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A doenca falciforme (DF) é a doenca genética mais comum no Brasil, com alta prevaléncia e
morbimortalidade, consequente as diversas complica¢des, sendo considerada como um problema de satde
publica. O presente estudo teve por objetivo compreender o impacto do diagndstico da doenca falciforme
no contexto familiar. Foram realizadas entrevistas semiestruturadas com 12 mées/cuidadoras de criangas
portadoras da DF, diagnosticadas atraves da triagem neonatal - teste do pezinho e que estavam recebendo
tratamento no Setor de Hematologia Pediatrica do Hospital Universitario Cassiano Antdnio de Moraes —
HUCAM/UFES, em Vitoria/ES. O resultado desse estudo retrata grande influéncia dos fatores
socioecondmicos sobre a reagdo da familia; restrita participacdo paterna no tratamento da crianga; a
dificuldade inicial na compreensdo da comunicacdo diagnostica pela influéncia da ndo visibilidade da
doenca, a associacdo direta da doenga falciforme com sindromes e doengas mentais, favorecida pela falta de
conhecimento popular sobre elas. Observamos que o apoio dos profissionais de salde e da educacdo em
saude foi um facilitador no enfrentamento da doenca.
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The Sickle-cell disease is the most common genetic disease in Brazil, with a high prevalence and
morbimortality rate due to several complications, being considered as a public health problem. This
qualitative study attempts to understand the impact of sickle-cell disease diagnosis in the context of family.
In this study were realized semi-structures interviews with 12 mothers/caretakers, whose children had
received the diagnosis through the neonatal screening and were being aided in the Pediatric Hematology
Sector of University Hospital Cassiano Anténio de Moraes — Hucam/UFES, in Vitéria, Espirito Santo
State. As a result, we noticed: a strong influence by social and economics factors on the family’s reaction,
especially the financial overload; the absence of the father participation on the child’s treatment; the initial
difficulty in understanding the diagnosis. It was also ascertained that the mother/caretaker’s suffering is
intensified by the child’s pain. It is important to highlight that written informative material and Health
Education meetings in the hematology sector strongly contributed to the understanding of the disease by the
family.
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1. INTRODUCAO

As hemoglobinopatias sdo as principais e mais frequentes doengas genéticas que acometem
seres humanos, e dentre elas a Anemia Falciforme (AF) é a mais frequente no Brasil, chegando a
acometer 0,1% a 0,3% da populacdo negroide, com tendéncia a atingir uma parcela cada vez
maior da populacdo devido ao alto grau de miscigenacdo da populagdo brasileira [1,2]. A
denominacdo AF é reservada para a forma da doenga que ocorre em homozigotos SS. Além disso,
0 gene da Hb S pode combinar-se com outras anormalidades hereditarias das hemoglobinas,
como hemoglobina C (Hb C), hemoglobina D (Hb D), p —talassemia, entre outros, gerando
combinagdes que também sdo sintomaticas denominadas respectivamente, doenga SC, doenga
SD, doenga S/  —talassemia. No conjunto, todas essas doencas sdo reconhecidas como Doenga
Falciforme (DF) e tem manifestacfes clinicas e espectro epidemiol6gico semelhante [3].
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A Doenca Falciforme é uma doenca genética, cronica degenerativa, que apresenta severas
intercorréncias, principalmente nos primeiros cinco anos de vida. E uma doenca genética com alto
indice de morbimortalidade, consequente a complicaces vaso-oclusivas como crises recorrentes
de dor, sindrome torécica aguda, sequestro esplénico, priaprismo, necrose asséptica de 0ssos e
acidentes vasculares cerebrais [1,2].

Os portadores de DF sdo acometidos desde o inicio de suas vidas pelos fenbmenos de vaso-
ocluséo, que tem como consequéncia a lesdo tecidual irreversivel dos diferentes 6rgdos. Tais
lesbes sdo responsaveis pela manifestagdo clinica mais caracteristica da DF, que é a dor em
extremidades, regido lombar, abdome ou térax. A chamada crise algica, manifesta comumente a
partir dos 24 meses de vida. A dor é a causa mais comum de procura do servico de emergéncia
pelo paciente, e muitas vezes resultam em internagdo hospitalar [4].

Em virtude das graves manifestacdes clinicas da doenca, da alta incidéncia e
morbimortalidade, foi implantado, a partir de 2001, no Brasil, o diagnostico precoce das
hemoglobinopatias pela triagem neonatal / Teste do Pezinho [3,5].

A triagem neonatal visa detectar a doenca falciforme de maneira mais rapida, possibilitando a
conducdo de tratamento mais qualificado, tornando possivel a prevencdo das manifestaces
clinicas, minimizando as intercorréncias e, consequentemente, aumentando a sobrevida e
melhorando a qualidade de vida dos portadores.

