Qualidade de vida
e cuidados as pessoas

A publicagdo da coletanea faz jus
ao que defendem os autores em dar
visibilidade as questdes relacionadas
ao cotidiano das pessoas mais afetadas
pela doenca falciforme, seja pela
experiéncia direta, o adoecido, ou
indireta, outros proximos e familiares,
chamando a atencdo para o fato de
que os sofrimentos decorrentes da
doencga podem ser acentuados ou
amenizados por elementos contextuais
atuais e histéricos. Enfocam o cuidado
a pessoa (em contraste a doenca),
ressaltando o papel do apoio social
formal/institucional, trazendo, como
exemplo, a atuacdo da Associacdo
Baiana das Pessoas com Doengas
Falciformes — ABADFAL.

A publicagao de coletaneas
sobre adoecimentos cronicos é
escassa e, mais ainda, sobre doenca
falciforme, o que atesta o valor da
presente publicagdo, assim como
as contribuicbes que, guardadas
as especificidades, transcendem a
enfermidade em questdo, o segmento
enfocado e o contexto do estudo.
A obra é fruto da atuacdo do Grupo
de Estudos sobre a Satide da Mulher
(GEM), da Escola de Enfermagem da
Universidade Federal da Bahia — UFBA
que, desde 2006, vem desenvolvendo
agoes e projetos de pesquisa que
enfocam aspectos das doencas
falciformes; dai o enfoque de género

DOI: 10.1590/1807-57622014.0604

Ferreira SL, Cordeiro RC, organizadores. Qualidade de vida e cuidado as

pessoas com doenca falciforme. Salvador: EDUFBA; 2013.

Reni Aparecida Barsaglini®

presente nos textos, porém sem
descurar de outros constructos sociais
que influenciam o processo satde e
doenca.

Ao longo de nove artigos, as
andlises consideram o cotidiano
de mulheres, maes de adoecidos,
gestantes, adolescentes que vivem
com doenca falciforme, sempre
perpassado pelas questdes de género,
classe, raga/cor, abordando sintomas,
significados e estratégias de manejo
da doenca, que inclui a relagdo com
0s servicos oficiais e profissionais de
salide, com importante intermediacao
da ABADFAL para a elaboragao de
novas e positivas normas de vida.
Defendem a importancia do apoio aos
adoecidos e familiares, nao restrito as
decorréncias da doenca, mas a pessoa
nas suas demais interagoes, remetendo
ao principio da integralidade da
atengdo. Ao mostrarem a relacdo de
parte do sofrimento dessas pessoas
com a condigdo histérica do grupo
mais atingido (negros, empobrecidos),
corroboram o que se notou em
outros estudos sobre experiéncia de
adoecimentos cronicos em que 0s
impactos ndo advém apenas da doenca
em si, mas se exacerbam devido as
desigualdades sociais e aos contextos
nos quais se desenrolam’.

Adoecimentos cronicos, por
demandarem arranjos cotidianos
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para alcancar equilibrios na convivéncia com

a enfermidade, podem se configurar como
experiéncias fragilizadoras e que levam a
sofrimentos, podendo estes, também, se mostrar
cronicos, ainda que com variagbes. No entanto,
o sofrimento é complexo e ultrapassa o individuo
que sofre, sendo necessario nao diluir ou
despolitizar um problema que tem suas origens

e repercussdes na relacdo individuo-sociedade?,
como os autores bem fazem.

Neste sentido, com base nos dados
apresentados ao longo da obra, também
merece apontar que a ateng¢do as pessoas
com doenca falciforme (ainda que néo se
trate de enfermidade transmissivel, infecciosa
ou parasitaria) se aproxima da situacdo das
doencas negligenciadas, assumidas como
aquelas com maior prevaléncia em populagoes
de baixa renda e expostas as iniquidades, e
que, embora possam existir financiamentos
publicos especificos para indugdo das pesquisas,
o conhecimento produzido ndo tem se revertido,
proporcionalmente, em avancos terapéuticos,
justificado, em parte, pelo baixo interesse das
indUstrias farmacéuticas*.

