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Abstract This is a study on sickle cell disease,
a chronic illness that affects many Brazilians,
that aims to understand and analyze how people
address the adversities arising from the diagno-
sis and the biographical rupture. The description
of people’s experiences and strategies conjures a
picture that expresses the respondents’ habitus,
built in a dialectical relationship with the vulner-
ability determined by the disease. We adopted a
qualitative approach and focused interviews as
proposed by Merton, combined with the snowball
technique, applied to groups related to sickle cell
disease on social networks. Seven participants
were selected because they were privileged infor-
mants with the disease, were over eighteen, lived
in the Federal District, and were non-exclusive
users of the Unified Health System. The interview
material was categorized from the focal groups
employed. The results indicated the following
categories: biographical rupture, experience and
coping strategies, and healthcare. It is necessary
to senmsitize professionals and the population
about the challenging living conditions of people
with sickle cell disease and the consolidation of
public policies and care networks to accommo-
date this population.

Key words Sickle cell disease, Chronic disease,
Experience, Social vulnerability

Resumo Trata-se de um estudo sobre a doenga
falciforme, enfermidade cronica que afeta mui-
tas pessoas no Brasil. O objetivo foi compreen-
der como as pessoas lidam com as adversidades
oriundas do diagnéstico e a ruptura biogrdfica.
A descrigdo das experiéncias e estratégias empre-
gadas pelas pessoas compuseram um quadro que
expressa os habitus dos entrevistados, construidos
em relagdo dialética com a vulnerabilidade deter-
minada pela doenga. A abordagem foi qualitativa
e empregou entrevistas focadas como propostas
por Merton, a técnica bola de neve aplicada em
grupos relacionados a doenga falciforme em redes
sociais. Sete participantes foram selecionados por
serem informantes privilegiados, portadores da
doenga, maiores de 18 anos, moradores no Dis-
trito Federal e usudrios ndo exclusivos do Siste-
ma Unico de Satide. O material das entrevistas
foi categorizado a partir dos niicleos focais em-
pregados. Os resultados apontaram as categorias:
ruptura biogrdfica, experiéncia e estratégias de
enfrentamento, atengdo a satide. Concluimos que
¢ necessdria uma sensibilizagio dos profissionais
e da populagio sobre as dificuldades da condigio
de vida das pessoas com doenga falciforme e a
consolidagdo das politicas publicas e das redes de
atendimento para acolher essa populagdo.

Palavras-chave Doenga falciforme, Doenga cré-
nica, Experiéncia, Vulnerabilidade social
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Introdugao

As doengas falciformes sdo enfermidades créni-
cas de carater genético, e existem varias discus-
soes sobre a etiologia e as mutagdes genéticas
dais quais derivam’.

Empregaremos neste trabalho, quanto as
defini¢oes biomédicas da enfermidade, o termo
doenga falciforme, pois de acordo com a pesqui-
sadora Silva, o termo engloba todas as outras de-
sordens causadas pela mesma mutagdo genética,
além da anemia falciforme®

Contrariamente ao que se pensa, a doenga
falciforme néo é rara. De acordo com Modell et
al?, ela faz parte de um grande grupo chamado
de “desordens da hemoglobina” Nos disttrbios
falciformes, os globulos vermelhos falciformes
bloqueiam pequenos vasos sanguineos e causam
anemia, asplenia funcional, episddios de dor in-
tensa e danos residuais aos 6rgaos.

Desde entdo, foram realizados diversos estu-
dos buscando descrever os aspectos patologicos e
afisiologia da doenga falciforme, ou seja, até hoje
estuda-se as melhores formas de se compreender
a associacdo entre a doenca e as necessidades das
pessoas assistidas®.

Segundo Model et al?, tais desordens estdo
presentes em 71% dos 229 paises do mundo,
sendo que 5,2% da populagdo mundial carrega o
gene responséavel. Ainda, a hemoglobina S ¢é res-
ponsavel por 40% dos portadores e causa mais
de 80% das comorbidades das pessoas que tém
a doenga. Logo, estima-se o nascimento de cerca
de 276 mil criangas com doenga falciforme por
ano no mundo, sendo que 3,5 mil nasceriam no
Brasil®.

A doenga ¢ diagnosticada de maneira precoce
por meio da triagem neonatal, conhecida popu-
larmente como “teste do pezinho’, exame reali-
zado entre o 3° e 0 6° dia de vida‘. Cabe lembrar
que somente em 2001 passou a ser um direito
da crianga realizar o teste em qualquer lugar do
Brasil’. Antes dessa normatizac¢do, a doenga po-
dia ser diagnosticada a partir dos seis primeiros
meses de vida por meio de sintomas e complica-
¢oes clinicas que a crian¢a podia apresentar, mas
o diagnostico podia demorar®.