No entanto, percebe-se que a constatacdo do diagnostico da Doenca Falciforme pode trazer
implicagdes extremamente significativas para a vida dos familiares e do paciente. Mediante a uma
situacdo diagnostica grave, a familia muitas vezes € atingida por uma intensa angustia e
desorganizacdo psicolégica, o que pode resultar em profunda desestruturacdo da dindmica
familiar, gerando conflitos internos e desequilibrio sistematico [6].

Menandro (1995) [7] aponta que quando uma familia se defronta com o fato de um de seus
membros nascer com alguma doenca grave, hd uma grande repercussdo na estrutura
psicodinamica familiar. A familia diante de uma doenca grave é forcada a uma adaptacdo ou
reajustamento para poder lidar com o problema.

O adoecimento, proporciona uma significativa exclusdo do individuo doente. Aquele que nao é
saudavel fica a margem, pois 0 senso comum preconiza que o sujeito doente ndo esta ativo, nem
para a vida, nem para o mundo [8]. A doenca, além de ser um agente socialmente estigmatizante,
provoca intensas rupturas internas no sistema familiar.

O adoecer muitas vezes é percebido como um evento ameacador, perigoso, que impossibilita
ao paciente e seu familiar atender as demandas da vida. Assim como o processo de adoecimento,
0 momento do diagndstico pode também mobiliza-los de maneira semelhante. Inicialmente, a
comunicacdo diagndstica € um momento singular no qual paciente/familiares podem ser tomados
por um “estado de choque” [9].

Com o processo de adoecimento o paciente e seus familiares necessitam de uma adaptagéo as
mudancas que Ihes sdo impostas: tanto as atividades rotineiras, quanto os planos e projetos para o
futuro sdo interrompidos, ocorre perda da condicdo de sujeito sadio, e por fim o paciente e seus
familiares enfrentam grande ansiedade frente a iminéncia da morte e as limitagGes advindas pelo
adoecimento.

O diagnostico precoce tornou-se um diferencial no tratamento da Doenca Falciforme, no
entanto, compreender as reais implicagfes dessa doenca para o contexto familiar, pode minimizar
os sofrimentos advindos desse processo, além de contribuir para uma postura mais ativa na
aceitacdo da doenca, garantindo um tratamento de qualidade e eficiente aos pacientes.

2. MATERIAL E METODOS

O estudo de caracteristica qualitativa buscou compreender os desafios e perspectivas de
enfrentamento do diagndstico da doenca falciforme no contexto familiar. Do ponto de vista
metodoldgico, a pesquisa qualitativa € uma ferramenta indicada para estudar os aspectos
subjetivos dos fenémenos psicossociais do ser humano, entre 0s quais, a vivéncia de doengas
[10].
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Nessa perspectiva, 0 método qualitativo visa apreender com o devido grau de complexidade os
aspectos subjetivos advindos do processo de diagnéstico da doenca falciforme, pois busca um
maior entendimento dos fatos, crencas e fenbmenos que se estruturam por meio das interacdes
entre a dindmica da vida individual e/ou coletiva do ser humano.

Chizzoti (1995) [11] retrata que na abordagem qualitativa ha uma relacdo dindmica entre o
mundo real e o sujeito, uma interdependéncia viva entre o sujeito e o objeto, um vinculo
indissociavel entre 0 mundo objetivo e a subjetividade do sujeito (pg.79). Através de uma Gtica
dindmica, o fenémeno estudado ndo pode ser compreendido como neutro e estatico, mas enquanto
objeto repleto de significacdes e relacdes com 0s sujeitos concretos.

A pesquisa qualitativa visa ampliar o entendimento acerca dos processos interpessoais que o
individuo mantém com o0s outros e com o mundo, além de apreender de maneira bastante
significativa o conjunto de expressGes humanas integradas a estruturas, processos, significados e
representacdes [12]. Em virtude desta inter-relacdo que o individuo mantém com o mundo, a
andlise qualitativa torna-se uma ferramenta para a melhor compreensdo das realidades
vivenciadas pelos pais e/ou cuidadores que receberam a constatagcdo diagnostica da Doenca
Falciforme.

Para compreensao dos desafios e perspectivas de enfrentamento da doenca falciforme, todas as
etapas desse estudo foram pautadas pelos principios da Bioética, que se baseia no respeito e na
necessidade de resgatar o sujeito moral, participativo e autbnomo que esta envolvido na pesquisa
[13]. Desta maneira, o presente estudo buscou disponibilizar a consciéncia critica em todos os
processos da pesquisa, bem como considerar tanto no nivel individual quanto no coletivo a
dignidade humana ali inserida. Importante destacar que ndo houve quaisquer tipos de risco ou
dano aos participantes da pesquisa, seja nas esferas fisica, moral ou material. Todos os dados
obtidos foram publicados com nomes ficticios/ e ou siglas, com a finalidade de resguardar as
identidades dos participantes da pesquisa e dos profissionais envolvidos no tratamento do
paciente e da familia.

