este estudo tem por objetivo geral: Analisar as experiéncias do adoecimento de mulheres e
homens negras (0s) com doenca falciforme.

E como objetivos especificos:

1) Descrever as experiéncias do adoecimento de mulheres e homens com doenca
falciforme na perspectiva de género;

2) Identificar as percepcoes e atitudes de mulheres e homens com doenga falciforme
sobre a doenca e suas repercussdes no seu cotidiano;

3) Descrever as estratégias de manejo da doenca empreendidas por mulheres e
homens com doencga falciforme e a relagdo com o0s servigos de salde e o cuidado
de enfermagem;

E através de estudos como este que podemos evidenciar as situagdes vivenciadas por pessoas
que convivem com a doenca falciforme, direcionando-as para as desigualdades de género, e
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fornecer elementos para a melhoria das praticas nos servicos de saude voltadas para este
publico. Nesta perspectiva, sua participacao € importante.

Caso a Sr. (a) concorde em participar do estudo devera responder a uma questdo por meio de
entrevista gravada, que serd aplicada pela pesquisadora responsavel. Informo que seré
assegurado o sigilo e o anonimato de sua participagdo na pesquisa e que Seu nome ndo
aparecera em qualquer momento do estudo, pois o Sr. (a) serd identificado (a) por um
pseuddnimo. Informamos que a sua participacdo nesta pesquisa ndo lhe acarretara riscos com
relacdo a imagem pessoal, profissional, perante a comunidade ou unidade de salde, nem
despesas e também ndo afetard sua rotina pessoal, podendo haver apenas algum risco
relacionado aos possiveis desconfortos/constrangimentos durante a entrevista. Desta forma,
para garantir a reducdo destes possiveis riscos serdo esclarecidas as ddvidas quanto aos
guestionamentos levantados durante a entrevista, e/ou serd remarcada a entrevista de acordo
com a sua disponibilidade e conveniéncia.

As despesas da pesquisa ocorrerdo por conta da pesquisadora e ndo havera beneficios
financeiros, quer seja para a pesquisadora ou para os/as participantes. Caso o Sr. (a) necessite
de maior esclarecimento de duavidas sobre a pesquisa poderd fazer contato com as
pesquisadoras atraves dos telefones (75) 3221-5837/8113-7701 (71) 9989-4677 ou por email
crisebano@yahoo.com.br e silvialfL0@hotmail.com.

Para a conducdo da entrevista sera utilizado como instrumento de coleta um roteiro de
entrevista dividido em duas partes: a primeira contendo questdes de carater fechado sobre
fatores socio-demograficos (Apéndice A) tais como sexo, idade, estado civil, raca/cor da pele,
local de residéncia, ocupacdo, grau de instrucdo, religido, renda familiar, tipo de doenca
falciforme; a segunda contemplard uma questdo aberta (Apéndice) que sera respondida
pela/pelo participante por meio de entrevista gravada em local reservado afim de assegurar
sua privacidade e integridade das falas.

Os resultados provenientes da pesquisa serdo transformados em uma dissertacdo, artigos
cientificos, capitulos de livros e poderdo ser apresentados em eventos cientificos como
congressos, simposios, seminarios e publicados em revistas cientificas. As informagdes
adquiridas nas entrevistas serdo guardadas por um periodo de cinco anos sob responsabilidade
da pesquisadora.

Caso o Sr. (a) ndo concorde em participar dessa pesquisa ndo havera nenhum problema, mal-
estar ou penalizacdo em relacdo ao Sr. (a). A participacdo do Sr. (a) na pesquisa € voluntaria e
asseguro que o Sr. (a) podera deixar de participar da pesquisa antes, durante ou a qualquer

tempo, se assim o desejar. Se 0 Sr. (a) aceitar participar da pesquisa devera assinar este termo
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de consentimento livre e esclarecido em duas vias ou colocar sua impressao digital no local
especificado. Este documento possui duas vias sendo que uma delas ficara com o Sr. (a) e a
outra sera arquivada sob a responsabilidade da pesquisadora.

Desde ja agradeco sua atencdo e colaboracao.

Cristiane dos Santos Silva
Mestranda da Escola de Enfermagem da UFBA
Pesquisadora Responsavel

Prof2 Dr2 Silvia LUcia Ferreira
Orientadora

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE, APOS ESCLARECIMENTO

Eu li e/lou ouvi o esclarecimento

acima e compreendi o objetivo deste estudo. A explicacdo que recebi esclarece os riscos e
beneficio do estudo. Eu entendi que sou livre para interrogar minha participacdo a qualquer
momento, sem justificar minha decisdo e que isso ndo afetard em nada. Sei que meu nome
ndo serd divulgado, que ndo terei despesas e ndo receberei dinheiro por participar do estudo.
Assim, afirmo que aceito participar da pesquisa “Experiéncias do adoecimento de mulheres

e homens com anemia falciforme em uma comunidade negra rural”.

Coloque
aqui sua
impressao
digital

Feira de Santana, de 2012.