Segundo Nascimento et al. * (2022), ha dois
estratos etarios mais afetados: de 0 a 4 anos e de
15 a 19. Mesmo com necessidades de diferentes
cuidados, os autores apontam que, na adolescén-
cia, depois de superar todos os problemas du-
rante a infancia oriundos da doenga falciforme,
ainda h4 a possibilidade de morte. E um perio-
do critico, de construgdo de plena da conscién-

cia pessoal e de transi¢do para a fase adulta. Eles
apontam que “elucidar essa problematica serd
essencial para readequar a atengdo nessa fase da
vida, a qual é impregnada de desafios e incerte-
zas, agravados pela DF™ (p. 7).

Existem diversos sintomas clinicos que as
pessoas com doenga falciforme apresentam: cri-
ses de dor, febres, aumento subito do bago ou dis-
tensdo abdominal, dor tordcica, tosse, deficiéncia
visual, prostracdo, dificuldade respiratoria, ere-
¢do peniana dolorosa, nduseas, vomitos, icteri-
cia, alteragdes neuroldgicas (convulsdes, letargia,
fraqueza muscular, mudan¢a de comportamen-
to), impossibilidade de ingerir liquidos, sinais de
desidratagdo. Portanto, podemos perceber que as
complicagdes de satde dessas pessoas ndo per-
mitem que elas tenham plenas condi¢des e quali-
dade de vida, necessitando de politicas pablicas e
sociais que as protejam e lhes permitam ter par-
ticipagdo como cidaddo’. A tnica “cura” descrita
¢ o transplante de medula dssea, proposta ainda
em estudo nos meios académicos, e mesmo con-
siderando seus beneficios no curto prazo, a pers-
pectiva em longo prazo deve ser considerada,
além de se tratar de um tratamento ainda restrito
a grupos especificos'!.

Marco teodrico

Aa transi¢do demografica mundial e também
a brasileira nos levaram ao crescimento continuo
das enfermidades cronicas, caracteristica das so-
ciedades modernas'% Estas, mais do que as agu-
das, divergem do modelo da histéria natural da
doenga, pois ndo tém cura nem reabilitagdo total.

Nossa motivagdo para a pesquisa foi elucidar
como a doenga falciforme provoca sofrimentos,
perdas e incapacidades para as atividades roti-
neiras, o que nomeamos de ruptura biografica. A
ruptura pode acontecer em diversos momentos
da biografia da pessoa, introduzindo novas ex-
periéncias, como a necessidade de medicagio e
de espagos de atendimento, bem como complica-
¢des de ordem econdmica, religiosa e social pelas
quais passam as pessoas que tém essa doenca'’.

Michael Bury considera que a enfermidade
esta relacionada a questdes sociais e econdmicas
que interferem nas experiéncias vivenciadas por
pessoas em processo de adoecimento cronico.
Esse processo, catalisado em geral pelo diag-
415 como ruptura
biografica, processo no qual a pessoa comega a

ndstico, foi descrito por Bury

vivenciar a perda de sua rotina de vida, precisan-
do reinventar ou desenvolver novas praticas para
dar continuidade ao seu proprio “eu” e para aten-



der as novas responsabilidades. O adoecimento
cronico rompe as estruturas com as quais o indi-
viduo estd acostumado a conviver e a conhecer,
levando ao enfrentamento de novas realidades,
que envolvem a dor, o sofrimento e a possibilida-
de da morte, conforme constatou-se de diferentes
formas em outros estudos'*'.

Dada a importancia do tema, esta pesquisa
procurou elucidar as formas como as pessoas
gerenciam e administram suas vidas com a en-
fermidade e seus sintomas - suas experiéncias a
partir da ruptura biografica causada pela doenga
falciforme. Analisamos as estratégias emprega-
das pelas pessoas, incorporadas em seu habitus,
ou melhor, como se manifesta o habitus dessas
pessoas nas praticas cotidianas do tratamento e
ao se relacionarem com seus corpos. Para tanto,
utilizamos os conceitos que discutiremos abaixo.

O conceito de habitus de Pierre Bourdieu
remete a uma aprendizagem histdrica, por meio
do processo de socializagdo familiar secundaria
na escola e, ainda, tercidria na formacéo do habi-
tus profissional. O habitus transcende a individu-
alidade, pois incorpora em si a aprendizagem e a
atuacdo nas situagdes que aconteceram nos cam-
pos sociais do agente social, criando marcas na
maneira de pensar e agir de acordo com o grupo,
a época e com as pessoas com quem se vive. Para
Montagner e Montagner 7 (p. 197) o

habitus indica um sistema de esquemas de
percepgdo, de valores e de juizos, de apreciagio
e de acdo que sdo inclusive inscritos no corpo,
incorporados pelas experiéncias, como “galhos
mortos” que ainda pertencem a arvore e fazem
parte de sua estrutura.

O conhecimento das expressdes do habitus
das pessoas ou dos grupos, através das praticas
de enfrentamento da enfermidade cronica, per-
mitird nao sé evidenciar aspectos ainda desco-
nhecidos da rela¢do dos individuos com a en-
fermidade, também garantird a elaboracao de
novas propostas de cuidado para essa populagio,
por meio de dados reais e que compreendam as
demandas dos individuos. Nesse processo de en-
frentamento da doenga, as pessoas empregam es-
tratégias praticas, pragmdticas, baseadas em sua
experiéncia de vida ou na propria criatividade
no momento de necessidade. Essas estratégias
dependem dos recursos a disposi¢io da pessoa -
que poderiam ser chamados de capitais na teoria
de Bourdieu - e estdo intrinsecamente ligadas ao
habitus de grupo.