A partir das consideracdes feitas pela resolu¢do 196/96 do Conselho Nacional de Saide/CNS
em Pesquisa que envolve seres humanos, o estudo iniciou apés aprovacio do Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal de Minas Geraiss’lUFMG e do Comité de Etica de pesquisa do
Hospital Cassiano Antonio de Moraes /[HUCAM da Universidade Federal do Espirito Santo-
UFES. De acordo com as diretrizes da resolucdo196/96, a pesquisa foi delineada por 04
referenciais bésicos da Bioética, que sdo os principios de Autonomia, Nado Maleficéncia,
Beneficéncia e Justica/Equidade.

De acordo com o critério de inclusdo na pesquisa, 0s participantes da pesquisa foram pais e/ou
cuidadores que receberam a constatacdo diagndstica da Doenca Falciforme através da Triagem
Neonatal, cujas criangas estivessem na idade entre 06 e 14 meses. Através de prontuérios foram
escolhidos os participantes que se enquadravam nos critérios da pesquisa, € no dia da consulta
médica os pais e/ou cuidadores foram convidados para participacdo da pesquisa.

Os sujeitos convidados eram esclarecidos acerca dos objetivos da pesquisa e a entrevista era
conduzida apds livre consentimento e assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido do
participante.

Para a coleta de dados utilizou-se a entrevista semi-estruturada, e para registrar integralmente
as informacdes durante a coleta de dados foi solicitado a autorizacdo do uso do gravador. O
ntmero da amostra ndo foi previamente determinado. Para estabelecé-lo utilizou-se o “Critério de
Saturac¢do” [14,15]. De acordo com esse tipo de critério, 0 nimero ideal de entrevistas é atingido
quando respostas comecam a ser repetidas pelos novos sujeitos que se vao acrescentando a
amostra. Durante a entrevista, foi realizada uma andlise inicial (pré-analise), com o objetivo de
verificar a saturacdo da amostra e o surgimento de algum dado que pudesse redirecionar a coleta
ou os objetivos do estudo.

Neste estudo contamos com 12 sujeitos (mde/ e ou cuidadora), tendo a saturagdo ocorrida na
nona entrevista, no entanto, optou-se por realizar mais trés entrevistas, a fim de reforcar a
saturacao, garantindo melhor apreciacdo dos dados.

A técnica de andlise do conteudo foi escolhida para a lapidacéo dos dados obtidos. O Discurso
do Sujeito Coletivo (DSC) foi o instrumento utilizado para a categorizagdo e organizacdo dos
resultados da pesquisa. O DSC consiste na técnica de agregar discursos individuais sobre um
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determinado tema, de forma que eles expressem o0 pensamento de uma coletividade. Essa
proposta visa a alcancar o imaginario coletivo sobre um determinado tema, uma determinada
ordem social, num dado momento histérico [16].

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram desse estudo dez mées bioldgicas, uma tia e uma mée adotiva. De acordo com 0s
relatos, os pais raramente acompanham seus filhos as consultas e tratamento. A sobrecarga
financeira provocada pelos gastos com a crianga foi uma presenca relevante nas falas das maes.
Nesse quadro social, um dado que merece atencdo foi o fato de a mae ser frequentemente a
principal ou a exclusiva cuidadora da crianga.

Outro dado que reforca a identidade da amostra € a existéncia significativa de familias, em que
0 pai e mde da crianca doente ndo vivem juntos. Verificamos nesses casos, que parcela
significativa desses pais ndo acompanha, nem ajuda financeiramente, o tratamento da crianca.
Neste estudo apenas um pai demonstra, segundo relato da mae, certa preocupacdo acerca da
doenca da crianca. Quanto ao perfil das familias estudadas, a maioria é monoparental, apresenta
um namero médio de 04 pessoas ha residéncia e uma renda menor ou igual a um salario minimo,
caracterizando um nivel s6cio econdmico baixo.

Em relagdo ao impacto do diagndstico da doenca falciforme os dados foram categorizados em
04 temas centrais:

Tabela 1: Temas Centrais

Tema 01 Sentimentos e reacdes no recebimento do diagnostico

Tema 02 Percepcdes sobre a comunicacdo do diagndstico e compreensdo
acerca da doenca

Tema 03 Principais mudancas, dificuldades e preocupac6es da familia apds
o diagndstico da doenca falciforme.

