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RESUMO

O presente estudo aborda experiéncias e concepcgdes de criangas e adolescentes acerca da
doenga falciforme. A “anemia falciforme” como ¢ conhecida, ¢ uma doenga genética que
carrega 0 marcador de raca, uma vez que a populacdo negra é a mais acometida. Trata-se de
um estudo realizado com criangas e adolescentes acometidas (0s) do estado da Paraiba,
cujos pais/responséveis sdo membros da Associacdo Paraibana de Portadores de Anemias
Hereditarias (ASPPAH). A associacdo foi a instituicdo mediadora no acesso as (0S)
participantes da pesquisa, realizada em quatro cidades: Jodo Pessoa, Campina Grande,
Areia e Santa Rita. Metodologicamente, o dialogo com os interlocutores se deu durante a
producdo de desenhos, no caso das criancgas, e de entrevistas semiestruturadas com as (0s)
adolescentes. Através desta abordagem foi possivel construir, identificar e analisar
elementos de significacdo e sentido atribuidos as suas vivéncias com a doenca, permitindo-
nos entender a visdo da crianga e do adolescente sobre a doenga, experiéncia da doenca,
aprendizado do autocuidado aprendido com pais e/ou responsaveis, assim como as
principais gqueixas relacionadas as restricdes como: ndo poder tomar banho de chuva, ndo
sair em tempo frio e restricdes no uso de algumas roupas. Para as criancas, a doenca afeta
suas vidas em diferentes contextos sociais, a exemplo do ambiente escolar, e suas
experiéncias no ambiente hospitalar. Por fim, elas apontaram para preconceito, faltas
escolares, recorréncia em ambientes hospitalares e limitagdes em relacdes as brincadeiras
infantis.

Palavras-chave: Anemia falciforme; Experiéncia da doenca; Sociologia da doenca;
Sociologia da saude; Sociologia da Infancia; Antropologia da Crianga.



ABSTRACT

The present study addresses the experience and conceptions of children and adolescents
about sickle cell disease. “Sickle cell anemia” as it is known, is a genetic disease that
carries the race marker, since the black population is the most affected. This is a study
carried out with affected children and adolescents from the state of Paraiba, whose parents /
guardians are members of Associacdo Paraibana de Portadores de Anemias Hereditarias
(ASPPAH). The association was the mediating institution in the access to the participants
of the research, carried out in four cities: Jodo Pessoa, Campina Grande, Areia and Santa
Rita. Methodologically, the dialogue with the interlocutors took place during the production
of drawings, in the case of children, and of semi-structured interviews with the adolescents.
Through this approach it was possible to build, identify and analyze elements of meaning
and meaning attributed to their experiences with the disease, allowing us to understand the
view of children and adolescents about the disease, experience of the disease, self-care
learning learned from parents and / or responsible, as well as the main complaints related to
restrictions such as: not being able to bathe in the rain, not going out in cold weather and
restrictions on the use of some clothes. For children, the disease affects their lives in
different social contexts, such as the school environment, and their experiences in the
hospital environment. Finally, they pointed to prejudice, school absences, hospital
environments recurrence and limitations in children's play relationships.

Keywords: Sickle cell anemia; Disease experience; Sociology of the Disease; Sociology of
Childhood; Child Anthropology.
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INTRODUCAO

Esta pesquisa traz reflexdes acerca das experiéncias de criancas e adolescentes com
a Doenca Falciforme (DF) cujos pais sdo integrantes da Associacdo Paraibana de
Portadores de Anemias Hereditarias (ASPPAH). Tal interesse se deu, ainda na graduacgdo
em Ciéncias Sociais®, a partir do contato com criangas acometidas pela doenca durante a
participacdo em uma atividade de pesquisa junto a ASPPAH.

Naquele momento, pais, pesquisadores e coordenadores da Associacdo debatiam
assuntos relacionados a doenca, enquanto um grupo de apoio, do qual participei, dava
suporte as criancas que estavam presentes na ocasido: desenvolvendo atividades
recreativas. A partir dai, surgiram inumeras duvidas, principalmente para pensar sobre
quais brincadeiras poderiam ser aplicadas naguele momento, como seria a convivéncia da
crianga com a doenca e as possiveis complicaces na infancia. Outro fato que me inquietou
foi a percepcdo da separacdo entre pais e criancas acometidas, estas ndo participavam do
debate, enquanto aqueles falavam, ou tinham a autoridade, sobre a doenca. As criancas,
nesse contexto, eram distraidas enquanto transcorria a discussao sobre a doenga.

Das brincadeiras feitas naquele dia, o desenho se destacou por despertar o interesse
e reunir as criancas em torno desta atividade. Todas queriam mostrar sua arte, o tema era
livre de modo que cada uma desenhou no papel o que queria naquele momento. Com
muitas habilidades para a producdo do desenho, as criancas ficaram felizes com os elogios
e buscavam dar seu melhor. Devido a euforia do momento, ndo falaram sobre o que tinham
desenhado. No entanto, a lembranca dessa vivéncia motivou para que o desenho fosse
escolhido como uma técnica a ser usada nesta pesquisa, muito utilizada na virada do século
XX, valorizada por ser uma técnica singular de observacdo, que vai além da possibilidade
de estabelecer a interacdo (AZEVEDO, 2016).

A DF é tida como uma das doencas genéticas mais comuns no Brasil, engloba varias
anemias hemoliticas hereditarias, acarreta anemias crénicas e atinge em maior nimero a
populacdo negra. E sinalizada através da chamada Triagem Neonatal?, mais

especificamente com o Teste do Pezinho, entretanto seus resultados ndo se mostraram

! Através do grupo de estudos junto ao Programa Institucional de Bolsas de Iniciacdo Cientifica (PIBIC),
coordenado pela professora Ednalva M. Neves, que tem como titulo: Adoecimento genético e desigualdade
em salde: O caso da Doenca Falciforme no estado da Paraiba, Brasil. Ocorreu em 19 de novembro de 2017,
em um encontro promovido pela ASPPAH para que a discussao acerca da elei¢do da nova diretoria.

? Portaria N° 822, de 06 de junho de 2001, “que estabelece a obrigatoriedade de que os hospitais e demais
estabelecimentos de atencdo a salde de gestantes, publicos e particulares, procedam a exames visando o
diagnostico e terapéutica de anormalidades no metabolismo do recém-nascido, bem como prestar orientagao
aos pais (.. (MINISTERIO DA SAUDE, 2001, p. 1) Para saber mais: Disponivel em:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2001/prt0822 06 06 2001.html. Acesso em: 22 jan. 2020.
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eficazes na maioria dos casos estudados nesta pesquisa, além da demora na entrega dos
resultados. Apds essa sinalizagdo, sdo realizados exames especificos para a concretizacao
do diagnéstico (CARVALHO et al, 2014).

De acordo com Diniz (2005), o Nordeste € a regido do Brasil com maior nimero de
casos identificados e de prevaléncia do trago falciforme. Isso se d& pelo predominio da
populacdo negra, que estad concentrada principalmente no estado da Bahia. Na Paraiba,
segundo dados publicados no G1 Paraiba no ano de 2014, o traco falciforme foi
identificado nas seguintes proporc¢des: cerca de 2% dos 33.311 doadores de sangue no
Hemocentro do estado, e 2% dos 172.372 exames de teste do pezinho realizados em
criangas recém-nascidas do mesmo estado. E importante destacar que ndo existem
informac@es epidemioldgicas acerca do nimero de pessoas atingidas no estado da Paraiba,
assim incidéncias (casos novos) e prevaléncia (casos novos e antigos) ndo sao registrados
devidamente. Por outro lado, familias cujas condi¢fes financeiras sdo diferenciadas nédo
entram nesse registro epidemioldgico do estado, tendo em vista que sdo tratadas por
profissionais e servicos privados de saude.

Da mesma forma, vale acrescentar que a identificacdo do traco falciforme, quando
se tem apenas o alelo genético da mutacdo (HS), ndo é considerada doenca pela literatura
médica. Os casos de doenca falciforme identificados no Teste do Pezinho. No caso da
Paraiba, em atendimentos realizados pelo SUS, de acordo com Silva (2019) quando o teste
do pezinho apresenta alguma alteracdo, o exame é encaminhado ao Complexo Pediatrico
Arlinda Marques. A partir dai, um funcionario do Laboratério Central de Saude Publica
(LACEM) faz a entrega do exame, que é encaminhado imediatamente para o setor de
Assisténcia Social. Comeca entdo a procura pela mae da crianca. O primeiro contato é feito
por telefone e nesse momento é informada a alteracdo no exame, em seguida € feita a
marcacdo da consulta no complexo.

De acordo com Guedes e Diniz (2007) a populagdo mais atingida € os pretos e
pardos, baseado na prevaléncia do trago e da doenca, e esses Sd0 0S grupos mais pobres.
Dessa forma, a relevancia da pesquisa estd em estudar a experiéncia da doenca a partir de
criancas e adolescentes acometidos pela DF. De acordo com Herzlich (2004), “as ciéncias
sociais comegam a estudar saude apos a Segunda Guerra Mundial, e legitimou-se com
abordagens sobre as doencas” (p. 4). Ainda chama a atengdo para as experiéncias dos
pacientes adoecidos, que ndo sdo publicados cientificamente. Conforme a autora, 0s
discursos dos pacientes acerca da saude e da doenca narram experiéncias pessoais e

privadas que sdo, no entanto, socializadas. Sendo assim, faz refletir em como se trabalhar a
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experiéncia do paciente, e como a sociologia atua nesta area, entre o individuo publico e
privado, tendo em vista 0 que cada um realiza de si mesmo, como uma experiéncia social.
Para essa abordagem, foi levado em consideracdo o conceito de agéncia da crianca,
amplamente discutido entre os tedricos dos novos estudos da crianca, que comecaram a
surgir na década de 1980, partindo da seguinte perceptiva:
[...] permitem que se vejam as crian¢as de uma maneira inteiramente nova. Ao
contrario de seres incompletos, treinando para a vida adulta, encenando papéis
sociais enquanto sdo socializados ou adquirindo competéncias e formando sua
personalidade social, passam a ter um papel ativo na definicdo de sua propria
condicdo. Seres sociais plenos, ganham legitimidade como sujeitos nos estudos
que sdo feitos sobre elas. Vejamos como essas mudancas afetam os estudos
antropologicos em trés aspectos: a crianga como ator social, a crianga como

produtor de cultura, e a definicdo da condigdo social da crian¢a (COHN, 2005, p.
15).