A expressao e realizagdo do habitus dos agen-
tes acontece nos campos sociais, nos quais a pre-
senga da enfermidade determina a ocorréncia de

diferentes vulnerabilidades em um grupo’. A
situacdo de vulnerabilidade das pessoas com do-
enca falciforme, oriunda das estruturas sociais, as
leva a empregar estratégias cotidianas de enfren-
tamento de sua condi¢do. Essas estratégias fazem
parte do habitus do individuo e de seu grupo,
pois esse habitus fornece os meios e ferramentas
de agdo que sdo continuamente colocados em
jogo. Esses meios presentes de forma estruturada
e estruturante no habitus podem ser compreendi-
dos como os capitais econdmico, social, cultural,
simbdlico e outros®. Essa conformacéo histdrica
da vulnerabilidade leva os individuos a praticas
mais ou menos eficazes dentro de suas condigoes
de vida e de um dado campo social.

Montagner e Montagner? descrevem a vul-
nerabilidade estrutural ou genética como uma
situagdo definida em um momento historico,
de origem concreta, derivada de determinado
campo social, reconhecida em termos sociais e
relacionais por grupos, que envolvem mais do
que apenas o individual e determinam também
o proprio coletivo. A vulnerabilidade genética
- presente nas estruturas sociais — atinge todos
os membros do grupo em questdo por meio dos
condicionantes da cultura, da politica e da eco-
nomia, ou seja, por meio de todos os campos so-
ciais. Ainda que de formas indiretas ou difracio-
nadas pelos campos sociais e pela determinacdo
de classe, a vulnerabilidade estrutural - do grupo
- conduzird todos esses individuos a sofrerem
uma desvalorizagdo como pessoa publica e como
cidaddo, o que pode leva-los a uma alienagdo de
seus direitos como ser humano e cidadao.

O objetivo central deste artigo consiste em
compreender e analisar como as pessoas lidam
com a ruptura biogréfica e as adversidades oriun-
das de sua vulnerabilidade, por meio da descri-
¢do das experiéncias e estratégias de pessoas com
doenga falciforme.

Metodologia

Neste estudo, utilizou-se a abordagem qualita-
tiva e empregou-se a entrevista focada, descrita
por Merton e colaboradores, que requer duas
condi¢bes, a primeira é o conhecimento prévio
sobre o tema e/ou do acontecimento abordado;
a segunda é que haja entre entrevistador e entre-
vistados relacio direta com o tema®?. Nessa técni-
ca, os nucleos focais do roteiro de entrevista sdo
estabelecidos de antemdo, a partir da bibliografia
consultada e da experiéncia do pesquisador. Es-
ses nucleos direcionam as entrevistas e mantém
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o assunto delimitado. A entrevista semiestrutu-
rada foi dividida em quatro ntcleos (focais) de
perguntas: historia de vida, doenga falciforme,
experiéncias e estratégias de enfrentamento es-
pecifico.

A presente pesquisa foi submetida e aprovada
pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universida-
de de Brasilia, Faculdade de Ceilandia, processo
n° 25406619.2.0000.8093.

Os critérios de inclusdo adotados no estudo
foram: ter o diagndstico da doenga, fazer uso nao
exclusivo do Sistema Unico de Saude (SUS) no
Distrito Federal, ter idade igual ou superior a
18 anos, morar no DF ou na RIDE (Regido In-
tegrada de Desenvolvimento Econémico) do DF
e fazer parte de alguma organizagio social ou po-
litica que tenha como objetivo central a doenga
falciforme.

Os participantes selecionados como infor-
mantes privilegiados foram escolhidos em fun-
¢d0 de serem pessoas com atuagio politica social,
seja em grupos organizados em associagdes de
pacientes ou em relagdo com politicos e agentes
publicos, como médicos, gestores e académicos.

Utilizou-se a técnica bola de neve (snow
ball), que se baseia no procedimento de reunir
na amostra individuos que apresentem uma ca-
racteristica em comum, independentemente do
grupo populacional que faga parte. Os primeiros
participantes foram contatados em comunidades
(paginas e grupos de redes sociais) relacionadas
a doenca falciforme e abordados diretamente,
explicando-se a pesquisa. Solicitou-se que indi-
cassem pessoas que tinham as mesmas caracte-
risticas definidas para o estudo. Esse processo se
repetiu até a formacgao da “bola de neve” de parti-
cipantes, a amostra desejada e com a qual obtém-
se o ponto de saturagdo da pesquisa®. As entre-
vistas foram realizadas por meio virtuais, como
os aplicativos Google Meet, Zoom, WhatsApp.

O estudo foi conduzido entre maio e junho de
2020 e contou com a participagdo de sete pesso-
as. Para preservar suas identidades, foram atribu-
idos nomes ficticios baseados em personalidades
da musica popular brasileira (MPB): Elis, Clara,
Clementina, Marisa, Geraldo Vandré, Adoniran
e Nilze. Com a realizagdo das entrevistas, foi pos-
sivel aglutinar os achados em torno de trés cate-
gorias: ruptura biografica, estratégias de enfren-
tamento e atencdo a saide.

