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RESUMO

A doenca falciforme causa um impacto significativo na vida dos portadores, bem como de suas
familias, sobretudo no que se refere a criangas e adolescentes, pois por ser considerada uma
condicdo cronica permanente, exige cuidados por toda a vida, que comumente sdo realizados
na esfera familiar. A familia inicia a mobilizacdo na busca por cuidados a partir do momento
que compreende o diagndstico da doenca e as suas implicacBes, quando se depara com
diferentes praticas em saude e sistemas de cuidado, onde sdo desenhadas mdltiplas trajetorias.
O presente estudo teve como objetivo: analisar os itinerarios terapéuticos de familias de
criancas e adolescentes com doenca falciforme, considerando as repercussdes da doenga em
suas vidas. Trata-se de estudo exploratorio de abordagem qualitativa que utilizou a Teoria dos
Sistemas de Cuidado de Kleinman e o conceito de itinerario terapéutico como aporte tedrico e
como método, o estudo de caso. A amostra foi composta por quatro mées de criancas e
adolescentes com doenga falciforme residentes no municipio de Sdo Gongalo dos Campos —
Bahia. Os dados foram coletados com a utilizacdo de duas técnicas projetivas, o teste associagdo
livre de palavras e 0 desenho estéria com tema, e uma técnica discursiva, a entrevista em
profundidade, além da aplicacdo de um questionério de perfil socioeconémico e demogréfico e
da construcdo de um diario de campo. Os dados foram submetidos a analise de conteudo
tematica, o que possibilitou a identificacdo de duas categorias teméticas: a descoberta da doenca
e a busca pelo cuidado. Os resultados revelaram que o diagnéstico da doenca falciforme traz
um misto de sentimentos para a familia, que precisa se reorganizar para lidar com as
necessidades do filho adoecido e que nesse cenario as maes sao as principais cuidadoras. Seus
itinerarios terapéuticos sdo construidos a partir das concepc¢des das maes acerca do processo de
adoecimento dos seus filhos e da interligacao entre os trés subsistemas de cuidado, apesar de o
subsistema formal de salde assumir posicdo central. Considera-se que compreender a
subjetividade que envolve a condicdo crbnica da doenca falciforme e como tal condicdo
interfere na dindmica familiar é agdo necessaria na promocéo de um cuidado humanizado e
centrado nas necessidades do usuario/familia. Por outro lado, demanda do profissional e equipe
a utilizacdo de outros saberes para além da clinica médica.

DESCRITORES: Itinerario Terapéutico. Anemia falciforme. Crianca. Adolescente. Familia.



ABSTRACT

Sickle cell disease causes a significant impact on the lives of patients, as well as their families,
especially with regard to children and adolescents, as it is considered a permanent chronic
condition, requiring care throughout life, which is commonly carried out in the sphere of
familiar. The family starts mobilizing in the search for care from the moment it understands the
diagnosis of the disease and its implications, when it is faced with different health practices and
care systems, where multiple trajectories are designed. This study aimed to: analyze the
therapeutic itineraries of families of children and adolescents with sickle cell disease,
considering the repercussions of the disease in their lives. This is an exploratory study with a
qualitative approach that used Kleinman's Theory of Care Systems and the concept of
therapeutic itinerary as a theoretical framework and as a method, the case study. The sample
consisted of four mothers of children and adolescents with sickle cell disease living in the city
of Sdo Goncalo dos Campos - Bahia. Data were collected using two projective techniques, the
free word association test and the story-themed drawing, and a discursive technique, the in-
depth interview, in addition to the application of a socioeconomic and demographic profile
questionnaire and the construction of a field diary. The data were submitted to thematic content
analysis, which allowed the identification of two thematic categories: the discovery of the
disease and the search for care. The results revealed that the diagnosis of sickle cell disease
brings mixed feelings to the family, which needs to reorganize itself to deal with the needs of
the sick child and in this scenario, mothers are the main caregivers. Its therapeutic itineraries
are constructed from the mothers' conceptions about their children’s illness process and the
interconnection between the three care subsystems, although the formal health subsystem
assumes a central position. It is considered that understanding the subjectivity that involves the
chronic condition of sickle cell disease and how this condition interferes with family dynamics
IS a necessary action in promoting humanized care centered on the needs of the user/family. On
the other hand, the professional and team demand the use of knowledge other than clinical
medicine.

DESCRIPTORS: Therapeutic Itinerary. Sickle cell disease. Child. Adolescent. Family.
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1 INTRODUCAO

A doenca falciforme é uma das doencas genéticas e hereditarias mais comuns no
mundo e possui uma representacdo significativa na populacgao brasileira. Dados do Ministério
da Saude estimam o nascimento de 3.500 criangas com essa patologia a cada ano, o que
evidencia sua relevancia epidemioldgica no pais. A doenca é caracterizada por uma alteracéo
na producdo da hemoglobina, que é responsavel pelo transporte de oxigénio na corrente
sanguinea (ZAGO; PINTO, 2007; CANCADO; JESUS, 2007; BRASIL, 2015).

O termo doenga falciforme engloba um grupo de anemias hemoliticas hereditarias que
tém em comum a presenca da hemoglobina S (HbS) dentro da hemacia, o que altera a sua
conformacao e desencadeia uma série de alteraces organicas que podem afetar as atividades
diarias dos portadores da doenca (GUIMARAES; MIRANDA; TAVARES, 2009).

Os primeiros sintomas da doenca podem aparecer ainda no primeiro ano de vida do
individuo, o que torna fundamental o diagnéstico precoce para que se estabeleca uma
assisténcia adequada, melhora da qualidade de vida e consequentemente aumento da sobrevida
(RODRIGUES et al., 2010).

Por se tratar de uma doenca hematoldgica, a doenca falciforme pode apresentar
reflexos em diversos 6rgaos e sistemas do corpo, tendo como sinais e sintomas: episédios
frequentes de dor, anemia crénica, infeccdes, retardo do crescimento, atraso na maturacéo
sexual, acidente vascular cerebral e sequestro esplénico, dentre outros, o que configura um
importante quadro de morbimortalidade (KIKUCHI, 2007, FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010;
MATARATZIS, ACCIOLY, PADILHA, 2010).

Além dos aspectos clinicos, a doenga falciforme pode acarretar impactos psicossociais
para pacientes e seus familiares, inserindo-se na categoria de adoecimento cronico e
demandando diagnostico especifico, alteracfes da rotina familiar, adesdo aos planos de
tratamento, medidas de autocuidado e adog¢do de um novo estilo de vida (RODRIGUES;
ARAUJO; MELO, 2010; LOPES; GOMES, 2020).

Silva et al. (2013) evidenciam que a doenca falciforme causa um impacto significativo
na vida dos portadores, bem como de suas familias, sobretudo no que se refere a criangas e
adolescentes, pois por ser considerada uma condicdo cronica permanente, exige cuidados por

toda a vida, que comumente séo realizados na esfera familiar.
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De acordo com Kleinman (1988), as doengas cronicas oscilam entre periodos de
exacerbacdo, quando os sintomas pioram, e periodos de laténcia, quando a doenga é menos
perturbadora.

No que se refere a doenga falciforme, fatores genéticos, fisiologicos, ambientais e
socioecondmicos sdo responsaveis pela maneira como a doenga se manifesta entre as pessoas
com a doenca e na mesma pessoa, ao longo de sua vida, sendo que as pessoas adoecidas podem
conviver com periodos alternados de agudizacdo e de estabilidade do adoecimento, onde a
evolucdo da doenca se caracteriza por periodos de dor aguda ou crénica (ZAGO, PINTO, 2007;
BRASIL, 2009a).

Kleinman (1988) afirma ainda que a doenca cronica € mais do que a soma de muitos
eventos particulares, € uma relacao reciproca entre instancia particular e curso cronico, uma vez
que a trajetoria da doenca cronica € assimilada a vida da pessoa, de modo que a doenca se torna
inseparavel de sua historia de vida.

Diversos estudos evidenciam os impactos da doenca falciforme a criangas e
adolescentes, mas também as suas familias, considerando-se tanto 0 momento do diagnastico,
guanto o seu comprometimento no processo de cuidado.

Levando em consideragdo que a crianga ou adolescente normalmente depende de
cuidadores, a sua trajetéria no momento do adoecimento, desde o diagndstico até o tratamento,
depende do grau de envolvimento desses cuidadores, assim como das dificuldades e facilidades
encontradas no percurso dentro e fora dos servicos de saude.

E importante ressaltar que as estratégias de enfrentamento utilizadas por cada familia
nem sempre seguem um planejamento com uma sequéncia de acOes pre-definidas. As mais
variadas escolhas expressam construcGes subjetivas, individuais e coletivas que séo
influenciadas por varios fatores e contextos (LEITE; VASCONCELLQOS, 2006; CORDEIRO
etal., 2013).

A mobilizacdo na busca por cuidados acontece a partir do momento que a familia
compreende o diagnostico da doenga falciforme e as suas implicagdes. A familia se depara com
diferentes praticas em saude e sistemas de cuidado, onde sdo desenhadas multiplas trajetorias
em funcdo das necessidades de saude, das disponibilidades de recursos sociais existentes (sob
a forma de redes sociais formais e informais) e da resolutividade obtida. Essas multiplas
trajetérias em busca de cuidado configuram Itinerarios Terapéuticos (GERHARDT et al., 2009;
BURILLE; GERHARDT, 2014).
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De acordo com Cabral et al. (2011), os estudos sobre itinerario terapéutico podem
ajudar na compreensao acerca do comportamento desses individuos em relacdo ao cuidado e
utilizacdo de servicos de saude e consequentemente auxiliar nos processos de organizacdo
desses servicos e na prestacdo de uma assisténcia integral.

A minha motivacao para a realizagdo deste estudo surge inicialmente do contato direto
com criancas e adolescentes portadores da doenca falciforme enquanto enfermeira de uma
Unidade de Saude da Familia (USF) localizada na zona rural de Sdo Gongalo dos Campos (BA)
e pela percepcdo da presenca frequente da HbS nos resultados de triagens pré-natal e neonatal
realizados na unidade.

A experiéncia com esses pacientes na Atencdo Basica me fez perceber as dificuldades
que eles encontravam na busca por cuidados e a diversidade de caminhos percorridos, que ndo
seguiam uma linearidade. Essa aproximacdo me fez ver de perto o sofrimento que envolve a
crianca e adolescente com a doenca falciforme, o impacto da doencga sobre o seu crescimento e
desenvolvimento, que pode afetar aspectos cognitivos e sociais, 0 que me levou a uma
necessidade maior de entendimento e uma motivacdo de conhecimento que me possibilite
prestar uma atencdo de qualidade a esse publico, favorecendo um estreitamento de lagcos com o
Servigo.

Na Atenc¢do Bésica, o diagndstico precoce mediante a realizag¢do do “teste do pezinho”
e 0 encaminhamento adequado a rede de assisténcia especializada permite a criacdo de vinculo
com essa crianga e familia, e também possibilita um melhor progndstico na historia natural da
doenca. No entanto, 0 que se observa na pratica, de uma maneira geral, ¢ uma falta de preparo
dos profissionais de salde, o que leva a um atendimento deficitario a esses pacientes e uma
desvalorizacdo das suas vivéncias. Essas dificuldades podem levar a uma descontinuidade do
cuidado e ao afastamento dos servigos de saude.

Essas reflexbes me instigaram a compreender como essas familias
construiram/constroem as trajetorias na busca por diferentes formas de cuidados. Com base no
exposto, definiu-se como objeto de estudo “os itinerarios terapéuticos de familias de criangas e
adolescentes com doenga falciforme”. E surgiu o seguinte questionamento: “Quais os caminhos
percorridos por familias de criancas e adolescentes com doenca falciforme, dentro e fora dos
servigos de saude, desde o diagnostico até o tratamento?”.

A relevancia dessa investigacdo se apoia na contribuicdo académica e profissional,
uma vez que é importante conhecer os percursos tracados por essas familias em busca de

cuidados de saude para que haja um melhor acompanhamento/tratamento dessas pessoas.
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Em se tratando de criancas e adolescentes com doenca falciforme, é importante ir além
do conhecimento acerca das suas condi¢des fisicas, € fundamental compreender a real situacao
em que vivem e a complexidade da sua busca por cuidados, considerando a maneira como Sao
estabelecidas e construidas essas multiplas redes.

Em uma busca realizada, em maio de 2020, na Biblioteca Virtual em Saude (BVS)
foram encontradas 172 produgdes cientificas para o termo “itinerario terapéutico” (que nao
possuia um descritor especifico cadastrado na plataforma). Apds busca simples, considerando
0 cruzamento do descritor “anemia falciforme” e o termo “itinerario terapéutico”, foram
encontradas apenas duas publicagdes (0 mesmo artigo cientifico duplicado). Em nova busca

b

utilizando-se os descritores “anemia falciforme” e “cuidadores” foram encontradas 89
producdes cientificas e considerando os critérios: texto completo e idioma portugués esse
namero foi reduzido a 17 publicacBes, das quais trés encontravam-se duplicadas e uma
indisponivel.

A caréncia de estudos com esta abordagem demonstra uma lacuna na producédo do
conhecimento acerca das vivéncias dessas familias na busca por cuidado e tratamento para seus
filhos e na experiéncia de conviver com uma doenca crénica. Tal escassez reforca a relevancia
deste estudo.

Espera-se que os resultados deste trabalho possam além de preencher parte da lacuna
do conhecimento, fomentar praticas de cuidar voltadas a criancas e adolescente com doenca
falciforme e instigar a implantacdo de medidas que ampliem 0 acesso em tempo oportuno as
acOes e servigos, mitigando assim o sofrimento de individuo e familia. Além disso, dar maior

visibilidade a essa populacao.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

Analisar os itinerarios terapéuticos de familias de criangas e adolescentes com doenca

falciforme, considerando as repercussdes da doenga em suas vidas.

2.2 Objetivos Especificos

e Caracterizar o perfil sociodemogréfico de familias de criancas e adolescentes
com a doenca falciforme;

e Descrever os itinerarios terapéuticos de familias de criancas e adolescentes com
doenca falciforme;

e Compreender as repercussdes da doenca falciforme na vida de criancas e
adolescentes e suas familias;

e Elaborar produto técnico relacionado as facilidades e dificuldades encontradas
por criancas e adolescentes com doenca falciforme na busca por uma assisténcia

de qualidade.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 Aspectos gerais da doenga falciforme

A doenga falciforme ocorre devido uma mutacgdo no gene que produz a hemoglobina
A, que leva a producdo de uma hemoglobina anormal denominada HbS. O conceito da doenca
engloba a dupla heterozigose da hemoglobina S (HbS) com outras hemoglobinas variantes e a
interacdo da HbS com as talassemias, mas a forma mais comum e a apresentacédo clinica mais
grave da doenca sdo representadas pelo genétipo da HbS em homozigose (HbSS), denominada
de Anemia Falciforme, que por apresentar “importancia clinica, hematologica, bioquimica,
genética, antropologica e epidemiolodgica, entre outras, devido a sua morbidade e alto indice de
mortalidade”, tem sido considerada como uma questdo de satde publica (GUIMARAES;
MIRANDA; TAVARES, 2009; SABARENSE et al., 2015, p.9).

A hemoglobina S pode apresentar-se também na forma heterozigota associada a
hemoglobina normal, o que determina o trago falciforme (HbAS) e ndo confere caracteristicas
clinicas da doenca ao portador, embora seja de grande importancia na orientagdo genética de
um casal heterozigoto que deseja ter filhos, uma vez que o padrdo de transmissdo acontece
quando os pais de individuos com anemia falciforme sdo portadores de um gene anormal
(BRASIL, 2009b).

As manifestagdes clinicas da doenca falciforme se apresentam de formas diversas, a
ponto de levar a complica¢des que podem afetar quase todos os 6rgaos e sistemas e sdo muito
variaveis entre as pessoas com a doenca e na mesma pessoa, ao longo de sua vida. Essas
variagOes estdo relacionadas a fatores genéticos, fisiologicos, ambientais e socioecondémicos.
As manifestacdes se originam primariamente da vaso-oclusdo e, em menor grau da anemia. Os
portadores da doenca podem conviver com periodos alternados de agudizacdo e de estabilidade
do adoecimento, onde a evolugdo da doenca se caracteriza por periodos de dor aguda ou cronica
(ZAGO, PINTO, 2007; BRASIL, 2009a).

Os episodios dolorosos sdo a complicacao mais frequente. O inicio agudo da dor pode
acontecer ap0s 0s primeiros seis meses de vida com um curso de crise de dor imprevisivel. A
dor resulta da obstrugcdo da microcirculacdo (pelo afoigamento das hemacias) e € considerada
como o mais dramético quadro da doenga, pois ocorre de forma inesperada, muitas vezes sem
prodromos. E responsavel pela maioria dos casos de internamento de emergéncia e

hospitalizacdo, e impacta diretamente na qualidade de vida do paciente. Nesse contexto, a
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identificacdo e 0 manejo da dor funcionam como uma medida de prote¢do, uma vez que a
experiéncia dolorosa pode comprometer a qualidade de vida e refletir nas condicGes
psicossociais da crianga e seus familiares (LOBO; MARRA; SILVA, 2007; SILVA;
MARQUES, 2007; LOUREIRO; ROZENFELD; PORTUGUAL, 2008).

De forma geral, observa-se que a dor é considerada como uma ameaga ou um desafio,
transformando-se em condicdo estressora, sobretudo para a autonomia dessas criancas e, (seja
ela crénica ou em frequentes episodios agudos) tem sido relacionada ao risco para o
desenvolvimento de problemas comportamentais e sociais em criangas (GARIOLI; PAULA;
ENUMO, 2019).

O diagnostico precoce da doenca atraves da triagem neonatal (popularmente conhecida
como teste do pezinho) em conjunto com o acompanhamento com equipe de salde, além de
acesso a informacdo adequada e suporte social para a familia, interfere diretamente na
morbimortalidade, com consequente aumento da sobrevida e melhoria da qualidade de vida
destas pessoas (BRASIL, 2001a).

De acordo com Moraes et al. (2017), por ser considerada uma doenga cronica, 0
tratamento da doenca falciforme visa a prevencao das complicacfes e o tratamento dos agravos
e a assisténcia envolve cuidados gerais para o acompanhamento do crescimento,
desenvolvimento somatico, psicoldgico e de lesdes organicas, como também nas comorbidades
especificas.

De acordo com dados da Organizagdo Mundial da Saude (OMS) nascem mais de
300.000 criancas por ano com doenca falciforme (a maioria em paises de baixa e média renda)
e aproximadamente 5% da populagdo mundial possui genes causadores de hemoglobinopatias.
A doenca falciforme é uma das doengas hereditarias mais comuns no mundo e pode ser
considerada um importante problema de satde publica mundial, ocasionando grande impacto
na morbimortalidade da populagéo afetada (JESUS, 2010; BRASIL, 2015; OMS, 2020).

A doenca teve origem na Africa e dispersou-se pelos outros continentes, chegou as
Américas através da imigracao forcada de escravos durante o periodo da escraviddo. No Brasil,
esta distribuida de forma heterogénea na populacdo, sendo mais predominante entre negros e
pardos, embora também seja encontrada entre brancos, devido a miscigenacao da populagédo
brasileira (BRASIL, 2001b).

As regides brasileiras que apresentam grande nimero de afrodescendentes, também

apresentam as maiores taxas de incidéncia e de prevaléncia da doenca. Assim, as regides Norte
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e Nordeste apresentam prevaléncia de 6% a 10%, enquanto nas Regides Sul e no Sudeste, esta
taxa € de 2% a 3% (BRASIL, 2015).

De acordo com Cangado e Jesus (2007) as taxas de incidéncia mais altas, para doenca
e traco falciforme, foram encontradas nos seguintes estados: Bahia, Pernambuco, Rio de Janeiro
e Minas Gerais. Na Bahia, esse indice chega a um portador da doenca falciforme para cada 650
recém-nascidos e um portador de traco falciforme para cada 17 nascimentos.

Estudo realizado para avaliar a cobertura, o tempo de coleta e a incidéncia de doenca
falciforme obtida no programa de triagem neonatal da Bahia entre os anos de 2007 a 2009
confirma a Bahia como o estado brasileiro com maior ocorréncia da doenga e melhora
significativa na cobertura do programa. Os dados revelam ainda uma distribuicdo néo
homogénea da doenca nos municipios do estado e uma incidéncia entre 5,0 e 9,0 casos para
cada 1.000 nascidos-vivos no municipio de Sdo Gongalo dos Campos (AMORIM et al., 2010).
Atualmente, a Secretaria Municipal de Satde ndo possui dados oficiais quanto a presenca da
HbS no municipio.

Apesar das singularidades que definem o grupo das doencas falciformes, elas acabam
possuindo semelhantes manifestacdes clinicas e hematoldgicas, o que leva a uma generalizacdo
nas condutas de tratamento, considerando-se 0 curso mais ou menos grave de cada uma delas.
De forma geral o tratamento envolve: uso de vacinagao e penicilina nos primeiros cinco anos
de vida (como profilaxia as infeccdes), uso regular de acido félico, medicamentos para a dor,
hidroxiuréia, e em casos especificos, transfusdes sanguineas. O transplante de medula (Unica

possibilidade de cura) pode melhorar a qualidade de vida dessas pessoas (BRASIL, 2015).

3.2 Atuacdo da familia no cuidado a crianga e adolescente com doenca falciforme e o

impacto da doenga em suas vidas

A familia pode ser considerada como um sistema de relagfes afetivas, sociais e
econbmicas, que compartilham momentos cotidianos entre seus membros em uma dinamica
propria (SANTOS et al., 2018).

Ela é a principal provedora de cuidado, principalmente quando se trata de uma situacao
cronica, uma vez que ela se reorganiza para garantir o ‘melhor em satide’ na e para a prestagao
de cuidado a cada um de seus entes (BELLATO et al., 2016a). Basicamente ela mantém
relacdes internas entre si e externamente com a sociedade, e por isso sofre influéncias do
contexto historico e social ao longo do tempo (GESTEIRA; BOUSSO; RODARTE, 2016).
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Ainda que alguns estudos tenham demonstrado uma maior participacdo do homem no
cuidado familiar, principalmente em situacdes de adoecimento cronico (FREITAS et al., 2009;
SANTOS, et al. 2018), a responsabilidade pelo cuidado foi historicamente atribuida a mulher,
que comumente € considerada como a principal cuidadora de idosos, criancas e adultos no
ambito domiciliar (WELTER et al., 2008; GUTIERREZ; MINAYO, 2010; GUEDES, 2016).
Essa pratica é muito comum e se baseia em uma logica sexista, naturalizada, onde a mulher é
responsavel pelo espaco doméstico e tudo o que esta associado a ele, a exemplo de seus doentes
(WELTER et al., 2008; KUCHEMANN, 2012).

O diagnostico de uma doenga cronica, sobretudo na infancia, pode ocasionar diversas
implicacbes devido as limitacbes organicas, emocionais e sociais impostas pela condi¢do
enfrentada, e, nesse sentido, a familia passa por fases de negacéo e desespero e desenvolve, ao
longo da experiéncia, a capacidade de enfrentamento na busca do viver em equilibrio
(GESTEIRA,; BOUSSO; RODARTE, 2016).

Com o adoecimento, o paciente e seus familiares passam por adaptacdes tanto em
atividades rotineiras, quanto nos planos e projetos para o futuro, que sdo interrompidos e,
enfrentam também grande ansiedade frente a iminéncia da morte e as limitagdes ocorridas pelo
adoecimento (ATAIDE; RICAS, 2017). E, frente & crise de adaptacdo, as questdes referentes
ao enfrentamento da situagdo sdo importantes e devem ser exploradas para que a familia possa
ser compreendida em suas reais necessidades (GUIMARAES; MIRANDA; TAVARES, 2009).

Estudos que abordam o cuidado familiar a criancas e adolescentes que vivenciam a
doenca falciforme tém demonstrado que os familiares enfrentam uma série de desafios ao
gerenciar as necessidades impostas pela doenga (que podem impactar de forma negativa a suas
vidas) e que nesse cenario, as genitoras surgem como as principais cuidadoras (GUIMARAES;
MIRANDA; TAVARES, 2009; GUEDES, 2016; ATAIDE; RICAS, 2017; RAMOS et al.,
2020; GESTEIRA et al., 2020).