Lembremos que, na sua etimologia,
negligenciada remete ao “nao escolhido” com
interpretacao de “pouca atencao”, “descaso”?;
e, assim, a invisibilidade apontada pelos
autores parece se aproximar destes sentidos.
Por fim, mais adequado é entender que nédo
seria a doenca negligenciada, mas pessoas com
pertencimentos aqueles segmentos histérica
e socialmente fragilizados, politicamente
enfraquecidos e culturalmente discriminados.
Assim é que (fazendo coro com os autores) é
preciso ultrapassar a doenca para contemplar a
pessoa e o contexto de desenvolvimento politico,
econdmico e social que afeta sua vida.

O primeiro artigo, de autoria de Ferreira,
Carvalho e Nascimento, trata de aspectos
conceituais da “qualidade de vida" de pessoas
com doenca falciforme. Trazem a definigdo
e as principais caracteristicas dos sintomas e
das complicagoes desta patologia, além das
tendéncias tedricas sobre as quais se apoiam o
conceito de qualidade de vida, bem como os
instrumentos genéricos (aplicados na populacdo
em geral) e especificos (em determinada
populagédo ou com uma patologia) utilizados
nos estudos para medi-la. Sobre o conceito de
qualidade de vida, destacam que o entendimento
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individual é perpassado pela construcdo histérica,
de modo que os parametros variam no espaco e
no tempo e no mesmo tempo e espaco, sendo
interposto pelo conceito de satde. A diversidade
das manifestagdes clinicas da doenca falciforme
entre as pessoas acometidas seria explicada por
fatores internos e externos, ou seja, hereditarios
e adquiridos, mas, também, pelas variacoes
climaticas, sociais, econémicas e de cuidados
médicos.

A avaliagdo da qualidade de vida de pessoas
com a doenga falciforme revelou que se
encontram em pior situacdo do que a populagido
sem a doenca, mas observam que a deteccdo
precoce das complicages cronicas e a prestacdo
de servigos de cuidados a saude interferem
positivamente na qualidade de vida, além de
reduzirem o tempo de hospitalizacdo. Estudo
comparativo, entre populacdo adoecida do
meio urbano e rural na Jamaica, mostrou que
a do mejo rural desfruta de melhor qualidade
de vida em todas as suas dimensées, o que foi
atribuido aos diferenciais nos niveis de apoio
social nos dois contextos. Concluem apontando
que, embora nao haja, ainda, instrumento
especifico para avaliar a qualidade de vida de
pessoas com doenca falciforme, a sua modalidade
genérica atende a investigacdo, ndo dispensando
a necessidade de incremento neste tipo de
pesquisa.

Cordeiro, Ferreira e Silva assinam o segundo
artigo, no qual analisam a experiéncia do adoecer
por mulheres negras com anemia falciforme, com
diagnostico na adolescéncia ou na vida adulta.
Para a andlise, partem das explicagdes sobre: o
conceito, o inicio da doenga, as causas e formas
de convivio com a enfermidade, e as relagbes
com os servicos de satide. Além de explanarem
sobre as implicagdes da anemia falciforme na
vida dessas mulheres, chamam a atencao para
o contexto no qual se inserem, gerador, muitas
vezes, da exclusdo e restricdo ao acesso a salde.
Concluem que a abordagem da experiéncia e
a sua forma de expressao cultural possibilitam
ultrapassar os limites do modelo biomédico,
contribuindo para a edificacdo de um cuidado em
salide mais equanime e coerente com o contexto
e vida deste segmento.