Sendo assim, esta € uma pesquisa realizada com criancgas e adolescentes, tendo-0s
como agentes sociais capazes de falar ou expressar sua propria concepg¢do sobre a doenca.
Por se tratar de uma pesquisa socioantropoldgica, ¢ pertinente colocar que, “falamos aqui
de uma antropologia da crianca e ndo da infancia. Isso porque a infancia € um modo
particular, e ndo universal, de pensar a crianga” (COHN, 2005, p. 16). E por crianca, estou
em conformidade com Cohn (2005), quando aborda que crianga “¢ aquela que tem um
papel ativo na constituicdo das relagdes sociais em que se engaja, ndo sendo, portanto,
passiva na incorporac¢do de papéis e comportamentos sociais” (COHN, 2005, p. 20). E “a
infancia é uma construcdo social” (ABRAMOWICZ; RODRIGUES, 2014, p. 466) ¢ ndo é
homogénea. Além disso, “as criangas ndao apenas sdo ensinadas pelos adultos, como
também ensinam aos adultos e aos seus pares” (PIRES, 2010).

Tendo em vista 0s argumentos apresentados, o objetivo desta pesquisa foi
compreender a concepc¢do de criancas e adolescentes acometidos pela Doenca Falciforme
sobre suas experiéncias com a mesma. A partir desta intencdo inicial foi possivel pensar
certos aspectos dessa compreensdo, tais como: Identificar a percepcao de si e da doenca
pelas criangas e adolescentes; Compreender como as criangas e 0s adolescentes utilizaram
as suas vivéncias para entender o que se passava com elas (es) e o enfrentamento das
chamadas “crises”; Entender como construiu um conhecimento acerca da doenga e quais
suas fontes de socializagédo e dialogo acerca da doenca; Perceber como a DF afeta a vida
das criangas e adolescentes a partir de suas interpretacfes; Analisar como enfrentam o
processo de construgdo da pessoa com DF, a partir das estratégias de pais de

“conscientizagdo” do filho sobre a DF.
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Como o leitor vera, o trabalho de campo foi realizado no periodo de abril a julho de
2019. Inicialmente, o estudo deveria ser realizado apenas com criangas, no entanto, durante
o trabalho de campo tive a oportunidade de encontrar, pessoas acima deste recorte e nos
arriscamos a inserir o dialogo realizado com eles. Essa pesquisa foi realizada com cinco
criancas e dois adolescentes, entretando, Tiana (uma das participantes) tem 12 anos de
idade, que pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA, 1990) ja seria considerada
adolescente, todavia a mesma se define como crianga, assim como também seus pais, por
esse motivo foi classificada como crianca. Todas (0s) interlocutoras (es) foram acessadas
(0s) através de suas familias, indicadas pela ASPPAH. A faixa etéaria trabalha esteve entre 3
a 15 anos.

Em geral, as entrevistas aconteceram na residéncia das criancas e adolescentes
inicialmente uma conversa informal com 0s pais ou responsaveis, posteriormente com
entrevistas semiestruturadas no caso dos adolescentes e didlogo durante a producdo de
desenhos livres e teméticos com as criancas.

A dissertacdo divide-se em trés capitulos, além da introducdo e da concluséo. O
primeiro intitulado como “Trajetéria metodolégica: conversando com criangas” este capitulo
descreve os percal¢cos do campo e os desafios da pesquisadora para dialogar com essas
criangas/adolescentes, num deslocamento epistemoldgico da pesquisa, pontuando o
desenho da pesquisa, 0 campo e os interlocutores.

O segundo capitulo “Contextualizando a doenga” aborda o0 momento da descoberta
da doenca e como as criangas e os adolescentes souberam que estavam afetados, cujo
elemento importante é o relatado nos depoimentos sobre o ensinamento do autocuidado.
Aqui, as criangas contam principalmente sobre o uso dos medicamentos e consumo da
agua.

Por fim, o terceiro intitulado “Sdo coisas que eu passo ¢ que eu sinto: concepgao da
doenca pelas criangas e adolescentes” apresenta a agéncia dos/as interlocutoras acerca das
estratégias elaboradas de conhecimento da doenca realizado pelas criancas e o

enfrentamento dos preconceitos existentes, vividos particularmente no espago escolar.
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CAPITULO | - TRAJETORIA METODOLOGICA: CONVERSANDO COM
CRIANCAS

A mao é acdo, ela cria e,
por vezes, seria 0 caso
de dizer que pensa.
(Henri Focillon)

Esse capitulo descreve os processos envolvidos na construgdo da problemaética, na
delimitacdo do objeto de pesquisa e 0s encontros com 0s principais interlocutores: criancas
e adolescentes. O capitulo esta organizado em topicos como: questdes éticas, desenho como
técnica de pesquisa, pesquisa como adolescentes, rede de contatos e desafios do campo
enfatizando o caminho percorrido para a realizagdo da pesquisa.

Esclarecer sobre o deslocamento na construcdo do problema é importante tendo em
vista a prioridade que foi dada as criancas/adolescentes neste estudo, considerando que a
experiéncia familiar foi desenvolvida no trabalho de concluséo de curso intitulado: "Essa
anemiazinha": experiéncias de pais/responsaveis por criancas e adolescentes com a doenca
falciforme®. Embora a dimenséo familiar da experiéncia com a DF seja relevante para
entender o contexto de percepcdo e compreensdo das criangas/adolescentes sobre a doenca,
aqui sdo os sentidos e significados mobilizados por estes agentes que interessam.

A pesquisa teve inicio com o levantamento bibliogréafico sobre a temética, partindo
de conceitos e teorias interdisciplinares que abrangessem a Sociologia e Antropologia da
Infancia/Crianca e pela Sociologia e Antropologia da Saude. Para comecar a busca teorica,
foram escolhidos os seguintes descritores: criancga, raga e experiéncia da doenga, que foram
as bases tedricas fundamentais para a realizacdo dessa pesquisa. Tendo em vista que houve
uma mudanca no projeto que foi aprovado na selecdo para 0 mestrado — a proposta anterior
era a experiéncia da doenca: estudo etnografico da relacdo saude e religiosidade no
complexo pediatrico Arlinda Marques —, isso exigiu leituras que até entdo nao haviam sido
consideradas, tornando assim, a revisdo da literatura crucial ndo so para o desenvolvimento
do novo projeto e dissertacdo bem como um aprendizado prévio que serviu como base para
o0 trabalho de campo.

Para as buscas, cada descritor foi acompanhado dos termos: Sociologia e
Antropologia, areas de conhecimento usadas como recorte nessa pesquisa. Além desse
critério, as plataformas de buscas usadas foram: Google Académico (Google Scholar), a

escolha dessa plataforma se justifica por sua abrangéncia a outras fontes de busca, que além

® O TCC foi defendido em 20 de Setembro de 2019, junto ao curso de bacharelado em Ciéncias
Sociais/UFPB.
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de abarcar artigos, monografias, dissertacdes e teses, acessa plataformas de dados como
repositérios de instituicdes de ensino, bibliotecas de 6rgdos governamentais; e a plataforma
SciELO (Scientific Electronic Library Online), que se trata de uma biblioteca digital de
periddicos cientificos de acesso livre; além de textos e livros apresentados nas disciplinas
do mestrado e indicagOes de leituras feitas pela orientadora e coorientadora.

Estudar experiéncias tem como suporte metodoldgico a construcdo da narrativa dos
interlocutores, e para isso, as estratégias de coleta para realizacdo nesta pesquisa, foram:
entrevista semiestruturada, desenhos e dialogos com as criancas.

Durante a pesquisa, o diario de campo foi uma ferramenta fundamental utilizada
para registro, pois baseadas nas descri¢des realizadas por Foote Whyte (2005), durante a
pesquisa € necessario registrar: 0 espaco, os atores, as atividades, 0s objetos, atos, eventos,
tempos e sentimentos. Nesta pesquisa acrescentei 0s desenhos, a relacdo das criangas com o
mundo social, os didlogos durante as producdes dos desenhos e as expressdes corporais das
mesmas. Esses escritos foram relidos, analisados e trabalhados de forma cautelosa. Esse
processo de transcricdo € reflexivo e exige disciplina, isso se d& desde as escritas no diario
de campo ainda no ambiente de realizacdo da pesquisa, a0 momento de transcrever o que ja
esta escrito e o que foi dito e ndo foi anotado, até a reflexdo que seria a andlise das
informacdes coletadas.

Nesse sentido, o diario de campo foi usado durante a pesquisa para registro dessas
informacdes, e suas transcri¢des foram feitas logo apds a chegada do campo, para que nao
se perdessem os detalhes que vdo além dos escritos, os vividos. Este se tornou um
instrumento essencial para a pesquisa, principalmente para reconstruir os fatos e servir de
apoio na descricao do campo.

Além do diario de campo, o gravador foi uma ferramenta importante durante a
producdo dos desenhos com as criangas e entrevistas com os adolescentes. Seria dificil
acompanhar essas atividades e escrever simultaneamente, o gravador permitiu voltar a
atencdo para o0 que estava acontecendo no ambiente e ao que estava sendo dito, e no caso
das criangas foi ainda mais importante, ndo daria para desenhar, dialogar sobre os desenhos
e escrever, entdo também foi feito o uso do gravador com transcri¢des posteriores.

Ja no que se refere a analise dessas entrevistas e didlogos coletados, depois de
transcritos, foi elaborado um sumario no qual foram pontuadas e categorizadas as narrativas
das criancas e dos adolescentes. Partindo dai, as falas em comum foram agrupadas nas

categorias estabelecidas. Lembrando que as categorias iam surgindo através das falas, e ndo
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previamente estabelecidas. Apds o agrupamento das falas, as mesmas foram dialogadas
com a literatura, o que deu origem aos resultados desta pesquisa.

A pesquisa qualitativa surge inicialmente no ambito Sociologico e Antropoldgico, e
nas Ultimas décadas vem ganhando espaco nas mais diversas areas. A abordagem
qualitativa “supde o contato direto e prolongado do pesquisador com o ambiente ou
situacdo que estad sendo investigada, via de regras atraves do trabalho intensivo de campo”
(LUDKE; ANDRE, 1986, p. 11). Esta técnica foi usada para descrever e explicar
fendmenos que ocorreram no campo escolhido, esta foi a fonte direta das informacdes que
serdo transformadas em dados. Segundo Guber (2005), “o campo nao fornece dados, mas
informagdes que costumamos chamar de dados. As informagdes se transformam em dados
no processo reflexivo, posterior a sua coleta”.

Trabalhar com experiéncia da doenca é levar em consideracdo todo o contexto
sociocultural, religioso e familiar do adoecido, além dos marcadores sociais da diferenca.

Os 'discursos' dos pacientes acerca da salde e da doenga narram experiéncias
pessoais ¢ privadas que sdo, no entanto, “socializadas”. Eles esclarecem alguns
aspectos das relacbes entre o individuo e seu grupo em contextos biogréaficos
especificos marcados pela doenga (HERZLICH, 2004, p. 386).

Gomes (1992) aponta trés obstaculos que precisam ser enfrentados para obter uma
analise de dados eficiente: o primeiro se trata da ilusdo do pesquisador em ver as
conclusdes, ter a impressdo que os dados estdo muito claros; o segundo € o esquecer dos
significados, se da quando o pesquisador estad tdo envolvido com as técnicas e com 0S
métodos que esquece os dados coletados; Ja o terceiro obstaculo trata da dificuldade do
pesquisador em articular os dados coletados a fundamentacdo teérica. Das dificuldades
enfrentadas nesta pesquisa, a articulacdo dos dados foi 0 maior obstaculo enfrentado, tendo
em vista que o processo de escrita requer um isolamento/afastamento consideravel da vida
social.