A demanda de cuidados exigidos pela crianca doente altera a funcionalidade familiar
(que inclui além do controle da dor, a realizacdo de exames, transfusdes sanguineas,
administracdo de medicamentos, controle dietético e restricdes relacionadas a atividades
diarias) ocasionando desgaste fisico e emocional e direciona as criangas e seus genitores ao
desenvolvimento de estratégias de enfrentamento dia ap6s dia (HILDENBRAND et al., 2015).

O conceito de manejo familiar tem sido utilizado para investigar a maneira como cada
familia, enquanto uma unidade, responde a doenca crénica. Assim, cada familia assume um

estilo de manejo familiar e, no que tange a doenca falciforme, conhecer essa dindmica permite
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estabelecer acdes individualizadas para os pacientes e suas familias (KNAFL; DEATRICK;
HAVILL, 2012; GESTEIRA; BOUSSO; RODARTE, 2016; GESTEIRA et al., 2017;
GESTEIRA et al., 2020).

O comportamento desses familiares frente ao processo salde-doenca é influenciado
pelo suporte social e rede de apoio, que também sdo determinantes para adesdo aos planos de
tratamento (HILDENBRAND et al., 2015; GESTEIRA; BOUSSO; RODARTE, 2016).
Amigos, vizinhos, parentes, igreja, ambiente de trabalho, associa¢des e profissionais/servigos
de saude séo alguns dos elementos que comp&em a rede social e de apoio a esses familiares
(GESTEIRA; BOUSSO; RODARTE, 2016; OLIVEIRA et al., 2018).

Mas ainda assim muitas dessas familias relatam dificuldades quanto ao atendimento
nos servicos de salde nos diferentes espacos da Rede de Atencdo a Saude. Esses desafios sao
relatados desde o diagndstico, dispensacdo de cuidados e orientagdes até a dificuldade de
acesso, 0 que aponta para a necessidade de estratégias para a garantia de uma assisténcia integral
(GESTEIRA et al., 2017; OLIVEIRA et al., 2018; PACHECO et al., 2019; GESTEIRA et al.,
2020).

Nesse contexto, a integralidade é essencial para a producdo do cuidado em satde. No
ambito do sistema, associa-se a uma dimensao estrutural que abrange as diversas instituicGes
de saude dentro da sociedade (diferentes niveis de atengdo do sistema, estruturados de modo
integrar acOes assistenciais e preventivas, superando a tradicional fragmentacdo) (PINHEIRO
et al., 2016). Na dimenséo do sujeito, associada a necessidade de considerar 0 usuario como
sujeito histérico, social e politico, inserido em um contexto familiar, social e cultural
(CARVALHO; LUZ, 2009).

No caso da doenca falciforme, a qualidade de vida do individuo esta atrelada ao bom
funcionamento de uma rede integrada, que garanta o acesso aos servicos de saude nos trés niveis
de atencdo e que leve em consideragdo ainda as dimensdes sociais, culturais e comunitarias
envolvidas (MOTA et al., 2015).

E preciso que a equipe compreenda as demandas e anseios das pessoas com doenca
falciforme e suas familias, no sentido de instrumentaliza-las e minimizar os impactos da doenca
em suas vidas. Assim, a fragilidade em salde que resulta da pouca ou insuficiente informacéo
recebida pelos familiares reflete a necessidade de melhorar o processo de educacdo em saude
por equipes multiprofissionais (FIGUEIREDO et al., 2018).

A implementacdo de programas voltados para o diagndstico, acompanhamento e

tratamento da doenca falciforme tém melhorado a expectativa de vida das pessoas com a
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doenca, o que nos leva a reflexdo de que as equipes de saude precisam estar preparadas para
lidar com essa realidade, o que requer treinamento e capacitacdo para que as singularidades de
cada individuo e familia sejam respeitadas em todos 0s niveis de assisténcia, considerando-se
a cronicidade da doenga falciforme (LUGHETTI; BIGI, VENTURELLI, 2016).

3.3 Caminhos percorridos em busca de cuidado

Neste estudo, os percursos construidos pelas familias de criangas e adolescentes com
doenca falciforme na busca de cuidados para seus filhos sdo abordados com base no Sistema
de Cuidado a Saude proposto por Kleinman (1980), no qual os trés subsistemas que 0 compde

auxiliam na construcao dos itinerarios terapéuticos dessas familias.

3.3.1 Sistema de Cuidado a Saude

De acordo com Kleinman (1980) as atividades relacionadas ao cuidado a saude estdo
mais ou menos inter-relacionadas e devem ser estudadas de maneira holistica como respostas
socialmente organizadas a doenca, constituindo um sistema cultural especial: o Sistema de
Cuidado a Saude.

Este sistema de cuidados organiza acGes e interpretacdes relacionadas a salude e é
formado por trés subsistemas diferentes: subsistema familiar, subsistema profissional e
subsistema folclérico (folk), por onde as pessoas circulam escolhendo ou ndo os tratamentos e
cuidados que irdo realizar (KLEINMAN; 1980).

Os subsistemas sdo utilizados de maneira ndo excludente e interagem mediante a
passagem dos individuos por eles; sdo como caminhos que auxiliam na interpretacdo das
condicBes de salde e doenca e na busca de a¢des que possam proporcionar o cuidado e/ou a
cura (KLEINMAN; 1980).

O subsistema profissional é formado pelas profissdes de cura organizadas e legalmente
reconhecidas, com aprendizado formal, representadas pela biomedicina nas sociedades
ocidentais (KLEINMAN; 1980).

O subsistema familiar consiste na expresséo da cultura popular, do senso comum, ndo
profissional, ndo especialista e é onde as manifestacbes das doencas sdo inicialmente

identificadas e enfrentadas. Inclui o individuo, a familia, a rede social e os membros da
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comunidade préxima e sdo utilizados como recursos: a automedicacdo, suporte emocional,
conselhos de amigos, vizinhos, massagens, dentre outros (KLEINMAN; 1980).

O subsistema folclorico (folk) é constituido pelos especialistas de cura ndo oficiais,
nédo reconhecidos legalmente, tais como curandeiros, benzedeiras, espiritualistas e outros, 0s
quais, no entanto, sdo amplamente aceitos pela sociedade e, geralmente, estdo fortemente
ligados ao subsistema familiar (KLEINMAN; 1980).

Apesar de o subsistema profissional ser considerado como sistema dominante de
tratamento de salde, alguns estudos tém evidenciado que as praticas de cuidado se estendem
para além das orientagdes obtidas nos servigos de satde. Ha uma reconstrucdo de saberes com
conhecimentos adquiridos ao longo da vida através da familia e comunidade que se associam a
saberes técnicos e cientificos, o que demonstra uma intersecdo entre os subsistemas oficial e
popular (CORDEIRO et al., 2013; SCHEK; MIX; KOCHHANN, 2021).

Segundo Helman (1994), ao adoecer, as pessoas recorrem aos setores familiar,
folclorico e profissional para obter auxilio. Entretanto, observa-se que a maneira como elas
interpretam a experiéncia do adoecimento é que vai orientar as suas decisdes na busca de
cuidados e tratamentos.

Ndo hd um unico caminho a ser seguido, existem varias possibilidades e as
interpretacfes que os individuos fazem sobre o que estdo vivenciando podem levar a novas
perspectivas, ou seja: diferentes subsistemas podem ser acessados de maneira concomitante,
sequencial ou alternada (MATTOSINHO; SILVA, 2007).

Cada escolha terapéutica possui vantagens e desvantagens, e segundo com Gerhardt
(2006), é decidida de acordo com as disponibilidades circunstanciais (situagdo socioecondémica)
e com as explicagdes culturalmente aceitas pelo individuo e seu grupo.

Nesse sentido, pensar o sistema de atencdo a salde atraves dos subsistemas ajuda a
compreender o comportamento das pessoas frente ao adoecimento, considerando-se que um
sistema de cuidado a satde de qualquer sociedade n&o se dissocia de aspectos culturais e sociais.
E preciso atender a aspectos como organizacdo social, religiosa, politica e econdmica
(HELMAN, 1994).

3.3.2 Itinerarios terapéuticos

Alves e Souza (1999, p. 133) definem itinerario terapéutico como “um conjunto de

planos, estratégias e projetos voltados para um objeto preconcebido: o tratamento da afli¢ao”.
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Gerhardt (2006) considera o itinerario terapéutico como sindnimo de busca de
cuidados terapéuticos que envolvem praticas individuais e socioculturais de salde através dos
caminhos percorridos por individuos na tentativa de solucionarem seus problemas de salde.

Ambos concordam que ndo se trata de um plano pré-estabelecido com estratégias
definidas. A ideia de itinerario terapéutico esta associada a uma cadeia de eventos sucessivos
gue formam uma unidade. Apenas posteriormente, ao avaliar sua trajetdria no tratamento da
aflicdo, é que o individuo confere coeréncia aos atos vividos.

Com a identificacdo de um problema de saude, o individuo se depara com diversas
possibilidades de escolha, j& que tem & disposicdo uma ampla gama de servicos terapéuticos,
de modo que a tomada de decisdo sofre influéncia do contexto sociocultural no qual esta
inserido.

Nesse sentido, a analise do itinerario terapéutico busca levar em consideragdo a
influéncia exercida pelo contexto sociocultural, pois o individuo s6 é capaz de construir sua
trajetéria baseando-se em um campo de possibilidades socioculturais, que sdo viabilizadas
durante o percurso de busca e realizacao do cuidado (BELLATO et al., 2016b).

O interesse sobre como as pessoas procuram ajuda para resolver suas demandas ou
problemas de saude, tem sido tema frequente em estudos sobre planejamento, organizagdo e
avaliacdo de servigos assistenciais de salde, mas é importante ressaltar que os itinerarios
terapéuticos ndo sdo exclusivamente determinados por fatores relacionados a facilidades ou
dificuldades no acesso aos servigos de saide (CABRAL et al., 2011).

A andlise a partir do itinerario terapéutico acontece por meio de um processo de
aproximacgdo com a realidade vivida pelo usuario, compreendendo elementos da vivéncia do
adoecimento que abrangem questdes como acesso, acessibilidade, acolhimento e resolutividade
sob a Otica de quem recebe o cuidado. O objetivo é compreender a vivéncia dessas pessoas,
evidenciando as suas interpretacfes e sentidos sobre a sua trajetéria de cuidado (BELLATO et
al., 2009; GERHARDT, 2010).

Assim, os individuos percorrem diferentes sistemas de cuidados, de acordo com 0s
diferentes tipos de explicacdo dados a seus problemas e de acordo com a adaptacao da oferta a
seus desejos e condigdes de vida. Desta forma, os sujeitos utilizam tudo o que lhes é oferecido

na sua procura por uma melhoria, solugéo, resolutividade do problema (GERHARDT, 2007).
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4 METODOLOGIA

4.1 Tipo de estudo

Trata-se de uma pesquisa exploratoria, de abordagem qualitativa e do tipo estudo de
caso. A pesquisa qualitativa pode responder de maneira adequada ao objeto de estudo proposto,
uma vez que tem como principal interesse a busca do significado e se aplica ao estudo da
historia, das relacGes, das representacdes, das crencas, das percepcdes e das opinides, resultado
das interpretacdes que os seres humanos fazem de como vivem, constroem seus artefatos e a si
mesmos, sentem e pensam (TURATO, 2005; MINAYO, 2007).

Segundo Yin (1994), o estudo de caso pode ser considerado como uma importante
estratégia metodologica, pois permite ao pesquisador um aprofundamento do fenémeno
investigado dentro do contexto da vida real. E um método que pode agregar multiplas fontes de
evidéncias, que permitem a aquisi¢ao de variadas informacdes sobre 0 mesmo fenémeno; ou

seja, linhas convergentes de investigacao que, apos coletadas, sdo trianguladas.

4.2 Cenario do Estudo

O estudo foi desenvolvido no municipio de S&o Gongalo dos Campos — Bahia.
Conhecido como “Cidade Jardim”, possui uma populagdo estimada em 37.942 habitantes, area
territorial de 294,768 km? e densidade demografica de 110,67 hab./km2. O municipio integra a
Regido Metropolitana de Feira de Santana e faz parte da Macrorregido Centro-Leste, que é
composta por 72 municipios (IBGE, 2020; BAHIA, 2011).

Sua rede de servicos conta com 44 Estabelecimentos de Saude, sendo 18
estabelecimentos privados e 26 estabelecimentos publicos, dos quais, 11 sdo Unidades de Saude
da Familia, sendo 06 unidades localizadas na zona rural e 05 unidades localizadas na zona
urbana, além de 09 Postos Satélites localizados na zona rural, 0 que garante uma cobertura de
100% da populacéo (BRASIL, 2020). A escolha desse local para realiza¢ao da pesquisa derivou

da atuacdo da pesquisadora como enfermeira de uma equipe de satde da familia do municipio.

4.3 Participantes do estudo
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A proposta da pesquisa foi analisar os itinerarios terapéuticos de criangas ou
adolescentes portadores de doenca falciforme residentes no municipio de Sdo Gongalo dos
Campos. E, considerando que a busca por tais cuidados é mediada pela familia ou responsavel
dessas criancas ou adolescentes, definiu-se como sujeito da pesquisa a pessoa que assume papel
preponderante no cuidado da crianca e/ou adolescente com doenca falciforme.

Foram considerados para realizacdo deste estudo as criancas ou adolescentes na faixa
etaria de zero a dezoito anos, conforme previsto no Estatuto da Crianca e do Adolescente
(ECA), Lei 8.069, de 1990, o qual considera crianca a pessoa até doze anos de idade
incompletos e adolescente aquela entre doze e dezoito anos de idade (BRASIL, 1990).

Como critérios de inclusdo dos participantes foram considerados: pessoas maiores de
18 anos, responsaveis preponderantes pelo cuidado da crianca ou adolescente com a doenca
falciforme e cuja familia fosse acompanhada pelas equipes de saude da familia.

Como a Secretaria Municipal de Satde de Sdo Gongalo dos Campos nédo dispde de um
cadastro das pessoas com doenca falciforme residentes no municipio, a estratégia adotada para
identificar os possiveis participantes do estudo foi a realizacdo de contato prévio com as
enfermeiras das Unidades de Saude da Familia (USF). Nessa primeira aproximacao foi possivel
verificar a existéncia de familias com crian¢as ou adolescentes com doenca falciforme na area
adscrita de outras USF, além daquelas residentes na area de abrangéncia da USF, local de
trabalho da pesquisadora.

Considerando que as caracteristicas do territorio podem ser uma importante barreira
de acesso e pensando na representatividade de experiéncias, na selecdo dos sujeitos da pesquisa
foram contemplados familiares cuidadores que residiam nas areas rural e urbana do municipio.

O contato com os participantes aconteceu de diferentes formas, sendo que o primeiro
sempre foi mediado pela enfermeira e Agentes Comunitarios e Saude (ACS). De um total de
16 criancas/adolescentes identificados, 07 cuidadores foram contatados, por atenderem aos
critérios de inclusdo, os quais aceitaram participar da pesquisa. Contudo, ao longo da fase de
trabalho de campo, 01 participante mudou para outro municipio e 02 participantes voltaram ao
mercado de trabalho o que inviabilizou a permanéncia na pesquisa.

Ainda em relacdo ao nimero de participantes, é importante destacar que ndo houve
uma busca por representatividade numérica, mas sim um aprofundamento da temética estudada
(MINAYO, 2007).
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4.4 Técnica e Instrumento para producéo de dados

Para producéo de dados adotou-se as seguintes técnicas: o Teste de Associacao Livre
de Palavras (TALP), o Procedimento de Desenho-Estéria com Tema, a Entrevista em
Profundidade e a aplicagdo de um questionario de perfil socioeconémico e demografico.

A escolha pela utilizacdo de técnicas projetivas (no caso o TALP e o Procedimento de
Desenho-Estoria com Tema) deriva da capacidade dessas técnicas em fornecer representagdes
daquilo que é desconhecido por outros meios. Elas possibilitam a decodificagdo de mensagens
tanto no nivel de estrutura superficial quanto no nivel de estrutura profunda, favorecendo a
emissdo de elementos implicitos (COUTINHO; NOBREGA; CATAO, 2003).

E, além de permitirem uma compreensdo de aspectos profundos da personalidade,
aumentam o conhecimento das atitudes do sujeito em relacdo a si préprio e ao mundo, a
expressdo de seus sentimentos e suas simbolizagdes através de uma comunicacdo que se
mantém para além da compreenséo racional e consciente (COUTINHO; NOBREGA; CATAO,
2003).

O TALP consiste em uma investigacdo aberta que se estrutura na evocacdo de
respostas dadas a partir de estimulos indutores. Solicita-se que os entrevistados realizem
associacdes espontaneas das palavras indutoras (estimulos), de maneira rapida e simples,
revelando contetidos implicitos ou latentes (NOBREGA; COUTINHO, 2003).

Assim como o TALP, a técnica do Desenho-Estdria com Tema deriva do campo da
psicologia clinica, visando avaliar e diagnosticar as estruturas da personalidade, mas a partir da
década de 80 tém se mostrado como importantes instrumentos de pesquisa no campo da
psicologia social (NOBREGA; COUTINHO, 2011).

De acordo com Fonseca e Coutinho (2005), o Desenho-Estoria com Tema é uma
técnica projetiva que redne e utiliza informacdes de técnicas tematicas e graficas com o objetivo
de apreender elementos para ampliar o conhecimento do dinamismo da personalidade. O
desenho tem o poder de tornar inteligivel o ndo inteligivel, e os grafismos e as cores da
representacdo do estimulo refletem as percepcgdes das experiéncias subjetivas dos sujeitos e
facilitam o acesso a elementos latentes, trazendo a tona os conteddos inconscientes, que sdo
essenciais para a complementacio dos significados (COUTINHO; SERAFIM; ARAUJO,
2011).
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A escolha pela realizagcdo de entrevistas em profundidade deriva do fato desta
possibilitar uma compreensao das especificidades culturais mais profundas dos grupos e uma
maior profundidade as reflexdes (MINAYO, 2007).

No periodo de julho a dezembro de 2021 foram realizados quatro encontros com cada
participante, quando houve a aplicacdo das trés primeiras técnicas em cada um deles e aplicagdo
do questionario apenas no primeiro encontro.

As técnicas definidas foram aplicadas em sequéncia nos quatro encontros, de maneira
a iniciar a abordagem pelo TALP, seguido do Desenho-Estoria com Tema e entrevista em
profundidade (conforme Apéndices A, B, C e D). A fim de caracterizar o perfil das criangas ou
adolescentes e seus respectivos cuidadores, foi aplicado ao final do primeiro encontro um
questionario de perfil socioeconémico e demografico (APENDICE E).

Para cada encontro foram definidos quatro temas centrais: o diagndstico da doenca
(APENDICE A), a busca por cuidados (APENDICE B), o tratamento/acompanhamento
(APENDICE C) e o conviver com a doenca (APENDICE D), de forma a tentar extrair o maximo
de informac0es acerca do adoecimento e dos itinerarios terapéuticos das criancas/adolescentes
e suas familias.

Para aplicacdo do TALP foi solicitado de cada participante que falasse cinco palavras
ou expressdes que surgissem imediatamente em sua mente a partir dos estimulos indutores
definidos para cada encontro.

Antes da aplicacdo da técnica, a fim de familiarizar os participantes acerca do
procedimento e adequacao das respostas, solicitei que cada um me dissesse cinco palavras ao
ouvir um termo indutor sem associagdo ao objeto da pesquisa. Foram utilizados 0s termos:
pandemia, Covid, boneca, televisdo e futebol, escolhidos de maneira aleatoria. A utilizagao de
termos variados se justifica pela dificuldade de compreensdo do método por dois participantes
(quando era realizada nova orientagdo com um novo termo).

Ao perceber a compreensédo da dinamica pelos participantes e relato verbal de cada um
(de que havia compreendido a técnica), o TALP foi aplicado no inicio de cada encontro com 0s
termos indutores referentes a temética do encontro. As palavras evocadas foram registradas pela
pesquisadora no instrumento de coleta obedecendo a ordem de apari¢do das mesmas.

Apesar de ter acontecido uma certificacdo da compreensdo no momento inicial, apds
aplicacdo do método, observei a dificuldade de duas participantes na evocagdo de palavras
isoladas, preferindo a utilizacao de frases ou construcdes verbais (de onde foram retirados 0s

elementos centrais que foram registrados no instrumento de coleta).
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Para aplicagdo do Desenho-Estdria com Tema foi fornecido para cada participante uma
folha de papel em branco e uma caixa de lapis de cor e solicitado que desenhasse algo
relacionado a tematica do encontro. Em seguida foi solicitado que contasse uma estoria sobre
o0 desenho e que atribuisse um titulo ao mesmo.

No terceiro momento do encontro foi realizada a entrevista em profundidade, uma
nova abordagem a tematica, de modo que o entrevistado pudesse falar livremente acerca das
questdes evidenciadas com a aplicacdo das técnicas iniciais. As entrevistas foram guiadas por
questBes norteadoras presentes no instrumento de coleta e baseadas no diagndstico da doenca,
na busca por cuidados, no tratamento/acompanhamento e no conviver com a doenca falciforme.

A utilizagdo das técnicas projetivas permitiu “quebrar o gelo” dos encontros e facilitou
a comunicacdo no momento inicial, estimulando as participantes a contar as estorias na
entrevista com um maior aprofundamento e complementariedade que auxiliaram na
reconstrucao dos seus itinerérios terapéuticos (COUTINHO; NOBREGA; CATAO, 2003).

Em paralelo, foi desenvolvido também um diario de campo para registro de impressées
pessoais e das falas, sentimentos e expressdes evidenciadas pelos entrevistados que auxiliou na
compreensdo do objeto em suas multiplas dimensdes e inter-relagdes (ARAUJO, L. et al.,
2013).

Todos os encontros foram realizados no domicilio dos participantes e logo ap6s o
consentimento dos mesmos, iniciou-se a gravacdo do audio desde a aplicacdo da primeira
técnica a fim de evitar a perda de dados significativos. Os audios tiveram duracdo entrel0

minutos e 45 minutos; todos foram transcritos integralmente.

4.5 Trabalho de campo

A coleta de dados teve inicio em julho de 2021, apds a emissdo do parecer favoravel
do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da UNEB e a comunicagdo a SMS do municipio sobre
0 inicio do trabalho de campo, tendo como primeira atividade a testagem dos instrumentos de
producéo de dados definidos para a pesquisa.

Dos 04 participantes, dois residiam na area de abrangéncia da USF em que a
pesquisadora atua como Enfermeira, e os outros 02 integravam a populacéo adscrita de outras
USF. Para os participantes que eram acompanhados por outras unidades, o primeiro contato foi

mediado pela Enfermeira e 0 ACS da microarea.
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A testagem dos instrumentos apontou adequacdo, assim, optou-se por incluir esse
sujeito como parte do rol de participantes. Todos os encontros foram presenciais e ocorreram
no domicilio dos cuidadores. Salienta-se que todas as medidas de seguranca previstas no
Protocolo de Enfrentamento da Pandemia da Covid-19 foram seguidas rigorosamente. A coleta
foi concluida em dezembro de 2021.

No primeiro encontro com cada participante foram fornecidas informacdes detalhadas
sobre 0s objetivos e critérios da pesquisa, possiveis riscos e beneficios, bem como gquanto a
possibilidade de desisténcia da participacdo em qualquer fase da pesquisa e da garantia de
anonimato, o que culminou com a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) em duas vias, uma entregue ao préprio participante e outra via arquivada com a
pesquisadora.

Os encontros subsequentes eram agendados ao final de cada encontro, tudo em comum
acordo com os entrevistados e respeitando a sua disponibilidade. No total foram realizados 04
encontros com cada participante.

Como medida de manter o anonimato dos participantes (e seus filhos) adotou-se
codinomes, que foram escolhidos de maneira aleatoria pela pesquisadora. No quadro 1 consta
as informacdes gerais sobre os participantes e no quadro 2 as informagdes gerais sobre as
criangas/adolescentes, ambos apresentados o capitulo “analise e discussdo dos resultados”.