O terceiro artigo, escrito por Xavier, Ferreira e
Santos, versa sobre as experiéncias de mulheres
adultas com diagnéstico tardio de anemia
falciforme e as principais decorréncias em suas



vidas, incluindo-se as categorias género e raca
para melhor compreendé-las. Descrevem a
problematica da anemia falciforme que permeia
o dia a dia dessas mulheres, suas implicacdes nos
aspectos social, familiar e fisico, ressaltando-a
enquanto uma doenca crénica, negligenciada,
com diagnéstico tardio ainda nos dias atuais. Por
fim, estimulam a maior reflexdo dos profissionais
na estruturagdo dos servicos de salde voltados
a este grupo especifico, defendendo a
integralidade da assisténcia, oferecida por equipe
multiprofissional e com estimulo ao autocuidado.
No quarto artigo, Souza, Ferreira e Ribeiro
avaliam o programa municipal de atencao as
pessoas com doenca falciforme de Salvador/
BA, na perspectiva da gestdo em salide, com
énfase na salide das mulheres. O Plano Municipal
de Salde é descrito, bem como as estratégias,
parcerias e areas prioritarias adotadas para a
implantagao e implementagéao daquele Programa.
Quanto ao sistema de informacdo do municipio
sobre os adoecidos por anemia falciforme,
enfatizam a necessidade de se sistematizarem
as informacdes e articularem as agoes da
Vigilancia da Saude na implementacéao do
Programa. Mostram ndo haver avancos efetivos
no Programa direcionado a satide das mulheres,
porque restringe a atencdo as gestantes com
doenca falciforme, ndo efetivando a integralidade
de assisténcia ao grupo. Observam, ainda, a
necessidade de que o Programa amplie suas acoes
contemplando nao sé a salde reprodutiva das
mulheres, mas, também, os recortes de género e
raga formalmente inseridos em seus componentes.
O cotidiano de seis adolescentes com anemia
falciforme, abordado a partir de entrevistas
semiestruturadas, é analisado no quinto artigo
de Batista, Morais e Ferreira. Valendo-se da
sociologia compreensiva de Michel Mafessoli,
enfocam a importancia do diagnéstico precoce e
acompanhamento pelos servigos de referéncia,
sobretudo nesta fase de vida caracterizada
por mudancas continuas. O convivio dos
adolescentes com a doenca é marcado por:
crises de dores, uso de analgésicos, atraso no
desempenho escolar, dentre outras, que, embora
tenham causado implicacdes, nao restringiram
viver o adolescer. Por fim, mostram ser imperativo
compreender o cotidiano destes adolescentes
para individualizar a assisténcia, favorecendo
a autonomia, o autocuidado e fazendo o
tratamento visando melhor qualidade de vida.
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Lessa, Quirino e Oliveira, no sexto artigo,
analisam os cuidados maternos as criancas com
anemia falciforme em uma cidade baiana. O
estudo destaca a importancia do diagnéstico
precoce e acompanhamento da crianca
em servico de saude de referéncia, o que
implica capacitar pais e/ou responsaveis para
garantir tais agdes. Apontam a necessidade
de profissionais de salide preparados quanto
as questoes relacionadas a anemia falciforme,
como: o conhecimento das complicagdes, sinais/
sintomas, tratamento e condutas, com o intuito
de favorecer a autonomia dos responsaveis
durante o cuidado. Apesar de as maes realizarem
inimeros cuidados necessarios a condicdo de seus
filhos, algumas dificuldades, identificadas pelas
autoras, sao preocupantes, como, por exemplo:
deslocamento até o centro de referéncia,
vacinagdo inadequada, desconhecimento de
alguns sinais e sintomas da doenca, falta de
termOmetro. Observa-se que os profissionais de
salde devem estar atentos a especificidade deste
publico a fim de favorecerem o conhecimento e
atuacdo dos responsaveis para uma assisténcia
integral e humanizada a criancga.

O sétimo artigo, assinado pelas autoras
Lacerda, Almeida e Santos, aborda a vivéncia
de cinco mulheres com Ulceras em membros
inferiores, diagnosticadas com anemia falciforme
hd cerca de cinco anos. Um importante e
curioso dado é que, pela literatura, os mais
acometidos por Ulceras em membros inferiores
sdo homens, mas difere no presente estudo.