Resultados e discussido
Dados socioeconémicos

Foram entrevistados dois homens e cinco
mulheres; eles se declararam como: trés pretos,
dois pardos, um branco e um nio respondeu.
Dos sete entrevistados, quatro se consideram ca-
télicos apostdlicos; um catolico ndo praticante,
um evangélico, um sem religido e uma nao res-
posta. Cinco entrevistados eram casados e dois
solteiros. Por fim, quatro tinham plano de saude
particular.

Cabe ressaltar que os participantes, ainda que
tivessem planos de saude com niveis de cober-
tura varidveis (em geral planos mais simples),
recorrem ao SUS nos momentos de crise, em
especial aos centros de referéncia, e ainda rece-
bem os medicamentos por via da Farmacia de
Alto Custo do SUS. Os planos de satde servem
para o tratamento de comorbidades e a realizagao
de exames com resultados mais rapidos. Alguns
participantes relataram usar os planos de saude
para tratamentos de saude mental, como psicélo-
gos e psiquiatras.

Constata-se que a maioria da amostra é
oriunda da populagdo negra, composta de pretos
e pardos. Cabe ressaltar aqui a ligagdo entre a do-
enga falciforme e a dimenséo racial. Como apon-
ta Calvo®, os conceitos relacionados aos aspectos
raciais sdo definidos de acordo com a histéria e
a cultura, ao longo dos tempos. A relagdo entre
medicina e senso comum néo foge a essa regra.
O conceito de raga, compreendido pela medicina
e pelo senso comum, sofreu mudangas histéricas
e culturais ao longo de todo o periodo no qual
a doenga falciforme foi e é estudada. Ressalte-se
que as mudangas que encontramos na socieda-
de atual quanto ao processo de compreensdo da
doenga falciforme em relagdo a pretos e pardos
¢ resultado dos movimentos da populagdo ne-
gra no sentido de se repensar, de forma politica
e ideologica, as estruturas de atendimento, aco-
lhimento e cuidados da pessoa em fungédo de seu
pertencimento racial.

A idade dos participantes variou de 33 a 54
anos. Quanto a ocupagido ou profissio, trés afir-
maram estar aposentados, um era técnico de en-
fermagem, dois eram funciondrios publicos e um
psicologo. Um dado relevante foi que os aposen-



tados tinham o ensino fundamental ou médio,
enquanto aqueles com ensino técnico ou superior
continuaram a atuar em suas areas apos conse-
guirem fazer adaptagdes necessarias. A possivel
explicagdo é a propria enfermidade e suas compli-
cagdes, que impediriam os trabalhos com hora-
rios ou atuagdo fisica mais rigidos, o que seria fa-
cilitado nas profisses mais “liberais”, com maior
flexibilidade de horarios e disposigdo de tempo.
Esses informantes tém idades superiores a 33
anos e ja passaram por grandes periodos de inter-
nagdo, exames, transfusoes e cirurgias, dado que
ha 30 anos nao havia outras possibilidades me-
dicamentosas e curativas como atualmente. No
documento expedido pela Comissdo Nacional
de Incorporagdo de Tecnologias no SUS - CO-
NITEC?® sobre os impactos das novas tecnologias
de medicamentos e o SUS para o tratamento da
doenga falciforme, mesmo néo se tratando de um
guia de pritica clinica, podemos verificar a quan-
tidade de novas drogas incorporadas nos ultimos
anos. Esses medicamentos, além de aumentar o
nuimero de anos vividos, produzem um efeito po-
sitivo na qualidade de vida, alterando a percep-
¢d0 e a experiéncia com os efeitos desta doenga.

Ruptura biografica

O diagndstico é, em geral, o marco inicial na
construgdo do habitus da pessoa com a enfermi-
dade. A partir de entdo, o agente social passa a
interiorizar e tomar consciéncia de sua situacio
de enfermo crénico e das mudangas no seu coti-
diano. Esse é o momento que podemos conside-
rar de ruptura biografica’®. Cabe ressaltar que a
ruptura biogréfica pode se apresentar como um
processo gradativo, passando por graus de apro-
fundamento.

A doenga falciforme é uma enfermidade de-
tectada pelo conhecido “teste do pezinho’, que
passou a ser obrigatorio em 1992, com a Porta-
ria n° 22 do Ministério da Saude, que instituiu o
Programa de Diagnostico Precoce do hipotireoi-
dismo congénito e fenilcetondria. Em 2001, ha
ampliagdo da triagem neonatal, com objetivo de
cobrir 100% dos nascidos. No entanto Mallmann
et al.*® apontam que o teste tem relagdo positiva
com: regido do pais, sendo maior a chance de re-
alizagdo no Sudeste e no Sul, em seguida Centro
-Oeste e Nordeste, em compara¢ido com o Norte;
maior chance entre os que tém plano de saude,
com maior renda familiar per capita e cor/etnia
branca. Por fim, a desinformagio ou desconheci-
mento sobre a importancia do teste é outra desi-
gualdade apontada?®.