Dado que todos os encontros ocorreram na casa dos participantes, em alguns
momentos ocorreram interrupgdes e contribuicdes de outros familiares, pois a presenca de
alguém estranho aquele ambiente falando sobre algo tdo intimo causava muito interesse. Como
estratégia para manter as criancas entretidas e evitar interrupgdes frequentes e uma eventual
distracdo, lhes foi fornecido giz de cera e papel oficio. Destaca-se a contribuicdo marcante de
um pai, as reflexdes trazidas pelos ACS sobre o acompanhamento daquelas familias bem como,

0 modo acolhedor com que a pesquisadora foi tratada durante todo o trabalho de campo.

4.6 Técnica de analise de dados

Para tratamento dos dados obtidos através da aplicagdo das técnicas TALP, Desenho-
Estéria com Tema e Entrevista em Profundidade foi utilizada a Analise de Conteldo, que para

Bardin (2011) consiste em:

“um conjunto de técnicas de analise das comunicagdes visando obter, por
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteldo das mensagens,
indicadores que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢Ges de
produgdo/recepcdo destas mensagens.” (BARDIN, 2011, p.48).
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Para tanto, as seguintes etapas foram empregadas: pré-analise; exploracdo do material
e o tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretacdo (BARDIN, 2011).

A pré-anélise consistiu na organizacdo do material para constituicdo do corpus da
pesquisa, que seria 0 conjunto dos documentos a serem submetidos aos procedimentos
analiticos. Nesta fase houve uma leitura flutuante das entrevistas e conteudo das estdrias e
observacao sistematica dos desenhos através de um contato inicial, deixando-se invadir por
impressoes e orientagdes (BARDIN, 2011; COUTINHO 2001 apud FONSECA; COUTINHO
2005).

Na fase de exploracdo do material houve uma transformacédo dos dados brutos do texto
em unidades que permitiram uma descricdo das caracteristicas do conteddo (unidades de
registro e unidades de contexto). A unidade de registro consiste na unidade de significacdo
codificada, ou seja, menor parte do conteldo. Para esta pesquisa, 0 tema foi utilizado como
unidade de registro.

De acordo com Bardin, o tema “¢ a unidade de significagao que se liberta naturalmente
de um texto analisado segundo certos critérios relativos a teoria que serve de guia a leitura”
(BARDIN, 2011, p.135).

Na terceira etapa, ocorreu o tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretacao que
resultou na defini¢do das categorias empiricas do estudo, a saber: “A descoberta da doenga” e

“A busca pelo cuidado”.

4.7 Aspectos éticos

Este estudo foi desenvolvido respeitando as diretrizes e normas regulamentadoras da
pesquisa envolvendo seres humanos descritas na Resolugdo N° 466/2012 do Conselho Nacional
de Saude.

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da Universidade
do Estado da Bahia — UNEB sob o registro 4.748.450; esta registrado na Plataforma Brasil sob
o Certificado de Apresentacdo para Apreciacdo Etica (CAAE): 47218821.7.0000.0057
(ANEXO).

Os participantes foram detalhadamente orientados no primeiro encontro através de
uma linguagem clara e acessivel no que diz respeito aos objetivos da pesquisa, manutencéo do

sigilo e anonimato, possiveis riscos (desconfortos ou constrangimentos, que seriam
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minimizados) e beneficios a que estariam expostos (visibilidade as pessoas com doenca
falciforme, um passo importante no desenvolvimento de projetos terapéuticos que considerem
as suas necessidades de saude, e a possibilidade de um cuidado integral e humanizado).

Foram orientados também quanto a participacdo voluntéria e possibilidade de
desisténcia a qualqguer momento, sem qualquer prejuizo. Duas vias do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (APENDICE F) foram assinadas, sendo uma via entregue ao proprio
participante e outra via arquivada com a pesquisadora.

Todos os encontros foram realizados no domicilio dos participantes por escolha dos
mesmos e agendados previamente, de acordo com a sua disponibilidade. E diante do contexto
atual da pandemia do Covid-19, a realizacdo de todos os encontros atendeu aos protocolos de
seguranca preconizados, seguindo recomendaces de distanciamento, utilizacdo de mascaras
de protecéo e disponibilizacao de alcool a 70%.

Para preservar 0 anonimato dos participantes, seus verdadeiros nomes foram
substituidos por nomes ficticios na descricdo dos dados desse estudo, sendo que todas as
informagdes constam no diario de campo.

As informag0es coletadas serdo mantidas em absoluto sigilo e os resultados obtidos
serdo utilizados apenas para fins de pesquisa. O conteudo do material coletado ficara sob a

guarda da pesquisadora por um periodo de cinco anos e transcorrido este tempo sera destruido.
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5. ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

5.1 Caracterizagao dos participantes

Considera-se relevante apresentar a caracterizacdo das participantes e das criancas e
adolescentes, uma vez a variabilidade clinica (e gravidade) da doenca falciforme esta
relacionada tanto a fatores genéticos e fisioldgicos, quanto a fatores socioecondémicos, como as
condi¢cBes de moradia, a qualidade da alimentagdo, prevencdo de infecgdes e 0 acesso a
assisténcia a saude (ZAGO; PINTO, 2007). A seguir, serdo apresentados de maneira individual

as participantes e seus filhos.

Marta: 37 anos, mée de dois filhos, casada e identificou-se como mulher preta. Possui ensino
fundamental incompleto e renda familiar menor que um salario minimo. Declarou a sua
ocupacdo como cozinheira (trabalha por conta propria em casa para complementar a renda
familiar); mora com os filhos e 0 marido na zona rural. Clarice (portadora da doenca falciforme)
tem 10 anos, genitora declarou ser de cor preta, o diagndstico da doenca falciforme SC se deu
apos realizacdo do teste do pezinho; faz uso da hidroxiuréia, ndo possui plano de satde e recebe

0 Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC) 1.

Sara: 38 anos, mae de apenas um filho, divorciada e autodenomina-se de cor preta. Possui
ensino médio completo com renda familiar de 1 a 2 salarios minimos. Trabalha como auxiliar
de logistica e mora com a filha na zona rural. Jalia tem 15 anos, genitora declarou ser de cor
preta, recebeu o diagnostico de anemia falciforme (SS) apoés realizacdo do teste do pezinho, faz

uso da hidroxiuréia, possui plano de satde e ndo recebe o BPC, atualmente.

Angélica: 43 anos, mée de 05filhos, vive uma unido estavel duradoura e autodeclarou-se preta.
Possui ensino fundamental incompleto com renda familiar menor que um salario minimo. Do

lar, mora com 05 filhos e 0 marido na zona urbana. Possui 02 filhos com a doenca falciforme:

1 0 Beneficio de Prestagdo Continuada — BPC é um beneficio individual, temporario e intransferivel no valor de
um salario minimo que pode ser concedido a idosos ou pessoas de qualquer idade com deficiéncia de natureza
fisica, mental, intelectual ou sensorial, desde que sejam comprovadas as limitagdes que o impossibilitem de
participar de maneira plena e efetiva da sociedade em condigdes de igualdade com outras pessoas. Seu acesso ndo
depende de contribuicdo previdenciaria. E necessério que a renda per capita familiar seja inferior a 25% do salario
minimo vigente e por ser um beneficio temporério, a sua concessao esta condicionada a revisdes periddicas. Fonte:
http://mds.gov.br/assuntos/assistencia-social/beneficios-assistenciais/bpc.
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Davi, com nove anos e Alice com dois anos. Ambos foram identificados pela genitora como de
cor preta, receberam o diagnostico da doenca do tipo SC ap0s realizagdo do teste do pezinho,

ndo fazem uso da hidroxiuréia e ndo possuem plano de saude. Um deles recebe o BPC.

Helena: 38 anos, mae de Unico filho, casada e autodeclara-se como preta. Possui ensino médio
completo e renda familiar de 1 a 2 salarios minimos. Do lar, mora com o filho e o marido na
zona urbana. Jodo tem 12 anos, foi identificado pela genitora de cor preta, recebeu o diagnostico
de anemia falciforme (SS) ap06s realizacdo do teste do pezinho, ndo faz uso da hidroxiuréia,

possui plano de saude e ndo recebe o BPC.



Quadro 1- Caracterizagdo dos participantes.
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Raca/ N° de Renda Residentes Local de
Cddigo | ldade | Sexo ¢ Vinculo | . Escolaridade | Estado civil | Ocupacao familiar no SR
Cor filhos - residéncia
(SM) domicilio
Marta 37 F Preta Mae 2 EFI Casada Cozinheira <1 4 Zona rural
Sara 38 F Preta Mae 1 EMC Divorciada Aux',l lar de la?2 2 Zona rural
logistica
Angélica| 43 | F | Preta | Mae 5 EFI Unido Do lar <1 7 Zona
estavel urbana
Helena 38 F Preta Mae 1 EMC Casada Do lar la?2 3 Zona
urbana

Fonte: Dados da pesquisa; elaboracéo propria.

Legenda: F — Feminino; EFI - Ensino Fundamental Incompleto; EMC — Ensino Médio Completo; SM — Salario minimo.

Quadro 2 - Caracterizacdo das criancas e adolescentes.

Crianca/ Idade Sexo Raca/cor | Genotipo Eaz uso d,a.‘ Plarlo de
adolescente Hidroxiuréia saude
Clarice 10 F Preta SC Sim Nao
Julia 15 F Preta SS Sim Sim
Alice 2 F Preta SC Nao Nao
Davi 9 M Preta SC Nao Nao
Jodo 12 M Preta SS Nao Sim

Fonte: Dados da pesquisa; elaboracéo propria.
Legenda: F — Feminino; M — Masculino.
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A totalidade dos cuidadores preponderantes sdo mulheres pretas e mées das criangas
ou adolescentes, com faixa etaria entre 37 e 43 anos de idade; duas delas possuem ensino
fundamental incompleto, com renda familiar inferior a 01 salario minimo, um filho e tem como
ocupacdo principal o trabalho doméstico — “do lar”. Todas vivem como marido ou
companheiro, com excecdo de Sara que é divorciada. Duas familias possuem plano de saude,
duas recebem BPC e duas moram na zona rural. Para todas as cuidadoras a familia foi referida
como principal rede de apoio.

Em relacéo as criancas e adolescentes com doenca falciforme, 03 s&o criancas (02 a
10 anos) e 02 adolescentes (12 a 15 anos), 03 séo do sexo feminino e 02 do sexo masculino.
Todos foram declarados pelas genitoras como de cor preta e receberam o diagnéstico de doenca
falciforme ap0s a realizacdo do Teste do Pezinho. Quanto a classificacdo da doenca, 02 eram
portadores da anemia falciforme e 03 portadores da doenca falciforme do tipo SC. Apenas 02
faziam uso de hidroxiuréia.

Quanto a caracterizacdo dos participantes, corroborando com evidéncias encontradas
na literatura, ha uma predominancia de cuidadoras méaes de criancas e adolescentes com doenca
falciforme (MADANI et al., 2018; SOUZA et al.,, 2020; MIRANDA et al.,, 2020;
FIGUEIREDO et al., 2018; FIGUEIREDO et al., 2021).

Estudo realizado por Fernandes et al. (2010) demonstra que as condigdes sociais
podem influenciar no agravamento da doenca falciforme (aumentando a morbimortalidade), o
que confirma que a problematica da doenca nédo € apenas de ordem técnica, mas também uma
questdo politica e social.

De maneira semelhante, Sabarense et al. (2015) ao caracterizar 6bitos de criancas com
doencga falciforme, verificou que a baixa renda familiar e a baixa escolaridade dos pais sdo
consideradas como fatores agravantes do quadro clinico da crianca. Assim, a dificuldade em
identificar as situacdes de risco contribui para o 6bito infantil, algumas vezes antes mesmo de
chegar ao hospital. No estudo em questdo: 91,6% das familias possuiam renda per capita
mensal inferior ou igual a um salario minimo e 50% recebiam beneficios federais.

Nesse contexto, estudo realizado com 63 familiares de criancas com doenga falciforme
apontou como um de seus principais achados as condi¢fes socioecondmicas precarias dos
cuidadores, que em sua maioria eram maes do lar (79,4%), de familias numerosas com poucos
recursos financeiros (64,5%) e sem assisténcia social ou seguro de saude (80%) (MADANI et
al., 2018).



39

E importante destacar que, neste estudo, todas as méaes e seus filhos pertencem a
populacdo negra, que historicamente é desfavorecida e sofre com os piores indicadores
epidemioldgicos, educacionais e econdmicos e menor acesso aos servigos de saude e
saneamento ambiental (BRASIL, 2016), fatores que podem interferir na variabilidade clinica e
progndstico das pessoas com doenga falciforme (ZAGO; PINTO, 2007).

5.2 A descoberta da doenga

Nesta categoria serdo descritas e analisadas as emocgOes vivenciadas pelas

cuidadoras/maes quando do diagnoéstico da doenca falciforme.

Esquema 1 - Contribui¢des da Associagdo Livre de Palavras para a Categoria “A descoberta
da doenga”

Estimulo: Diagnostico da doenga falciforme

e Exame do pezinho

e Fiquei muito triste, tanto de dar até uma depressao
e Nao é facil

e Primeira filha

e Doenga muito séria

e E uma doenca que ndo tem cura, tem que se proteger
e Tem que tomar todos os remédios

e Fazer todos os exames

e Foi terrivel

e Eu senti aquele susto, eu nem esperava

e Incerteza

e Desinformagéo

e Medo

e Sentimento de incapacidade

e Solidao

e Triste

e Dor

e Dificuldade

e Forca

o Fé

Fonte: Dados da pesquisa; elaboracéo propria.
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Como descrito no topico anterior, todas as participantes tiveram conhecimento do
diagnostico apoés a realizacdo do Teste do Pezinho - triagem neonatal, procedimento ofertado
pelas USF do municipio de Sdo Gongalo dos Campos. Quanto ao acesso a tal procedimento,
Helena relatou atraso na realizagdo do exame (apds os quinze dias de vida) por falta de material
na unidade de salde e Marta referiu atraso no recebimento do resultado do exame (por volta do
terceiro més de vida da crianca).

Marta e Angélica referiram ter recebido o diagnostico pela enfermeira e Sara e Helena
pela médica da unidade. Apenas Marta considerou ter recebido as informacdes necessarias
sobre a doenca no momento do diagnostico, ainda que ndo as tenha detalhado no momento do
encontro. Sara e Helena ndo se recordavam muito bem das informacdes recebidas no momento
inicial (pois “faz muito tempo”’) ¢ Angélica relatou que recebeu orientagdes na atengao basica,
mas a compreensao acerca do diagnostico sé aconteceu no servi¢o especializado.

O Ministério da Saude recomenda a realizacdo do teste do pezinho, preferencialmente,
entre o terceiro e o quinto dia de vida do recém-nascido e a busca ativa daqueles cujos resultados
apresentam alguma alteracao para que haja, em tempo habil, a confirmacéo diagnostica e inicio
do tratamento, possibilitando a prevencdo de possiveis complicacbes. No entanto, ndo ha
impedimento da coleta apds o prazo recomendado. Mas, quanto mais cedo realizada, mais
precocemente serd iniciado o tratamento (BRASIL, 2016).

A inclusdo das hemoglobinopatias no Programa Nacional de Triagem Neonatal
possibilitou que a triagem, antes realizada de forma limitada, garantisse igualdade de acesso a
todos os recém-nascidos brasileiros, independentemente da origem geogréfica, etnia e classe
socioecondmica, bem como uma adequacdo as caracteristicas étnicas das populacBes
brasileiras, levando em consideracdo as incidéncias e relevancias clinicas das diferentes
patologias (RAMALHO; MAGNA,; PAIVA-E-SILVA, 2003).

Tendo em vista que a triagem para hemoglobinopatias foi instituida em 2001 e o fato
de que todas as criangas e adolescentes tiveram acesso ao diagnostico através do teste do
pezinho, demonstra um avango importante do programa e auxilia na prevencdo das
complicacdes, aumento da sobrevida e melhoria da qualidade de vida desses individuos
(BRASIL, 2001a; REIS et al., 2021).

O momento do diagnostico na experiéncia do adoecimento pode ser considerado como
um marco que simboliza uma mudanca na vida dessas familias. H& um desconhecimento acerca

da patologia, do tratamento, da sua evolucéo e das implicacdes para o dia a dia da familia e da
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propria crianca. E a fase mais dificil, onde pode haver um descontrole da situacio vivenciada
(DAMIAO; ANGELO, 2001).
O relato das mées demonstra que o diagnostico desencadeou uma multiplicidade de

emog0es: tristeza, impoténcia, inconformismo e medo do desconhecido:

“Eu fiquei muito triste mesmo, em tempo de dar uma depressdo quando recebi esse
diagnéstico e foi para mim, foi muito dificil mesmo. Levei foi um ano, um ano mesmo

pra poder... pra poder... pra poder ver se entrava na minha mente.” (Marta)

“Quando eu recebi o diagnostico, na verdade, eu pensei logo em... no pior. Vocé tem
uma filha pequena com diagndstico que vocé ndo conhecia e que a Unica coisa que

vocé sabia era que ndo era bom e podia levar a morte.” (Sara)

“Eu senti aquele susto. Foi um momento que eu nem queria... nem esperava.”

(Angélica)

A comunicacdo de que seu filho/filha é portador de uma doenca que ndo tem cura é
uma experiéncia unica, em especial quando se trata de uma crian¢a tdo pequena. Além da
incerteza quanto ao futuro do filho e das repercussdes da doenga em suas vidas, é preciso lidar
também com o sentimento de frustracdo criado pela expectativa de um filho saudavel e
“perfeito” (GESTEIRA et al., 2020), como pode ser evidenciado no relato de Marta e na estoria

representada no desenho 1.

“Porque ndo ¢ facil vocé ter uma, a primeira filha, né?! E deu do que deu, esse
problema. E a anemia falciforme é uma doenca muito séria. E fiquei muito triste

mesmo, tanto de dar até uma depressdo.” (Marta)
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“Normalmente a gente ta acostumado a ver
as flores bonitas, verdes, vermelhas cheia
de cores, 0 que nos chama muita atencéo,

né? Mas quando eu recebi o diagndstico da
anemia falciforme eu me senti como uma

flor... murcha, sem muita vida. Apenas

um... tinha aquele caulizinho 14 vivo, mas a

flor naquele momento morreu.” (Sara)

Desenho 1 - A luta continua

Castellanos et al. (2018) evidencia ainda que essa experiéncia com uma doenga cronica
pode desencadear uma ruptura nas trajetorias de vida familiares. Com a nova realidade as
expectativas iniciais sdo frustradas, desafios inesperados se tornam presentes, novas estratégias
de sobrevivéncia e sustentacao fisica, econdmica e emocional precisam ser adotadas, projetos
e trajetorias de vida individuais e familiares sdo alterados.

De acordo com Guimaraes et al. (2009, p. 10) “por mais harmoniosa que seja a familia,
a crise ¢ inevitavel”. O nascimento de um filho com uma necessidade especial revela o
rompimento dos padrdes e expectativas que haviam sido gerados durante todo o periodo de
espera e que deverdo ser ajustados devido as limita¢fes que a crianga apresenta.

As incertezas, os medos podem ser explicados pelo desconhecimento sobre a doenga,

como explica os trechos abaixo:

“Porque era um momento que eu ndo sabia o que era... o povo dizia que era uma
doenca ruim, que minha filha podia ficar aleijada e... eu ndo sabia o que fazer. Ndo
sabia para onde correr. Ficava pensando o que € que ia acontecer com ela. O tempo ia
passando e eu mais desesperada ficava porque ndo tinha ninguém para me orientar.”

(Sara)

“Ad, ai eu fiquei muito, muito triste, chorando muito porque eu ndo imaginava que era

essa doenga.” (Angélica)
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O desconhecimento acerca da doenca na nossa sociedade, ainda que tenha se passado
mais de cem anos do seu primeiro relato cientifico, é a certeza de que o racismo institucional
mantém a doenca falciforme na invisibilidade. Assim, aspectos importantes sobre a doenca,
especialmente sobre sua existéncia e seu carater cronico e hereditario, que sdo importantes para
a prevencdo e desmistificagdo da doenca, permanecem desconhecidos pela populagdo em geral
(KALCKMANN et al., 2007; ARAUJO, 2007).

Por outro lado, Marta e Helena relataram conhecimento prévio da doenca falciforme,
em virtude da existéncia de outros casos na familia (primos) e Marta relatou ainda conhecer
outra familia em situacdo semelhante.

O fato de conhecerem previamente a patologia ndo anula o impacto do momento do
diagnostico de seus filhos. Conhecer outras pessoas com a doenc¢a de maneira tdo proxima faz
com que elas relembrem as experiéncias vivenciadas e projetem essa possibilidade de dor e
sofrimento para suas vidas, como se evidencia no desenho-estoria 2. Além do que, a experiéncia

do adoecimento é vivenciada de maneira impar por cada uma delas.

“Quando eu soube, fiquei super
triste porque eu ja tinha, ja
conhecia, tenho dois primos que,
gue tem a anemia € eu via o
sofrimento dos pais deles. Entdo
disse: eu vou ter que passar por

tudo isso também, né?” (Helena)

Desenho 2 - Forca e fé, gratiddo sempre

Outro sentimento fortemente vivenciado pelas mées foi 0 medo da possibilidade da
perda do filho, que é assustador e estagnante. Alem do medo da perda, a participante Sara
relatou ter se sentido desamparada apesar de em outros momentos referir ter recebido apoio de

familiares e profissionais de salde.

“Eu s6 pensava nela morrer.” (Marta)
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“Quando eu recebi também o resultado, o resultado que ela tinha anemia falciforme
na verdade, é como se eu tivesse recebido uma sentenga de morte. ‘Sua filha ta doente,
tem alguns dias e vocé tem que cuidar dela, um pouquinho que tem’. O que eu ouvi
foi realmente foi isso. Entendeu? Ai essa parte que fica ai, que fica muito

complicado.” (Sara)

De acordo com Gesteira et al. (2020) os familiares sofrem um impacto no inicio do
diagnostico, passando pela descrenca e desespero até possuirem uma maior compreensao acerca
da doenca, quando os sentimentos de culpa pela condicdo genética familiar e medo das

complicacdes que a doenga pode acarretar se fazem presentes:

“Dai vem o que? O desespero, né? Porque vocé se sente sozinha, vocé se sente
impotente, que ndo pode fazer nada, que vocé saber que ndo tem uma cura até o
momento, né? Ai vocé vive realmente naquele desespero, se sentindo até culpada

também.” (Sara)

“Eu acho que foi mais ndo, num sofrimento ndo meu, sendo meu filho. Por saber que

ele ia sofrer com dores entendeu?” (Helena)

Neste estudo, os sentimentos vivenciados pelas mées frente ao diagndstico de seus
filhos foram semelhantes aqueles descritos na literatura. Estudo realizado para compreender o
impacto do diagnostico da doenga falciforme no contexto familiar evidenciou reagGes de
choque pelo inesperado, revolta pelo adoecimento da crianga, susto, tristeza, desespero, e
muitas vezes medo do desconhecido (ATAIDE; RICAS, 2017).

Dois achados chamam atenc¢do: as palavras forca e fé no TALP e o “caulizinho 14 vivo”
no desenho “A luta continua” destacam a importancia de manter viva a esperan¢a independente
da condicéo de cronicidade e das dificuldades vivenciadas.

Ao mesmo tempo que o diagndstico assustou, amedrontou e paralisou no primeiro
momento, o tempo decorrido possibilitou que essas mdes desenvolvessem estratégias de
enfrentamento diante das adversidades e incertezas com intuito de garantir o cuidado necessario

aos seus filhos.

5.3 A busca pelo cuidado
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Esta categoria traga os caminhos percorridos pelas mées na busca pelo cuidado para

seus filhos, ou seja, os itinerarios terapéuticos e 0s mecanismos de acesso aos subsistemas

profissional, familiar e folclérico.