Em meio as inimeras complicagdes, as Ulceras
potencializam o impacto da doenca falciforme
em suas vidas cotidianas, gerando limitagoes

nas atividades de lazer e laborais, cuidados

dos filhos, convivio social. Ainda sobressai o
medo de reacdes preconceituosas, de episédios
de dor e impoténcia diante das limitagoes
vividas. Por serem mulheres e considerando os
padroes de beleza estabelecidos pela sociedade,
chama a atencao a possibilidade de problemas
psicolégicos, devido a autoimagem alterada,
podendo resultar em baixa autoestima, acrescida
do preconceito racial. Em suma, o estudo propde
medidas publicas e profissionais qualificados para
darem suporte e orientarem sobre o curso da
doenga, suas complicagdes e devidos cuidados
para a autonomia destas mulheres, minimizando
impactos e favorecendo melhoras na qualidade de
vida.
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Os dois ultimos artigos destacam, além
da experiéncia, a relevancia dos movimentos
organizados na luta dos direitos a satde, entre
eles: os das pessoas com doenca falciforme, com
destaque a Associacao Baiana das Pessoas com
Doengas Falciformes — ABADFAL. No pendltimo
artigo, Lira e Queiroz tragcam um histérico dos
aparatos institucionais e legais como expressdo
de conquistas de lutas organizadas, realcando
o protagonismo de adoecidos e familiares na
implantacao de politicas publicas dirigidas as
pessoas com doencas falciformes e seus familiares,
e focalizam tais movimentos na Bahia apontando,
como marco, a constituicdo da ABADFAL, em
2000. Entendem que as lutas sdo mais proficuas
se empreendidas coletivamente, em torno de uma
entidade, e nédo individualmente, e que o foco do
cuidado deve ser a “pessoa”, e ndo a “doenga”,
requerendo uma atencédo anterior (e além do)
ao servico. Dessa forma, reivindica-se o fazer
a sua histodria, participando de forma ampla do
ciclo de uma politica, desde a sua formulagéo, a
destinacdo dos recursos e planejamento, até a sua
implementacdo e avaliacdo; exercendo-se efetivo
e ndo fragmentado controle social. Além dessa
relevancia politica estratégica, os autores ressaltam
o papel da ABADFAL de apoio material, afetivo,
emocional para as pessoas com doenca falciforme,
considerando a “maior prevaléncia entre negros
e seus descendentes, grupo historicamente nao
s6 discriminado, mas atingido diretamente pelos
efeitos do racismo e do preconceito e vitima de
exclusoes” (p. 139). Destarte, as pessoas com
doenca falciforme seriam duplamente afetadas:
por uma doenga cronica e por ser negra, o que
justifica a recomendacdo de que a atencdo nao se
restrinja ao atendimento nos servicos de sadde,
mas seja integral. Finalizam, com o direcionamento
da ABADFAL em reformular conceitos, apontando
trés deles que orientam sua atuagdo: “conhecer”
tudo sobre a doenca para fundamentar as
reivindicagdes; “conviver” referindo-se a como
organizar minha vida e/ou do(a) meu(minha)
filho(a), para conviver com a doenga numa
perspectiva positiva de vida, e ndo reduzida a
quando ocorrerd a préxima crise ou até quando
viverd; “viver" remetendo a aprendizagem no
coletivo, ao empoderamento para ser pessoa, para
além da doenca.

O artigo final, de Ana Luisa A. Dias,
complementa o anterior ressaltando a importancia
da ABADFAL na trajetéria dos associados e
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seus familiares. Inicia apontando o perfil dos
associados sendo mulheres, com Ensino Médio
incompleto, e com renda média familiar de um
saldrio-minimo. A baixa escolaridade e renda
seriam vulnerabilizantes, da mesma forma que o
papel, historicamente construido, da mulher como
cuidadora, que lhe rende sobrecarga no cuidado,
sendo comum a abdicacdo de outras possibilidades
de sua vida. A influéncia negativa da raca/cor no
cuidado e na assisténcia é ilustrada com trechos
de relatos de mulheres mostrando, entéo, as
interseccoes entre raga, classe, género e doenga
falciforme presentes em praticas discriminatdrias,
enfatizando que a andlise desta enfermidade ndo
deve se descolar da dimensao racial.