Partindo desses principios, para que haja uma analise de dados concreta e de
validade cientifica, se estabelece trés etapas a seguir: compreensdo dos dados coletados,
confirmacéo ou negacdo do pressuposto da pesquisa e ampliagédo do conhecimento sobre o
assunto. Sendo assim, esses foram os passos de fundamentos qualitativos seguidos para
analise dos dados obtidos com essa pesquisa. Para alcancar os objetivos propostos, tendo
como sujeitos de pesquisa as criancas e adolescentes acometidas pela DF, o campo
escolhido foi a casa das (0s) mesmas (0s), ou seja, o domicilio de vinculo, para ndo tira-las

dos seus ambientes de conforto.

20



21

A chegada até as criancas e adolescentes que participaram da pesquisa foi
intermediada pela ASPPAH, através da coordenadora geral. E valido ressaltar que houve
uma fase exploratdria da pesquisa, na qual estive em pesquisa coletiva, em um evento de
confraternizacdo promovido pela ASPPAH em 2017, como ja falado anteriormente, e no VI
Encontro de Pessoas com Doenca Falciforme de Borborema em 2018.

A principio, o foco da pesquisa eram as criangas entre 8 a 12 anos incompletos —
indicacdo referendada pelo ECA (1990) —, em virtude da fala de modo que se buscava
criancas que ja se comunicassem verbalmente; vivenciando a experiéncia de serem pessoas
com a doenca falciforme e moradoras de Jodo Pessoa — PB, criancas alfabetizadas, pois em
casos em que as criancas ndo quisessem falar, a escrita poderia ser solicitada. Porém, como
ocorre com grande parte das pesquisas empiricas, 0 campo muda 0 rumo da pesquisa, assim
os critérios foram revistos. A amostra de criancas indicadas pela ASPPAH incluia criancas,
adolescentes e jovens de diversas idades, entdo foi decidido ampliar o recorte e incluir
criangas dos 3 anos de idade completos, até adolescentes com 16 anos incompletos. Essas
criancas poderiam ou ndo ser atendidas no Sistema Unico de Satde, pois em alguns casos,
eram utilizados planos de salde privados para o tratamento.

O pressuposto inicial era de que as que as criangas dentro do recorte previsto no
projeto de pesquisa, ja soubessem que tém a doenca, ja tivessem um conhecimento sobre a
DF, e ja passado por momentos de crises de dor ou alguns outros sintomas da doenca,
consequentemente teriam o que dizer sobre sua experiéncia com a mesma. E apesar das
mudangas que ocorreram depois do ingresso no campo, esse pressuposto se confirmou.
Independentemente da idade, todas (0s) sabiam da doenca e tinham sua forma propria de
falar sobre ela.

Cabe ressaltar que, para o escopo deste estudo, o papel dos pais se limitou as
questdes éticas e burocraticas, além de informacgdes referentes ao “descobrimento da
doenga”, a partir dai a historia comegou a ser narrada pelas proprias criancas e
adolescentes. E importante destacar que, ndo foi levada em conta somente a vontade dos
pais em participar do estudo, mas também das criancas e adolescentes.

Moreira (2015) ressalta a importancia do reconhecimento de criancas e adolescentes
como sujeitos de pesquisa no ambito da sociologia da infancia e da juventude juntamente
ao campo da saude. O que se torna um ponto importante se pensarmos que, por muito
tempo, essas ciéncias distanciavam-se desta concepcdo ao ponto de negligenciar estudos

principalmente com criancas.



Esse debate interdisciplinar, além de trazer esse olhar de agéncia para com as
criangas e adolescentes, tem contribuido para pesquisas que 0s consideram sujeitos que
também tem sua visdo diante do mundo social. Dessa forma, Moreira (2015) critica 0s
estudos que véem as criangas como individuos em construcao, incompletos, acreditando na
capacidade desses individuos de serem ativos e ndo passivos da cultura e da realidade
social. Logo, Moreira (2015) se propde a abordar a experiéncias de criangas e adolescentes
com doencas cronicas, sabendo que esses sdo sujeitos das doencas que lhes acometem,
considerando suas experiéncias relevantes, pois doencgas cronicas e genéticas ndo se
resumem aos ciclos de vida do adulto ou do idoso, trata-se de doencas que se d& desde o

nascimento.

1.1 PESQUISANDO COM CRIANCA: QUESTOES ETICAS

Pesquisas com criancas e adolescentes ainda tém sido alvo de questionamentos
quando se refere as questdes metodoldgicas, uma das principais interrogativas é: precisa de
um método especifico para estudar criancas? Autoras como Delgado e Muller (2006), por
exemplo, defendem a ideia de que se deve fazer uso de uma metodologia especifica para
realizar pesquisa com criangas e adolescentes. James e Christensen (2000) e Pires (2007,
2011) apontam que ndo requer método especifico, mas que os métodos tradicionais devem
ser adaptados ao contexto estudado. Na minha experiéncia com esta pesquisa, concordo
com esses ultimos autores por acreditar que diferenciar métodos em pesquisas entre
criancas e adultos iria reafirmar a incapacidade, inferiorizagdo e incompletude das criancas
e adolescentes, afirmativas enraizadas por décadas, socialmente e também teoricamente.

Vale ressaltar que na literatura isso vem mudando, principalmente na Sociologia e
na Antropologia, desde os anos 1960 com os novos estudos da infancia, que tem buscado
mostrar através das pesquisas realizadas com as mesmas, que esse discurso de
incompletude ndo se aplica. Porém, ainda que ndo seja utilizado um método especifico, é
importante reconhecer que para a efetivacdo da pesquisa se faz necessario o uso de técnicas
especificas voltadas ao processo de aproximacdo, entendimento, no sentido do uso da
linguagem adequada, ferramentas atrativas para garantir a atencéo e técnicas corporais nos
momentos de interagdo com as criangas.

Tratar as criangas e adolescentes como sujeitos e ndo como objetos de pesquisa é
uma ideia trabalhada por Christensen e James (2000); assim, a pesquisa fica voltada a seus
comportamentos, visdo de mundo, simbolismos, linguagem, direitos dos cidad&os e tudo

que envolve o universo infantil da mesma (CORSARO, 2011). Além disso, “o investigador
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deve acautelar, de modo que seja respeitoso com todas as criangas” (FERNANDES, 2016,
p. 765).

Nesse sentido, foi realizada uma pesquisa de tipo qualitativa, com entrevistas
semiestruturadas com os adolescentes e um dialogo durante a producdo de desenhos na
interacdo com as criangas. Para garantir o sigilo de identificagdo, seus nomes foram
substituidos no texto por nomes de personagens de desenhos animados negras (0s) e seus
responsaveis sdo representados por nomes de pedras consideradas preciosas.

Destaca-se que nesse processo, 0 uso dos Termos de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) para os pais ou responsavel e Termo de Assentimento (TA) para a
liberacdo da pesquisa com as criancas e adolescentes, foi imprescindivel enquanto
exigéncia do Comité de Etica em Pesquisa* (CEP). Além das ponderacdes do CEP, foram
levadas em consideracdo as seguintes resolucdes do Ministério da Saude: Resolugédo n° 466,
De 12 de Dezembro de 2012; Resolucdo n® 510 de 7 de Abril de 2016 e a Norma
Operacional n° 001/2013 do Conselho Nacional de Saude.

A discussdo sobre ética e pesquisa com criangas ndo tinha qualquer visibilidade,
sendo quase omissos, quer documentos reguladores dessa relagdo, quer
publicacBes académicas. Essa realidade comeca a ser alterada a partir do
momento em que se registram mudangas no paradigma com base no qual se
entende/compreende a crianga e a infancia, lancando-se, assim, também as bases

para uma renovagdo ético-metodoldgica nas relagcdes de pesquisa com criangas
(FERNANDES, 2016, p. 761).

Fernandes (2016) ao escrever sobre o estado da arte na discussdo cientifica sobre
ética na pesquisa com criangas pontua autores e questdes relevantes sobre esse tema,
segundo a autora, 0s primeiros escritos sobre ética na pesquisa com criangas no contexto
das Ciéncias Sociais foram publicados em meados dos anos 1990, com Alderson (1995) e
Morrow e Richards (1996). Ainda discute sobre a ideia de roteiro ético na investigagdo com
criancas, que se trata do:

[...] modo como séo definidos os objetivos da investigagdo, como sdo acautelados
0s custos e beneficios de sua realizacdo, ou ainda como sdo respeitadas as

questdes da sele¢do, confidencialidade e anonimato, para além da maneira como é
obtido o consentimento informado, entre outros (FERNANDES, 2016, p. 764).

Seguindo esse raciocinio, o primeiro aspecto € a forma pela qual os objetos da
investigacdo sdo definidos. Feito esse recorte, deve “questionar-Se relativamente a utilidade

que a investigacdo assegura, bem como os interesses que sdo considerados na pesquisa”

‘o projeto de pesquisa que culminou nesta dissertacdo foi aprovado pelo CEP da Universidade Federal da
Paraiba (UFPB), cujo CCAE é n° 3.035.190.
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(FERNANDES, 2016, p. 765). O segundo, diz respeito aos custos e beneficios relativo a
pesquisa. Nesse caso, o questionamento que deve ser feito é se “as criangas poderdo correr
alguns riscos ou suportar custos, nomeadamente no que diz respeito a tempo,
inconveniéncia ou embaraco” (FERNANDES, 2016, p. 765). O terceiro aspecto esta
associado a privacidade e a confidencialidade em todos os momentos da pesquisa,
inicialmente no acesso as criangas dando a liberdade das mesmas de participar ou ndo da
pesquisa, e também para desisténcia durante a realizacdo da mesma. Além disso, se destaca
0 lugar onde havera a interacdo e troca de informacGes, de maneira que ndo tenha
interferéncias de ruidos ou intromiss@es que possam vir atrapalhar o contato e dialogo com

as criancas.

H& que considerar nesse aspecto uma questdo com alguma complexidade, que
devera equacionar a possibilidade de serem divulgados episodios reveladores de
risco para as criangas e a forma como os pesquisadores lidam com a informacéo
recolhida (FERNANDES, 2016, p. 765).

O quarto aspecto indicado remete aos critérios usados para sele¢do dos participantes
na pesquisa, incluindo o estabelecimento de critérios de exclusdo e inclusdo. O quinto
aspecto corresponde ao consentimento informado, “o consentimento ¢ um processo pelo
qual alguém, voluntariamente, concorda em participar de um projeto de investigacdo
baseado na analise de informag¢do pertinente” (FERNANDES, 2016, p. 765). Esse ¢ tido
como 0 mais importante dentre 0s outros aspectos éticos, por esse motivo seguem alguns
critérios tidos como fundamentais que foram adotados:

[...] é fundamental que aos participantes seja providenciada informacéo relevante
para que possam ter opinides sustentadas acerca do processo; é fundamental que
se assuma enquanto ato explicito, ou seja, que se concretize em um momento em
que os participantes tenham a possibilidade de apresentar o seu acordo, que pode
ser verbal ou escrito; € fundamental que seja voluntario, sem provocar na crianca
qualquer sentimento de coer¢do, tornando sempre explicito que pode ser
constantemente renegociado e renovado, criando com a crianga mecanismos que

Ihe permitam abandonar a processo em qualquer momento (FERNANDES, 2016,
p. 765-766).