Esquema 2 - Contribui¢des da Associagdo Livre de Palavras para a Categoria “A busca pelo

cuidado™.
Estimulo: Busca por Estimulo: Tratamento ou Estimulo: Conviver com
cuidados acompanhamento a doenga falciforme
e Cuidar da saude e Carro e Um pouco dificil
e Levar para e Ligar, chamar o carro e Tem que ter muito
acompanhamento pra levar cuidado na
e Dar os remédios e Fazer os exames medicacao

e Fazer exames

¢ Nao deixar de tomar o
remédio

e Dar o remédio na hora
certa

¢ Nao fazer exercicio

e Nao irritar muito

e Fazer os exames tudo
correto

e Ter bastante cuidado
com ele

e Desinformacéo

¢ Baixa estima

e Medo

e Impoténcia

e Positividade

e Dificuldade

¢ Disponibilidade

e Informacao

e Acessibilidade

e Assisténcia

e Levar pra as consultas

e Pegar remédio

e Cuidar

e Comprar remédios

e Tomar (remédios)
direitinho

e Correr atras dos
exames dele

e Cuidar dele direitinho

e Recursos

¢ Necessidades

¢ Desinformacéo

e Persisténcia

e Sobrevivéncia

e Dificuldade

e Distancia

¢ Disponibilidade

e Espera

e Cansativo

Fonte: Dados da pesquisa; elaboracgéo propria.

5.3.1 Caminhos percorridos

e Orienta¢des medicas
e Fazer 0s exames

¢ Pra que o paciente
tenha uma vida boa

e Cuidar

e Dar os remédios na
hora certa

e Levar pra fazer exame

e Levar pra consulta

e Ter orientacao nos
medicamentos

¢ \Vontade de viver

o 6

e Acreditar

e Busca

e | uta

e Dificil

e Inesperado

e Esperanca

o ¢

e Dor
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As sinteses abaixo demonstram o trajeto que cada uma das participantes percorre
quando percebe que seu filho/filha tem algum problema de saude. O trajeto de cada uma delas
traz indicios importantes sobre acesso, integralidade e equidade (principios doutrinarios do
SUS) e também sobre a interacdo entre os trés subsistemas (profissional, familiar e folclérico),
ja que as cuidadoras circulam por eles escolhendo (ou néo) os tratamentos e cuidados que seus

filhos irdo realizar.

Marta — Referiu que a filha realizou o teste do pezinho com trés dias de vida, mas a confirmagéo
do diagndstico aconteceu por volta dos trés meses de idade. Devido choro excessivo, adotou as
seguintes estratégias de cuidado: avaliagdo com pediatra, uso de chas e de massagens de alivio,
pois acreditava em se tratar de célicas infantis. Porém, a confirmacéo diagnostica aconteceu na
USF pela enfermeira da unidade, que tempestivamente a encaminhou para o servico de
referéncia (APAE). Relatou melhora da sintomatologia apds iniciar acompanhamento na APAE
e uso de medicamentos. Sofreu com as crises algicas da filha na primeira infancia. Nas situacoes
de agudizacdo, passou pelo Hospital do municipio (geral), Hospital Estadual da Crianca e
Policlinica de Humildes. A escolha pela instituicdo dependia da intensidade da dor. Nas crises
de menor intensidade ela procurava o Hospital municipal, todavia, naquelas que julgava de
maior intensidade, ela se direcionava para Feira de Santana (municipio sede da regido de salde
e que dispde de uma ampla rede de servicos publicos de média e alta complexidade). Relatou
melhora substancial da condicdo clinica da filha apos a introducdo da hidroxiuréia (ha trés
anos), medicamento que considera como “um santo remédio". Atualmente, faz
acompanhamento na Fundagdo Hemoba e USF, quando necessario, busca atendimento com

especialistas.

Sara — Recebeu o diagndstico da anemia falciforme na USF apds realizagéo do teste do pezinho
(ndo especificou o periodo, apenas que foi logo ap6s o nascimento da filha), quando a médica
da unidade Ihe informou da necessidade de acompanhamento especializado em Salvador. A
espera pelo agendamento durante o periodo em que aguardava o contato da APAE, fez com que
ela buscasse atendimento com um hematologista; essa decisao decorreu do medo de que a filha
sofresse com as complicacdes da doenca. Salienta-se que nesse periodo estava desempregada e
ndo contava com apoio paterno, buscou tal atendimento na rede pablica. O acesso se deu através
da Fundacdo Hemoba, apds diversas tentativas, servico especializado que até os dias atuais é

responsavel pelo acompanhamento de sua filha. Nos momentos de crise, inicialmente, recorria
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ao Hospital municipal de Sdo Gongalo dos Campos, mas com o passar do tempo, as crises da
filha se intensificaram e ela percebeu que a filha precisava de servi¢gos com mais recursos, entdo
ela passou a procurar hospitais em Feira de Santana (publico ou particular). Hoje, por contar
com um plano de salde, o cuidado é prestado por servigos publicos e privados. Mantém o
vinculo com a USF e a Fundacdo Hemoba, além do acompanhamento regular (facilitado pelo
plano de saude) com cardiologista, oftalmologista, otorrinolaringologista e fisioterapeuta. A

mé&e reconhece a importancia e necessidade de atendimento multiprofissional.

Angélica — Recebeu o diagnostico dos filhos apds realizacdo do teste do pezinho na USF,
quando foi encaminhada pela enfermeira da unidade ao servico de referéncia em Salvador
(APAE). Os dois filhos séo portadores da doenca falciforme do tipo SC, a ocorréncia de crises
algicas ndo é comum. Relatou a ocorréncia esporadica de resfriado e febre, cujo cuidado €
prestado no domicilio, sem necessidade de acessar qualquer tipo de servico de saude. Referiu a
ocorréncia de apenas uma hospitalizacdo de um dos filhos, no Hospital Estadual da Crianca.

Atualmente, mantém o vinculo com a USF e a APAE.

Helena — Referiu dificuldade na realizacdo do teste do pezinho devido falta de material na USF.
O filho tinha trés meses de idade quando houve a confirmacdo do diagnostico da anemia
falciforme e eles foram encaminhados para o servigo de referéncia (APAE). Sempre possuiu
plano de saude e devido as dificuldades de transporte para Salvador, tem como profissional de
referéncia um médico pediatra em Feira de Santana. A mae relatou a ocorréncia de trés
internamentos do filho (o ultimo ha mais de seis anos), todos em hospital da rede particular em
Feira de Santana. Nega a existéncia de vinculo com a USF, apesar de receber visitas regulares
da ACS; acessa apenas no servico de imunizacdo da unidade basica. Mantém o

acompanhamento com a Fundacdo Hemoba, mas prioriza 0 acompanhamento com o pediatra.

Tecendo caminhos em busca de cuidado

O diagndstico da doenca falciforme representa um marco na vida das familias,
especialmente, quando realizado tdo precocemente na infancia. E para as participantes desse
estudo, o diagnostico foi como um divisor de &guas, j& que a confirmacdo da doenca implicou

no estabelecimento de novas perspectivas para a familia.
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Kleinman (1978) alerta para a importancia do setor familiar no sistema de cuidado a
salde, relatando que a maioria das decisGes sobre quando procurar ajuda em outras arenas,
gquem consultar e se cumprir, juntamente com a maioria das avaliagdes leigas da eficacia do
tratamento sdo feitas nesse setor.

Ainda de acordo com Helman (1994), a familia é a primeira instituicdo a prestar
assisténcia a saude em qualquer sociedade. Aproximadamente 70% a 90% das préaticas de
cuidado ocorrem no ambiente familiar e tais praticas variam de acordo com as caracteristicas
sociais e econdmicas de cada familia, além das experiéncias vivenciadas, que passam a ser
influenciadas por crencas e costumes, direcionando a aten¢éo a saude.

Nesse estudo, a maioria das cuidadoras ja conhecia o diagnostico de seus filhos quando
eles comecaram a apresentar as manifestacfes da doenca, como demonstrado nos relatos

abaixo:

“Ela tinha nessa base de dois a trés meses por ai. Eu ja sabia que ela tinha anemia
falciforme, que ela tinha que ter cuidado. Ai foi quando ela comecou, que eu comecei
a olhar ela como uma crianca que tinha problema e eu ndo sabia o que fazer... ai ela
comecou a ter algumas coisas, que ela sentia muita febre. Ficava gripada
constantemente e ai eu ja ficava preocupada que eu ndo sabia qual era os sintomas, e

ai eu comecei a pesquisar.” (Sara)

“Quando ele teve pneumonia, ele ja estava com sete (meses) eu ja sabia que cle era,
ele tinha anemia falciforme, entendeu? Mas antes, até entdo ele ndo apresentava

nada.” (Helena)

Entdo, para elas, o diagnostico da doenca falciforme foi o ponto de partida na busca
de cuidado e tratamento. Contudo, a trajetéria do adoecimento pode anteceder o diagndstico da

doenga, como consta no relato da participante Marta:

“Quando Clarice tinha assim, esses meses assim de 3 para 4 meses, Clarice chorava
muito. Clarice chorava e eu ndo sabia 0 que era. Ai depois que o diagnéstico veio, que
eu vim descobrir o porqué que ela tava, porque ela chorava tanto. Como ela chorava,
chorava, eu pensava que era dor na barriga. Eu fazia chazinho de erva de erva-doce,
era, era cha, era massagenzinha na barriga. Eu pensava que era aquela coisa toda.”

(Marta)



49

Antes mesmo do diagndstico, a genitora refere a adogdo de diferentes praticas
alternativas como a utilizacdo de chas e massagens e a procura do pediatra para o0 que ela
acreditava se tratar de colicas infantis, devido ao desconforto e choro excessivo da filha. O
exame j& tinha sido realizado ao nascer, mas, 0 atraso da confirmagdo diagnostica comprometeu
0 encaminhamento precoce ao servigo de referéncia.

Entdo, com o aparecimento dos sintomas, Marta acessa inicialmente o subsistema
popular, mas a partir do momento que percebe que as praticas familiares e populares ndo foram
suficientes para sanar as dores filha, ela procura um profissional de sade (acessa o subsistema
profissional). De modo que as suas decises envolvem a sua percepcao acerca do cuidado que
julga mais adequado naquele determinado momento e a escolha de diferentes tipos de
assisténcia (familiar, popular ou profissional).

Quanto a procura pelo subsistema profissional, dados semelhantes foram encontrados
em estudo realizado por Nabdo e Maruyama (2009) ao constatarem que embora seja
considerado hegemoénico, o servi¢o formal de saude s6 é procurado quando o individuo nédo
encontra a solucdo para a sua necessidade em outros subsistemas.

Uma vez estabelecido o diagndstico da doenca falciforme, cada familia cria, a sua
maneira, estratégias de enfrentamento para tentar lidar com a situacdo que nem sempre seguem
um planejamento com uma sequéncia de agbes. As escolhas demonstram construcdes
subjetivas, individuais e coletivas que sofrem influéncia de varios fatores e contextos (LEITE;
VASCONCELOS, 2006).

Neste estudo, a fé/espiritualidade foi uma das principais estratégias de enfrentamento

utilizadas pelas cuidadoras:

“E ficava me perguntando: ‘meu Deus, sera que minha filha vai sobreviver? > Eu
pensei tanta coisa na minha... na hora a mente passou tanta coisa que vocé nem
imagina. Mas Deus me deu forca, né? Gragas a Deus ela t4 aqui, ja vai fazer 10 anos.”
(Marta)

“Entdo eu tinha que saber que era eu e Deus. E ela. E ai eu ia ter que enfrentar muitas

coisas por ela.” (Sara)

Elas buscaram forcas na fé para enfrentar o impacto do diagnéstico e acreditar na

possibilidade de cura espiritual.
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“Eu chorei muito, eu fiquei muito triste e eu digo’ meu Deus do céu, o que ¢ que eu
vou fazer com duas crianga doente agora, Senhor?’ Ai depois vem aquela coisa no
coragdo que dizia assim, oh: ‘oh! Angélica, se acalma que tudo vai dar certo, que tudo

vai dar certo!” E ta dano, gracas a Deus! T4 dano, ta tocano a vida.” (Angélica)

“(O apoio vem) Primeiramente em Deus, né? Que a gente tem que acreditar que Ele

opera milagres e que ela vai ficar sim curada. Se Jesus quiser, Jesus cura.” (Sara)

Helena refere-se a fé explicitamente apenas no TALP, mas, a expressdo “gracas a
Deus” esteve presente em muitas das suas falas quando se referia a saude do filho. Marta relatou
ter recebido apoio do lider religioso e membros da igreja que frequenta na realizacdo de
campanhas de oracdo pela satde de sua filha.

Estudo realizado com familias de adolescentes com doenca falciforme revelou que o
suporte espiritual e a fé Ihes proporcionaram forca para ultrapassar os obstaculos e conforto por
meio da manutencao da esperanca, além de auxiliar na promocao do bem-estar (GESTEIRA et
al., 2021). Em meio a dor, a familia acessa o subsistema folclérico, onde se encontram a religido
e a espiritualidade.

A relagéo entre espiritualidade/religiosidade e adoecimento acontece, principalmente,
em consequéncia do sofrimento inerente ao adoecimento crénico, como um importante fator
para lidar com as adversidades provocadas pela doenca, de maneira que tanto a espiritualidade
quanto a religiosidade séo acessadas pelas pessoas adoecidas e seus familiares para superacao
do sofrimento do processo de saude e doenca (SORATTO et al., 2016; GOMES et al., 2019).

Além do apoio espiritual, as cuidadoras buscaram apoio em outros familiares
(principalmente seus conjuges) e também apoio comunitario e profissional para lidar com o
diagnostico. Achados semelhantes foram encontrados em estudos realizados com familias de
criancas e adolescentes com doenca falciforme, onde se verificou que todas as familias
apresentaram em sua rede de apoio, além de familiares, amigos, vizinhos, parentes, igreja e
instituicdes de satude (OLIVEIRA et al., 2018; GESTEIRA et al., 2021).

De acordo com Ramos et al. (2020), esse suporte refere-se ao apoio no cuidado com o
filho, acompanhamento e transporte para o tratamento e, ao realizar esses procedimentos
operacionais, amigos e familiares demonstram preocupacdo com essas mulheres, de maneira a
proporcionar-lhes conforto, descanso, compartilhamento das alegrias e tristezas, apoio
emocional e estrutural quando estes se tornam necessarios.

Estudos com maes de criangas com doenca cronica evidenciam que elas utilizaram a

busca de conhecimentos sobre 0 assunto e conversar com outras pessoas sobre suas experiéncias
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ao cuidar da crianga com doenca crénica como estratégia para tranquilizarem-se e adaptarem-
se ao diagnostico do filho (VIEIRA; PADILHA, 2007). Neste estudo, duas cuidadoras
relataram a busca de mais informacdes sobre a doenga como uma forma de se instrumentalizar

para cuidar dos préprios filhos.

“Procurar saber as mées que ja tem as filhas que tem, né? Procurei saber, que eu ndo

sei direito, entendeu?” (Marta)

“Sem falar que eu também tive apoio da internet né? Que apesar de eu ja conhecer a
doenca, eu fui pesquisar pra saber o que que eu podia, 0 que é como é que ia ser tudo
isso. Eu procuro sempre me informar, entendeu? De tudo, tratamentos, se SUS, se ndo

SUS, ¢ internet, principalmente que ¢ o unico meio, né?”” (Helena)

A partir do diagndstico, de uma maneira geral, todas as cuidadoras salientaram que
foram informadas brevemente da necessidade de acompanhamento com especialista na APAE
de Salvador. O acesso ao servico de referéncia tem como porta de entrada a atencdo basica,
todavia, evidenciou-se em um dos relatos que por inconsisténcia na comunicagéo, a ocorréncia

de atraso no encaminhamento ao servico de referéncia.

“Ai depois a médica me chamou para conversar e disse que tinha dado que a minha
filha tinha anemia falciforme e que o (APAE) ia entrar em comunicacdo. Dai entdo eu
fiquei esperando entrar em contato, sé que quando entrou em contato, eu néo sei, eu
acho que houve uma falha na comunicagao, eu ndo fiquei sabendo. E ai eles demoram
de retornar. Eu comecei a procurar especialistas, s6 que como eu ndo trabalhava, eu
comecei a procurar pelo SUS. E ai o Gnico lugar que achou, que faz o tratamento pra

anemia falciforme era o0 Hemoba.” (Sara)

Sara demonstra compreensdo sobre o diagndstico e a necessidade de tratamento
imediato, e 0 medo de que a filha sofra com alguma complicacgdo faz ela se mobilizar em busca
de tratamento. Por conta prépria, ela procura por um especialista na rede particular, porém,
reconhece que ndo teria condicBes financeiras de manter o0 acompanhamento (na época nédo
trabalhava e ndo tinha o apoio paterno), logo o SUS seria onde conseguiria acesso ao tratamento
para sua filha.

Diferentemente das outras cuidadoras que iniciaram o0 acompanhamento na APAE, por
intermédio do municipio de origem, ela por conta prépria inicia 0 acompanhamento da filha na

Fundacdo Hemoba. Situacdo que demonstra fragilidades no fluxo de acesso ao servigo
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especializado, haja vista que a organizagdo da rede de atengdo municipal deveria dispor de
mecanismos regulatdrios que garantissem acesso em tempo oportuno, tendo a Atencédo Basica
como a coordenadora do cuidado.

Na Bahia, a APAE e a Fundagdo Hemoba sdo as instituicdes credenciadas para
diagndstico, avaliacdo, controle e tratamento das pessoas com doenca falciforme. A Fundagéo
Hemoba presta assisténcia em hematologia e hemoterapia e a APAE-Salvador através do
Servico de Referéncia em Triagem Neonatal, além da triagem para doenca falciforme, realiza
o atendimento ambulatorial multiprofissional de criangas diagnosticadas pelo teste do pezinho
(APAE, 2020; HEMOBA, 2022).

Como ocorre com toda enfermidade cronica, a assisténcia as pessoas com doenca
falciforme exige tratamento continuo, que alterna entre periodos de agudizacdo e de
estabilidade. Dessa forma, para além dos centros de referéncia, a doenga falciforme requer
atendimento multiprofissional em todos os niveis de atencéo.

No entanto, observa-se no relato das cuidadoras uma priorizacdo pelos servigos
especializados. Elas desconsideram (ou ndo compreendem) o papel da atencdo basica no
tratamento e acompanhamento de seus filhos.

A procura pelo servico de saude da atengdo basica tem como motivacao a realizacao
do teste do pezinho, atualizacdo do calendario vacinal, acesso a medicamentos, realizacdo de
exames e atendimento médico nos casos de alguma intercorréncia clinica, ndo ficou
evidenciado nas entrevistas o compartilhnamento do cuidado entre a atencéo basica e o servico

especializado.

“E 14 em Salvador mesmo. Analisar a doenga deles ai eles ndo analisa, porque s6

analisa la em Salvador.” (Angélica)

“O tratamento €é: eu vou para Salvador. Exames, remédios.” (Marta)

Alguns estudos demonstram que a preferéncia dos familiares pelo atendimento nos
servicos de atencdo secundaria em detrimento da atencdo primaria deve-se: ao despreparo dos
profissionais para atender as pessoas com doenca falciforme, mas também ao fato de que
historicamente, o tratamento da doenca falciforme é considerado complexo e de
responsabilidade exclusiva dos hemocentros, e assim, 0s outros niveis de atencdo a salde
acabam desconhecendo ou mesmo ignorando essa patologia (GOMES et al., 2014; MORAES
etal., 2017).
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Devido a variabilidade clinica, é possivel que alguns portadores da doenga falciforme
evoluam com um quadro grave, com diversos internamentos ou complicacdes e outros evoluam
assintomaticos, o que pode influenciar na busca por cuidados. Fatores genéticos, fisiologicos e
socioecondmicos contribuem para essa variabilidade (ZAGO; PINTO, 2007).

Em relagdo as criancas e adolescentes participantes do estudo, trés sdo portadores da
doenca falciforme do tipo SC e dois sdo portadores da anemia falciforme, que é considerada o
tipo mais grave do grupo das doengas falciformes.

Observa-se nos relatos das cuidadoras que elas tentam manter a estabilidade da doenca
através de cuidados rotineiros, como: hidratacdo, alimentacdo, limitacdes na préatica de
atividade fisica ou brincadeiras, a utilizacdo de medicamentos e a realizacdo de exames e
consultas regularmente, que sao consideradas algumas das medidas gerais no acompanhamento

das pessoas com doenga falciforme (BRAGA, 2007):

“Eu ndo gosto que ela brinca de correr porque se ela brincar de correr, ela sente dor.
(...) tem um pula-pula na casa do tio dela. Ela gosta de ficar pulando, entdo sempre td
controlando, entendeu? (...) Ai eu dou os remédios tudo certinho, na hora certa e
sempre conversando com ela: ‘Clarice, vocé ndo pode correr, vocé ndo pode ta
assistindo direto assim na televisdo, no celular, pra ndo cansar suas vista’ ¢ é assim.”

(Marta)

“Ela faz consulta trimestrais com hematologista onde sdo realizados exames de rotina
pra ver como é que ta, né? Se precisa fazer algum procedimento, se como é que ta ela.
A partir dai a médica olha os exames e me d& um retorno, né? Se precisa mudar alguma
medicaco, se ela precisa fazer algum acompanhamento extra com outro especialista,
entendeu? Anualmente ela faz um check-up. Onde ¢é realizado ‘n’ exames pra saber
mais especificamente. E diante mdo ela toma os medicamentos dela. Ela toma os
medicamentos, é... tenta ingerir bastante liquido, né? Que é o que ameniza as dores
dela”. (...) “ficar na rua digamos até mais tarde, por causa do sereno, ela ja evita. Jogar

bola, algumas atividades fisicas, entendeu?” (Sara)

“Sempre ¢é porque ele tem imunidade baixa, ele ndo pode tomar banho frio. Ai
Quando ta assim chovendo que a agua fica fria. Ai ele é teimoso toma, ai ele comeca
a cansar. (...) A gente que tem que ter um minimo, 0 minimo cuidado de pegar o
remédio pra dar a eles, cuidar deles, fazer o exame. Porque eles sdo pequeno.”

(Angélica)

“Um pouco de tudo eu sempre deixei ele fazer. Jamais ele é daquele de estar o tempo

todo no é... gelado, essas coisas ndo, nunca curvei, quer um sorvete, vamos tomar um
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pouco de sorvete, mas 0 tempo tem que estar quente. Se o tempo estiver frio ndo
encosta. Banhos também, no, no inverno nao encosta em agua gelada. E ja no verao,
eu deixo ele tomar banho frio. Ele sua, ele toma banho frio. (...) pra mim eu ndo posso
dar muita coisa eh artificial, mas se eu ndo der pra ele saber 0 que que ele esta
tomando, ele vai fazer em um caso desse, ele vai querer 0 que, ele vai gostar e vai
querer tomar direto. Ndo. Entdo nunca curvei. Um pouco de tudo eu sempre deixei ele

fazer.” (Helena)

Por outro lado, observaram-se situagcdes de agudizacdo da doenca, cujo tratamento
ocorre em hospitais. Marta relata diversas hospitalizacdes da filha, portadora da doenca
falciforme SC, até os seis anos de idade e que a filha “s6 veio ser gente” quando comegou a

fazer uso da hidroxiuréia.

“Antes ela tomava esse Pen Ve Oral. Ai depois que ela comegou a ir no médico. A
médica falou assim: (...) como ela tem anemia SC, a mais, menos elevada, ndo era
para ela sentir essas dores todas. E uma dorzinha assim, mas passa quando toma
remédio. Mas t4 demais entdo eu vou ter que botar ela para tomar esse hidroxiuréia.”

(Marta)

Nos episodios de crises da filha, ela recorre ao hospital. A escolha pelo local depende
da intensidade da dor: nas crises mais leves ha uma preferéncia pelo hospital municipal e nas
crises mais intensas ha um direcionamento e até encaminhamento pelo proprio servigo a um

hospital de maior suporte.