Considerando a idade de nossos informantes,
nem todos receberam o diagnéstico tempesti-
vo. Contaram que as mdes tiveram de procurar
diversos especialistas para obter o diagnostico
e, neste interim, houve até mesmo acusagoes de
maus-tratos com as criangas, por elas apresenta-
rem inchagos nas maos e pés e pelo choro conti-
nuo de dor. A primeira ruptura costuma ocorrer
na época da escolariza¢do, quando as diferengas
comegam a ser observadas.

Clementina, por exemplo, relatou questdes
tipicas da ruptura biografica, pois sendo catolica,
tem dificuldades de frequentar a missa e, além da
enfermidade cronica, tem complicagdes decor-
rentes do tratamento com radioterapia para um
cancer na pelve. Tais limitacdes impedem que
ela execute atividades que considera importantes
para sua vida, precisando reinventar suas agdes
cotidianas e sua rotina. Ela exprimiu que a im-
possibilidade de se ajoelhar para fazer suas rezas
a fazia, muitas vezes, sentir-se mal perante seus
irméaos de fé. Ndo poder expressar sua fé foi um
impacto muito maior do que ndo conseguir cui-
dar de si mesma.

Um ponto fundamental relatado por varios
entrevistados foi a limitagdo da escolha de suas
profissdes, decorrente das limitagcbes pessoais
(independentemente de interesses pessoais), bem
como deixar os estudos formais. Faltas as aulas
ou ao trabalho por questes de saude nio sdo
compreendidas por empregadores e professores.
Essa condicdo ruptura é reforcada com a fala de
Adoniran:

E complicado ter que todos os dias lutar con-
traa doenca e ainda provar competéncia para nao
ser demitido no emprego ou conseguir acompa-
nhar os colegas de escola, nem todos conseguem,
ja lutamos demais pela vida.

A demanda frequente por afastamentos e
atestados médicos ¢é interpretada como preguica
e inaptiddo para o trabalho ou os estudos. Mesmo
que seja apenas para conseguir uma medicagéo, o
tempo de atendimento em unidades de saude va-
ria de acordo com a demanda, mas todos os par-
ticipantes relataram que, se o atendimento for de
emergéncia em prontos-socorros ou unidades de
pronto atendimento, ele é demorado. Adoniran
cita que o atendimento demora entre uma e duas
horas, mesmo quando recebe a pulseira alaranja-
da indicando a severidade do quadro.

Sobre o atendimento para consultas de rotina
com o hematologista, ndo é tao dificil, entretanto,
no caso de algum evento que impega a presen-
¢a no dia e hordrio, remarcar a consulta é muito
complicado. Geraldo Vandré relata que frequenta
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periodicamente unidades de saude para avalia-
¢do de seu quadro de saude ap6s um transplan-
te de figado, além de ja ter feito o transplante
de medula 6ssea, e sempre prioriza as datas de
agendamento, pois sabe que, caso ele falte, saira
do fluxo de atendimento.

Outro exemplo a respeito da ruptura biogra-
fica diz respeito as férias, que deixam de ser como
um momento agradavel e trazem novas preocu-
pagdes. A pessoa com doenca falciforme deve
considerar onde obter assisténcia médica caso
tenha uma crise. Foi o que narrou Adoniran:

[...] quando vocé sai de viagem, sé escolhe as
roupas que vai usar, certo? No meu caso eu tenho
que ter, além de um lugar de atendimento [hos-
pitalar], remédios, entre outras coisas que preciso
preparar, ou ndo podemos viajar. E mesmo assim,
sei que terei complicagdes ao chegar no local.

Estratégias de enfrentamento

A doenga falciforme, como uma enfermidade
de carater crénico, demanda o desenvolvimento
de diversas estratégias, de modo a permitir que
a pessoa adoecida possa vivenciar situagdes co-
tidianas e demandas sociais sem grandes preju-
izos. Para isso a pessoa demanda uma rotina de
acompanhamento de saude, pois sio muitos os
fatores que podem levar a crises. Como essas
pessoas conseguem esse acompanhamento, em
especial no SUS? Algumas das estratégias sdo
apresentadas nos proximos paragrafos.

Clara relata que para conseguir um convé-
nio médico precisou esconder sua enfermidade
cronica, dado que os convénios nio autorizam a
adesdo por questdo de possivel aumento de cus-
tos com o tratamento de complicagdes. Adoni-
ran, que ndo tem convénio médico, afirma ainda
que ¢é muito dificil conseguir contratar um con-
vénio tendo uma enfermidade cronica, e por isso
nunca sequer tentou fazer o contrato de adeséo.
Desse modo, percebe-se que as pessoas com do-
enga falciforme tendem a ser atendidas somente
pelo SUS ou ter grandes dificuldades para obter
atencdo em satide. Dessa forma, a possibilidade
de conseguirem tratamento adequado para se
manterem saudaveis e sem crises vem sendo reti-
rada de suas vidas: o setor privado ndo quer assu-
mir essa responsabilidade e custo, o setor publico
tem dificuldades para atender a essa demanda.