Tema 04 Estratégias de enfrentamento da familia para melhor aceitagdo da

Através da vivéncia relatada pelas cuidadoras, verifica-se que o diagnostico da Doenga
Falciforme tem implicac@es significativas para a vida da familia. Além do sofrimento psiquico e
das diversas adaptagBes, mudancas, insegurancas e limitacbes que sdo provocadas pelo
diagndstico da doenca falciforme, ha também os componentes de ordem social, tais como
desestruturagdo familiar, baixo poder aquisitivo e desemprego, que intensificam ainda mais o
impacto do diagndstico.

Em relacdo ao tema 01: Sentimentos e reacdes no recebimento do diagnostico, o impacto
inicial estd demarcado por reagGes de choque pelo inesperado, de revolta pelo adoecimento da
crianga, pelo susto, pela tristeza, pelo desespero, e muitas vezes pelo medo do desconhecido. O
relato a seguir retrata essa situacao inicial:

“[...] quando a gente descobre assim, eh... da um choque, né? E ai a gente fica... poxa! Muitas
vezes a gente até se pergunta, né? Por que isso aconteceu comigo?... no inicio foi dificilf...]”
(DO04).

As familias estudadas apontam nesse momento inicial o0 medo de que a alteragdo encontrada, no
teste do pezinho, fosse alguma doenca mental. Esse aspecto pode ser um reflexo cultural, que
associa diretamente o Teste do Pezinho ao diagnostico de deficiéncias mentais [17,18,19], apesar
do fato de que ele ja vem fazendo a deteccdo precoce de diversas patologias.

“Fiquei preocupada, né? Achei que ela tava com problema, deeee [...] aquela doenga [...] Eh,
esses problemas que d& nas criangas que ficam abobadas, achei que fosse isso [.../ ” (L11).

O discurso coletivo relacionado ao tema 01: Sentimentos e rea¢des no recebimento do
diagnostico:
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“Recebi a noticia, que era para eu comparecer na Apae, procurar no dia marcado a Dra. N
sobre o problema da E que saiu no teste do pezinho! Ai eu pensei, ih sera que a menina é
excepcional? Na hora eu fiquei desesperada, né? [...] eu comecei foi chorar, chorar também, né?
por causa dela...porgque eu ndo sabia como era esse negécio [...] na hora, eu pensei gque tinha
aqueles problemas assim, tipo Sindrome de Down, [...] me mandaram procurar a Apae , né ?
Quando eles falaram que era da Apae, eu fiquei imaginando, né?. pra mim a Apae era lugar
onde tinha doenca assim [...] eu achei que tinha alguma coisa, tipo [...] sindrome de [...] ai a
moca falou que a doenca néo ia afetar o cérebro ndo!

No inicio eu ndo entendia muito bem, ndo entendia bem o assunto, né? [...] eu fiquei preocupada
[...] ndo sabia direito qual ia ser a reacgéo assim nela [...] sei 14, foi um susto, né? Assim [...] foi
uma coisa nova, né?! Eu nunca ouvi falar sobre essa anemia. Porque eu ndo sabia o que era! Ah,
logo ela falou que ndo tem cura, s6 tem tratamento. Ai eu vim chorando [...] Na hora eu figquei
desesperada, né? [...] eu comecei foi chorar, chorar também, né? Por causa dela [...] porque eu
nao sabia como era esse negdcio [...] sera que vai morre?! Para mim era uma doenca assim [...]
primeiro era uma doenca perigosa, né?! Podia levar a qualquer hora & morte no sei [...]

Eu, assim, planejei durante 02 anos praticamente, né?! pra ficar gravida, dai quando nasce,
vocé vé uma crianca perfeita, né?! Mas saber que ela tem um problema foi um choque! [...] vocé
vé que ela, ndo tem nada! Mas eu que sou mae, eu sei que no fundo, no fundo, ela tem uma
coisinha, [...] entéo sei que isso prejudica a ela, né?! Que ela vai sentir as dores, né?!Que ela é
uma crianga mais fragil!

Foi dificil, [...] porque a gente sempre quer que o0s nossos filhos venha saudavel, né?! Entao
guando a gente descobre assim, eh, da um choque, né?Achei que eu tinha que manter ela presa,
porque sendo eu poderia perder a minha filha, isso é que eu pensei no inicio! E ai a gente fica
[...] poxa! Muitas vezes a gente até se pergunta, né? Por que isso aconteceu comigo?”’