“Quando ela tem as crise mesmo eu vou direto pra Sdo Gongalo, que é mais perto.
Agora nas crise dela forte mesmo, que eu sei quando é forte mesmo, que ela ta
sentindo alguma dorzinha na perna eu vou para S&o Gongalo, mas quando ela, ela ja
ficou um tempo assim, de vocé ndo poder nem tocar nela. Até pra vestir uma roupa,
eu tinha que botar Clarice deitada para vestir a roupa de tanta dor, doia o corpo todo.
Ai eu ja ia direto pra Feira, que ela ficou internada e tudo, 14 no Hospital da Crianga.
Oito dias.” (Marta)

Apesar de a filha néo ser portadora do tipo mais grave da doenca falciforme, ela ainda
assim sofria com hospitalizacdes e episddios frequentes de dor, o que melhorou com a

introducdo da hidroxiuréia no tratamento.
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“E, eu vejo melhorou bastante. Bastante! E porque ela tomava o outro, Pen Ve Oral.
Mas o Pen Ve Oral ela tomava, mas sentia dor. E esse hidroxiuréia, depois que ela
comegou a tomar fia, gracas a Deus, nunca mais andei em hospital com ela. E muito

importante esse remédio.” (Marta)

Entdo, essa experiéncia pode explicar a centralidade do cuidado biomédico uma vez
que a cuidadora alega a estabilizagdo da doenca apds a introducao da hidroxiuréia, que quando
utilizada de maneira continua ou intermitente pode reduzir complicagdes clinicas e aumentar
significativamente a expectativa e qualidade de vida das pessoas com doenca falciforme
(SILVA; SILVA; SANTQOS, 2021; MAIA et al., 2021).

Sara, cuidadora de uma adolescente com anemia falciforme, também refere
hospitalizacdes frequentes na infancia da filha, que comecgou a apresentar crises aos seis meses
de idade com episodios de gripe, febre e dactilite, que é considerada o evento algico mais
frequente nas criancas até os trés anos de idade e entre os individuos com anemia falciforme
(CALDAS et al., 2010). E com o passar do tempo, essas crises foram aumentando de frequéncia

e intensidade.

“Depois que ela foi crescendo, eu percebi que o Hospital (de Sdo Gongalo) ndo tinha
um suporte para ela. Depois de um momento que eu levei ela em crise quando chegou
14, ela ficou urinando a urina bem escura, coca-cola, e eles ndo sabiam o que fazer,
mandaram fazer um exame na Policlinica de Feira. Quando chegou 14, ele disse ‘essa
crianca t4 mal. Tem que ir agora para o Hospital da Crianga’ E quando chegou la,
minha filha, se agravou e passou por um periodo bem complicado. Ai que eu vi que

ela ndo tinha condigdes nenhuma de ficar em Sdo Gongalo.” (Sara)

A complexidade da doenca que se materializa em um conjunto de necessidades de
salde acaba por demandar acGes e servicos de salde que ndo sdo ofertadas pela rede de saude
local, fato que gera inseguranga quando ocorre agudizacdo da doenca e a busca por servigos em

outras localidades.

“Ai depois dos cinco anos que ela comegou a apresentar crises realmente bem forte,
de ficar meses internada, de ter que precisar fazer algum procedimento, de ir para UTI,
entendeu? A partir dos cinco que veio se agravar e cada dia é uma novidade... (risos)
¢ uma sofréncia.” (Sara)

“(...) quando ela tem as coisas agora ela ndo demora mais, ela desmaia. Ela ndo
aguenta de dor. Entdo tem que ser um atendimento rapido, ndo pode ta demorando.

Ai eu procuro sempre ta no local que eu sei que eu vou chegar e ela vai ser atendida
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de imediato, entendeu? Tem toda aquela burocracia, mas ai a gente ja sabe o problema

dela, ndo, espera.” (Sara)

Hoje, ela reconhece que a filha necessita de mais recursos e nos momentos de crise,
ela procura atendimento em hospitais pediatricos no municipio de Feira de Santana. Como
possui plano de satde particular, a escolha entre o publico e o privado se baseia na facilidade
de acesso a instituicdo, ja que (segundo ela) ambas garantem atendimento de qualidade em
tempo oportuno.

Apesar de Angélica negar a ocorréncia de crises falcémicas nos filhos, ela sempre se
refere a gripe a ou febre como alteracGes simples e comuns a doenca falciforme (o que poderia
ser o inicio de um quadro infeccioso e precisaria ser mais bem avaliado) e também h& um relato

de hospitalizagdo do filho no Hospital Estadual da Crianga por conta do “problema dele”:

“Ele ficou com isso tudo inchado 6 (sinaliza pra o rosto/pescoco). Ai a médica de 1a
disse que era divido, ele ficou Ia, acho que foi dois dias internado. A médica disse que
era divido o poblema dele mesmo. Ai ele ficou I, tomou os medicamento, no outro
dia a gente veio embora. Davi... mas sempre ai sempre ele fica cansando. E to tanto
que eu tenho um nabolizador ai qualquer coisa ja tem um remédio dentro de casa. Ai

qualquer coisa eu boto nele.” (Angélica)

Angélica considera o cuidado dos dois filhos genérico, ja que “o que um tem, o outro
tem”, sem levar em conta as individualidades de cada um. Nas situacdes em que eles apresentam
quadros de dor ou desconforto respiratério, ela fornece medicamentos e realiza sessdes de
nebulizagdo no domicilio, como pode ser evidenciado no relato do desenho 3.

Sua experiéncia de cuidado tem forte influéncia do modelo biomédico. Com exce¢do
do primeiro encontro, onde ela se desenhou chorando no momento do diagnéstico, os outros
dois desenhos-estorias tem como foco a administracdo de medicamentos e realizacdo de exames

como forma de cuidado.

“Se ela sentiu uma dor de cabega, ela fala. O outro também: ‘oh mae, eu t6 com meu
corpo, minhas perna doeno’. Aia gente ja, ja parte para dar um remédio para melhorar

e tudo. Eles falam.” (Angélica)
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“Ai o remédio é quando eles sente dor e 0 nabolizador é quando eles fica cansando.” (Angélica)

Desenho 3 - Uma histéria sobre esse poblema

Helena, cuidadora de um adolescente com anemia falciforme, relata uso de medidas
farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas para alivio das crises de dor do filho, como se evidencia

em seu relato e no desenho 4:

“No episodio de crise dele é... Tem eu, o pai, ai tem a avd também e fica sempre ao
lado de Jodo, bate o desespero na gente, choro entendeu? Massagens, remédio toda

hora no, na hora certinha.” (Helena)

“Aqui ¢ um momento de acalanto
que a gente faz com ele né? Porque
todas as vezes que a dor é muito
intensa, geralmente é muito intensa,
ai fica todo mundo cercado ao lado
dele. Toda hora oferecendo uma
coisa, dando um carinho pra poder
ver se ele fica mais confortavel
porgue nem sempre quando da

remédio, passa.” (Helena)

Desenho 4 - Dor, sofrimento e tristeza
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Helena fornece medicamentos e massagens para o alivio da dor, acessando assim 0s
subsistemas familiar e popular, e caso ndo ocorra melhora, procura o hospital da rede particular
em Feira de Santana, subsistema profissional. Essas condutas coincidem com estudo de
Cordeiro et al. (2013), onde o servi¢co formal de salde é procurado no agravamento da crise
dolorosa.

Corroborando com estes resultados, estudo realizado com mées de criangas e
adolescentes com doenca falciforme revelou a utilizacdo de diferentes recursos na abordagem
da dor. As principais préaticas citadas referiam-se a terapias alternativas, automedicacdo e
assisténcia hospitalar, sendo a escolha do método baseada na percepcdo da mée acerca da dor
(SOUZA et al., 2020).

Helena relata ainda que a primeira hospitalizacdo do filho aconteceu por volta do
oitavo més de vida devido uma pneumonia, manifestagdo comum em criangas menores de cinco
anos. Todavia, relatou que aproximadamente seis anos ele ndo passa por hospitalizagoes.

Em relacdo ao acompanhamento com uma equipe multidisciplinar, para além da
Fundacdo Hemoba (ja que as participantes residem no interior do estado), a participante Sara
reconhece a importancia do atendimento multiprofissional as pessoas com doenca falciforme e
garante acompanhamento anual da filha a especialistas como cardiologista,
otorrinolaringologista e oftalmologista, o que segundo ela é facilitado pelo plano de salde.

Esse acompanhamento para Marta e Helena € realizado no caso de uma necessidade
eventual. A participante Marta, por exemplo, menciona avaliagdo da filha com oftalmologista
apos dores de cabeca, quando foram diagnosticados astigmatismo e desvio. Atualmente, a filha
faz uso de oculos para corregdo. Helena centraliza o acompanhamento do filho com o médico
pediatra e procura o cardiologista ou hematologista quando encaminhada devido alteragdo em
algum exame. Angélica, por sua vez, nega qualquer acompanhamento que ndo seja na APAE
ou USF do municipio.

Embora a doenca falciforme ndo se resuma a uma condigdo bioldgica, 0 seu carater
cronico e a possibilidade de complicagBes contribui para que seja dispensada uma maior
atencdo aos cuidados e plano terapéutico para controle da doenca que estejam alinhados com o
subsistema profissional de cuidados.

Os relatos das participantes revelam que as informacOes adquiridas no subsistema
profissional de cuidados lIhes deram embasamento para que pudessem garantir cuidados
rotineiros de manutencéo da estabilidade e/ou de reparacdo aos seus filhos (PACHECO et al.,
2019).



59

As palavras e expressdes evocadas no TALP também evidenciam a grande influéncia
do modelo biomédico para as participantes quando buscam cuidados para seus filhos, a
exemplo: “exame”, “remédio”, “cuidar ou cuidado”, bem como “assisténcia”, “carro”,
“cansativo”, “espera” e “distdncia”, palavras associadas ao acompanhamento no servigo de
referéncia, localizado em outro municipio.

Observa-se que na construcdo dos itinerarios terapéuticos, as cuidadoras transitam
entre os subsistemas familiar, profissional e folclorico, embora haja uma predominancia pelo
subsistema profissional, assim como ocorre nos estudos de Cordeiro et al. (2103) e Farias et al.
(2022). Sendo que a tomada de decisdes frente aos problemas de salde apresentados pelos
filhos depende do julgamento das préprias maes quanto a gravidade da situacdo vivenciada
(HELMAN, 1994).

Mesmo que elas optem pela realizacdo de cuidados e tratamentos indicados pelos
profissionais de salde, elas acabam buscando também outros meios para cuidar dos seus filhos,
motivadas pela esperanca de cura e/ou controle da doenga (MATTOSINHO; SILVA, 2007).

Elas percorrem os diferentes sistemas de cuidado buscando garantir aos seus filhos um
cuidado integral. Dessa maneira, quando as necessidades de saude de seus filhos ndo séo
totalmente atendidas, uma nova busca por cuidados acontece, € novos percursos sao formados

no seu itinerario terapéutico.

5.3.2 Convivendo com a doenga falciforme

5.3.2.1 Conhecimentos das cuidadoras sobre a doenca de seus filhos

A doenca falciforme demanda uma série de cuidados e acompanhamento em saude
que sdo necessarios para controle da doenca e que devem ser iniciados ainda nos primeiros
meses de vida da criangca. Além da dor, as complicacdes ocasionadas pela doenca podem
interferir na vida das criancas e adolescentes e seus familiares, que precisam estar preparados
para lidar com essa rotina de cuidados a fim de prevenir as complicacdes e garantir melhor
qualidade de vida.

De acordo com Miranda et al. (2020), o desconhecimento inicial acerca da doenga
impede a familia de buscar recursos para se reorganizar. A busca por informacdes ocorre
quando a familia percebe que ha algo grave acontecendo e ha uma constatacdo do diagnostico,

geralmente ao se deparar com os primeiros sintomas da doenca.
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No entanto, algo que chama atencéo nesse estudo foi o reconhecimento das proprias
participantes quanto a necessidade de mais informac6es sobre a doenca falciforme e a busca
constante e rotineira (tanto no momento inicial quanto no presente).

Sara relata que no momento do diagndstico, ela se sentia como “uma flor... murcha,
decaida, com suas pétalas caindo precisando de agua para restaurar”. E que aos poucos ela foi

buscando conhecimento para lidar com as demandas da filha.

“No primeiro contato que eu tive com anemia falciforme para mim ali era uma
sentenga. Como o povo falou: ‘ela pode ficar paralitica, pode dar isso, pode dar uma
crise’. Realmente, mas dai quando eu comecei a buscar o conhecimento nas pessoas
e também ne leitura, eu vi que ela ndo é o Gnico caso no mundo. (Boa seca). Tem
varias complicagdes sim, mas que temos como evitar certas situacdes, amenizar ao
menos, entendeu? E dai eu pude ter mais conhecimento no caso dos problemas que
poderiam vim acontecer e 0 que eu possa fazer para tentar amenizar e lidar com esse

problema mesmo. O que eu posso fazer para ajudar ela.” (Sara)

Hoje, ela tenta se informar a cada viagem a Salvador seja com portadores da doenca,
familiares ou até com os profissionais que fazem esse acompanhamento. Esta sempre disposta
a buscar mais informacdes sobre a doenca e tudo aquilo que favoreca o bem-estar da filha, ja
que todo o conhecimento adquirido sobre a doenca e tratamento, bem como a sua vivéncia
ajudam na manutencgéo dos cuidados.

E fundamental que os cuidadores compreendam a doenca de seus filhos para que
possam enfrenta-la de maneira adequada, pois é preciso autonomia nos cuidados para garantir
uma boa assisténcia. Neste sentido, a familia se torna responsavel pela rotina de cuidados, pela
promocao do autocuidado e pela percepcao que o filho e a prdpria familia tém sobre a condicao
cronica (VAZ et al., 2018).

Estudo realizado com familiares de criangas com doenca falciforme revelou que o
conhecimento e as habilidades dos pais sdo relevantes para o cuidado da crianca, pela
identificacdo e intervencéo precoce de situacdes de crise. Uma atuacéo eficiente dos cuidadores
pode auxiliar na redugdo da morbimortalidade associada a essa doenca (YADAV; VAGHA,
2018).

E importante que os profissionais do subsistema formal tenham conhecimento sobre o
sistema de cuidado a satde que as cuidadoras constroem, de modo a promover vinculo e adesdo
ao tratamento prescrito, haja vista o papel que o subsistema familiar assume na promog¢éo do
cuidado e a cronicidade da doenca e de sua capacidade em gerar complicagdes.
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Marta relata, no primeiro momento, ter buscado mais informacgdes sobre a doenga no
contato e troca de experiéncias com outras maes de criancas e adolescente com doenca
falciforme na comunidade, o que segundo Miranda et al. (2020) ajuda no dia a dia e na protecao
da crianca. Hoje, quando necessario, esse apoio vem da especialista. Ela demonstra
conhecimento acerca da doenca, apesar de referir-se sempre a forma mais grave, talvez por

conta dos episodios frequentes de dor e hospitalizacdes da filha na primeira infancia:

“A SS ¢ mais forte e a SC mais fraca. Mas s6 que, se tudo ¢ a mesma coisa, tudo sentir
dor, fial Ai o povo ficava tentando botar isso na minha mente, mas como a médica
dela Salvador ja falou: ‘ndo tem nada a ver, s6 tem a ver assim, porque ela nunca
precisou tirar, tomar uma bolsa e nem nunca precisou tirar o bago’, mas ¢ dor do
mesmo jeito, foi de tanto por isso que passou para ela tomar esse hidroxiureia.”

(Marta)

A Fundacdo Hemoba funciona como uma importante rede de apoio para Sara e Marta,
pois elas conseguem obter informacdes atraves de profissionais capacitados que auxiliam no
cuidado de suas filhas, no entanto o acesso a esses profissionais acontece de maneira pontual a
nivel ambulatorial, a cada retorno agendado.

Helena relata que mesmo tendo conhecimento prévio da doenca falciforme e tendo
convivido de perto com dois primos portadores da doenca, sempre buscou se atualizar tendo a

internet como o principal meio de acesso as informacoes.

“Porque tem, tem paises mesmo que tem transplantes hoje em dia caro, mas tem. Ja
tem uma salvacdo. Muitas pessoas se recuperaram através desse transplante, viu?”’
(Helena)

Atualmente, o transplante de células-tronco hematopoéticas € a Unica op¢do curativa
para individuos com anemia falciforme, “embora esse tratamento ndo seja acessivel por
diversos motivos, entre eles: disponibilidade de doadores, condicdo clinica do paciente, barreira
econdmica, condicdes socioculturais, entre outros” (FORONI et al., 2022, p. 31057).

No cenario brasileiro, o transplante foi incluido como método curativo para pacientes
com doenca falciforme a partir de 2015 (BRASIL, 2018). E, apesar de Helena considerar que
estd sempre atualizada, € importante ter cuidado com as informagdes provenientes de redes

informais.
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Embora as informag6es disponiveis no meio virtual representem uma fonte de dados
amplamente disseminadas de maneira livre e gratuita, que podem ajudar familiares de criancas
e adolescentes cronicamente adoecidos, a qualidade dessas informacdes € questionavel. Além
do que, parte da populacdo ainda apresenta limitagdes para acessar a internet (MAZZA et al.,
2017).

Por outro lado, talvez essa busca incessante por informacdes na internet demonstre
uma escassez de orientacdes proveniente dos servicos de saude (FIGUEIREDO et al., 2018),
especialmente quando a cuidadora relata priorizacdo pelo acompanhamento com médico
pediatra e consultas mais espagadas com especialista na Fundacdo Hemoba.

Nesse contexto, um estudo internacional confirmou a busca de informac®es na internet
por pais de lactentes com doencga falciforme como uma necessidade por educacdo imediata e
sugere que essa busca seja direcionada por profissionais capacitados. Indica também quanto a
importancia na disponibilizacdo por esses profissionais de sites confiaveis para que pacientes
ou familiares tenham um canal de orientacdo e, especialmente, possam compartilhar suas
vivéncias, como rede de apoio (LEBENSBURGER et al., 2015).

Angélica por sua vez, reconhece a complexidade da doenca falciforme quando afirma
que “¢ um poblema gravissimo” ou um “poblema de preocupar mesmo”, mas de maneira geral
apresenta conhecimento limitado sobre a referida doenca, em relagcéo aos seus aspectos gerais
e as crises falcémicas.

Ao longo dos encontros, as participantes descreveram alguns dos cuidados destinados
aos seus filhos, como: acompanhamento nos diferentes servigos e com diferentes profissionais,
administracdo de medicamentos e vacinas regularmente, cuidados com a alimentacdo e
hidratacdo, cuidados para controle da dor e febre, controle na realizacdo de atividades fisicas e
exposicdo a alteragdes de temperatura, dentre outros aspectos, que certamente demonstram
conhecimento e contribuem para o controle da doenga (BRAGA, 2007).

Além dos conhecimentos especificos sobre a doenca falciforme, outro aspecto
mencionado pelas participantes diz respeito aos direitos em salde garantidos pelo SUS as
pessoas portadoras da doenca. Todas as participantes identificaram o BPC como um direito

garantido pelo governo a seus filhos.

“(...) gragas a Deus que facilitou que ela conseguiu o beneficio. Saiu, depois de nove
anos lutando. E o pai dela ta desempregado. Tem dois anos desempregado, ja. (...)
pelo menos os exames dela eu ja fago tudo particular. O dinheiro dela é para ela

mesmo.” (Marta)
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“Aqui ¢é alugada. Gragas a Deus que a gente correu atras pa, pa coisar o beneficio de
Davi e a gente conseguiu, agora a gente ta querendo entrar com essa dai (fala

apontando pra Alice)” (Angélica)

“Julia recebia (énfase no recebia), s6 que quando eu comecei a trabalhar, cortou. Eles
entendem que meu salario da pra mim e ela, mas eu t6 tentando recorrer porque é um
custo e é dela, ndo é meu. Se eu ficasse presa a esse beneficio, hoje ndo teria minhas
coisas, entendeu? Por que um salario e da malmente pra cuidar da vida dela, da satde

dela e eu trabalhando, ndo.” (Sara)

“E ele tem o direito também a aposentadoria, s6 que eu nunca consegui. Ja dei duas
entradas, mas pela condi¢do que eu ofereco a ele, eh... de até a casa, quando eu fui, 0
advogado perguntou se a casa tinha internet, se tinha televisdo, tudo isso vocé tem que
relatar ai ele ja tinha me dito: ‘entdo desse jeito vocé ndo vai conseguir aposentar ele’.
Ai eu disse: ‘ta bom doutor, entdo se for pra dar uma condigdo de vida ruim ao meu

filho, eu prefiro ficar sem esse dinheiro do Governo’.” (Helena)

Marta e Angélica, atualmente, recebem o dinheiro do beneficio e acreditam que ele
tem ajudado nas despesas da casa e realizacdo de cuidados aos filhos. Sara ja recebeu esse
beneficio no passado, mas ele foi suspenso com aquisicdo do vinculo empregaticio formal. E,
Helena revela que um impedimento ao acesso esse beneficio seria as condi¢bes que oferece ao
filho, bem como vinculo empregaticio do marido.

Uma das premissas para manutencdo do beneficio seria a comprovacdo de que nem o
portador da doenca nem a familia tem renda suficiente para se manter. Ha uma reavaliacédo
periddica e a depender da condicéo, o beneficio pode ser suspenso e/ou cancelado ou mantido
(BRASIL, 2007).

Outro achado relevante é a invisibilidade da doenca falciforme em Sdo Gongalo dos
Campos, abordado por Sara e Helena. Ambas sinalizam a inexisténcia no municipio de uma
instituicdo voltada para aos portadores da doenca e familia, servi¢o que poderia contribuir para

melhoria da qualidade de vida dessas pessoas.

“Sdo Gongalo dos Campos nao tem um centro de referéncia para cuidar de anemia
falciforme. Se minha filha tem uma crise hoje, eu imagino porque eu ndo sei para onde
€ que eu levo. Porque eu sei que S&o Gongalo ndo é o local para dor porque ndo tem

hemato, ndo tem um médico que cuide do problema dela, entendeu? Eu acho que Séo
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Gongalo dos Campos deveria ter um Centro de Apoio aos portadores de anemia
falciforme (ela sorri). Com intuito de que néo s6 orientar como pra encaminhar esses
portadores de anemia pra diversas necessidades que eles tivessem. Odontologia,
entendeu? Fisioterapia, precisa. Muitas pessoas tém e ndo sabem. Muitas pessoas tém
anemia falciforme e ndo fazem tratamento. Porque diversas dificuldades e falta de

orienta¢do também.” (Sara)

“(...) tivesse disponibilidade de um palestrante, de um conhecedor da doenca na
verdade, que € muito bom isso porque a gente aqui, a gente sabe que a gente pode
pesquisar, mas nem todo mundo eh tem acesso a pesquisas né? Tem muita familia que
ndo tem esse acesso. Entéo se ele tivesse um nicleo de pessoas que pudesse dar esse
apoio. (...) tinha que ter assim um, um campo destinado porque nao tem s6 uma, nem
duas pessoas assim. Eu nem sei se a secretaria tem ideia de quantas pessoas tem

anemia falciforme em Sdo Gongalo.” (Helena)

Sara e Helena: participantes com maior escolaridade sdo maes de adolescentes com a
forma mais grave da doenca, possuem maior compreensdo acerca da doenca dos seus filhos e,
por conseguinte possuem uma postura critica, reflexiva e questionadora. Sara inclusive se
questiona até onde vao os direitos da filha, no intuito de buscar (e oferecer) sempre mais.

Ambas evidenciam a vulnerabilidade dos portadores de doenca falciforme e seus
familiares dentro do municipio, ja que a falta de suporte faz com que suas demandas sejam
atendidas em outros municipios. E preciso incluir essas pessoas nas linhas de cuidado. E preciso
dar visibilidade a essas pessoas dentro do municipio. E, enquanto maes, elas identificam uma
necessidade que é coletiva e passam a considerar (e desejar) uma organizagdo que possa dirigir
atencdo as pessoas com doenca falciforme.

Geralmente as associacdes buscam organizar as demandas das pessoas quanto a
patologia, ao cuidado, prestam-lhes apoio, organizam informacdes sobre 0s servicos de salde,
lutam pelos direitos dos usuarios e, em alguns casos, deslocam as demandas das pessoas e suas
familias para espacos de articulacao politica (SILVA; BARSAGLINI; DA PAZ, 2022).