Diante de todos os aspectos citados, afirmo a relevancia dos mesmos para as
pesquisas relacionadas a crianga e adolescentes. Dessa forma, todos esses aspectos
apontados pela autora refletiram e foram levados em consideracdo durante a execugéo desta

pesquisa.
1.2 DESENHO COMO TECNICA DE PESQUISA

O desenho é uma técnica usada comumente nas pesquisas com criangas que tem

mostrado eficacia, auxilia na observacao e na aproximacao entre pesquisador e pesquisado.
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Sendo assim, a metodologia inclui observacdo durante a producdo de desenhos que foram
acompanhados de processo de interacdes e didlogos. Segundo o pensamento de Pires (2007,
p. 236):
[...] o desenho é um material de pesquisa interessante para captar justamente
aquilo que primeiro vem a cabeca, aquilo que é mais 6bvio para a crianca. Porém,
quando combinado com a observacdo participante, € que os dois instrumentos
potencializam a sua utilidade. Os desenhos podem funcionar como um guia para

a observacdo participante. Com os desenhos a mao, é possivel direcionar o olhar
para a realidade de acordo com os tépicos levantados pela populagao estudada.

Levando em consideracdo a estratégia de pesquisa acima, a autora aplicou trés tipos
de desenhos em sua pesquisa de doutorado: livres, tematicos e tematicos controlados. Nesta
pesquisa foram utilizados os de forma livre nos primeiros encontros, como forma de
aproximacdo entre pesquisador e objeto; e os temaéticos, aplicado para vincular a
experiéncia de viver com a DF na construcdo do desenho, enquanto conversadvamos as
criancas desenhavam momentos que lembravam. Normalmente elas/eles mesmos e alguma
representacdo da doenca, ambiente hospitalar, demonstracdo do sangue e quadro de
restrices; o tematico controlado n&o foi aplicado.

Sempre seguindo a ordem, primeiro desenho livre e depois o temético. Em apenas
um dos casos, que ocorreu com Tiana, aconteceu de forma diferente, durante a conversa
com seus pais, ela desenhou um quadro de restricdes, assunto que estava sendo abordado
pelos pais. Nesse caso, esse desenho pode ser enquadrado no tematico, pois ela representou
através do desenho sua opinido sobre o tema abordado. Considerando esses elementos,
Pires (2007, p. 52) afirma em sua tese que:

Os desenhos Uteis para a pesquisa antropolégica sdo, sem duvida, aqueles nos
quais as criangas se esmeraram nos comentarios. Diferentemente dos psicdlogos,

os antropélogos ndo sdo treinados para inferir qualquer concluséo a partir de um
desenho.

A analise dos desenhos se deu pelo que foi dito pelas criancas e os significados
atribuidos por elas mesmas, buscando compreender a experiéncia delas com a doenca. Os
desenhos selecionados para anélise obedeceram aos critérios de conter situacéo vivenciada
pela crianga, seja desenho seu e de seu corpo, até mesmo momentos vivenciados em

ambientes médicos.
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Figura 1: Producédo de desenho

2l

Fonte: Arquivo da autora

O primeiro contato se deu com 0s pais/responsaveis, com o objetivo de apresentar a
pesquisa e também recolher elementos para o entendimento sobre o processo de
“descobrimento da doenca”. Como dito, essas familias foram indicadas pela ASPPAH, e
com o contato telefonico pude agendar essa conversa inicial.

Em momento apropriado e definido, com 0s encontros aconteceram na casa das
criancas, me aproximava das criancas fazendo o convite para desenharmos juntas, ou seja,
gradualmente estabelecendo vinculo para depois falar da doenca de fato. Algumas criancas
com mais resisténcia outras mais abertas, nas casas que tinha mais de uma crianga esse
contato acontecia de forma mais rapida. Em todos os casos, tinha a presenca dos pais ou
responsaveis.

Os materiais usados na elaboracdo dos desenhos foram levados pela pesquisadora e
compartilhados com a crianga, esses eram: l&pis de colorir, hidrocor, lapis grafite, canetas
coloridas, giz de cera, folhas de papel em branco e apontador de lapis. Em termos técnicos,
destaca-se que:

O desenho infantil insere-se entre as mais importantes formas de expressdo
simbolica das criancas. Desde logo, porque o desenho precede a comunicagdo

escrita (na verdade, precede mesmo a comunicagdo oral, dado que os bebés
rabiscam antes ainda de articularem as primeiras palavras). Depois, porque 0



desenho infantil, ndo sendo apenas a representacdo de uma realidade que lhe é
exterior, transporta, no gesto que o inscreve, formas infantis de apreensdo do
mundo — no duplo sentido que esta expressdo permite de ‘incorporagdo’ pela
crianca da realidade externa e de ‘aprisionamento’ do mundo pelo ato de
inscricdo — articuladas com as diferentes fases etarias e a diversidade cultural.
Nesse sentido, o desenho infantil comunica, e fa-lo dado que as imagens sdo
evocativas e referenciais de modo distinto e para além do que a linguagem verbal
pode fazer (SARMENTO, 2011, p. 28-29).

As conversas com as criangas durante e pds-producdo dos desenhos foram gravadas.
Os encontros aconteceram em dias e horarios marcados antecipadamente, respeitando a
rotina dos pais ou responsavel, assim como também respeitando as rotinas escolares das

criangas.

1.3 PESQUISA COM ADOLESCENTES

Baseado nos estudos acima, para pesquisar com os adolescentes, foi feito o uso de
entrevistas semiestruturadas, buscando ter uma conversa informal para que se sentissem a
vontade para falar sobre suas experiéncias. A preferéncia era que esse dialogo fosse distante
dos pais, para que ndo se sentissem intimidados. Mas nem sempre isso foi possivel e a
interferéncia dos pais durante esse dialogo confirmou a premissa de que eles iriam
despertar a timidez de seus filhos ou parente.

As entrevistas seguiram um roteiro, inicialmente sondando informacgdes como:
nome, idade, procedéncia e origem, posteriormente: conhecimento sobre a DF, relacdo com
a escola e como falam de si enquanto sujeitos. Essas foram as questfes centrais, mas a
conversa levou a outros assuntos relacionados a DF, o que resultou em um debate mais

amplo que foi discutido neste trabalho.

1.4 REDE DE CONTATOS

O século XXI é movido pela era digital, as tecnologias, celulares e aplicativos tém
tomado a frente da comunicacdo e no contexto desta pesquisa nédo foi diferente. O primeiro
contato com a coordenadora da ASPPAH se deu através do WhatsApp®. Como previsto na
metodologia dessa pesquisa, 0 papel da Associacdo foi intermediar o contato entre o
pesquisador e as pessoas que demonstrassem interesse na pesquisa. Depois da conversa
com a coordenadora geral da Associagdo, que aconteceu apos a aprovacdo do Comité de
Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Salde da Universidade Federal da Paraiba
(CEP/CCS-UFPB), para informar o inicio da pesquisa e solicitar as indicacGes, a mesma

entrou em contato com pais ou responsaveis das criancas que se enquadrariam no recorte

> Aplicativo para smartphones de mensagens instantaneas.
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inicial da pesquisa por meio de ligacdo, porém ndo obteve sucesso, a resposta recebida foi:
“Boa tarde, Bruna! Fiz alguns contatos com a mae ¢ ndo demonstraram interesse, € outras
estou aguardando resposta”.

A partir do primeiro ndo, foi elaborado um segundo plano, com auxilio da
coordenadora da Associagédo, para aproximagdo com essas criangas. Assim o Complexo
Pediétrico Arlinda Marques®, hospital de referéncia em atendimentos pediatricos, mostrou-
se como um meio de contato com as criancas. Nele localiza-se a sala de triagem neonatal,
onde sdo atendidas as criangas pos-teste do pezinho com suspeita de doenca genética. O
complexo atende a demanda de toda Paraiba, sendo assim existe uma grande movimentacéo
de pessoas, inclusive vindas do interior do estado.

Mas, diante da preocupacdo com o rumo da pesquisa, a coordenadora decidiu tentar
mais uma vez, tendo em vista que existe um grupo no WhatsApp com os associados a
ASPPAH de toda a Paraiba. Foi através dele que comecou a surgir pessoas interessadas na
pesquisa e autorizando o0 envio de seus nUmeros pessoais para que eu pudesse entrar em
contato e agendar os encontros diretamente. No total, cinco pessoas demonstraram
interesse, dentre essas uma que ndo reside em Jodo Pessoa — PB, o que fugiria do recorte
inicial da pesquisa, porém o caso merece atencdo especial por se tratar de um casal com trés
filhos, dois meninos e uma menina, todos com DF. Acrescido a essa questdo, chamou
atencdo a residéncia no municio de Areia, cidade do brejo paraibano, que por se localizar
em cima de uma serra € uma regido de clima frio, visto como um fator agravante para a
doenca. Além disso, a faixa etéaria dos filhos ou parentes das pessoas interessadas variava
entre 03 e 18 anos de idade. Considerando isso, foi decidido excluir as pessoas com 18
anos, idade em que se define o término da adolescéncia, de acordo com o ECA (1990), e
realizar a pesquisa com 0s demais (criancas e adolescentes).

Ainda preocupada com o0 rumo da pesquisa, uma Vvez que eram pPoucosS 0S
interessados dentro do recorte proposto, pedi indicacdo a primeira familia que visitei, a
responsavel por um dos adolescentes, ela olhou o grupo da ASPPAH, e em uma das
conversas trocaram fotos das (0s) filhas (0s) com a DF. Essa foi a oportunidade para entrar
em contato, entdo, procurei com ela os com idade mais préxima do recorte da pesquisa e

conseguimos o contato de mais duas mées.

® Trata-se de um servico publico, situado no bairro de Jaguaribe na cidade de Jodo Pessoa. Nesse localiza-se a
sala de triagem neonatal, no qual sdo atendidas as criangas pos-teste do pezinho com suspeita de doenca
genética. O complexo atende a demanda de toda Paraiba.
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Diante desse cenéario, foi dada continuidade ao campo. Fatos interessantes
aconteceram nesse primeiro momento que apontam para o atravessamento de questdes de
género. Por exemplo, o numero de celular informado da crianca de 12 anos indicada pela
ASPPAH, pertencia ao pai da crianca, que ao primeiro contato realizado apenas enviou 0
namero de sua esposa. Em contato com a mae foi marcado o primeiro encontro, o lugar
combinado foi o bercério e escola de que sdo donos, de modo que nossa conversa aconteceu
no seu ambiente de trabalho.