No tema 02: PercepcOes sobre a comunicacdo do diagnostico e compreensdo acerca da doenca,
verifica-se que ndo houve relato sobre a postura do profissional de salide no momento de
transmitir o diagnostico da crianca. Apesar de ser um dado de grande interesse, 0s entrevistados
avaliaram apenas a adequacdo do contetdo do que foi transmitido. Os discursos de uma maneira
geral apontam a comunicagdo do diagndstico de forma adequada. No entanto, observa-se que ha
certa dificuldade no entendimento concreto sobre a doenca, fato que pode ter sido acentuado pelo
sofrimento psiquico, intenso, nesse momento inicial do diagnéstico.

As principais preocupacdes da familia apds o diagnostico da doenca falciforme foram com as
intercorréncias e sequelas da doenca, que, no imaginario dos sujeitos, estdo fortemente associadas
a possibilidade de morte:

“Ai eu fico preocupada, assim [...] achando assim que ele..., que ele pode dar alguma [...] Ah
porque a Dra. falou assim que ele pode até morrer, se ele , se ele ndo fosse cuidado direito”
(C03).

O cuidado integral da crianca é uma das principais mudancas e dificuldades retratadas pelos
sujeitos da pesquisa, geralmente a mée abre mdo do trabalho, da vida social e vive
exclusivamente para a crianca doente. Um dos diversos conflitos se instaura nesse momento, pois,
para garantir o tratamento, as mdes deparam com a necessidade de trabalhar e se veem
impossibilitadas, devido & demanda muito grande em relagdo ao cuidado e ao tratamento:

“Sinto falta do emprego, pra poder cuidar da minha filha, de um lugar pra eu morar, porque eu
moro com a minha mae, dependo dela pra tudo! [...] era pra eu ter ido embora de casa, s6 ndo
fui por causa da menina! E uma barra! Por isso eu falo, se ela [...] ndo tivesse esse probleminha,
eu ja tinha arrumado um jeito de sair daquela casa de minha mée, mas eu [...] penso mais na
minha filha [...].” (E05).

O discurso coletivo relacionado ao tema 02: Percep¢des sobre a comunicacdo do
diagnostico e compreensdo acerca da doenca:



C.A. Ataide et al., Scientia Plena 13, 059908 (2017) 6

“A médica falou comigo que deu uma alteracdo no sangue dela , que o exame dela , deu uma
anemia, chamada Anemia Falciforme. H&! Logo ela falou que ndo tem cura, sé tem tratamento
[...] Na hora eu fiquei desesperada, né? Porque eu ndo sabia como era esse negécio! A,
despois pensei que foi ser uma anemia simples, né? Ah! Despois eu entendi que ndo era uma
Anemia simples, e ai que eles me deu a apostila, que eu comecei a ler e entender, eu sei que
agora ndo é simples. Eles fala que é simples mas, ndo € simples, ndo ! Eles so6 fala pra gente
n&o ficar com medo. Ai, eu so fui entender depois de meses [...]

A Dra. O ela me falou direitinho, que é uma doenca que tem que ter muito cuidado, tem que ta
sempre atento! Ai, explicou pra gente sobre os sintomas, as vacinas e explicou como que, que
é formada a doenca, né? Que é genético, os tracos do pai e da mée [...] Na hora eu néo entendi
nada, né?... Eu fiquei muito confusa, o que veria a ser? O que ela ia sentir, Ai, eu vim
chorando [...] Ai, ela me deu um panfletozinho, né? Ai, eu peguei e comecei a ler! Eu li e relia
toda hora.

Eu participei da Reunido, vi o pessoal falando, ai eu entendi! ...que ia inchar a mdozinha e o
pezinho, a febre dela pode ser uma coisa que pode se alterar, de repente o bagco pode inchar
[...] ah! Assim chegar no hospital informar logo que tem a doenga e atender o mais rapido [...]
s0 0 baco dela que aumentou por causa da febre eu levei Ia no HIABA. Observar a cor, a
palidez! Tem vez que ela t4 bem, tem vez que ela fica amarela, tem que sempre olhar o
“bacinho”, se inchar tem que levar pro hospital.”

As Principais mudangas, dificuldades e preocupagdes da familia apds o diagnostico da doenga
falciforme retratada no tema 03, sinalizam que as intercorréncias e sequelas da doenca sdo as
principais preocupagdes das mées e cuidadoras. Importante destacar que tais preocupacdes estdo
fortemente associadas a possibilidade de morte:

“Ah! sobre ela eu me preocupo com tudo! Deus me livre se ela faltar, né? Eu tenho medo mesmo!
Ah medo da doenga piorar, ao caso né?! A doenca piorar e eu perder minha neném, nossa!”