5.3.2.2 O papel da mée no cuidado do filho com doenca falciforme — sobrecarga materna?

Diversos estudos tém revelado que a familia enfrenta uma série de desafios ao cuidar
de criancas e adolescentes diagnosticados com doenca falciforme que podem impactar de
maneira negativa as suas vidas. Precocemente, a doenca passa a fazer parte de suas vidas e é

necessaria uma adaptacdo de suas rotinas para lidar com as necessidades do filho doente. E
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nesse cenario, as maes se apresentam como as principais cuidadoras (GUEDES, 2016;
GESTEIRA et al., 2020; RAMOS et al., 2020).

Os achados desse estudo corroboram as evidéncias encontradas na literatura, visto que
todas as participantes sdo as genitoras das criancas e adolescentes com a doenca falciforme e
foram identificadas como suas principais cuidadoras (MADANI et al., 2018; SOUZA et al.,
2020; RAMOS et al.,, 2020; MIRANDA et al.,, 2020; FIGUEIREDO et al., 2018;
FIGUEIREDO et al., 2021; ROCHA et al., 2022).

Sara assume integralmente os cuidados da filha desde o nascimento. Ela recebe apoio
dos familiares, mas acredita que seja a sua obrigacdo, enquanto mée, assumir esses cuidados.
Refere uma relacdo conflituosa com o ex-companheiro, de quem se separou logo apds o

nascimento da filha, e nega apoio paterno desde entdo.

“O pai, eu néo posso dizer que é aquele apoio, porque nunca passou uma noite. Jilia
tem 15 anos, ele nunca passou uma noite com ela. Visitar e facil, vocé chega 14 oi,

tchau! (...) Ele ndo sabe o que ¢ uma situagdo de crise. E sempre eu.” (Sara)

Atualmente, ele reside em outro municipio e aparece esporadicamente para visitar 0s
familiares. A auséncia paterna € tamanha que a filha perdeu a oportunidade de participar de
uma pesquisa experimental em Salvador pela falta do seu consentimento.

Achados semelhantes foram encontrados em um estudo sobre o manejo familiar de
uma adolescente com anemia falciforme. A mée esta sozinha nesse processo, sem a ajuda
financeira e afetiva do pai, o que segundo as autoras pode aumentar o risco de complicacdes da
doenca falciforme (GESTEIRA et al., 2017).

O relato da mae demonstra que ndo ha um compartilhamento de responsabilidades com
0 genitor e que 0 mesmo nao assume os cuidados com a filha, mantendo uma postura de
distanciamento, o que pode gerar sobrecarga materna. Apesar de a mée ser a principal
cuidadora, é fundamental que o pai também contribua e que ambos possam construir um plano
de responsabilizacdo conjunta pela manutencio dos cuidados a filha (ARAUJO, Y. et al., 2013).

Sobre esse aspecto, as outras trés participantes relatam receber o apoio do
companheiro, no entanto, observa-se que a maior parte desse cuidado recai sobre elas.

Todos os encontros foram realizados em seus domicilios e apenas o companheiro de
Anggélica demonstrou interesse pela pesquisa e participou de dois encontros juntamente com a
esposa. Apesar de 0s companheiros das participantes Marta e Helena estarem no domicilio em

alguns dos encontros realizados, eles ndo participaram.
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Nos encontros compartilhados, evidenciou-se que o pai se sente responsavel por tudo
aquilo referente a doenca dos filhos e sempre acompanha a esposa nas viagens a Salvador e
Feira de Santana. Por outro lado, delega a esposa o cuidado com os filhos na USF e em casa.
Ele trabalha enquanto ela cuida das criancas e do lar.

Situacdo semelhante ocorre com a participante Helena. Ela assume os cuidados com o
filho enquanto o esposo trabalha. Mas alega que eles permanecem juntos “acompanhando o
filho em tudo” e que inclusive tenta ajustar os horarios de acordo com o trabalho do esposo de
maneira a facilitar sua participacdo nesse cuidado.

As falas de Marta chamam atengcdo por abordarem o papel da figura materna na
sociedade. Em diversos momentos e em diferentes encontros ela se coloca no papel de
responsavel pelo cuidado da filha, considerando o vinculo entre elas como algo solido e

supremo.

“O que esse desenho aqui significa para mim como mae, né?”

“(...) todo mundo apoiou, dizia para mim que anemia falciforme é normal. E, mas a
gente como mae, nunca é normal, né? Que era normal, que ndo era para ficar assim
ndo, que as vezes ela até poderia se curar e coisa e tal, mas a gente como mae, ndo
tem remédio”.

“Tudo, a, essa doenga dela é eu e ela, né?”

“Bom entdo eu botei eu e ela porque assim tudo dela é eu.” (Marta)

O marido ajuda quando pode, principalmente, quando a filha esta em crise. Mas ainda
assim ela acredita que ele é o provedor da familia, enquanto ela é a responsavel pelo cuidado e

conducao do lar. Entdo, estar desempregado é um problema.

“Ele ndo fica parado ndo, mas mesmo assim fia, fica muito dificil, né? A cumieira da

casa é o marido, né? Desempregou, ja foi.” (Marta)

Além de se sentir responsavel por esse cuidado, existe uma reciprocidade na relagao

de mae e filha.

“Porque ¢ assim: quando ela ta comigo, ela se sente mais segura, entendeu? Porque
até la quando ela ficou internada no Hospital da Crianca nos oito dia, ela ficou com a
tia, (...). Mas ela ficou para me descansar, mas ndo que ela queria, entendeu? Ela
queria s6 eu. Foi tanto que ela ficou ‘Mae, a senhora vem que dia? A senhora vem que

dia?’. Ai por isso que eu desenhei eu e ela. (E ri). Porque mae sempre € mée, né?
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Entdo as vezes... e eu gosto até de eu mesmo ir com minha filha, porque mae é mae,

né?” (Marta)

N&o ha ninguém que possa cuidar da filha melhor que ela. Entdo hoje, nas situa¢es
que ela ndo pode fazer esse acompanhamento, ela prefere desmarcar o compromisso a alguém

assumir esse lugar que é dela.

“A gente como mae, né? Quem tem que ir ¢ a gente mesmo. Nao tem outra pessoa.
Porque as outras pessoas ndo vao ter o cuidado que eu tenho, né?”

“Porque eu como mée, eu quero estar de frente de tudo. Pra ver, né? Como é que ta?
Como é que ndo ta. E... e tudo é... vocé é a pessoa que tem a sua mae, tem tudo na
vida. Eu mesmo tenho a minha mée, mas ndo tenho meu pai, mas a minha mae para

mim ¢ tudo na minha vida. (Ela sorri)”. (Marta)

Assim, como principal cuidadora, ela centraliza a sua vida nos cuidados da filha. Com
excecdo do primeiro desenho (onde ela se desenhou sozinha no momento do diagndstico), todos
0s outros trés desenhos (a exemplo do desenho 5) séo bastante semelhantes: ela se desenhou

juntamente com a filha.

“E como se tivesse eu e
ela, levando-a pra os
tratamento, fazer exame,
pra é... 0 posto pra buscar o
remédio. Indo para Sdo
Gongalo fazer os exames,
ir pro tratamento dela em
Salvador, pegando carro,
transporte, e tudo
representa ela.” (Marta)

Desenho 5 - Clarice

No setor de cuidado familiar existem modelos explicativos para definir quem ¢ a
pessoa que cura e quem é o paciente. Na maioria das sociedades, as mulheres sdo as guardids
de uma grande variedade de remédios tradicionais e formas de tratar transmitidas de mée para

filha geracdo a geracdo. Estas decisdes também podem ter como base crencas leigas sobre a
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estrutura e funcdo do corpo, a origem das doencas, pelos proprios recursos terapéuticos
mantidos no ambito familiar e pelo acesso ao sistema oficial de saide (KLEINMAN, 1978;
HELMAN, 1994; SCHEK; MIX; KOCHHANN, 2021).

De acordo com Kiichemann (2012), a responsabilidade da mulher pelo cuidado de
idosos, criangas e adultos com doencas cronicas deriva de uma logica sexista de organizagao
familiar construida historicamente na qual ela é responsavel por tudo aquilo que envolve o
espaco doméstico, bem como os seus doentes.

Em contrapartida, Santos et al. (2018) afirma que se, por um lado, a responsabilidade
social do cuidado foi, historicamente, atribuida a mulher, por outro, alguns estudos tem
apontado que, cada vez mais, 0 homem tem se apresentado disponivel, proativo e, em muitos
casos, tem se destacado com sua participacdo no cuidado familiar.

Ao buscar compreender o cuidado pelo homem na situacéo cronica de adoecimento de
seus filhos, tais autores evidenciaram a relagdo que se estabelece entre os diversos lugares do
cuidado no proprio ato de produzi-los ou na sua repercussao, deixando antever que 0S
“lugares/contextos” ndo sao fixos, mas mantém correspondéncias entre si (SANTOS et al.,
2018).

Diferentemente de tal estudo, no qual os homens se colocavam na linha de frente do
cuidado, compartilhando-o com os outros membros da familia (SANTOS et al., 2018), neste
estudo, as maes assumiram papel de protagonistas pelo cuidado de seus filhos, corroborando
com diversos outros estudos, que inclusive evidenciam a sobrecarga dessas mulheres ao
desempenharem tal papel (GUEDES, 2016; MIRANDA et al., 2020; ROCHA et al., 2022).

Nesse contexto, hd um aumento das atividades desempenhadas por elas, em detrimento
do cuidado direcionado aos filhos, que certamente altera a dindmica familiar devido um novo
estilo de vida cercado de cuidados.

A rotina de cuidados das criangas com doenca falciforme deve ser iniciada nos
primeiros meses de vida e para atender as demandas dos filhos, as genitoras ficam responsaveis
por uma série de atividades como: administracdo de medicamentos regularmente, atualizacdo
da situacdo vacinal, conhecer e controlar os sinais de alerta e fatores desencadeantes da dor e
intercorréncias da doenca, manter cuidados com hidratacdo e nutricdo adequadas e garantir a
realizacdo de exames e acompanhamento nos diferentes servicos. Essa diversidade de
atribuicOes pode gerar sobrecarga materna, dada a cronicidade da doencga e a longitudinalidade
do cuidado e a continuidade do tratamento (BRAGA, 2007).
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Quando questionadas sobre a possibilidade de a doenga falciforme afetar o dia a dia
da familia, Angélica e Helena acusaram que ndo, pois consideram a doenca parte das suas
rotinas e ja estdo acostumadas desde muito cedo a lidar com os filhos, entdo consideram
normalidade.

Apesar de negar esse impacto e afirmar que est& acostumada com a doenca porque 0s
dois filhos possuem o mesmo quadro clinico, em outro momento Angélica refere sutilmente as

dificuldades vivenciadas:

“A gente tem que se acostumar, né? A gente tem que pedir a Deus todo dia, 0 que ndo
venha acontecer o pior, né? Que labutar com duas criangca com doenga falciformica,
ndo € brincadeira ndo. Que a gente tem que ter o minimo cuidado. Ver o que € que ta
sentindo, ele sente alguma coisa... esse poblema é... esse poblema a médica me
explicou, € um poblema gravissimo mesmo, mas a gente tendo cuidado a gente supera,

supera tudo.” (Angélica)

As outras duas genitoras foram categdricas em suas afirmac6es. Marta considera dificil
conviver com a doenca e detalha toda a rotina de cuidados com a filha.
De acordo com Sara, toda a familia é afetada, principalmente quando a filha esta em

crise, quando todos ficam estressados e “sem saber o que fazer”.

“Muda completamente a nossa rotina. Eu praticamente paro a minha vida e foco nela
nos momentos. (Boca seca) Ela também para, que ela ndo consegue estudar, ndo
consegue fazer nada. (...) Sinceramente eu fico muito estressada, as vezes eu tento nao
passar o estresse pra ela, mas é muito complicado porque é algo que eu td vendo que
ela esta sofrendo, eu ndo posso fazer nada, eu tenho uma rotina la fora e eu ndo sei
como as vezes lidar. Ai eu tento, tento respirar fundo. [Os olhos lacrimejam e a voz
embarga nesse momento]. Para tomar atitude certa. No caso, levar para hospital
porque eu sei que ela vai ficar internada. Ai eu tenho que ter toda uma estratégia e
alguns momentos eu que vou ficar 14, entendeu? Na maioria das vezes eu tenho que
ficar. Ai eu tenho que estar consciente que eu vou e eu vou ficar 1a. Minha vida aqui
fora... Seja 14 o que for, entendeu? No caso eu trabalho, quando eu me jogo mesmo
pra ir pra o hospital com ela, eu sei que eu posso ficar dois, trés dias. E eu sei que isso
impacta na empresa, porque empresa nenhuma quer um colaborador fora da empresa.
Se ele contratou vocé, ele quer vocé 14, entendeu? Mas ultimamente eu ndo td
pensando muito nisso mais ndo, eu pensava muito e isso me atrapalhava muito eu
ficava muito estressada, muito estressada, a ponto de ndo querer nem receber ligacéo

de ninguém... pra falar nada. Fico no meu cantinho, estressada, mas hoje em dia como
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eu lhe falei, entrego na médo de Deus e 0 que acontecer, se eu sair vai ficar eu e ela
dentro de uma casa. Eu ndo trabalho sem renda, entendeu? A questdo também é essa?

Isso é que meu estresse todo.” (Sara)

Fora o sofrimento pela hospitalizacdo da filha, ela teme sofrer prejuizos profissionais,
apesar de ter um vinculo estavel, pois a hospitalizacdo pode durar tempo indeterminado. E
mesmo que sofra com os prejuizos, ela opta pelo cuidado da filha.

Sara € a Unica participante que possui vinculo empregaticio formal. Ela consegue
cuidar da filha e, ainda assim, permanecer inserida no mercado de trabalho. Assim, o tipo de
vinculo empregaticio € considerado um aspecto importante que pode influenciar na associacdo
entre a permanéncia no mercado de trabalho e o trabalho doméstico de cuidadora (GUEDES,
2016).

As demais participantes, apesar de também serem identificadas como as principais
cuidadoras, ndo especificaram a ocupacdo com o trabalho doméstico ou informal como
consequéncia do tratamento e da dedicacao aos filhos com doenca falciforme, ao contrario de
estudo realizado por Guedes (2016). O autor ainda considera a auséncia de recursos humanos e
financeiros para delegar a outras pessoas o cuidado domiciliar dos filhos como uma das causas
para a exclusao dessas mulheres do mercado de trabalho.

Segundo Gesteira et al. (2016), quando na informalidade essas maes precisam gerar
renda, h& uma priorizacdo por trabalhos que sejam realizados em casa, pela necessidade de
dispensar cuidados aos filhos, como acontece com a participante Marta, que trabalha com
alimentacdo para ajudar na renda familiar.

Além da responsabilidade com os cuidados dos filhos, outro aspecto expressado pelas
cuidadoras, foi 0 estado de alerta constante devido o curso incerto da doenca e a possibilidade

de acontecerem crises de maneira inesperada.

“E superdificil, na verdade. Alis, qualquer doenga, né? Mas assim porque ¢ tudo
inesperado. A gente nunca sabe quando € que vai ter uma crise. A gente ndo preveé.
Entendeu? As vezes ele esta brincando e de repente da uma dor do nada assim. As
vezes assim a gente marcando pra sair de repente ele sentia. Ai vocé desmarcava tudo,

ja perdi o chdo e como ¢ que se diz? E tudo inesperado.” (Helena)

“E, porque, por exemplo, ta todo mundo aqui de boa, como a gente ta aqui agora. Ai
de repente ela comeca a sentir alguma dor, entendeu? Ai a gente, eu ja fico
preocupada, entendeu? Preocupada assim, o que é que vai ser daqui em diante? Tudo

isso € preocupante.” (Marta)
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A doenca falciforme é imprevisivel. A qualquer momento o filho pode desenvolver
complicacdes e isso mexe com o emocional das cuidadoras. Outro aspecto mencionado pelas
participantes e que contribui para o seu desgaste € vivenciar o sofrimento do filho quando ele
apresenta complicacdes, o que determina maiores demandas de cuidados e pela impoténcia em

ndo poder ajuda-lo, o que pode ser representado no relato da participante Sara e no desenho 6:

“Que ¢ muito sofrido, ¢ muito triste. E como se voce tivesse ali também naquele lugar
sentindo a dor, mas sé que mais profundo ainda, porque vocé vé e ndo pode fazer

nada.” (Sara)

“Eu desenho aqui um cacto no meio do deserto. Um sol tinindo. Ele 14 querendo resistir as
fortes temperaturas, tentando brotar, né? O que é uma luta né, na verdade € uma luta esse cacto,
né? Ele é uma planta forte, que sobrevive a muitas coisas, fortes temperaturas, né? E é como na

maioria das vezes eu me sinto. Nos momentos em que Julia tem crise, que ela € uma crianga,
mas apesar de tudo que ela passa, eu acho ela muito forte. Porque quando as crises vém, ndo é
uma crise fraca. Uma vez mesmo ela me disse que tinha vontade de morrer. Aquilo me abalou
eu fiquei fraca, mas eu ndo podia estar fraca, porque eu precisava passar uma fortaleza para ela.
E, quando eu perguntei por que ela queria morrer, ela me disse que era uma dor tdo
insuportavel, que a sensacdo era que tava quebrando os 0ssos dela e eu ndo tenho dimenséo de
como é essa dor. Entdo eu sempre pergunto ‘de 1 a 10, como é que t4?’. A, ela fala assim.
Quando ela chega no 9 para mim ja é, ja ta na fase que eu tenho que sair correndo, porque s6
ela mesmo que pode saber 0 que ela sente. A dor dela. Eu sei que eu tenho momentos que eu
olho para o rosto dela e eu ndo sinto fisicamente, mas eu vejo no rosto dela, no semblante a dor.
Entdo o que eu sinto € que ela é uma criancga, eu preciso ser forte igual esse cacto, ela também,

pra juntas a gente tentar, né?! Viver da melhor forma possivel, fazendo o tratamento dela e

lutando dia apos dia pela vida.” (Sara)
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Desenho 6 - Mesmo no deserto é possivel florescer
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Sara se representa na figura de um cacto, que simboliza a forca necesséria para
continuar lutando pela filha e acaba mascarando o proprio sentimento para ndo causar mais
sofrimento na filha, ja que € o seu porto seguro. A dor da filha é tdo intensa que a mée se sente
impotente, ela ndo consegue dimensionar e nem t&o pouco sanar essa dor.

Quando questionadas acerca das limitagdes impostas pela doenca aos seus filhos,
Marta, Angélica e Helena consideram um padrdo de normalidade. De acordo com Gesteira et
al. (2020), os cuidadores destacam a normalidade na tentativa de preservar a visdo da crianca,
mas ainda assim reconhecem suas limitacGes e vulnerabilidades. H4 um desejo de que seus
filhos ndo se sintam excluidos e diferentes dos outros (RAMOS et al., 2020)

Marta considera a filha “uma crianga como qualquer outra. Mas tem uma
diferengazinha”, que seria a dispensagdo de uma maior atengao e o impedimento em nao poder
brincar livremente como as outras criangas.

Angélica, apesar de ndo falar explicitamente sobre as limitac6es dos filhos, no primeiro
encontro, ela relatou que os filhos gostam muito de jogar futebol, mas que Davi, por conta do
“problema” precisa inicialmente fazer os exames para poder entrar na escolinha de futebol e
que ele “nao aguenta andar até a escola”, ela tem que pagar um carro.

Helena admite que com o diagndstico do filho e o conhecimento prévio da doenca,
acreditou que teria “uma crianca mais invalida” e muito dependente, mas que isso ndo

aconteceu como demonstra a sua fala:

“(...) eu pensei de limitar meu filho de diante de muitas coisas, mas hoje eu néo limito.
N&o tenho essa limitagdo, gracas a Deus ndo tenho. E eu pensei que eu ia ter uma
crianca mais invalida, viu? Mas muito dependente de mim e eu hoje eu vejo que ele
ndo é assim. Eu nunca curvei Jodo de nada, entendeu? Porque as ve... hoje ele ta maior,
ele sabe 0 que que ele pode e 0 que ndo pode fazer. Eu j& vi muitas familias também
se curvar de muita coisa. Entdo nunca curvei. Um pouco de tudo eu sempre deixei ele

fazer.” (Helena)

Ela reconhece o diagndstico do filho e tenta inclui-lo em um padrdo de normalidade
para que ele se desenvolva de maneira consciente e cuidadosa, sempre estimulando o
autocuidado e a sua autonomia.

Construir essa realidade significa uma redefinicdo dos parametros da normalidade para
um controle sobre a doenca e uma volta da rotina familiar que essa mulher muitas vezes

carinhosamente constituiu. Nao mostrar para o filho que ele estd doente e que ¢ “limitado” de

alguma maneira pela patologia € uma maneira importante de socializacdo nos diferentes
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contextos sociais em que esse filho estd inserido numa busca por aceitacdo e respeito no
convivio cotidiano (GERMENI et al., 2018; RAMOS et al., 2020).

Sara por sua vez, é categdrica e admite que tanto ela quanto a filha sofrem com as
limitagdes impostas pela doenga. Segundo ela: “E impossivel dizer que tem anemia falciforme
e ¢ uma pessoa normal, que ndo €”. A doenga abala seu psicoldgico e faz surgir um sentimento
de indiferenca, ja que ela ndo consegue levar uma rotina comum para uma adolescente.

Uma grande preocupacao compartilhada diz respeito as expectativas quanto ao futuro
da filha. A possibilidade de uma gestacdo (ou ndao) em sua opinido é uma forte limitacdo, ja
que, segundo ela, “toda mulher tem o desejo de ser mae”. Hoje, a alternativa que ela encontra

é se munir de informacao para que assim possa passar forca e esclarecimentos para a filha.

5.3.2.3 Dificuldades e facilidades encontradas nos percursos

As participantes evidenciaram ao longo dos encontros uma série de facilidades e
dificuldades que enfrentaram ou ainda enfrentam para cuidar dos seus filhos.
As dificuldades apontadas pelas participantes foram:
Transporte
Acesso a medicamentos
Despesa com a realizacdo de exames, medicamentos e transporte

Falta de informagcdo dos profissionais
Falta de material

Auséncia de hematologista nas emergéncias

1

2

3

4

5. Falha na comunicacéo
6

7

8. Marcagdo no Hemoba
9

Invisibilidade da doenca

Ja os aspectos facilitadores apontados pelas participantes foram:

=

Transporte
Acesso a medicamentos

Contato direto com especialista

Acesso a imunobioldgicos especiais

2
3
4. Realizacdo de exames na APAE
5
6. Plano de saltde

7

Alimentagdo na APAE
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As pessoas com doenca falciforme necessitam de acompanhamento e tratamento
continuos e a inexisténcia de um servigo especializado no municipio de Sdo Gongalo dos
Campos implica na busca de assisténcia em outros municipios. Nesse sentido, o transporte foi
considerado pelas genitoras ora como um elemento facilitador, ora como um aspecto que
dificulta o acesso ao cuidado dos seus filhos.

Marta, Angeélica e Sara consideram uma facilidade a disponibilizacdo de transporte
pela Secretaria Municipal de Saude para se deslocarem a Salvador para 0 acompanhamento

ambulatorial.

“Uma das facilidades que eu encontrei hoje é tipo assim, o transporte que me desloco
até Salvador que foi um beneficio muito bom, né? Que eu ndo preciso me preocupar

como ¢ que eu vou chegar 14 que o carro ja me deixa na porta e vai pegar.” (Sara)

Por outro lado, Helena considera que apesar de ter tido acesso ao transporte, a logistica
era um problema para ela, ja que passava muito tempo a espera para retornar ao municipio de

origem.