Cheguei minutos antes do combinado, fui recebida por uma das funcionarias, que
logo perguntou com quem eu queria falar, me apresentei, falei da pesquisa e que tinhamos
marcado horério. A mée estava em reunido, mas exatamente as 15h, horario marcado, me
chamou para sua sala. Mostrou-se uma mae engajada e que detém muitas informacdes
sobre a doenca, tratamento, possiveis curas e conhece muitos médicos que fazem estudos e
trabalham na area. Assim como seu esposo, € advogada.

Esse contato foi mais burocrético, ela questionou sobre a pesquisa, quis saber mais
sobre minha relacdo com o tema e ficou com os termos (TCLE e TA) para serem lidos e
assinados. Além disso, foi solicitado o envio do projeto por e-mail. Diante de tudo,
reconheceu a importancia da pesquisa e demonstrou interesse pela mesma.

Feito o envio do projeto, tentei marcar mais um encontro, porém sem sucesso, a
justificativa era falta de tempo. Outras tentativas posteriores foram realizadas, até que ela
mudou de nimero. Sendo assim, a familia foi retirada desta pesquisa. O cenério geral dos

participantes ficou de acordo com o quadro a seguir:
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Quadro 1: Identificacdo dos interlocutores

IDADE E IDENTIFICACAO
INDICACAO DAS CIDADE
CRIANCAS/ADOLESCENTES’

FAMILIA E
IDENTIFICACAO

Lilo — 3 anos
Familia 1
ASPPAH Virgil — 7 anos Areia
Mae — Jade
John — 9 anos
Familia 2
Mae — Safira UEEICE Tiana — 12 anos Jodo Pessoa
adolescente
Pai — Rubi
Familia 3
) ASPPAH Moana — 3 anos Santa Rita
Mae — Agata
Familia 4
ASPPAH Gerald — 15 anos Jodo Pessoa
Tia — Jaspe
Familia 5 Tia do _ Campina
Jasmine — 15 anos
adolescente Grande

Mae — Esmeralda

Fonte: Elaborado pela autora

Para apresentar as crian¢as mais detalhadamente, usei em alguns casos desenhos

produzidos durante a pesquisa de campo.

’ Todos os nomes sio ficticios.



Figura 2: Representagéo da pesquisadora

Este desenho foi produzido
durante uma das idas a campo,
enquanto as criangas
desenhavam, uma delas
perguntou: “E vocé€, num vai
desenhar nao?”. Diante desse
guestionamento, peguei papel e

lapis e desenhei junto com eles.

Fonte: Elaborada pela autora

Mesmo se tratando de um contexto diferente do vivenciado por Favret-Saada (2005)
em sua pesquisa sobre feiticaria no Bocage francés, me deparei com 0s obstaculos:
participar e/ou observar. A carinha de feliz no desenho representa um ser completamente
afetado pelo campo, parafraseando Favret-Saada (2005) ndo pude fazer outra coisa a ndo
ser aceitar deixar-me afetar pelas criancas.

A apresentacdo dos participantes comeca com a familia 1, residente na cidade de
Areia, situada na regido do Brejo Paraibano. A made trabalha na quitanda de frutas e
verduras do seu pai, e 0 pai das criangas vende pipoca em um forro tradicional da cidade.
Tém trés filhos, todos com a DF e usuarios do SUS e os atendimentos médicos séo
realizados na cidade de Campina Grande-PB.

As criancas se representaram como se pode ver nos desenhos a seguir:
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Figura 3: Representacéo de Lilo

Essa é a mais nova dentre os irmaos, tem 3 anos
de idade e ser4 identificada por Lilo®. Apresenta
dificuldades na fala e ainda ndo ingressou na

escola por estar muito frequente em ambiente

hospitalar.
Fonte: Crianga de 3 anos (desenho livre)
Figura 4: Representacao de Virgil
W 10 Copse 100 Esse sera chamado de Virgil °, tem 7 anos
'\Q~J\‘go 400 g 700 ' de idade e cursa 0 2° ano do ensino

fundamental. Assim como o0 irmdo, ama

SUR PER moeav § TO
( super-herdis, o do desenho é o super

mosquito, criado por ele mesmo.

Fonte: Crianga de 7 anos (desenho livre)

® personagem do desenho animado Lilo & Stitch.
? Virgil Ovid Hawkins é o personagem principal de Super Choque.



Figura 5: Representacdo de John

velho dos irmdos, tem 9 anos e cursa o

5° ano do ensino fundamental, ama

| super-herGis e esse € um dos seus
é preferidos, o Flash.

Fonte: Crianga de 9 anos (desenho livre)

A familia 2 contou com participacdo tanto da méae/Safira, quanto do pai/Rubi da
crianca. Sdo naturais do Rio Grande do Sul e mudaram para Paraiba, estimando melhoras
do quadro da filha que se deu p6s-diagnostico, fugindo do clima frio do estado de origem.
Quando aconteceu a mudanga, a crianga tinha 2 anos e 3 meses, a outra filha do casal
nasceu quando a interlocutora tinha 10 anos de idade , portando apenas o Traco Falciforme
(TF). De acordo com exames, as irmds sao 50% compativeis. Sendo assim, o casal tem
duas filhas: uma de 3 anos com o TF, que ndo participou desse estudo por ndo se enquadrar
no recorte da pesquisa, e a mais velha com 12 anos, que foi uma das interlocutoras do
estudo. A mée é formada em radiologia e a ocupacdo do pai ndo foi identificada. Residem
em um bairro considerado nobre, na capital paraibana. Localizada na praia urbana mais

turistica de Jodo Pessoa — PB.

19 John Stewart personagem Lanternas Verdes e da Liga da Justica.
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Figura 6: Representacdo de Tiana

@ % Essa sera chamada de Tiana",
% tem 12 anos e cursa o 7° ano

g Q\/\ do ensino fundamental. Cantar

e dancar sdo coisas que ela

gosta de fazer.

I 6
NTA

Fonte: Crian¢a de 12 anos (representacao de si)

A terceira familia contou com a participacdo da mae, essa serd identificada como
Agata, devido as dificuldades encontradas na pesquisa, nio foi possivel o retorno para
trabalhar com a crianca. As observacdes registradas se deram no primeiro encontro durante
a entrevista com a mée, que trabalha na producédo de bolos para festas. A crianca apresenta
pouca dificuldade na fala, mas ficou muito quieta no primeiro encontro, sem muita abertura
para contato e interagcdo com a pesquisadora, e sera identificada como Moana®. E filha
Unica por parte de pai e mée, porém ambos tém mais filhos de outros relacionamentos que
ndo portam o TF, nem a DF. Residem em Santa Rita — PB, regido metropolitana de Jodo
Pessoa — PB. O bairro é afastado da cidade, ficando mais préximo da cidade vizinha,
Bayeux — PB.

A familia 4 tem como interlocutor o adolescente que sera chamado de Gerald™ de
15 anos de idade, a responsavel por ele é sua tia, essa sera identificada como Jaspe. O pai
do adolescente trabalha numa serralharia, que fica ao lado da residéncia onde mora com sua
tia. Trata-se de um bairro que se localiza em média a 11,2km do centro da capital. A tia do
adolescente é pedagoga e o adolescente cursa 0 1° do ensino médio integral, junto ao curso

técnico de manutencgéo e suporte em informatica.

1 personagem do filme “A Princesa e o Sapo”.
12 Personagem do filme “Moana: Um mar de aventuras”.
® Personagem do desenho animado “Hey Arnold!”.
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A familia 5 contou com a participagdo da mae da adolescente, que sera identificada
como Esmeralda, e a adolescente que sera identificada como Jasmine, que é filha Gnica e
cursa 0 9° ano do ensino fundamental integral. Os pais trabalham em uma salgateria®® no
centro da cidade de Campina Grande — PB, considerada a maior cidade do interior do
estado da Paraiba. Residem nessa cidade ha 1 ano e 5 meses, vindos do sertdo do estado,
cidade de S&o Mamede, que segundo dados do IBGE de 2017, possui 7.721 habitantes.

1.5 ASPPAH

A Associagdo Paraibana de Portadores de Anemias Hereditérias foi fundada em 30
de junho de 2001, reconhecida de utilidade publica municipal em 02 de Abril de 2007 pela
Lei n® 10.990 e pelo Estado da Paraiba em 07 de Maio de 2008 pela Lei n° 5.532. E uma
organizacdo n&o-governamental, criada por pessoas com a doenca falciforme, traco
falciforme, talassemia e outras hemoglobinopatias. Desde entdo, vem atuando em todo
estado com a missdo de prestar assisténcia social a populacdo acometida pelas
hemoglobinopatias hereditarias.

A ASPPAH ocupou um papel fundamental nesta pesquisa, inicialmente por
intermédio do atual coordenador de planejamento, pesquisa e formagdo com a assinatura do
termo de autorizacdo para uso de dados, necessario para a liberacdo da participacdo da
associacdo no estudo exigida pelo CEP, e com a atual coordenadora-geral no intermédio
das familias participantes.

Com as familias de criancas e adolescentes acometidos pela DF, sdo notaveis as
implicacdes positivas da associacdo, principalmente no sentido de levar mais informacéao e
ser um espaco de troca de experiéncia, angustias, meio de pedir ajuda, entre outros. Além
dos encontros, confraternizacGes, rodas de conversas promovidos pela associagao, existe o
grupo no WhatsApp que tem auxiliado de forma mais rapida esta interagdo.

O grupo também funciona como forma de supervisdo da efetivacdo das politicas
publicas ja conquistadas paras os acometidos pela DF, principalmente voltado a entrega e
recebimento de medicamentos. Outro tipo de intervencdo, por parte da associacdo, que
apareceu na pesquisa foi a realizacdo de exames de dificil acesso como o Doppler

Transcraniano (DTC)™, o Ministério da Salde traz dados relevantes para ressaltar a

' Personagem do desenho “Aladdin”.

> Local que vende e/ou fabrica salgados.

'® A PORTARIA N° 473, DE 26 DE ABRIL DE 2013 “estabelece protocolo de uso do Doppler Transcraniano
como procedimento ambulatorial na prevencdo do acidente vascular encefalico em pacientes com doenca



importancia desse exame para 0s acometidos principalmente no que se refere a criancas, de
acordo com as informagdes contidas:

A prevaléncia de acidente vascular encefalico (AVE) em pacientes com DF é de
8% a 10%. O acidente vascular encefalico (AVE) é um acontecimento
relativamente raro na crianca (3 casos 100.000 pacientes/ano), entretanto, em
criangas com DF, essa taxa varia entre 600-1.000 eventos/100.000 pacientes/ano
(MINISTERIO DA SAUDE, 2013, p. 1).

Além de que:

O acidente vascular encefalico (AVE) é sempre uma complicacdo neurolégica
grave e importante causa de morbidade e mortalidade precoce em criancas,
adolescentes e em adultos. A taxa de morte é de 20% em pacientes ndo tratados,
atingindo niveis de até 50% nos casos de hemorragia (MINISTERIO DA
SAUDE, 2013, p. 2).