Destaca, ainda, que considerar a doenca
falciforme como questdo de satide da Populagao
Negra (além da prevaléncia histoérica neste
segmento) consiste de “ato politico demarcando
o racismo institucional demonstrado pela
invisibilidade histérica da patologia no ambito
das politicas publicas, fato ndo condizente com
a alta prevaléncia desta doenca na populacao
negra” (p. 151). A ABADFAL participa do
cotidiano vivido por adoecidos e familiares,
como no momento do diagndstico e diante dos
desdobramentos simbdlicos da heranca genética
que gera sentimento de culpa, discriminacdo pelo
cbnjuge e por si proprio, atingindo mais a mae.

Ha uma comunicacéo interna, proporcionada
pela Associacdo, quanto ao conhecimento da
doenca, visando promover: a autonomia, adogao
de novas estratégias de autocuidado e novas
opgdes de viver. Mas, ndo menos importante,

é a preocupacao com a visibilidade da doenca
para a sociedade, materializada na ocupacao

de diversos espagos para divulgacdo pertinente,
como producéo e distribuicdo de material (folder)
e palestras. Esclarecimentos podem amenizar, por
exemplo, o sofrimento derivado do preconceito,
no caso da ictericia comum nos adoecidos, que
ndo significa, necessariamente, complicagdo, mas
pode provocar medo e afastamentos de outros.
Por fim, a luta da ABADFAL por politicas publicas,
apoia-se, centralmente, no direito constitucional
da saude, que deve ser assegurado e pleno no
Sistema Unico de Salde, e, para tanto, busca
articulagdes com gestores, candidatos politicos,
manifestagdes publicas (caminhada como a

“A amor esta no sangue"). O artigo encerra
apontando a ABADFAL como espago: de apoio
reciproco, troca de experiéncias e esperangas



(como a mae que conheceu uma pessoa adulta
com a doenga, contrariando o que era comum
ouvir sobre a brevidade da vida dos adoecidos),
mas, também, de acolhimento, as vezes, nao
vivenciado no espago familiar; apoio emocional
e material (associados que disponibilizam suas
casas); visitas durante as internagodes. Finaliza
apontando que a ABADFAL apresenta, de certa
forma, acdo terapéutica e transformadora para
experiéncia de pessoas adoecidas e familiares.

Pode-se dizer que a Associacdo se destaca
como importante fonte de apoio social e
exercicio politico na construgcdo, manutencao, (re)
afirmacdo pela legitimidade da sua participagdo
nas decisdes sobre o tema. Como os autores
mostram, desde a sua origem, a Associagdo conta
com o envolvimento de pessoas com doenga
falciforme, pais, familiares e profissionais de
salide, que reivindicam direitos, cuidando de nédo
desresponsabilizar o que compete a esfera publica
prover, e assumindo fungdes de apoio material
e imaterial, mas, por vezes, diante de falhas e
auséncias institucionais.

Vale comentar, ainda, que a atuagdo da
ABADFAL, apresentada nos artigos, remete a uma
sociabilidade motivada pelo compartilhamento
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de uma mesma identidade pautada por critérios
biolégicos, mas, também, culturais, que mobiliza as
pessoas para a auto-organizacdo social e politica;
aproximando-se, de certo modo, da discusséo

de Ortega® sobre o intuito de estas pessoas se
reunirem para trocarem experiéncias sobre a
doenga que compartilham, mas, também, para se
envolverem em ativismos na luta por direitos.

Nota-se a preocupacao, ao longo das
discussdes empreendidas, em nédo reduzir o
cuidado, as pessoas com doenca falciforme,

a uma das suas dimensdes — a bioldgica —
mas apresentando a experiéncia pessoal

ou institucional sempre transversalizada e
intermediada pelos processos social, politico,
cultural e econémico, que, combinados,
engendram ou acentuam o sofrimento em
sujeitos concretos, contextualizados.

Enfim, a obra, ao proporcionar maior
visibilidade as necessidades do grupo social em
questao e as implicacdes oriundas da anemia
falciforme, chama a atencéo para que as politicas
de sadde sejam culturalmente mais sensiveis,
resolutivas e equanimes, diante das desigualdades
sociais que se refletem na totalidade da vida deste
segmento historicamente fragilizado.
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