“O transporte por causa da... da demora. Ter que acordar muito cedo pra poder ir a
uma consulta que era oito, eu tinha que sair daqui trés. Ai ele chegava la e APAE tem
um horério que era muito bom, vocé ndo esperava muito, se era oito hora marcado,
vocé passava por eh trés, quatro médicos e eu terminava cerca de dez horas, ai eu tinha
que esperar até cinco horas da tarde, ai tudo isso porque eu ndo poderia, porque a
gente tinha uma casa I, s que eh... ndo poderia ta ficando por la. Entdo, eu tinha que

ir e voltar, ir e voltar o tempo todo.” (Helena)

Entdo, por conta dessa dificuldade ela acabou vendendo um imovel para comprar um
carro, o que facilita o deslocamento quando precisa buscar cuidados em outro municipio e,
atualmente, ndo utiliza mais desse servigo fornecido pela Secretaria de Salde.

E importante ressaltar que o deslocamento de usuérios do SUS para tratamento fora do
municipio de residéncia € um direito garantido pelo Ministério da Saude desde 1999, com a
condicdo de que todas as formas de tratamento no préprio municipio estejam esgotadas
(BRASIL, 1999). Mas nem sempre esse acesso foi facilitado para as participantes deste estudo,

houve momentos em que elas tiveram que custear esse transporte para Salvador.
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Estudo realizado por Silva et al. (2010) para identificar alteracGes no cotidiano da
familia que vivencia a experiéncia de doenca cronica na infancia apontou que a maioria das
familias nédo residia na cidade onde a crianga realizava o tratamento e que as dificuldades
relacionadas ao transporte apareceram como um fator relevante, situacdo semelhante as
vivenciadas pelas participantes deste estudo, visto que S&o Gongalo dos Campos néo oferece
condicgdes para que as criancas e adolescentes realizem o tratamento na cidade onde moram.

Um aspecto incomum abordado por Angeélica e seu companheiro foi o transporte
inadequado ofertado pelo municipio de Sdo Gongalo dos Campos. A familia reside em um
bairro afastado do centro e utiliza o transporte fornecido pela prefeitura para fazer o
deslocamento até o Hemoba, todavia, dadas as condi¢bes de conservacdo e tipo de veiculo
(ambulancia) demonstraram grande insatisfacdo, sentimento exacerbado durante os momentos

mais criticos da pandemia de Covid-19.

“(...) o Hospital deu o carro pra levar a gente e veio pegar a gente numa ambulancia,
aonde carrega gente doente. N&o tava esterilizada para poder levar essas crianga, e eu
poderia pegar uma bactéria ou os meninos também ou qualquer pessoa. Entdo ndo
existe isso. O hospital tem que té& corretissimo pra poder trazer o carro soficiente para
pegar a gente, marcar o lugar, pegar na data. O cara tava esperando, mas s6 que numa
embuléncia. Isso ndo existe. (...) Porque se 0s meninos ja tém é, é, essa doenca ai?
Bota dentro de uma embulancia, a gente foi apertado. As vezes deitou uma pessoa ali,
contaminada ou com esse corona virus, coisa e tal, daqui a pouco bota eu também,

infecta todo mundo.” (Angélica)

De acordo com Anggélica, a Unica dificuldade encontrada na busca de cuidados para 0s
filhos refere-se ao tipo de veiculo utilizado no deslocamento (ambulancia). Ela ndo consegue
identificar facilidades e dificuldades e ndo tem nocéo dos direitos que eles possuem, o que pode
estar associado ao seu baixo grau de instrucéo e também a um conformismo, como demonstrado

nas falas abaixo:

“A dificuldade minha fia, foi praticamente... Eu ndo acho nenhuma, sabe? Que a
gente, quando a gente quer as coisa, a gente consegue. E tudo coisa de Deus mesmo.
Facilidade, a mesma coisa, né? Que a gente, a gente ndo deu trabalho nenhum. A gente
levou ele. N&o da... é carro, € coisa tudo, é o hospital... tudo é mais facil pra a gente
porque quando a gente vai, ja vai diretamente j4 com a cabeca erguida, sabe?”

(Angélica)



76

Para Marta e Sara, o transporte se configura como um problema quando as filhas estdo
em crise, uma vez que residem na zona rural e ndo possuem carro proprio. Assim, nas situacoes
que exigem um tratamento rapido, elas buscam ajuda de outras pessoas da familia ou

comunidade, ou acabam por custear esse transporte.

“E ai e ainda assim mesmo quando ele ndo podia (pessoa da comunidade que fazia o
transporte remunerado), tinha que esperar amanhecer o dia. Ela comendo dor a noite
toda. E a gente dando remédio, a dor ndo passava. Pra quando amanhecer o dia, de
manh& eu arrumar um carro para ir. E quando ndo ia no carro, para fretar carro, eu

pegava os carro daqui mesmo da rua.” (Marta)

“Vocé tem uma crianga que a qualquer momento pode dar uma crise de dor, vocé ndo
sabe onde procurar por que vocé ndo tem o carro, eu ndo tenho carro e nem sempre o
posto tem transporte para levar, entendeu? Ai sempre tem que t& me desdobrando,
procurando alguém que possa levar. Chamar carro mesmo pra pagar transporte pra
levar, ou entdo se tiver alguém de minha familia prédximo, disponivel, que ndo esteja

trabalhando ai eles me levam também.” (Sara)

Fernandes et al. (2010) associou a ocorréncia de ébitos de criancas com doenca
falciforme no domicilio ou em transito a alguns fatores como: residéncia em zona rural e
dificuldade de transporte até a unidade de saude, o que pode ser considerado como uma barreira
de acesso aos servicos de saude nas situacGes onde ha necessidade por uma intervencéo
imediata.

Outro aspecto referente ao transporte evidenciado pelas participantes foi o
compartilhamento do carro com pessoas portadoras de outras patologias. Marta relata
dificuldades em compartilhar o carro com pessoas com cancer, demonstrando o estigma social
e cultural da doenca. E Helena sugere que agregar as pessoas com doenca falciforme e seus
familiares em um mesmo dia de atendimento através de uma acdo conjunta da secretaria de
salide de ambos os municipios poderia facilitar o deslocamento para todos eles.

Embora o tratamento medicamentoso seja disponibilizado pelo SUS, todas as
participantes relataram que em algum momento, ao longo do tratamento, enfrentaram
dificuldades no acesso aos medicamentos, os quais sdo comumente dispensados nas USF ou
farmacia central do municipio. E, quando da indisponibilidade relataram a necessidade de
custear com recursos proprios (atitude que reverbera fortemente no orcamento familiar), dado

0 medo de ocorrer complicages pela interrupcao do tratamento.
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Apesar de Angélica garantir que ndo encontrou “dificuldade nenhuma” e que teve
acesso a tudo aquilo que era de direito, ao final do primeiro encontro, enquanto mostrava um
relatorio medico do filho, ela relatou a dificuldade em adquirir o antibidtico de Alice pelo SUS
e o0 esfor¢o empregado para custear tal medicamento.

A garantia da hidroxiuréia, hoje, é um alivio para as participantes Sara e Marta, pois 0

seu alto custo poderia comprometer a renda familiar.

“Porque gracas a Deus, até agora o remédio, esse remédio tem me ajudado bastante,
porgue uma que eu comprava também, e depois que eu comecei meter as caras mesmo,
que eu comecei a ir, a pedir, que eu ndo tinha condicéo, que esse remédio é trezentos
e pouco agora, fia. Ai que comegou a dar. Depois que comegou a dar esse remédio,
depois que ela comecou a tomar esse remédio, depois que... e também eu parei de

comprar, me ajudou bastante.” (Marta)

“... hoje, ela toma o que? O hidroxiuréia. (...) Hoje em dia ela s6 toma um, mas pelo
SUS consegue entendeu? Liberar. Se ndo eu tinha que comprar porque ela ndo pode

ficar sem.” (Sara)

De acordo com Helena houve um momento em que ela teve acesso facilitado aos
medicamentos pela rede publica, mas diante dessa oscilacdo entre ter e ndo ter acesso aos
medicamentos, ela optou por assumir essa despesa para garantir tratamento adequado do filho.

Esses achados corroboram com estudo realizado em um Centro de Referéncia para
doenca falciforme em Porto Alegre, onde pacientes e cuidadores relataram aquisicdo de
medicamentos do componente basico (por considerarem de custo acessivel) e dificuldades em
adquirir a hidroxiuréria de maneira independente (pelo seu alto valor). E, apesar de
apresentarem dificuldades econdémicas relevantes, mantiveram esforcos para aquisi¢cdo do
medicamento por conta das consequéncias clinicas que poderiam decorrer da sua suspensao
(ROMAN; CAMPOS; BUENO, 2019).

Além da despesa com aquisi¢cdo de medicamentos e transporte, Marta e Sara relatam
despesa extra com a realizagdo de exames periodicos devido a utilizagdo da hidroxiuréia, como
previsto no Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da Doenca Falciforme (BRASIL, 2018).

De acordo com Marta, Clarice conseguia realizar alguns exames na APAE quando era

acompanhada na instituicdo, mas que hoje na Fundacdo Hemoba a realidade é diferente:
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“No Hemoba s6 tem um problema: que quando ela tava na APAE, tinha exame la na
APAE... o dinheiro que eu gasto hoje, que eu gasto agora, ha APAE, na APAE, eu
ndo pagava esses exame. Alguns exames na APAE, que eu pagava, mas, mas a maioria
fazia tudo 14, entendeu? E ja no Hemoba, j4 € diferente, no Hemoba, fia, eu que tenho
que fazer. Eu faco todos os exames e eu que tenho que fazer. Entdo para mim, o custo
¢ alto, fia, né? Porque os exame tudo dela, é tudo caro. Os exames de Clarice ndo acho
nada pelo SUS.” (Marta)

Ainda de acordo com Marta, outro ponto positivo da APAE é a disponibilizacdo de
café da manha e lanche para os pacientes e seus familiares como uma forma de acolhimento, ja
que a instituicdo recebe pessoas de todo o Estado, que muitas vezes enfrentam dificuldades
financeiras e dada as longas horas de deslocamento entre seu municipio de residéncia e a capital.

Sara, por sua vez, relata que além de ndo conseguir realizar todos os exames pelo SUS
e ter custeado muitas vezes essa despesa, a filha enfrenta também a dificuldade na coleta dos

exames, entdo tem optado por realiza-los em um unico momento.

“E dificil. Hoje em dia mesmo ela ti com dificuldade até na hora de colher sangue.
Eu ndo vou levar Jalia pra fazer exame de duas vezes, fazer uma pelo SUS outra
particular, que ela ja tem aquela dificuldade imensa. E dificil mesmo, tem dia que eu

volto sem fazer, que ¢ dificil! Ai eu tento fazer tudo num lugar s6.” (Sara)

Inclusive, Jalia, atualmente, possui plano de saude particular, assim como Joéo, o que
Sara e Helena consideram uma grande facilidade, uma vez que conseguem ter acesso a uma
gama maior de especialistas e exames. E como uma garantia de acesso para elas.

Helena relata que o plano de saude do filho sempre foi uma prioridade, antes mesmo
de ter conhecimento do seu diagndstico e que hoje o vinculo com a USF limita-se a vacinagéo
do filho, pontuando positivamente o acesso aos imunobiolégicos do calendario especial. As
dificuldades que enfrentou, como: falta de material para realiza¢éo do teste do pezinho, falta de
medicamentos, desencontro de informacdes em relacdo a vacina do Covid-19, dificuldade em
agendar consultas no Hemoba e a invisibilidade da doenca falciforme dentro do municipio
foram alguns dos fatores que lhe afastaram da rede publica de atencdo a saude.

Por outro lado, Sara, apesar de também possuir plano de salude e garantir seus
beneficios para a filha, ndo abre mado do acompanhamento no SUS. Ela destaca a melhoria do
acesso a USF para realizacdo de consultas e aquisicdo de medicamentos e mantém o vinculo
com 0 Hemoba, pois teme que em algum momento possa ter dificuldades em manter os custos

do plano de saude.
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No entanto, o plano de salde passa a seguranca de que a filha vai ter as suas

necessidades atendidas em tempo habil.

“Gragas a Deus s6 o plano de satde, pra mim, pra ela, eu falo direto, pra mim ¢é tudo.
Porque a hora que ela precisa ficar internada, ndo tem esse negécio de ficar atréas de
vaga, eu tenho onde levar, eu sei que ela vai ser atendida, entendeu? Exames? Exames
nem sempre o SUS cobre, entendeu? Ja é certo. Como ela ja fez varias... Varios
procedimentos que precisou ser imediato e medicacdo, tudo isso tem um custo e 0

beneficio € pra ela, ndo ¢ pra mim.” (Sara)

A Politica Nacional de Atencdo as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias dispde de algumas diretrizes que preveem a assisténcia integral a essa
populacdo e tem como objetivo mudar a histéria natural da doenca no pais, diminuindo a
morbimortalidade e melhorando a qualidade de vida com longevidade a essas pessoas
(BRASIL, 2005).

Algumas dessas diretrizes estabelecem o atendimento a essas pessoas em todos 0s
niveis de atencdo no SUS no que se refere a promocéo, protecdo e recuperacao e a garantia de
acesso a medicamentos e exames. Entretanto, observa-se que as diretrizes estabelecidas pela
Politica ainda ndo estdo sendo plenamente atendidas (BRASIL, 2005).

Sara considera ainda que desde o diagnodstico “encontrou mais dificuldade do que
tudo” e que se Julia tivesse de imediato adentrado a APAE, ela néo teria ficado tdo preocupada
e nem sofrido tanto ao buscar tratamento para a filha.

No desenho 7, ela representa os diversos caminhos que percorreu e ainda percorre em
busca de cuidados, muitos deles sem saida, mas acredita que apesar das adversidades é
importante manter a forca e a esperanca. N&o existe um caminho pré-definido, esse caminho
vai sendo construido aos poucos, a medida que juntas (mde e filha) enfrentam a doenca e as

dificuldades.
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“Sempre a gente encontra
varios caminhos, né?
Alguns ndo tém saidas,
mas ai cabe a gente para
uma luzinha que seja no
fim do tanel e encontrar
um caminho certo que dé
suporte pra necessidade no
momento que teja
precisando.” (Sara)

Desenho 7 - Luta ou luto

Hoje, além do transporte, acesso a medicamentos, falta de materiais, ela relata sofrer
com uma grande dificuldade: a falta de informagdes dos profissionais de salide acerca da doenga

falciforme dentro e fora do municipio.

“Como anemia falciforme ainda ndo ¢ uma doenca visivel ¢, muitas pessoas estdo
desinformadas, né? Sobre como proceder com a crianga, uma pessoa com uma crise
de dor, no caso. Entdo a gente tem que ir até mesmo nesse caso quando a gente leva
pra 0 médico mesmo a gente fica com receio e ndo sabe para onde é que leva. Que
tem que levar, mas tem que ficar fiscalizando. VVocé ndo é médico, mas vocé tem que
ta observando, quais medicacg@es vai usar, tem que ta perguntando o que é, pra que
serve... porque também tem alguns casos que eles ndo podem tomar determinados
remédios. Vocé vai com a crianga com crise de dor, tem que chegar imediatamente e
tem que ir logo dizendo que tem anemia falciforme, tem que falar as medicagdes que
usa. Nao pode esquecer, né? No caso, teve um momento mesmo que ela fazia
transfusdo sanguinea, por um momento, se eu ndo tivesse observando ela ia fazer uma
transfusdo errada. Poderia ter algum mal pra ela porque ela tomar uma bolsa que ndo
era dela. Tava com nome de outra pessoa, mas que no momento eu percebi porque eu
tenho o hébito de ta sempre observando. Entdo a gente encontra muita dificuldade
ainda nesse caso, porque a gente tem que estar sempre indagando, as vezes tem que
ser chato mesmo, mesmo com 0s médicos, mas € isso que a gente passa. As maes dos

portadores de anemia falciforme.”(Sara)
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O desconhecimento acerca da doenca falciforme dificulta o atendimento e concede a
mée a responsabilidade de explicar aos profissionais de satde as condutas ou especificidades
da doencga, 0 que gera inseguranca.

Essa foi uma dificuldade evidenciada exclusivamente por Sara como um problema
comum que ela enfrenta na busca de cuidados para a filha, mas que deriva de um problema
ainda maior, que seria a invisibilidade da doenca falciforme.

A Bahia é o estado com as maiores taxas de prevaléncia e incidéncia da doenca
falciforme no Brasil e essa tematica deveria ser prioridade na formacgédo e capacitacdo dos
profissionais de salde para que assim pudessem compreender as reais necessidades dessas
criancas/adolescentes e seus familiares.

Sara e Helena, ambas mées de adolescentes com a forma mais grave da doenca,
acreditam que a auséncia de um 6rgdo de apoio aos portadores da doenga falciforme e seus
familiares as afastam dos servicos de saude do municipio e identificam a necessidade de se
discutir a tematica tanto para populacdo em geral quanto para os profissionais de salde dentro

do municipio.

“Eu acho que ¢ falta de informag@o. Eu acho que o povo tinha que se capacitar para
atender, principalmente a anemia falciforme, ndo tem visibilidade nenhuma. Séo
Gongalo, principalmente. Vocé chega com a crianga com febre. Vocé tem que ta
falando que ela ndo pode tomar aquele remédio. Que ela tem anemia falciforme, que
ela ndo pode tomar, que a ferritina dela € alta, que ela ndo pode dar o remédio
determinado e nem sempre eles entendem, entendeu? As vezes eles também néo
entendem que as vezes é o acesso é dificil de pegar uma veia. Nao é porque a crianca
é dengosa é por causa mesmo dos vasos dela sdo bem fininhos, ai vocé tem que estar
brigando, vocé tem que estar tentando colocar um pouco de sensibilidade neles. Nos

profissionais, mas eu acho que ¢ tudo falta de informacdo mesmo.” (Sara)

“Deveria ter uma disponibilidade de algum médico, entendeu? Especializado na
cidade, seria muito bom, que ajudaria. Porque tem que vir da secretaria. Palestras
ajuda bastante. Porque se botar uma pessoa com conhecimento amplo na palestra
sempre ha algo que vocé ndo sabe. Pode até salvar a vida de uma pessoa de e de
falciforme. Que ele tem sensibilidade a ter AVCs, entendeu? Como eu ja tive muita
eh preocupacdo sobre isso, ja vi muitos colegas de Jodo passar por isso. Eh,
fisioterapias, também aqui tem, mas tinha que ter assim um, um campo destinado
porque ndo tem s6 uma, hem duas pessoas assim. Eu nem sei se a secretaria tem ideia

de quantas pessoas tem anemia falciforme em Sdo Gongalo.” (Helena)
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Por outro lado, no que se refere ao servico de referéncia, Marta relata que o olhar atento
e cuidadoso da hematologista que acompanha Clarice se faz presente mesmo a distancia; através
de contato telefonico, ela consegue estabelecer contato direto com a profissional, o que Ihe
confere seguranga e consequentemente facilita a criacdo de vinculo positivo e adesdo ao

tratamento.

“Quando ela t4 sentindo qualquer coisa, sentindo dor, eu ligo para doutora. Ai ela vai,
passa até os exames online e tudo. Eu faco os exame, ai quando eu for levar Clarice,
ai mostro a ela. Ou se ndo, eu abro, ela faz uma chamada de video e vé os exames. Pra

mim ficou muito bom agora, gragas a Deus, pelo menos isso, né?” (Marta)

Para Sara, mesmo com todas as dificuldades encontradas pelo caminho, é importante

se manter forte pra lutar pela filha, como demonstrado no desenho 8:

[T L]

“Na vida encontramos “n” situagoes,
Vvérios obstaculos, mas em todos esses
momentos temos que ser fortes o
suficiente para lutarmos. Para conseguir
vencer. Sempre encontraremos
improvisos. Alguns momentos
pensamos até que ndo vamos conseguir,
ficamos fracos, mas dai né? Nos
fortalecemos a cada dia, resgatamos
nossas forgas e voltamos a lutar. Aqui é
tipo, eu tentei fazer uma engrenagem,
né? E na vida, estamos cercados de
pessoas. N&o estamos lutando sozinhos
e sempre é preciso a gente se conectar
com outras pessoas para que nos
fortalecemos cada dia mais. Aqui
também, se refere-se também quando eu
tava fazendo, eu lembrei das hemécias,
dos glébulos vermelhos em luta com os
glébulos brancos e os glébulos tentando
lutar, mas no final ele vence porque ele
fica maioria” (Sara)

Desenho 8 - Juntos somos mais fortes

Mas a sua luta para garantir os cuidados e qualidade de vida da filha reverbera a
experiéncia de muitas outras criancas/adolescentes e familiares com doenca falciforme, que
necessitam de um olhar diferenciado do Estado para garantir que as suas necessidades sejam
atendidas de maneira justa.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo descreve e analisa os itinerarios terapéuticos de familias de criancas e
adolescentes com doenga falciforme residentes no municipio de Sdo Gongalo dos Campos. Os
resultados permitem constatar que esses itinerarios sdo construidos a partir das concepcdes das
cuidadoras sobre o processo de adoecimento dos seus filhos, bem como da interligacdo dos trés
subsistemas de cuidado.

Observou-se que o diagnostico da doenca falciforme traz um misto de sentimentos
para a familia, que precisa se reorganizar para lidar com as necessidades do filho/filha adoecido
(a) e que nesse cenario as principais cuidadoras sdo as mulheres/mées, que historicamente foram
responsabilizadas por assumirem os cuidados com as criangas e demais familiares, dentro de
uma légica patriarcal, onde o cuidado associa-se essencialmente ao universo feminino.

A complexidade da doenca, cujo diagndstico decorre de préticas clinicas, contribui
para uma maior valorizacdo do subsistema profissional de saude. Os subsistemas familiar e
folclorico sdo utilizados ndo como alternativas ao sistema profissional de cuidado, mas sim
como complementar a este. A utilizacdo de chas e massagens foram as praticas decorrentes do
subsistema familiar e popular mais referidas pelas cuidadoras no alivio das dores. A
espiritualidade/religido foi outro recurso acionado pelas familias, seja na busca pela cura, seja
no enfrentamento das adversidades e sofrimentos gerados pela doenca.

O acesso das criangas e adolescentes ao servigo de referéncia aconteceu por meio da
atencdo basica apds diagndstico da doenga através da triagem neonatal (teste do pezinho); vale
destacar que o encaminhamento ocorreu oportunamente. Por outro lado, ha evidéncias de que
ndo existe um compartilhamento do cuidado entre a Atencdo Basica e 0 Servico de Referéncia,
sendo que a atencdo especializada assume papel central na ordenacdo e coordenacdo do
cuidado.

Um outro achado importante foi a relagdo pablico e privado no tocante a realizacdo de
consultas e exames de apoio diagnostico pelas familias que participaram do estudo. A
dificuldade de acesso através do sistema publico faz com que a familia acesse o sistema privado
seja pela demora no agendamento e/ou pela autopercepcdo da cuidadora quanto a gravidade da
situacdo. Contexto que aponta a fragilidade na organizacgéo da rede de atencdo, materializada
pela dissociacdo entre demanda e oferta, indisponibilidade ou localizagdo do servico, qualidade

do servico prestado, precariedade do transporte sanitario e fragilidades na regulacdo
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assistencial. A ocorréncia de tais condicionantes reverbera de modo substantivo no itinerario
das familias, gerando trajetos muito préprios na busca por cuidados.

A inexisténcia de uma linha de cuidado, de fluxos regulatérios e de mecanismos
robustos de comunicacgdo entre a Atencdo Basica e Atencdo Especializada sdo outras condi¢des
que interferem no itinerario, os quais sdo fortemente delineados pelos fatores capacitantes
(condicionados pela renda, cobertura securitaria pablica ou privada e pela oferta de servicos)
de cada uma das familias. O que compromete a universalidade do acesso, a integralidade e
equidade.

O cuidado prestado as criangas e adolescentes com doenga falciforme é produzido
acessando os trés subsistemas de cuidado, sendo que o setor profissional de salde assume
posicdo central. Mas, para pensar em praticas que possam atender a essas criangas e
adolescentes de maneira integral, € necessario repensar 0 processo saude e doenca como algo
plural, abrangendo praticas de cuidados para além do modelo biomédico, ja que o subsistema
formal ndo d& conta de atender as suas necessidades.

Quanto as técnicas adotadas para producdo de dados, observou-se que a adogdo das
técnicas projetivas ajudou na interacdo da pesquisadora com as cuidadoras, favorecendo a
realizacdo das entrevistas em profundidade, quando as participantes puderam discorrer
livremente sobre um assunto delicado, que é o adoecimento dos seus filhos.