(A01)

Sabe-se que, em relacdo a doenca falciforme, a taxa de mortalidade é muito alta nos primeiros
anos de vida, fato bastante trabalhado em reunido de Educagdo em Saude, visto a importancia da
familia na atencdo, nos cuidados e na identificacdo dos sinais e sintomas da doenca. A
consciéncia desses fatos pode explicar que seja, na verdade, a morte a principal preocupacdo das
maes com as criancgas:

“Minha preocupagdo ¢ ter um controle da anemia dela. Porque ela toma bezetacil de 21 em 21
dias, toma o acido félico, quase sempre ela ta no hospital internada, essa € a minha
preocupacdo! As vezes pode dar uma complicacdo [..] Entdo eu fico preocupada com o
problema dela, e ndo dé tempo de correr pro hospital [...] 7 (109)

Em virtude da gravidade da doenca e sua alta taxa de mortalidade, a responsabilizacdo da
familia é muito alta, no que se diz respeito ao tratamento e cuidado da crianca. Isso gera grande
stress e sofrimento para o cuidador, pois ele tem que saber identificar algum sinal ou sintoma e
agir no tempo certo. Em nosso estudo, esse dado apresenta - se de forma expressiva:

“[...] Se ela morre nos vai sofrer muito! Entdo eu corro atras, a vacina dela ¢ tudo em dia,
entendeu?” (H08)

Além da preocupacdo com a doenca em si, 0s problemas psicossociais apareceram como um
segundo eixo em torno do qual giram as inquietacdes da familia. Os cuidados e o tratamento da
doenca falciforme acarretam aumentos nos gastos, 0 que representa uma das principais
dificuldades enfrentadas pela familia. Em virtude das dificuldades financeiras, as maes expressam
receio de ndo conseguir manter os cuidados exigidos com a crianca:
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“Eu se preocupo muito com o remédio, né? Igual esse remédio que ela toma. Eu vou no posto
pegar , que é o &cido folico, né? L4 a pediatra dela me d4! Passar remédio e eu ndo conseguir
comprar, né?” (B02)

O discurso coletivo relacionado ao tema 03: Principais mudancas, dificuldades e
preocupacdes da familia apds o diagnostico da doenca falciforme:

“Ah, sobre ela eu me preocupo com tudo! eu tenho medo mesmo da doencga piorar, ao acaso né?
Eu se preocupo muito porque a Dra. falou assim que pode até morrer, se ndo fosse cuidado
direito [...] Que tem que ter varios cuidados! Eu, sei que ela é uma crianca mais fragil que as
outras, né? Que ela assim, se tiver uma febre eu tenho que ir ao hospital pra saber o que é! As
vezes pode dar uma complicacdo [...] Entéo eu fico preocupada se ndo dé tempo de correr pro
hospital [...] Se ela morre, nos vai sofrer muito!

Minha preocupacdo é ter um controle da anemia dela. Eu tenho que ta4 sempre fazendo o
tratamento! tem que ta sempre tomando o remédio, as injecBes, né? Porque ela toma Bezetacil de
21 em 21 dias, toma o Acido Fdlico, quase sempre ela ta no hospital internada, essa é a minha
preocupacéo!

Minha Preocupagéo é ndo saber agir no momento [...] ndo saber agir na maneira certa, [...] as
vezes eu nem durmo, fico vigiando ela, né? Tem que ta olhando toda hora, que ela faz muita
febre, sabe? Qualquer hora o baco dela pode crescer [...] é muita coisa!

Eu se preocupo muito com o remédio, né? Igual esse, que é o Acido Foélico, né? a pediatra dela
me da! o Bezetacil aonde eu moro, eu tenho que comprar, muitas vezes atrasa, por eu nao ter o
dinheiro! E os exames, que ndo sdo feitos de graca, eu tenho que pagar! Porque é igual ao
salario que ela poderia se aposentar, e eu ndo consegui, né?! Entdo pra mim fica dificil!

Eu to parada, sem trabalhar! porque eu ndo consigo trabalhar por causa dela, é muito dificil,
nao ter ajuda de ninguém! ndo tenho nenhum tipo de ajuda, nem o dinheiro da passagem, igual
vir pra ca é muita dificuldade! eu ndo posso me virar, mas infelizmente eu sb sozinha por parte
dela! O pai dela, a gente se separou, né? ele é uma pessoa que ndo conto. E os problemas dela é
s6 comigo. SO sei que eu seguro uma barra danada! N&o posso trabalhar, porque tenho que levar
essa menina pra médico! tem que levar na APAE, nas Clinicas, na pediatra dela, ent&o eu acho
assim[...Jmuito assim carregado, eu acho cansativo.