O exame é recomendado para a prevencao primaria do AVE, especialmente em
pessoas acometidas pela DF e de suma importancia entre 2 a 16 anos de idade. A
associacdo nao consegue abarcar todos que estdo inseridos nesse quadro nos eventos,
dialogos, intervengdes, muito menos no grupo do WhatsApp. Mesmo assim, ndo se pode
tirar o feito pela mesma.

O desconhecimento da doenca é um problema a ser enfrentado, porém, nota-se que
os familiares, as criancas e adolescentes (como veremos) tém buscado conhecimento sobre
a doenca e isso tem auxiliado nos tratamentos, seja através da associacdo, internet,
conversas com medicos ou outras fontes. Durante pesquisas exploratorias realizadas antes
da pesquisa para a dissertacédo, participei de alguns eventos promovidos pela ASPPAH.
Desses, se destacam dois, uma confraternizacdo realizada em 2017 e o IV Encontro de
Pessoas com Doengca Falciforme da Borborema’, que aconteceu em 2018. Esses encontros
promovem debates e troca de experiéncia sobre a doenca, e além de acometidos pela
doenca, participa também pais, familiares, profissionais de salde, pesquisadores e
representantes da associacdo. Nesses espacos, os adultos podem colocar suas criticas,
elogios e opiniGes em geral, além de adquirirem mais conhecimento sobre a doenca. A

problemaética é: Qual o espaco ocupado pelas criancas e adolescentes nesse contexto?

falciforme”  (MINISTERIO DA SAUDE, 2013, p. 1). Para mais informages:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudeleqgis/sas/2013/prt0473 26_04_2013.html.

YPara saber mais: PIMENTEL, Bruna Tavares; CAVALCANTE, Mohana E. B. Morais. Protagonismo
infantojuvenil frente ao direito a salde: o caso da Doenga Falciforme. In: CONGRESSO DE
PESQUISADORES/AS NEGROS/AS DO NORDESTE, 2., 2019, Jodo Pessoa. Anais... Jodo Pessoa:
NEABI, 2019. p. 1 - 12. Disponivel em: https://www.copenenordeste2019.abpn.org.br/2Ei030%3D. Acesso
em: 28 jul. 2019.

36


http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/sas/2013/prt0473_26_04_2013.html
https://www.copenenordeste2019.abpn.org.br/arquivo/downloadpublic?q=YToyOntzOjY6InBhcmFtcyI7czozNToiYToxOntzOjEwOiJJRF9BUlFVSVZPIjtzOjQ6IjI1NzEiO30iO3M6MToiaCI7czozMjoiYzQ5YzU5OWFkOGM1OGExZjUzNDI3NDMxOTkxNDI3N2EiO30%3D

O primeiro evento, a confraternizacdo, contou com a presenca de muitas criangas,
mas em nenhum momento elas foram inseridas no dialogo. Antes que o debate comecasse,
elas ja estavam sendo levadas a um espago proximo das mesas ocupadas apenas por
adultos, onde ficariam participando de atividades recreativas. No segundo caso, no
encontro, além dos adultos, estava presente uma crianga com o TF e um adolescente com a
DF, que inclusive participou desse estudo. Nesse caso, participaram como ouvintes do
evento. Durante o debate em que todos poderiam participar, mais uma vez apenas 0S
adultos participaram efetivamente, enquanto a crianca e adolescente foram ouvintes, e de
acordo com as falas dos mesmos em entrevistas, aprenderam um pouco mais sobre a
doenga, mesmo tendo dificuldades de entendimento em alguns momentos por causa da
formalidade usada pelos palestrantes. Além disso, as criancas e adolescentes ndo estdo
inseridos no grupo do WhatsApp, esse também é um espaco ocupado apenas pelos adultos.

Isso reforca a ideia de que a associacdo tem auxiliado na disseminagdo do
conhecimento sobre a doenca, esse mesmo adolescente em entrevista posterior reconheceu
a importancia de participar dos eventos promovidos pela associacao, e cita esses como um
dos meios de aprendizado usado por ele como fonte de informac&o sobre a doenca. Quando
questionado sobre a participacdo dele nesses eventos, o adolescente afirmou que ja
participou de trés e sobre a importancia do evento ele afirmou: “E importante sim, tanto
para 0 povo da salde, quanto contato maior com pessoas que vocé conhece que tem o
mesmo problema que vocé” (GERALD). E sobre o que ele aprende nesses encontros: “Sé
dicas pra saber como melhora, pra ter menos crise. A Unica dica que eles dao é s6 beber
muita dgua e tomar o remédio, que o Hydrea e o acido f6lico” (GERALD).

Mesmo ocupando esses lugares sem espaco de fala, percebe-se que estar presente é
significativo para a absorcdo e aprimoramento de conhecimento. Muitos pais ndo levam
seus filhos a esses encontros, mas a relevancia da presenca deles é notoria. Gerald € o
adolescente que mais teve contato com os eventos promovidos pela associagéo, o discurso
dele, mostra como a troca de experiéncias nesse meio é importante, o fato de encontrar
pessoas com a mesma doenga para conversar € o que ele mais enfatiza. A ASPPAH tem
feito esse papel de unir pessoas, apenas nesses eventos e encontros que Gerald tem contato
com a mesma doenca que Ihe acomete, é como se ele se sentisse compreendido naqueles

meios.
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1.6 DESAFIOS DO CAMPO

A pesquisa de campo tem seus encontros e desencontros, com essa nédo foi diferente.
Aqui serdo discutidos os desafios enfrentados na primeira ida a campo de cada familia,
sabendo que deslocar-se até os locais onde cada entrevista aconteceu (em geral, residéncia
das familias e até mesmo local de trabalho dos pais e/ou responsaveis) foi a maior
problematica, pelo desconhecimento de algumas cidades ou bairros por parte da
pesquisadora, seguido do agendamento das entrevistas. Vale ressaltar que sou do interior do
estado, residir em Jodo Pessoa — PB se deu depois do ingresso na universidade e se
perpetuou durante a carreira académica.

O caso dos pais com trés criancas com a doenca, a familia 1, foi o que mais me
chamou a atencdo, entdo essa foi a primeira familia a ser procurada para dar inicio a
pesquisa de campo. O contato se deu diretamente com a mde das criancas através do
aplicativo de mensagens instantaneas, onde combinamos o local (residéncia da mesma) e
horério, por volta das 16h. O primeiro contato com o campo despertou uma tensdo e uma
preocupacdo com a postura da pesquisadora, e a timidez foi um fator a ser superado nesse
processo.

Areia € um municipio localizado no topo da serra da Borborema, a 618 metros de
altitude, na microrregido do brejo paraibano. A cidade é caracterizada pelo seu clima frio,
chegando até 15°C em algumas estacBes do ano. Por ser uma cidade mais proxima a sua
regido imediata, Campina Grande — PB, que da capital, os atendimentos hospitalares
especializados, no sentido de busca por atendimentos ndo abarcados na cidade de Areia,
acontecem la.

No contexto da Doenca Falciforme, o hospital mais procurado para atendimento,
pelo SUS, é o Hospital Universitario Alcides Carneiro (HUAC). Além de ndo terem o0s
atendimentos necessarios na cidade, outra problematica enfrentada pelos moradores de
Areia é o frio acarretado pela sua posicdo geografica. Nesse contexto, o clima com baixas
temperaturas aumenta a frequéncia das crises e intensifica as dores, cenario complicado
para os acometidos pela DF.

Por se tratar de uma cidade desconhecida, foi preciso a ajuda de uma pessoa da
comunidade, para ser minha informante, uma amiga, chegando a residéncia, a casa estava
vazia. Entdo, perguntei aos vizinhos que estavam sentados na calgada, préximo a casa da
pessoa que estdvamos procurando se conheciam a mae das criangas. Inicialmente, teve uma

confusdo por existir duas pessoas com 0 mesmo nome na mesma rua, até que a quantidade
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de filhos definiu a pessoa certa. Falaram que conheciam, mas que ela ndo estava em casa.
No entanto, por se tratar de uma cidade relativamente pequena, todos conheciam a pessoa
que estava me acompanhando, informacdes como filha de fulana, neta de cicrana foram
comentados ao nos aproximarmos. Notei que estar com alguém da comunidade facilitou o
didlogo. Enquanto esperavamos a chegada da mée com as criangas, sentamos juntos a eles.
Eram trés, uma senhora e dois senhores, ofereceram café e pdo, sentamos, comemos e
aproveitei para saber mais sobre a familia que estdvamos procurando.

Ao falar sobre as criangas, um deles comentou: “Os filhos dela sdo doentes, tem
uma doenca no sangue, parece que ¢ leucemia”. Perguntei como eles sabiam que as
criancas tinham esse problema no sangue, dai eles falaram que recentemente dois deles
tinham sido internados. Esses pareciam curiosos para entender o que estavamos fazendo ali,
logo perceberam que eu nédo era da cidade, e por estar também com uns papéis na mao pode
ter causado um estranhamento. Por isso, assim que nos aproximamos, perguntaram: Qual é
0 problema? Foi quando me apresentei e informei que era da universidade e que iria fazer

uma pesquisa a qual a pessoa

Figura 7: Imagem da primeira ida a campo

procurada iria participar. O que fez
lembrar Elias e Scotson (2000),
quando falam sobre os mexericos ou
fofocas entre os habitantes de Winston
Parva, onde a fofoca é tida como uma
forma de interacéo entre os individuos
de uma sociedade que se da através
das crencas coletivas, “o grupo mais
bem integrado tende a fofocar mais
livremente do que o menos integrado,
e que, no primeiro caso, as fofocas das
pessoas reforcam a coesdo existente”
(ELIAS; SCOTSON, 2000, p. 129).
Exatamente o que acontece no

bairro que visitamos, a fofoca sobre a

doenca das criangas, e a curiosidade
Fonte: Arquivo da autora em saber quem éramos e 0 que
queriamos. A fofoca nesse contexto se

apresenta em falar dos estabelecidos ao outsider que busca informacdo de uma pessoa da
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comunidade e ela se da como forma de socializacdo, interacdo e entretenimento, o que foi
dito por Elias e Scotson (2000) “em todas as suas diversas formas, as fofocas tinham um
valor consideravel como entretenimento” (p. 122).

Outra dificuldade enfrentada foi o dialogo com Lilo, a filha mais nova dessa familia.
No encontro para desenhos livres, ela participou, porém no encontro para realizacdo dos
desenhos temaéticos, passei a manha inteira com seus irméos e ela ndo acordou. Segundo
sua mée — Jade — depois que Lilo comecou a tomar medicamentos para 0 coragao, seu Sono
foi afetado e ela ndo costuma acordar pela manha.

Passado esse desencontro, pois esperei por um longo tempo, tentei ligar e ndo
consegui encontrar Jade, escolhi a proxima familia a ser visitada, que foi Gerald, o
adolescente de 15 anos, uma vez que ja tinha tido contato anteriormente com ele e sua tia,
sua responsavel, durante um dos encontros promovidos pela associacao.