Nos desenhos elaborados pelas participantes € possivel observar imagens
monocromaticas ou com predominancia de cores escuras, que expressam 0S sentimentos e
dificuldades vivenciadas pela familia ao lidar com a doenca falciforme. A excecdo de uma
participante que utilizou cores variadas e tinha o desenho-estéria alinhado com as palavras
evocadas no TALP associados a um discurso de esperanca, trés dos seus desenhos possuiam
arvores ou plantas simbolizando a vida.

Destaca-se que os itinerarios terapéuticos apresentados neste estudo foram reportados
pelas cuidadoras das criancas e adolescentes com doenca falciforme, o que indica a necessidade
de novos estudos para que se possa escutar das préprias criancas e adolescentes as suas
vivéncias e assim aprofundar a compreensao sobre esse objeto.

Assim, compreender a subjetividade que envolve a condi¢do cronica da doenca
falciforme e como tal condicéo interfere na dindmica familiar, € acdo necessaria ha promogao
de um cuidado humanizado e centrado nas necessidades do usuario/familia. Por outro lado,

demanda do profissional e equipe a utilizacdo de outros saberes para além da clinica médica.
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APENDICE - A

UNIVERSIDADE DO ESTADO DA BAHIA
DEPARTAMENTO DE CIENCIAS DA VIDA
MESTRADO PROFISSIONAL EM SAUDE COLETIVA

ROTEIRO 1° ENCONTRO

TALP

Me diga cinco palavras que vem imediatamente em sua mente quando eu digo
“DIAGNOSTICO DA DOENCA FALCIFORME”.

o~ w0 N

DESENHO ESTORIA

Faca um desenho que represente como foi para vocés
receberem o diagnostico da doenca falciforme

Olhe para o seu desenho e conte uma estdria

D& um titulo para seu desenho

ENTREVISTA EM PROFUNDIDADE

Me conte como foi receber o diagndstico da doenga falciforme?
Naquele momento, vocé teve apoio de alguem? Familia? Amigos? Servico de salde?
Quais 0s servi¢os que VOcés procuraram naguele momento?

Me conte sobre as facilidades e dificuldades que vocés encontraram.



95

APENDICE - B

UNIVERSIDADE DO ESTADO DA BAHIA
DEPARTAMENTO DE CIENCIAS DA VIDA
MESTRADO PROFISSIONAL EM SAUDE COLETIVA

ROTEIRO 2° ENCONTRO

TALP

Me diga cinco palavras que vem imediatamente em sua mente quando eu digo “A BUSCA POR
CUIDADOS”.
1.

2
3
4.
5

DESENHO ESTORIA

Faca um desenho que represente os caminhos que vocé
percorreu/percorre na busca por cuidados

\
Olhe para o seu desenho e conte uma estéria

D& um titulo para seu desenho

ENTREVISTA EM PROFUNDIDADE

Me fale um pouco sobre como acontece a busca por cuidados.
Como vocé identifica que ele/ela precisa de ajuda?
O que vocé faz quando ele/ela apresenta episddios de crise?

Vocé tem apoio de alguém além da familia? Se sim, quem?
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APENDICE - C

UNIVERSIDADE DO ESTADO DA BAHIA
DEPARTAMENTO DE CIENCIAS DA VIDA
MESTRADO PROFISSIONAL EM SAUDE COLETIVA

ROTEIRO 3° ENCONTRO

TALP

Me diga cinco palavras que vem imediatamente em sua mente quando eu digo
“TRATAMENTO OU ACOMPANHAMENTO”.

o ~ w0 b oE

DESENHO-ESTORIA

Faca um desenho que represente o que vVOcés vivenciam nos
episodios de crise

\
Olhe para o seu desenho e conte uma estéria

Dé um titulo para seu desenho

ENTREVISTA EM PROFUNDIDADE

Me conte um pouco sobre como é feito o tratamento ou acompanhamento.

Quais os servicos ou profissionais que fazem esse acompanhamento?

Vocé consegue manter o vinculo com a USF?

Me conte sobre as facilidades e dificuldades que vocé encontra para manter o acompanhamento.
O que vocé acha que pode ser melhorado?
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APENDICE - D

UNIVERSIDADE DO ESTADO DA BAHIA
DEPARTAMENTO DE CIENCIAS DA VIDA
MESTRADO PROFISSIONAL EM SAUDE COLETIVA

ROTEIRO 4° ENCONTRO

TALP

Me diga cinco palavras que vem imediatamente em sua mente quando eu digo “CONVIVER
COM A DOENCA FALCIFORME”.
1.

2
3
4.
5

DESENHO-ESTORIA

Faca um desenho que represente a sua experiéncia em
conviver com a doenca falciforme

\
Olhe para o seu desenho e conte uma estoria

Dé um titulo para seu desenho

ENTREVISTA EM PROFUNDIDADE

Me fale um pouco sobre como é conviver com a doenca falciforme.
Vocé acredita que a doenca falciforme afeta no dia a dia da familia? De que forma?

Vocé conta com o apoio de mais alguém, além da familia? Se sim, quem?



APENDICE - E

UNIVERSIDADE DO ESTADO DA BAHIA
DEPARTAMENTO DE CIENCIAS DA VIDA
MESTRADO PROFISSIONAL EM SAUDE COLETIVA

QUESTIONARIO

Data da entrevista: [l Telefone para contato: ()

N° de ordem: Identificacdo:

USF de origem:

DADOS DA CRIANCA/ADOLESCENTE:
Nome:
Data de nascimento: __/ /  ldade: Sexo: ()M ()F

Raca/cor: () branca () preta () parda () indigena () amarela

Endereco:

DADOS DO CUIDADOR:
Nome:
Data de nascimento: __ / /  ldade: Sexo: ()M () F

Raca/cor: () branca () preta () parda () indigena () amarela
Grau de parentesco:
N° de filhos:

Escolaridade: () Analfabeto () Ensino fundamental incompleto () Ensino fundamental

completo () Ensino médio incompleto () Ensino médio completo () Ensino Superior
incompleto () Ensino Superior completo

Estado civil: () Solteiro () Casado () Uniéo estavel () Outro:

Trabalha: sim () ndo()

Ocupacéo:

Renda familiar (em salario minimo): () <1 ()1a2 ()3a4 ()>5

NUmero de pessoas que moram na casa:

Outros cuidadores:
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APENDICE - F

TCLE
UNIVERSIDADE DO ESTADO DA BAHIA
DEPARTAMENTO DE CIENCIA DA VIDA - CAMPUS |
MEPISCO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

ESTA PESQUISA SEGUIRA 0S CRITERIOS DA ETICA EM PESQUISA COM SERES HUMANOS CONFORME RESOLUCAO Ne
466/12 po CONSELHO NACIONAL DE SAUDE.

| - DADOS DE IDENTIFICACAO

Iniciais do nome do Participante:
Sexo:F( YM( )

Idade:
Endereco:

Il - DADOS SOBRE A PESQUISA CIENTIFICA:

Titulo do projeto: Itinerarios terapéuticos de criancas e adolescentes com doenca falciforme
no interior da Bahia

Objetivo: Analisar os itinerarios terapéuticos de familias de criancas e adolescentes com
doenca falciforme, considerando as repercussdes da doenca em suas vidas

Sujeitos da pesquisa: cuidadores de criancas ou adolescentes com doenca falciforme.
Pesquisadora responsavel: Suzana Bittencourt de Oliveira

Pesquisadora orientadora: Profé. Dré. Ana Paula Chancharulo de Moraes Pereira

O (a) senhor (a) esta sendo convidado (a) para participar da pesquisa: “Itinerarios terapéuticos
de criancas e adolescentes com doenca falciforme no interior da Bahia”, de responsabilidade da
pesquisadora Suzana Bittencourt de Oliveira e sob orientacdo da Professora Doutora Ana Paula
Chancharulo de Moraes Pereira, docente da Universidade do Estado da Bahia. A pesquisa tem
como objetivo: “Analisar os itinerarios terapéuticos de familias de criancas e adolescentes com
doenca falciforme, considerando as repercussdes da doenca em suas vidas™ e serd realizada
através da aplicacdo do Teste de Associacdo Livre de Palavras, do Procedimento de Desenho-
Estoria com Tema e de uma Entrevista em Profundidade em quatro encontros. O material
produzido sera gravado e transcrito (ao final de cada encontro) e juntamente com os desenhos
e serdo arquivados durante 05 (cinco) anos. Decorrido esse periodo, serdo destruidos. A
realizacdo desta pesquisa trard ou podera trazer beneficios ao fomentar praticas de cuidar
voltadas a criangas e adolescente com doenca falciforme e estimular a implantagcdo de medidas
que ampliem o acesso em tempo oportuno as a¢oes e servi¢os, diminuindo assim o sofrimento
do individuo e familia, além de dar maior visibilidade a essa populacdo. Caso o Senhor (a)
aceite participar desta pesquisa, sera entrevistado (a) pela pesquisadora Suzana Bittencourt de
Oliveira, aluna do Mestrado Profissional em Salde Coletiva, que utilizara um roteiro de
perguntas. Estima-se que cada encontro dure em média 30 (trinta) minutos e acontecera em um
local privativo de modo a preservar seu anonimato e possibilitar que vocé relate sua experiéncia.
A sua participacao é voluntaria e ndo envolve nenhum custo, assim como nenhuma interferéncia
em Seu acesso aos servicos e acles de saude. Embora ndo ofereca riscos fisicos, essa pesquisa
poderd lhe causar desconforto ou constrangimento ao relatar situagcBes que despertem
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sentimentos de tristeza. Garantimos que sua identidade serd tratada com sigilo e, portanto o Sr
(a) ndo sera identificado. Caso queira, poderd a qualquer momento, desistir de participar e
retirar sua autorizagdo. Sua recusa ndo trard nenhum prejuizo em sua relacdo com a
pesquisadora tampouco com em seu acesso aos servicos oferecidos pela instituicdo. Quaisquer
duvidas que o (a) senhor (a) apresentar serdo esclarecidas pela equipe de pesquisa, podendo
ainda se quiser, entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade
do Estado da Bahia. O (a) senhor (a) receberd uma via deste termo onde consta o contato dos
pesquisadores, que poderao tirar suas davidas sobre o projeto e sua participacdo, agora ou a
qualquer momento. Esclareco ainda que de acordo com as leis brasileiras o Sr (a) tem direito a
indenizacdo caso seja prejudicado por esta pesquisa.

I1l. INFORMACOES DE NOMES, ENDERECOS E TELEFONES DOS
RESPONSAVEIS' PELO ACOMPANHAMENTO DA PESQUISA, PARA CONTATO
EM CASO DE DUVIDAS

Pesquisadora responsavel: Suzana Bittencourt de Oliveira
Endereco: Rua Silveira Martins, 2555, Cabula. Salvador-Ba; Telefone: (_) ;
E-mail: suzanabitten@gmail.com

Comité de Etica em Pesquisa- CEP/UNEB. Rua Silveira Martins, 2555, Cabula. Salvador-Ba.
CEP: 41.150-000. Tel.: 71 3117-2399 e-mail: cepuneb@uneb.br

IV. CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO

Apos ter sido devidamente esclarecido pela pesquisadora sobre os objetivos, beneficios da
pesquisa e riscos de minha participacdo na pesquisa, concordo em participar sob livre e
espontanea vontade, como voluntario consinto que os resultados obtidos sejam apresentados e
publicados em eventos e artigos cientificos desde que a minha identificacdo nao seja realizada
e assinarei este documento em duas vias sendo uma destinada ao pesquisador e outra a via que
amim.

, de de

Assinatura do participante da pesquisa

Suzana Bittencourt de Oliveira Prof2. Dr2, Ana Paula Chancharulo de Moraes Pereira
Pesquisadora responsavel Orientadora
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ANEXO

LINNWERSIDADE DO ESTADO
DA BAHIA - UNEB
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADDS DD PROJETD DE PESQLIEA

Ttwlo da Pesquisa: ITINERARIOS TERAPEUTICDS DE CRIANCAS E ADOLESCENTES ©OM DOENCA
FALCIFORME NC INTERIOR DA BAHLA: uma percepcdo o culdador

Peaquissior ANS PAULSA CHANCHARLULC DE MORAIS PEREIRA
Araa Tematlca:

WVersdo: 1

CAAE: &7 18821, 7.0000.0057

Insftulg3e Proponents: Unhwerskdade do Estado da Banla
Pafrocinador Principal Financiamsntn Proprio

DADDE DD PARECER

Himero oo Parscer: 4.725.450

Apresentacio oo Projeto:

Frojeto de pesguiss apreseniado para o Exame ge OualMeacdo no Programa de Poe-Graiuasdo Mesirado
Frofissional em Salde Coletva da Universidade do Estado da Bahla. Area de Concenfragdor Saids,
Foliicas & Praticas. Linha de pesquisa Condicles de vida, stuacio de salde, praficas de culdado.

Diregionar a Imvestigagio para o trajelo percomido pela crianga ou adolescente adoecido & familla que
wivenclam a condico crinica por doenga faldforme possillta o reconhecmento da histana da dosnca, o
desErvoliMenn 08 [MOfElns 1ErapaUtos quUE |EvVem am corsideracio 35 Necessidades oe s300e 0S5
popuiagEn & que prioizem a3 pratica de um culdado Integral & humanizado. Desse modo, o5 dados s2rdo
anallsacos SEgUNDD 3 teonica o6 Andliss de Contadado Tematco, que Na pesquisa qualiativa, enquanto
meétndo de organizacio e andlse dos dados, permite que 0 5eu Tco seia qualficar 35 vivencias do sulelio,
b caornd SU3S percepcles sobre determinado abjsto & SeUs TRNdMEns, & 52 consiiul de um conjunto e
bécnicas onde 52 DUSCa descrever o comeiao emitido no processo de comunicacdo, sefa ele por melo de
falas U de saxing. Para fa, 52 far Necsssdn 0 Passar por Tes fases: pre-andlss, exploracao oo mansnal; 2,
par fim, o tratamento dos resultados (BARDIN, 1577).

Hpdtese: Crangas & ad0ies0antss com ooanca fadionme, & suas tamillas, enfrentam dMouidate de ace6s0

& agles & senvigoe de salde.

Erdeieta. Mom Sdesirm et 25525

Balrma: Cafuls CEM: #7.192-001
UF: H& Municipln!  SALVADCR
Telaborm: | T108017-500 Fax: {11000 f-I5 E-mal. CepusebRunedb b



UNIVERSIDADE DO ESTADO
DA BAHIA - UNEB
CosSrumciln de Parscar 4 743 450

Ob|stivo da Peaquisa:

Cojetivo Primania; Analisar o Mineraro ieraputico percomiso por ciangas & adolescantes com doenga
faicifomme, & seus culdadones, na busca do diagndsticn e fatamento, reiacionando-o com 35 repamussies
da doSNca em SUas vidas.

Objetive Secundario: Caracterizar o perfl sociodemogranico de criangas e adolescantas com a doenga
faiciforme e seus cukladores, reskdentes em um municipio do Interior do estado da Bahia; Compreender o
cultiade A mlanga & adolescenta com doenga faicorme dante dos caminhos tihades na Rede de Alenplo
a Sade; Descrever 0 IMpacto da doanga fakifiome na vida de criangas e adolescentes, e saus cuidadores,
na pesspectiva dos culdadores.

Avallzga0 dos Riscos & Benefickos:

FeEsCos:

Compreandemos que hoda pesquisa quUe eNVOIVE Sares NUMancs, envolve tambam nscos. Estes riscos 530
decomentes, &m SUa maiona, das formas de abordagens paricularss 3 cata eshudo. A metodoiogla desta

psquisa SEIE SN e CONsIteraiao tals Nseos, GINEErando S1apas prelminares como 3 oDEEraga0
Inicial e @ reallzagdo de entrevista. Assim, 0 contato para estabelecer o acolhimento e a confanga entre os

participanies, ainda que tals Instrumentos causem constrangimentos, & UM COMIOMIESD que envolve todo
corfiexin metodoldgico dessa pesquisa.

& pesquizadora snallza os scos possivels, delxa clarn que podem nAo acontecer nscos fislcos, mas
sinallza o possivel sugmento do desconforto, constrangimento. Mecessano ressaltar o compromisso de
estabalacer o aolhimento & a confanga no momento da percepodo de tal constrangimento. Essas aghss de
AP0k PIOpONTIoNa 3 markencan da dignidade 4o s&r humano, alraves 03 condutas eIcas respeltadas pelo
p=squisador, comprovando o cumprimento dos princlples eicos por parte da pesquisadora rREponsdel

Bensflicios:
O pesquisador desmreve 05 benaficios deniTo dos aspectns &icos da pesquisa

Cestacamos que 3 Innas de raciocinio explidiadas neste parscer nd0 530 resnivas s formas de aplcar
0 [DEndNcos & JENUar 06 NECOS EM CAMPo, Sempre am pol dos principics 2icos.

Erdaien. Fom Sdveirs Marbme, 2555

Barm: Catuls CEP: &1 198001
UF: B& Munbsipla: S50 WA00R
Tabaform: | 7100170 Fax! (MEni-=0e E-mal: cepueshEuneh b
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UNIVERSIDADE DO ESTADO Plaboforma
DA BAHIA - UNEB %ﬂd

Confirumois bo Ferscer 4 TRE 450

Comentarios & Conalderagies sobre a Pasqulsa:

Destacamaos Que todos 0f comeniarios deste parecer 530 Dassados na cormelagdo dos principos &llcos
{autonomla, ndo maleficéncla, bensficéncia, equidade e [usiica) com of aspectos da pesguisa [objeto,
partizipantz, metodologla & aspectos do campo). Sempre na perspectiva da orentagdo & sem julgamenio de
valores, confonme preconiza a étlca no s2u significado mals profundo que & propor 3 dignidade humana.

Critérios de Inclesdo e Exciusdo: Em conformidage.
O orgamenta; Reglstrado.

O conggrama; Regisirado.

Conglderagiss sobre o8 Termos de apresentagio obrigatéra:

Ma perspeciiva da normaiiva, conforme segque

1 — Termo de compromisso do pesquisador responsavel: Em conformidade com a nommativa;

2 — Termo de confidenclaldade: Em conformidads;

3 — A autorzagdo Instiucional da proponents; Em conformidags

4 — A autorzagdo da Insttulgdo coparticipants: Em conformidade

5 - Folha de msio: Em conformidade.

7 - Declaragdo de concordancia com o desenvolvimeanto do projeio de pesquisa: Em conformidade;
8 — Temo de concess30; N30 52 aplica;

9 —Carta de Anuéncia: Em confiormidade.

05 modelos para adaptacdo A realidade da pesguisa & owiras orentagles para constirugdo do protocolo de
pesquisa, estdo dsponivel em www. uneb. bricomitedestica.

Racomendagbes:

Crterip de Inclusdo Descritos: Como critérios g2 Inclusdo adotar-g=-a: pessoas malores de 1E anos, que
SEjam responsavels pelo culdado da cianga efou adolescante com a doenga falcliorme e cuja famila seja
acompannada pelas equipes de sanoe da famila.

Descrever 0 oritsrios de sxclusdo, Mesmo gue parsgam subentendidos. POIS & NECSSsANo DISSEnVar os
aspecios elicos & claros da pesquisa.

Endersgo:  Fua Slvers Martns, 2555

Bl Cabuia CEP: 41135001
UF: BA Munioiplo:  EALVADOR
Telsfone:  [71)3117-2338 Fac (T113117-2355 [T S———
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Recomendamos 30 pesgquisador atengdo 205 prazos 02 encaminhamento dos relatorios parcial efou Mnal.
Informamos que @2 3condo com a Resolugdo CHSMS 466/12 o pesquisador responsavel devera enviar ao
CEP- UNEB o relatario de atividades final efou parcial anualmenie a contar da data de aprovagao do projeto.

Conclustes ou Pendénclas & Lista de Inadsquaches:

Apts a andlise conslderamos que o projeto encontra s2 aprovado para a execugdo uma vez que atende ao
disposta nas resolugdes que nortzlam a pesquisa envalvendo seres humanos ndo havendo pendéncias ou
Inadequagies a serem revistas.

Conslderagtas Finals a critério do CEP:

Apos a andllse com vista 3 Resolugdo 466/12 CHS/MS o CEP/UNER consldera o projeto como APROVADO
para execucdo, tendo em vista que apresenta beneflicios pobencals 3 s2rem gerados com su3 aplcagdo &
representa risco minimo aos sujeltos da pesquisa tendo respeitado os principios d3 awtonomia dos
participantes da pesquisa, 43 beneficéncla, ndo maleficdncla, justiga e equidade. Informamos que de
acordo com 3 Resolugdo CHSMS 466012 o pesquisador responsavel devera enviar 3o CEP- UNEB o
relatdrio de atividades final efou parclal anwalments a contar da data de aprovagio do projeto.

Esta paracer fol glaborado bkaseado nos documentos abalxo relaclonados:

Tipa Documenio Anquivo Postagem Ausior SHuacan
Informaghes Basicas|PE_INFORMAGDES _BASICAS DO_P | 24/05/2021 Acelto
dia Projebo RCOJETO 1735735.pdl 21:05:21
Cutros Termo_de_confidenclaldade. pdf 24/05/2021 | Suzana Bltiencour Acaito

21:04:13  |de Dllvelra
Declaracan oe Termo_de_awmonzacas_instucional_pro| 240572021 |Suzana Bifencoun Aceiio
Insttulcdo e ponenie pdf 210315 | de Qlvelra
Infragsiruia
Cutros Termo_de_auiorizacao_insbtucional_co | Z70&/2021 |ANA PALLA Aucaibo
participante. pof 221444 | CHAMCHARULD DE
MORAIS PERECIRA
Cutros Termo_de_anuencia. pdf ZTIDER2021 [AMA PALUILA Aceiio
221322 | CHANMCHARULS DE
MORAIS PEREIRA
Projeio Detalhado ! |Projeto_Suzana_CEP.pdf TID4M2021 | ANA PALILA Aucaibo
Brochura F212:33 | CHAMCHARULD DE
| Investgsdor MORAIS PERECIRA

Emdersgo:  Rua Shvelm Marins, 2552

Ealmo:  Cabula CEF: 41155001
UF: BA Eunloiplo;  EALVADDS
Tebslome: [7113117-2359 Fa- [T113117-2358 E-mall: cepurebfured br
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TCLE / Temos 08 |TCLE_SUZana. par TTI04/2021 | ANA PALLA ACEItD
Assentimento | 22:10:30 | CHANCHARULD DE
Justificativa ge MORAIS PEREIRA
Ausancia
Drgamenio Crcamento.pdl TTI04I2021 |ANA PAULA Acelto
220706 |CHANCHARULO DE
MORAIS DEREIRA
Cronograma Cronograma.pf 27/04/2021 | ANA PALILA Acelt
220646 |CHANCHARULD DE
MORAIS PEREIRA
Fola 0 Rosio folNaderosio_Projelosuzana. par TTI04/2021 | ANA PALLA ACEItD
I2:06:34 |CHANCHARULD DE
MORAIL DEREIRA
Declaragio de Declaracao_de_concordancia pdr 21/04/2021 | ANA PALILA Acelto
concordancia 22:47:49 [CHANCHARULO DE
MORAIS PEREIRA
SolicHap a0 ASEiNada | Tenmo_0E_cOmpromissn_00_pesquisad | 21/04/2021 | AMA PAULA Aceito
pelo Pesquisador | or.paf 22:44:50 |CHANCHARULO DE
REspansavel MORALS PEREIRA

Sltuagdo do Parecer:

Aprovada

Mecsassalta Apreciagio da CONEP:

MaD

SALVADOR, 01 de JunhD de 2021

Aasinads por:

Aderyal Hascimento Brito

{Coordenadora))

Endersgo:  Fua Slvers Martns, 2555

Balro: Cabula CEF: 41.155-0M
UF: BA Munisiplo:  EALVADOR
Tedefone:  [71)13117-2398 Fax= (T1)3117-238 E-mall:

Cepuresbifrareh br
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