A minha outra menina é que fica me falando [...] que eu s6 fico com a neném, levando ela pro
médico, mas 0s outros meninos ndo, ja compreende mais... s6 a de 05 anos fica mais sentida [...]
fica muito triste porque eu fico mais fora, do que em casa , né? Ent&o ela fica assim meio sentida

[...] triste, deprimida, ela demonstra”

O tema 04 retrata as principais estratégias de enfrentamento da familia para melhor aceitagdo
da situagdo de adoecimento. A negacéo € a principal reacdo ao receber o diagnostico da Doenga
Falciforme. Como estratégia de ajustamento diante do stress provocado pela doencga, a familia,
inicialmente, evita falar do assunto:

“[...] no comego foi dificil, eu nem gostava que tocasse no assunto [...] Ah, porque isso me
incomodava, eu ndo aceitava... Nao sei... eu ficava com pena dela, medo dela ficar sofrendo, de
ficar doente, de ter complicacGes, e nem queria que ela ficasse internada no hospital, por isso eu
nem gostava de ficar comentando Ndo aceitava, os meus filhos tudo bom e porque a L é assim?”

(L11).

Esse mecanismo, no entanto, como em todas as doencas evolutivas, ndo tem como se manter
diante da realidade do sofrimento fisico e da necessidade do tratamento, sendo substituido
gradativamente por outros mais adequados:

“[...] eu fiquei triste, mas hoje em dia... eu tenho como uma meta na minha vida! Cuidar o
maximo possivel da minha filha! Dar amor, carinho pra ela! [...] Esquecer que ela tem essa
doenca!” (D04).



C.A. Ataide et al., Scientia Plena 13, 059908 (2017) 8

A fé religiosa foi outra estratégia utilizada para lidar melhor com a condicdo de adoecimento
da crianga. Verifica-se que os discursos apontam a importancia das acdes de educacdo em saude
na contribui¢do de um melhor entendimento sobre os aspectos da doenga, deixando a familia mais
segura, contribuindo para um tratamento mais adequado da crianga. O discurso coletivo aponta a
educacdo em saude como uma estratégia eficaz para diminuir o sofrimento, manter a esperanca,
pois é retratada como dispositivo sustentador, resgatando o papel ativo da familia como
responsavel pelo cuidado da crianca:

“Hd pensei que ele ia morrer! porgque qualquer crise que ele desce [...] Encaminhou para ca! Ai
eu vim [...] a Dra. P conversou também! Ai eu participei da reunido, vi o pessoal falando, ai eu
entendi!” (C03)

No momento inicial do diagnostico da doenca falciforme, foi evidenciado um dado peculiar a
essa doenca, que é a ndo-visibilidade, devido a auséncia de sinais e sintomas no primeiro ano de
vida da crianga. Quando a familia depara com a noticia da doenca, porém ndo percebe a crianga
doente, os conflitos e sofrimentos psiquicos provocados sdo prolongados, sobretudo pela negacao
do adoecimento [20,21]. Em alguns casos, a adesdo ao tratamento da crianca foi prejudicada em
fung&o desse processo.

O fato de a doenga ser ainda desconhecida popularmente pode ter contribuido para a
intensidade e prolongamento do sofrimento e permitiu que inicialmente o diagnostico da doenca
falciforme fosse associado com doengas mentais, pelo fato de o diagndstico ser feito pelo teste do
pezinho. A fantasia de presenca de doencas mentais e sindromes é um agravante do sofrimento
familiar .A referéncia das maes as questdes genéticas da doenca, foi um dado ausente no discurso
coletivo.

A postura do profissional de salde quando transmitem o diagnostico da crianca, ndo foi
retratada, apesar de ser um dado de grande interesse. Os entrevistados avaliaram apenas a
adequacao do contetdo do que foi transmitido. Supdem-se que o fato de o pesquisador ser um
profissional de saude e de certa forma, ter participado da rede de atendimento da crianga pode ter
influenciado a ndo-avaliacdo da conduta dos profissionais que transmitiram o diagndstico.

Como estratégia de enfrentamento, a negacdo € a principal reacdo ao receber o diagndstico da
Doengca Falciforme. Como necessidade de ajustamento diante do stress provocado pela doenca, a
familia, inicialmente, evita falar do assunto.

O discurso coletivo relacionado ao tema 04: Estratégias de enfrentamento da familia para
melhor aceitacdo da situacao

“[...] no comeco foi dificil, né! Porque eu ndo entendia direito [...] eu nem gostava que tocasse
no assunto, ah porque isso me incomodava, eu ndo aceitava [...] Nao sei, eu ficava com pena,
medo, [...] medo de ficar sofrendo, de ficar doente, de ter complicacBes, e nem queria que ela
ficasse internada no hospital, por isso eu nem gostava de ficar comentando.