Todos os contatos seguiram um padréo: Conversa pelo WhatsApp, falando sobre o
estudo a ser realizado; aceitacdo em participar da pesquisa por intermédio dos pais ou
responsaveis; agendamento do encontro, na residéncia das mesmas e o encontro de fato. O
encontro com Jaspe, a tia do adolescente, foi 0 caso mais atipico da pesquisa, apesar de
residirem em um bairro distante dos mais centrais, por ser em Jodo Pessoa — PB 0 acesso
ndo foi tdo dificil, ela me passou todas as informacGes de como chegar ao local e me
esperou na parada de 6nibus mais préxima a sua residéncia.

Ao chegar a parada de énibus combinada, Jaspe ja me esperava, logo caminhamos
para sua casa, onde mora ela e Gerald, no mesmo terreno tem uma oficina na qual trabalha
0 pai e o tio de Gerald. Na casa tem dois cachorros, entdo foi esse o assunto que iniciou a
conversa. Enquanto estdvamos sentadas na cozinha conversando, voltei a conversa para a
pesquisa, me apresentei, falei sobre meu projeto e mostrei a documentacdo do comité de
ética, para que ela lesse e assinasse, autorizando a pesquisa. Ela falou sobre a importancia
do tema e eu perguntei se ela lembrava de mim, participamos de um evento promovido pela
associacdo, mas ela ndo lembrou. No encontro com Gerald, voltei a pergunta sobre essa
lembranca e ele afirmou que lembrava.

Com a familia 2 foi feito o processo padréo e com a localizagdo fui de 6nibus até o
local, ao chegar no prédio fui interrogada sobre para qual apartamento iria, informei o
namero e o porteiro ligou e imediatamente liberam a entrada. Foi uma quarta-feira a tarde e
me espantei estarem todos em casa. Os pais e as meninas. A mae, Safira, que me recebeu,
abriu a porta e assim que entrei me deparei com toda a familia. O apartamento em um

bairro nobre de Jodo Pessoa — PB, proximo a praia.
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Cumprimentei todos, sentamos na sala, enquanto eu e Safira estavamos sentadas no
mesmo sofa, o pai, Rubi, estava em uma poltrona perto do sofa, Tiana em uma cadeira,
também préximo ao sofé e a irma dela em pé segurando no centro da sala. Enquanto eu me
apresentava a crianca menor ficava querendo atencdo dos pais, entdo coloquei folhas de
oficio no centro e os lapis de pintar que sempre levava para o campo. Tiana a chamou para
pintar e as duas passaram a entrevista quase toda ali, desenhando e pintando.

Durante minha apresentacao falei que ja tinha encontrado eles em um evento da
ASPPAH, novamente a crianca falou que se lembrava de mim, mas os pais ndo. Entéo falei
da pesquisa, objetivos, método que seria parte com 0s pais e parte com a crianga e que essa
segunda parte seria através de desenhos. Ouvindo a conversa, Tiana falou: “Eba, eu adoro
desenhar, né mae?”.

Safira perguntou minha formacdo, falei que a graduacdo tinha sido em ciéncias
sociais, sobre 0 mestrado eu ja tinha falado. Esse tipo de pergunta apareceu em quase todos
0s casos, € normal que 0s pais queiram saber quem vai se aproximar dos seus filhos. Tiana
perguntou se nesse dia seria com ela ou com eles, falei que com os pais e ela soltou um
“aaaaaaaaaaaaaaaaaaaaa...”. Mostrei os documentos que eles precisavam assinar para
liberacdo da pesquisa, e deixei com eles para que lessem e me entregassem no proximo
encontro.

A documentacdo exigida para o CEP é uma forma de legitimacdo da pesquisa,
assegura tanto os pais quando a pesquisadora. Tendo em vista essa relevancia, em todos 0s
casos ela foi apresentada e dialogada no primeiro encontro. Esse foi voltado para conhecer
a familia, conversar com 0s pais e j& comecar a aproximagdo com as criangas €
adolescentes.

Com a familia 5, de Campina Grande — PB, marcamos 0 encontro com uma semana
de antecedéncia, por se tratar de outra cidade, houve uma organizacdo para esta visita. Essa
entrevista gerou muita ansiedade e uma quase desisténcia, por nervosismo e inseguranca
que senti ao chegar a cidade. Foram dadas vérias voltas no quarteirdo antes de tomar
coragem e ir conversar com a familia, mas para ndo atrasar e descumprir o combinado, fui a
encontro da familia. Chegando enfim ao local de trabalho da mde — Esmeralda — ndo a
reconheci, entdo liguei, quando ela atendeu, acenou. Conversou com suas colegas de
trabalho para dar uma saida e me levou até sua casa, que fica em cima da salgateria em que
trabalha no centro da cidade.

Esmeralda mostrou-se preocupada, pedindo para eu ndo reparar a bagunca, me

levou até a cozinha, ofereceu dgua. Entdo ela chamou sua filha, me apresentei e mostrei 0s



documentos do CEP, essa entrevista foi coletiva. Jasmine pareceu timida, com poucas
colocagBes nos dialogos e sempre mexendo no celular e com a cabeca baixa.

No caso da familia 3 que reside em Santa Rita — PB, o horario da manha foi
escolhido pela mée por causa da escola da crianga que € a tarde, e por compromissos com o
trabalho. A ida a campo causa ansiedade, nervosismo e muita inseguranca, quando entrei
em contato no dia anterior com a mae — Agata — e ela ndo respondeu, tudo isso se
intensificou ainda mais. Diante do siléncio/falta de resposta, liguei para confirmar o
primeiro encontro. Nessa ligacdo combinamos e ela passou seu endereco. Os 6nibus para
essa regido sdo bastante restritos e os alternativos™® ndo querem circular nessa érea por ter
pouca procura. A primeira tentativa foi com os alternativos, mas teria que esperar mais trés
pessoas para que O carro saisse cheio. Enguanto negociava com o alternativo, o énibus
passou, entdo fui nele e comuniquei a Agata que estava a caminho. A parada fica a uns trés
quarteirdes da casa da familia, rua ndo calcada nem asfaltada, alguns terrenos baldios e
muitas plantas floridas, enquanto caminhava entre essa paisagem de casas e natureza, todo
um trabalho respiratério estava sendo feito para acalmar o nervosismo e a ansiedade.

No primeiro encontro com a familia 3 consegui vencer a ansiedade, ja no segundo,
fui vencida por ela. Desde meu ingresso no mestrado escuto de colegas que a escrita € algo
muito solitario. Para mim, nada foi solitario, gracas a pessoas incriveis que tenho ao redor.
Porém, tive outra companhia, a ansiedade. Diagnosticada ainda no primeiro ano do
mestrado. No primeiro momento, apesar das fortes crises, consegui escrever e fazer as
leituras necessarias, ja que isso tinha se tornado meu mundo. Segundo ano do mestrado,
idas a campo e contatos com pessoas, a ansiedade que andava adormecida, devido alguns
tratamentos, voltara a interferir. Além de encarar o campo, eu tive que enfrentar novamente
a ansiedade. Nesse enfrentamento precisei de ajuda, a amiga que levou até o ponto do
onibus para que eu tivesse forcas para fazer a pesquisa e a companheira que passava 0
percurso todo comigo por ligacdo. Mas, até entdo, ndo tinha tido nada mais grave, que me
impossibilitasse de fazer a pesquisa.

Porém, na segunda ida & casa de Agata e Moana, fui vencida pela ansiedade. No
primeiro contato, a crian¢a ndo se mostrou muito aberta & pesquisa, quando eu falava com
ela se expressava pela linguagem néo-verbal para demonstrar que ndo queria, se encolhia, e
voltava a usar o celular. Passou a entrevista toda, enquanto eu conversava com a méae, que

estava trabalhando durante a conversa, usando o celular para assistir desenhos. Em alguns

'8 Transporte clandestino.
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momentos a crianga baixava o celular olhava para mim e sorria, depois voltava a usar o
celular. Na despedida ela sorriu, deu tchau e soltou beijo.

Antes de voltar para continuar a pesquisa com essa crianca, pensei em desistir de
criancas pequenas, mudar novamente o recorte da pesquisa para trabalhar s6 com criancas
maiores, mas em conversas de orientagdo fui encorajada a manter. Na noite anterior a volta
neste campo, preocupada com a possivel rejeicdo da crianca e com a forma que iria
trabalhar com a mesma, quase ndo consegui dormir. Pela manha era quase impossivel
levantar para cumprir o horario combinado, faltavam forcas para levantar e seguir com a
pesquisa.

Mesmo assim, insisti e segui, durante o percurso, a ansiedade foi maior que eu,
surgiram varios sintomas como dores na cabeca, tontura, falta de ar, fraqueza no corpo,
nausea. Voltei para casa com uma sensacdo horrivel, de ser vencida pela ansiedade, por
desmarcar em cima da hora com a familia e por ndo ter cumprido o roteiro do dia. N&o sei
exatamente se ter desmarcado em cima da hora foi 0 motivo, mas o fato é que depois desse
desencontro voltei a fazer contato com a mae e ela nao respondia mais. Como 0s termos ja
tinham sido assinados e uma entrevista ja coletada, mantive o que ja tinha sido feito neste
trabalho.

O enfretamento dos transtornos mentais colocados como CID 10 e seus derivados
devem ser mencionados. As pesquisas socioantropologicas sdo feitas com humanos por
humanos, e isso deve ser enfatizado. Pesquisadores ndo sdo meras maquinas de escrita ou
mé&o de obra barata para a producdo académica. O campo gera muitos sentimentos no
pesquisador, sejam eles ruins como os ja citados, como bons, que por muitas vezes 0 campo
me mostrou e me fez chorar, seja de angustia em conhecer de perto as dificuldades de cada
familia, seja de alegria pelo reconhecimento da relevancia do trabalho, pelo abraco das
criangas e pelos “tia” ouvidos em campo. E palavras como: “eu fiquei tdo feliz assim de tu
vim porque eu nunca tinha recebido uma pessoa pra conversar comigo assim. L& na minha
cidade ndo tem, o pessoal ndo sabe nem o que é anemia falciforme. Quando eu vou contar,
perguntam: o que € isso? E ninguém sabe...” (ESMERALDA).

Nesse caso, a mae da familia 5 ficou tdo feliz em me receber quis até pagar a minha
passagem: “Daqui pra cidade que tu vai, vai ser quanto a passagem? Ai ficou quanto as
duas? Pra eu te dar o dinheiro... N&o, olhe, vocé precisa... Quem estuda, gasta muito, eu sei
como ¢ que ¢ vida de estudante. Vocé nem ta trabalhando... T4 trabalhando agora?”
(ESMERALDA). Diante da gentileza da mée, ndo consegui simplesmente dizer ndo. Entéo

expliquei que ndo podia aceitar esse dinheiro, pois séo ela e Jamine que estdo contribuindo
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com a pesquisa, é importante ressaltar a importancia das bolsas de estudos, beneficio do
governo do Partido dos Trabalhadores (PT), principalmente na Era Lula.
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CAPITULO Il - CONTEXTUALIZANDO A DOENCA

Segue a mesma rotina
em sua volta tudo igual
muda o tempo, ela se vira
segue todo um ritual

reza a mesma ladainha
que lhe afaste deste mal
de sentir em sua pele
tamanha dor infernal.
(ALESSANDRA REIS)

Para contextualizar a doenca, os itens até aqui discutidos abordam questdes tedricas,
biomédicas e relatos de pais e responsdveis, que se tornaram importantes para
contextualizar processo de acesso, conhecimento e também de contextualizagdo do cenério
no qual as criangas e adolescentes estdo inseridos.