Assinatura do entrevistado (a)
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APENDICE B - Roteiro para a entrevista

-R UNIVERSIDADE FEDERAL DA BAHIA

ESCOLA DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
MESTRADO EM ENFERMAGEM

NO

Data da entrevista

Pesquisa: Experiéncias do adoecimento de mulheres e homens com doenca falciforme em
uma comunidade rural de Feira de Santana/BA

Universidade Federal da Bahia
Escola de Enfermagem

GEM - Grupo de Estudos Sobre Saude da Mulher

Fone: (71) 3283-7618 Fax: (71) 3283-7620

CARACTERIZACAO DAS/OS ENTREVISTADAS/OS

1. Nome
(colocar apenas as iniciais)
3. Estado Civil

2. Idade: (anos)

1 () Solteira/o 2 () Casada/o 3 () Unido Estavel 4 () Separada(o)/Divorciada(o)

5 () Viava(o)

4. Alo companheira/o tem doenca falciforme? Sim () Ndo( ) N&oseaplica( )

5. Idade da primeira menstruacao

() Nao se aplica

6. Idade da primeira relacdo sexual

n° de parceiros

() N&o se aplica

7. Possui filhos
1Sim( ) 2Nédo( ) Quantos?

Tem traco ou anemia falciforme? Sim (

8. Raga/ Cor

Idade (anos)

) Néo ( ) Na&o se aplica (ndo possui filhos)

1()Branca 2 () Preta3 () Parda 4 () Amarela 5() Indigena

9. Naturalidade

1 () Feirade Santana 2 () Outro municipio (especificar)

10. Municipio de residéncia

Localidade




11. Ocupacgéo

12. Renda Familiar

1 () Menor que um salério

2 () Um Saléario minimo

3 ( ) De uma a dois salarios minimos
4 () De dois a quatro salarios minimos
5 () Mais de cinco salarios minimos

6 ( ) Ndo tem renda

7 () Néo quis responder

13.Recebe algum beneficio? Sim( ) Nao( ) Qual
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Qual o valor (R3)

14. Grau de Instrucdo

1 () Analfabeta/o

2 () Pré-escolar (0-6anos)

3 () Ensino Fundamental completo
4 () Ensino Fundamental incompleto
5 () Ensino Médio completo

6 () Ensino Médio incompleto

7 ( )Ensino Superior completo

8 () Ensino Superior incompleto

9 () P6s Graduacdo completa

10 () P6s Graduacgdo incompleta
11 () Alfabetizada

15. Religido

1 () Catolica 2 () Protestante 3 () Espirita 4 () Religido de matriz africana

5() Nao tem religido 6 () Outra

HISTORICO DA DOENCA FALCIFORME
16. Tipo de doenca falciforme:

17. Como foi diagnosticada a doenca?

Tempo de diagnostico: Com que idade foi diagnosticada

18. Faz acompanhamento em algum servico de saude?
1()Sim Onde:

2 () Néo

Com que frequéncia?

19. Faz acompanhamento na Unidade de Saude da Familia?
1( )Sim  Com que profissional de saude?




2( )Néo
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20. Tem alguma complicacédo da doenga?

1( )Sim
2( ) Nao

HISTORICO

21. Quantas vezes esteve internado por causa da Doenca falciforme

Qual/quais

DAS INTERNACOES

Unidade de internacdo: emergéncia ( ) clinica médica () clinica cirurgica

( ) Cirurgias

Transfusdes sanguineas: quantas guando

ROTEIRO PARA A ENTREVISTA

1)

2)

Trajetoria da enfermidade de mulheres e homens com doenca falciforme

Fale-me sobre a sua experiéncia de viver com a doenca falciforme (Investigar
quando e como descobriu que tem doenca falciforme as mudangas que
ocorreram na vida ap0s o diagnostico da doenca, presenca de discriminagdo por
ter a doenca, por ser mulher/homem com a doenga por ser negra/negro).

Experiéncias do adoecimento e vivencia da sexualidade de mulheres e homens

com doenca falciforme

3)

Fale-me sobre a sua vida afetiva e sexual (investigar a primeira menstruacgéo e
caracteristicas dos ciclos, inicio da vida sexual e prevencdo de gravidez e
DST*s sobre a auto imagem e o corpo, identificar a presenca de feridas e
anormalidades, o desejo sexual e ritmo das relagcbes sexuais. Investigar se
algum sintoma da doenca interfere na vida sexual e afetiva, o namoro,
casamento, outras relacbes amorosas e afetivas. Investigar a experiéncia das
crises de priapismo. (para as mulheres investigar se ja presenciou o fato com
alguem da sua relagdo afetiva e como se sentiu).

Estratégias de manejo da doenca 0 uso dos servigos de saude e cuidados de

enfermagem

Fala-me sobre os cuidados que vocé tem com sua salde para prevenir/tratar as
complicagOes da doenca (investigar alimentagdo, hidratagdo, sono, repouso e
lazer. Investigar as préaticas de autocuidado, medicamentos, crises dolorosas,
procura pelos servigos de saude, dificuldades/barreiras que enfrentadas para o
tratamento e acompanhamento da doenca, as orientacdes de cuidado com sua
salde que foram dados a vocé por algum profissional de enfermagem na USF ou
em outro servico de saude).
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