N&o aceitava, os meus filhos tudo bom e porque a L é assim? Eu quero que ela seja uma crianca
normal! Que ela € uma crianca normal! E num, fique pensando, que ela tem esse problema!
Pensar sim, é claro! Cuidar sim! Mas em certos momentos esquecer, né? Porque a gente fica
lembrando muito, a gente acaba ficando triste!

Uma pessoa falava uma coisa, outra falava outra, ai ensinava dar um remédio, assim n&o
adianta, porque ndo tem cura...mas é uma barra, quem tem uma crianga com Anemia Falciforme.
Nossa! Eu tive foi um pesadelo no comego! Uma barra assim, é ter um neném assim com esse
problema, né?! Nessa idade, assim, eu vejo as outras criangas andando, brincando! Sé fico
assim, olhando [...] nossa é terrivel! Eu tenho pena da minha filha, pois todas as criangas sdo
quase normal, s6 ela tem esse problema! Isso é uma barral...eu fiquei triste, mas hoje em dia [...]
eu tenho como uma meta na minha vida cuidar o maximo possivel da minha filha!

H4&, porque isso me incomodava, eu ndo aceitava [...] 16gico que a gente ndo gostaria, mas ja
gue tem, € levantar a cabeca, encarar da melhor maneira, né ! mas é l6gico que tem coisa pior,né
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? Ai hoje em dia eu t6 mais eh,ndo conformada, mais assim, eh, eu acostumei porque a gente
sempre quer gque os nossos filhos venha saudavel, né?!

Entéo quando a gente descobre assim, [...] da um choque, né? E ai a gente fica [...] poxa! Muitas
vezes a gente até se pergunta, né? Porque isso aconteceu comigo? Mais no inicio foi dificil! Mas
eu, eu, ndo me desesperei! Tem que ter fé em Deus pra tudo! Qualquer tipo de doenga tem que ter
fé em Deus [...] calma, tranquilidade [...] Porque eu acho que a pessoa com a cabeca no lugar é
0 essencial! Levar na médica que sabe da doenga certinho! Ir pelo tratamento da médica e ter
seguranca em Deus né?

Perguntar a Deus: porque a minha filha teve essa doenca? S6 que as vezes Deus permite coisas
na vida da gente, né? E a gente vai chorar, vai ficar perguntando o porqué, vai perder noite de
sono! colocar Deus na frente, e depois procurar ajuda também , né? ajuda dos médicos e
gualguer davida que tiver perguntar, se tiver divida pergunta, de tudo, tudo mesmo [...] se tiver
que fazer eu vou fazer, agora se tiver alguma coisa que tiver pro lado dos médicos com certeza
vai pras maos dos médicos [...] manter-se calma e cuidar da crianga”.

4, CONCLUSAO

O fato do desconhecimento da Doenca Falciforme pode ter sido um fator que acentuou o
sofrimento da familia diante do diagnostico da doenca. Estudos apontam que medidas preventivas
no tratamento da doenca falciforme, como orienta¢fes a familia para o reconhecimento precoce
das complicacBes mais frequentes, reduzem a taxa de mortalidade do paciente para menos 5% nos
primeiros anos de vida [22].

A educacdo em saude foi um fator de grande relevancia para um melhor conhecimento dos
sintomas e sinais da doenga. As familias apresentam maior responsabilizacdo no cuidado e
tornam-se mais seguras no tratamento da sua crianca.

Os profissionais de saude em todos os espacos de formagdo devem priorizar a importancia no
apoio a familia. Urge a necessidade em oportunizar um espaco de escuta para essas familias,
permitindo a expressdo de suas vivéncias, seus sofrimentos, suas angustias e, sobretudo o
entendimento de suas dificuldades de compreensdo e suas demandas. Nesse sentindo ampliara as
tentativas de apoio e a participacdo cooperativa no tratamento da familia e paciente.

Como sugestdo de melhoria continua na assisténcia ao portador da doenca falciforme, torna-se
necessario a implantacdo de grupos de apoio ao diagndstico, para a familia. Torna-se relevante a
construgdo de um espago de apoio, escuta, reflexdo e trocas de experiéncias, onde a familia
tivesse a possibilidade de discutir as suas diavidas com equipe de salde e outras familias,
contextualizando a nova situacdo no seu cotidiano, se organizando e mobilizando ac¢Bes de
melhorias no cuidado da crianca.

Campanhas de divulgacdo das caracteristicas da doenca, sua natureza genética e as
possibilidades de assisténcia e tratamento podem também ser Gteis na compreensdo da doenca e
na mobilizagdo popular para apoio emocional as familias afetadas. Além disso, seré de utilidade
na prevencao dos agravamentos da doenca, garantindo mais qualidade de vida para a familia e a
crianca portadora da doenca falciforme.
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