As estratégias em satide dessas pessoas tor-
nam-se ainda mais complexas quando se consi-
dera a obten¢do de medicamentos por meio da
Farmacia de Alto Custo. Todos os informantes
relataram dificuldades de conseguir acesso a

pelo menos um dos medicamentos de que fazem
uso. Na auséncia de acesso, ¢ necessario fazer a
compra do medicamento. Logo, outra estratégia
muito comum dos enfermos é perguntar em gru-
pos de pessoas com doenga falciforme nas redes
sociais se alguém tem o medicamento sobrando.
Essa estratégia de escambo de medicamentos é
muito corriqueira. Nilze, por exemplo, para con-
seguir medicamentos prescritos para depressdo
e sindrome do panico, precisa comprar cada um
dos seus medicamentos, ja excetuando os remé-
dios da doenga falciforme. Esse gasto, para a sua
condi¢do financeira, é muito expressivo, por isso
aceita ajuda e escambo para conseguir os remé-
dios. Essas estratégias podem trazer varias con-
sequéncias: desde ter uma medica¢do de dosa-
gem errada até o consumo de medicamentos sem
prescricdao médica, em ambos os casos podendo
desencadear outros problemas de satude.

Em relagdo a informagédo e as “consultas’, a
troca de informagdes entre os participantes dos
grupos de redes sociais sobre a doenga falciforme
¢ uma das estratégias utilizadas. Nesses grupos
sao informados os locais onde ha a dispensacio
de medicamentos, indicacdo de hospitais e mé-
dicos, bem como da situagdo de cada pessoa em
relagdo a sua saude e aos procedimentos realiza-
dos. Os grupos sentem seguranga ao ter pessoas
que enfrentam os mesmos problemas e que dio
apoio fisico, moral e até religioso.

A prética da ajuda mutua entre os partici-
pantes dos grupos em redes sociais tem um lado
positivo quanto a adesdo ao tratamento me-
dicamentoso, uma vez que existe uma troca de
informacdes sobre efeitos colaterais, praticas de
alivio, além de formas de conseguir medicamen-
tos e atendimento médico. Alguns entrevistados
apontaram que em um dos grupos havia a parti-
cipagdo de um médico que fazia atendimentos de
emergéncia e ajudava com as questdes clinicas,
politicas e juridicas. No entanto, isso ndo impede
a automedicagdo, estimulada por algumas pesso-
as do grupo, como apontou Adoniran:

[...] é sempre preciso ter o cuidado com as
informagdes, algumas supervalorizam os medica-
mentos que ainda ndo tém comprovagio confir-
mada, outras ddo dicas de remédios caseiros. Eu
ja entrei nessa e posso garantir que temos que ter
cuidado, pois ja fui vitima dessas desinformagdes
e sempre brigo quando veja algo assim nos gru-
pos.

Outra estratégia utilizada pelas pessoas é a
judicializagdo. Os participantes da pesquisa in-
formaram que muitas vezes, em vez de procurar
os medicamentos ou a internacao pelos meios



usuais dos servigos, um caminho mais rapido é
entrar com uma agéo judicial, dado que isso é
as vezes estimulado por profissionais do servigo.
Em alguns casos, a0 mesmo tempo em que um
parente acompanha o enfermo ao hospital ou a
farmadcia, outra pessoa se apresenta na Defenso-
ria Publica.

Atengio em satude

Para suprir as necessidades de saude dessa
popula¢io em vulnerabilidade existem dois tipos
de atendimento: as emergéncias e urgéncias por
um lado, e as consultas de rotina e intervengdes
de rotina por outro. Todos o0s nossos informan-
tes utilizaram, mas cabe aqui uma ressalva: nio
se tratou neste estudo de fazer uma avaliacdo do
atendimento, mas de analisar as estratégias em-
pregadas pelos participantes para conseguir ser
atendido nos mais diferentes espacos de satde.

Em geral os entrevistados comentaram sobre
a dificuldade de agendar exames mais complexos.
Por isso, sempre tentam fazer os exames em clini-
cas particulares, o que acarreta custos adicionais,
mas dessa forma conseguem acelerar o andamen-
to da terapéutica pelo SUS.

Para os entrevistados, acessar um médico de
confianca é essencial. Eles relataram preferir es-
perar mais tempo para conseguir atendimento
com determinados profissionais, pois sabem do
comprometimento ético e de seu envolvimen-
to com as pessoas. Enfatizaram o carater social
do profissional, as vezes em detrimento de seu
conhecimento, mesmo considerando que esses
profissionais sdo muito qualificados e entendam
muito sobre a doenca, uma vez que em geral, em
pouco tempo, tém suas necessidades resolvidas.
Todos os informantes elogiaram o papel de seus
médicos em relagdo a presteza, a eficicia e a aten-
¢40 no atendimento.

Em geral a procura por atendimento esta re-
lacionada a dor algica, priapismo, febre e dificul-
dade na respiragdo para confirmar ou nao alguma
complicagdo da doenca falciforme. Um medo
frequente relatado é o de receberem o tratamen-
to para a anemia ferropriva, e, segundo os infor-
mantes, isso ja aconteceu e o resultado foi morte
por septicemia. Portanto, fazem questio, mesmo
no auge de suas dores, de deixar bem claro que
¢ “doenca falciforme”, e ndo “anemia falciforme”.

Outro problema grave que por vezes pode
impedir o atendimento é o de serem confundidos
com pessoas usudrias de drogas e que estariam
em crise de abstinéncia. Isso por ja conhecerem
e demandarem os medicamentos e as dosagens

que devem ser ministradas, mas também por sua
aparéncia fisica. As pessoas com doenga falcifor-
me relatam que muitas vezes chegam ao servigo
de saude tremendo por conta da dor, os olhos
podem estar amarelados pelo efeito da anemia,
em estado de priapismo e outros sintomas que
podem confundir o profissional. Cabe ressaltar
que, dada a dimensdo racial, aliada a essas mar-
cas estigmatizantes, os pacientes tendem a sofrer
discriminagdo.

Uma politica publica que os ajudou muito foi
a criagdo da carteira na qual constam todos os
seus dados, facilitando a identificacio da doenca
e a quem recorrer em caso de duvidas. Por exem-
plo, Adoniran conta que sentiu nauseas, letargia e
alucinacgoes auditivas, e que acreditava que eram
efeitos adversos relacionados ao uso de um me-
dicamento para dor, ressaltou e que nio faz uso
de nenhum medicamento ou bebidas alcodlicas,
portanto ndo estd no grupo de usudrios de drogas:
“Eu ndo tenho preconceito, mas eu ndo uso dro-
gas e tenho certeza de que ninguém que tem do-
enga falciforme faz uso” Geraldo Vandré corro-
bora a versdo de Adoniran, enfatizando que, para
eles, ndo tomar remédio é um milagre: “Quando
eu percebi que ndo teria mais que usar remédios
[opioides], eu nem acreditei, eu me senti livre”

A necrose da cabeca do fémur e de outras ar-
ticulagdes demandam cirurgia e fisioterapia fre-
quente. Além das dificuldades da propria necro-
se, como dificuldade de locomogao e mobilidade,
queremos enfatizar as dificuldades no ambito da
sexualidade, por dificultar fisicamente o ato se-
xual. Vale ressaltar que, no caso de homens com
crise de priapismo causado pela enfermidade,
eles costumam ser mal compreendidos ou con-
fundidos em muitas situagdes nos proprios ser-
vigos. Isso os leva a s6 procurar ajuda quando a
situacdo se torna grave, o que pode levar a medi-
das de tratamento mais drasticas'.

Nilze afirmou que teve osteonecrose na cabe-
¢a do fémur e nos joelhos e precisou fazer duas
intervencdes cirurgicas para recuperar a funcio-
nalidade. Afirma, ainda, que o hospital no qual
fazia acompanhamento se recusou a realizar a ul-
tima cirurgia devido ao alto risco e ndo ofereceu
acompanhamento com fisioterapeuta e terapeuta
ocupacional. A segunda cirurgia foi feita em um
estabelecimento particular, portanto ela arcou
com todas as despesas provenientes da cirurgia.

Quanto a vida reprodutiva, as informagdes
que recebemos dos participantes sdo de que al-
guns profissionais de saude tendem ao desen-
corajamento e por vezes ddo orientagdes equi-
vocadas sobre aconselhamento genético para o
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planejamento e a decisdo de ter filho. Outros nos
informaram que a tomada de decisdo sobre ter fi-
lhos néo foi desencorajada pelos profissionais da
saude, mas o medo de terem filhos com a doenga
os fez desistir da ideia.

Por outro lado, com o advento do transplan-
te de medula e de novas técnicas de tratamento
genético da doenga falciforme, hd encorajamento
para que os pais tenham outros filhos, para con-
seguirem material no cordio umbilical. Houve
um relato de que isso jd aconteceu, mesmo tendo
o risco de ter outro filho com a doenga, pois va-
leria a pena tentar:

Eu conhe¢o uma pessoa que teve outro filho
na tentativa de poder fazer o transplante, mas
ndo foi possivel, ele nasceu com complicagdes
maiores ainda, mas nada é certo (Adoniran).

As transfusoes sanguineas atuam como me-
dida profilatica ao surgimento de complicagdes,
como crises algicas e acidente vascular cerebral,
sendo, em alguns casos, a inica medida indicada
para evita-las®. Todos os informantes fizeram
transfusdes de sangue e contam que nesse caso ti-
veram o atendimento necessario e acreditam que
isso ocorreu por ser uma a¢io classificada pelo
sistema de saide como emergencial.

Adoniran relatou que precisa de consultas a
cada 21 dias, nas quais é avaliada a necessidade
de transfusdes sanguineas. Ele também precisou
de atendimento médico por conta das fortes do-
res que sente, mas adotou como estratégia, nos
ultimos tempos, o atendimento pelo Servigo de
Atendimento Modvel de Urgéncia - SAMU. A
preferéncia por chamar esse atendimento é por-
que dentro da ambuléncia o paciente ja recebe o
remédio para dor e, caso necessario, os profissio-
nais conseguem a interna¢do com mais facilida-
de. Depois que chamaram o SAMU para atendé
-lo uma primeira vez e ele viu que era uma boa
possibilidade, passou a utilizar esse método.

Marisa, por sua vez, demandou cuidados
mais especificos por conta de ulceras nas pernas,
uma ulcera no estomago e hepatite provocada
por medicamentos. Doencas hepaticas causadas
por medicamentos, tal como a hepatite descrita
por ela, sdo, de acordo com Dienstag®, as mais
comuns entre as doengas hepaticas agudas. Uma
das perguntas que o grupo se faz é como saber
se os sinais e sintomas sdo por conta da doenga
falciforme ou se sdo eventos que ndo tém a ver
com a doenga, portanto exigindo outros tipos de
cuidados. Os informantes disseram que tudo que
sentem é explicado a partir da doenga.

Em todos os casos e situagdes relatados, po-
demos perceber que existe uma grande depen-

déncia dos servigos de satde, tanto na atencio
primdria como nos centros de referéncia. Essa
dependéncia faz com que eles sejam conheci-
dos desde criancas em determinados lugares, o
que facilita o bom entendimento dos protocolos
pelos profissionais, que ja sabem o que fazer, as
dosagens de medicamento, sem a necessidade de
explicar a propria doenga novamente, isso tudo
devido ao vinculo estabelecido entre pacientes e
profissionais. No entanto, ndo significa que terdo
prioridade ou que conseguirdo exames ou medi-
camentos com mais facilidade.

Consideragdes finais

Os diferentes aspectos apresentados pelos parti-
cipantes, ao relatar suas experiéncias, ainda que
nao se possa generalizar os achados de forma
direta, reforcam dois raciocinios centrais que en-
volvem enfermidades cronicas. O primeiro as-
pecto é que a doenga afeta pessoas de diferentes
grupos sociais e realidades, por isso o processo
de adoecimento ¢ diversificado e individualiza-
do, ainda que acompanhem certos padrdes de
demandas e ocorréncias que fazem as pessoas
utilizarem estratégias proprias ou em grupos
para mitigar e vencer as dificuldades.

O acompanhamento psicoldgico e psiquidtri-
co deveria ser uma pratica disponivel e frequente
nos casos de enfermidades crdnicas, em especial
naquelas em que as pessoas sentem dores cons-
tantes e com periodos de crises de dor mais in-
tensa. O acompanhamento juridico serviria para
os casos de complicagdes da doenga e suas seque-
las, que poderiam levar a pessoa & aposentadoria,
com pensao, entre outras demandas.

A analise da ruptura biografica nos mostrou
claramente que as estratégias de vida devem ser
continuamente atualizadas e reelaboradas apds
o diagndstico®. Entre as pessoas pesquisadas,
muitas passaram por um processo de descoberta
da doenga, pois nasceram antes da institui¢do do
teste do pezinho e a propria ruptura veio por des-
dobramentos bem posteriores ao nascimento’®. A
enfermidade é um fator que afeta pessoas de di-
ferentes classes sociais e contextos, tornando os
atingidos um grupo diversificado e com experi-
éncias e mecanismos de defesa muito heterogé-
neos, apesar da mesma vulnerabilidade estrutu-
ral de grupo. Os que tiveram diagnostico precoce
passaram por uma ruptura biografica logo no ini-
cio de sua formagido como individuo; outros pas-
saram por um processo continuo que por vezes
chegou a adolescéncia, com episodios agudos e



periodos de relativa adaptagdo a enfermidade, até
a completa ruptura, como apontado por Bury'>*'.

Nesse contexto, o habitus faz com as pessoas
lidem de maneira inica com as adversidades que
encontram no decorrer de suas trajetdrias de vida,
ainda que construindo redes sociais de apoio ou
de compartilhamento de suas estratégias.

O segundo aspecto se relaciona com as difi-
culdades e o papel do Sistema Unico de Satide. A
equidade, um dos pilares do SUS, deve ser apli-
cada diretamente com o objetivo de reduzir as
dificuldades e as barreiras que possam existir na
assisténcia a satde. E fundamental que ocorra, se
possivel, a interlocugdo entre diferentes esferas
de assisténcia, de forma que a pessoa seja assisti-
da e sejam respeitadas suas dificuldades.

As institui¢des politicas, quando instadas,
atendem as demandas da sociedade civil organi-
zada e constatamos que nos estados brasileiros
onde hd uma representagdo oficial ou uma as-
sociagdo de pessoas com doenga falciforme sido
obtidos os melhores resultados para os afetados.

Concluimos que é necessaria uma sensibiliza-
¢do dos profissionais da satide e daqueles ligados
a enfermidade sobre as vicissitudes e a consoli-
dagdo de fato de politicas e redes de atendimento
mais sdlidas e ubiquas.

Antes do término das conclusdes do estudo,
um dos nossos informantes faleceu e lhe dedica-
mos essa pesquisa.
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