No ambito da biomedicina, a DF é reconhecida pela presenca de hemoglobinas S
(HbS) no interior da hemécia, quando no adulto saudavel é Hb A. Sua funcdo é
basicamente conduzir o oxigénio dos pulmdes para as células do restante do corpo. Se
tratando do feto, tem-se Hemoglobina Fetal (Hb F) que predomina no corpo dos recém-
nascidos até seu sexto més de vida, até que pouco a pouco seja substituida pelas
hemoglobinas que a crianca produz com base nas suas herangas genéticas. Ou seja, no teste
do pezinho, que teoricamente é feito no quinto dia de vida, ainda aparece a Hb F — no
entanto, este teste é sensivel e é considerado um dos primeiros instrumentos de diagndstico
da DF. E vélido ressaltar que os genes s&o herdados dos pais, logo para que a crianca tenha
a DF ou 0 TF (NUPAD/UFMG, 2019), tanto o pai quanto a mée precisam possuir o S em
Seu gene, mesmo que sejam saudaveis, pois podem ter apenas a indicac¢do do TF que ndo é

considerado doenca, ou um deles o SS. Esse processo acontece da seguinte forma:



Figura 8: Representacdo genética de pessoas com e sem Anemia Falciforme
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Fonte: BRASIL (2019, p. 6)
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Os termos “Anemia Faciforme” e “Doenca Falciforme” sdo designados a mesma

doenca, e ambos aparecem nas literaturas, tanto das ciéncias humanas como nas ciéncias

médicas. Porém, a primeira é mais popular e a segunda mais técnica/cientifica. O traco

falciforme (Hb AS) é apenas uma heranca genética que, segundo os estudos biomédicos, é

assintomatica. Outra leitura dessa diferenciacao é:

O termo doenga falciforme define as hemoglobinopatias nas quais pelo menos
uma das hemoglobinas mutantes é a Hb S. As doencas falciformes mais
frequentes sdo a anemia falciforme (ou Hb SS), a S talassemia ou
microdrepanocitose e as duplas heterozigoses Hb SC e Hb SD (BRASIL, 2006,

p.5)

A respeito da DF e sua relacdo com a populacdo negra, em 2017 o Ministério da

Saude langcou uma campanha para desmistificar a anemia falciforme (AF). Contendo a

seguinte informacéo:

No Brasil, estima-se que 25 mil a 30 mil pessoas tenham a doenca. O Rio de
Janeiro registra a segunda maior prevaléncia entre os estados - com um caso para



cada 1,2 mil nascidos. A cada més, sdo diagnosticados aproximadamente 17
casos. A maior parte dos pacientes estdo na Bahia, devido ao alto nimero de
afrodescendentes, com um caso a cada 500 nascimentos (MINISTERIO DA
SAUDE, 2017).

Como foi dito anteriormente a DF é sinalizada através do Programa Nacional de
Triagem Neonatal (PTN), os exames que fazem parte dessa triagem sdo: Teste do Olhinho,
Teste da Orelhinha, Teste do Coragaozinho e¢ o Teste do Pezinho. “No Brasil, a Triagem
Neonatal teve inicio em 1976 com a finalidade de detectar fenilcetondria, através de um
projeto pioneiro coordenado pelo Prof. Beijamin Schmidt desenvolvido junto a APAE-SP”
(CARVALHO et al., 2007).

Enfatizo, sendo a populacdo negra a mais atingida pela DF e, se colocarmos as
desigualdades existentes, as dificuldades enfrentadas nos servicos publicos, e a
disponibilizacdo do teste que sinaliza a doenca ser liberado pelo sistema publico apenas em
1992, fica evidente os problemas enfrentados pelos acometidos. Em termos de politica
nacional, a primeira resolucdo do Ministério da satde acerca da PNTN, foi a n° Portaria n°
822/MS, de 06 de junho de 2001. A DF entra no PNTN na segunda fase de sua implantagéo
incluida nas hemoglobinopatias, e foi universalizada em 201319.

Em 2001, o Ministério da Salde percebeu a importancia do exame, e ampliou para
alcancar todos os recém-nascidos do Brasil, a partir da portaria n® 822 do Ministério da
Saude, o Governo Federal criou o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN),
organizando redes de coletas, tratamento e diagnostico. No entanto, a proposta de
implantacdo nacional do programa se deu de forma programatica, organizado em trés fases.
Nesse contexto a cobertura do PNTN se deu da seguinte forma:

[...] onde exclusivamente os estados que apresentassem uma cobertura de 50%
poderiam realizar triagem para hemoglobinopatias e aqueles com cobertura maior

de 70% para fibrose cistica, enquanto que os Estados com cobertura inferior, sé
poderiam rastrear o hipotireoidismo congénito e a fenilcetontria (SOUSA, 2011,

p. 6).

Devido a essa importancia, o Ministério da Saude também intitulou o dia 06 de

junho como o Dia Nacional do Teste de Pezinho. Por outro lado:

Para [..] alguns militantes do Movimento Negro, a Portaria n°® 822 foi
interpretada como desconhecimento, omissdo e desrespeito do Ministério da
Salde a uma conquista do movimento e as proprias definicGes politicas do
governo (OLIVEIRA, 2002).

1 Para  saber mais: https://www.saude.gov.br/acoes-e-programas/programa-nacional-da-triagem-

neonatal/dados-sobre-o0-programa-nacional-de-triagem-neonatal

47


https://www.saude.gov.br/acoes-e-programas/programa-nacional-da-triagem-neonatal/dados-sobre-o-programa-nacional-de-triagem-neonatal
https://www.saude.gov.br/acoes-e-programas/programa-nacional-da-triagem-neonatal/dados-sobre-o-programa-nacional-de-triagem-neonatal

48

Isso por causa da DF, que esta inclusa nas hemoglobinopatias, e é tida como uma
das doencas genéticas mais comuns no Brasil. Em nivel mundial é a doenca hereditaria que
mais prevalece (GUIMARAES et al, 2009). Em dados baseados anteriormente coletados,
Sarat et al (2019) afirma que “no Brasil, a prevaléncia de HbAS € maior nas regides norte e
nordeste, entre 6% e 10%, enquanto que, nas regides sul e sudeste, entre 2% e 3% da
populacéo é atingida” (p. 203).

O cenério desta doenca na Paraiba explicitado por Neves (2018, p. 8), quando

pontua as seguintes informacoes:

Na Paraiba, segundo informagdes publicadas na midia, de 2010 a 2013 foram
realizados 172.372 testes do pezinho, com 2% de diagnostico de portador do
traco falciforme, o que representa 3.446 pessoas com traco falciforme sem
desdobramento para o acompanhamento da familia. Segundo diretora do
Hemocentro, em Jodo Pessoa, informacgdes concedidas em 2014, a instituicdo
acompanhava 78 homens e 66 mulheres acometidas pela doenca falciforme. No
que tange aos doadores de sangue, relata que em 2013, dos 33.311 doadores de
sangue identificaram 2% como portadores do TF.

Esse levantamento faz acreditar que, ainda h& muitos portadores do TF sem
informacdo, além disso, os acometidos pela falciforme ndo sofrem sozinhos, sua relacéo
com o cuidado é intensa, principalmente quando falamos da infancia.

Calvo-Gonzéles e Rocha (2010) quando escrevem sobre a Fundacdo de
Hematologia e Hemoterapia do Estado da Bahia (HEMOBA), afirmam que existe uma
associacdo entre a DF e negritude e isso faz com que “entre identidade ‘negra’ individual e
a identificacdo da doenga como ‘doenca da populacdo negra’ acontece mais entre os
portadores de trago mais novos” (p.10), isso ocorre porque essa geracdo tende a se
identificar como pessoas negras (SANSONE, 2004).

Segundo o pensamento de Laguardia (2006), é recente a proposta de politicas
publicas de saude voltada a populacdo negra. Em 1995 houve um Grupo de Trabalho
Interministerial (GTI) para valorizacdo dessa populacdo, com o objetivo de pensar,
elaborar, propor e promover politicas governamentais voltadas a cidadania da populagédo
negra, a iniciativa foi do Governo Federal. O GTI era composto por oito membros da
sociedade civil participante do movimento negro, 0 Ministério da Salde e mais sete
representantes de ministérios federais, “nesse mesmo ano, o governo brasileiro reconhece e
formaliza a raga como critério para definicdo e direcionamento das politicas publicas”
(LAGUARDIA, 20086, p. 243).

Em 1996 foi realizada uma reunido técnica para debater a satde da populacdo negra.

Ofertada pelo grupo tematico da saude, a mesa redonda recebeu militantes, pesquisadores,
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médicos e técnicos do Ministério da Saude, que resultou na divisdo de quatro grupos

relacionado & vulnerabilidade que abarcava o bioldgico e o ambiental.
No primeiro grupo encontram-se as doencas classificadas como geneticamente
determinadas, de berco hereditario, ancestral e étnico, em que se destaca a anemia
falciforme. A etiologia monogénica da anemia falciforme e a sua maior
prevaléncia entre negros e pardos sdo tidas como atributos que justificariam o
destaque dado a essa patologia entre aquelas geneticamente determinadas. Nos
outros trés grupos estdo um conjunto de ocorréncias, condi¢fes, doencas e
agravos adquiridos, derivados de condigBes socioeconémicas e educacionais
desfavoraveis, além da intensa pressdo social que caracterizaria, segundo Fry,
uma elisdo entre raca e classe atribuindo uma especificidade cultural a populagéo

negra que a tornaria mais suscetivel a essas doencas (LAGUARDIA, 2006, p.
248).

Quando se fala sobre a reproducdo da DF, o aconselhamento genético é tido como
papel fundamental, e ja se tem falado sobre a interrupcdo da gestacdo com diagnostico pré-
natal, o que fomenta diversas problematicas relacionadas as camadas mais pobres da
sociedade e na saide da mulher negra.

Segundo Laguardia (2006) ao perceber esses dados que vinculam o adoecimento a
uma singularidade bioldgica, de um povo especifico, fez-se com que fosse atribuido um
grupo de doengas ao carater étnico-racial, dentre as quais a DF lidera. O movimento negro
se posiciona diante disso e critica 0 mito da brasilidade inclusiva, muito conhecida como
democracia racial, recorrendo a desconstrucdo étnico-cultural e a afirmacdo do carater
multicultural. A DF vem sendo tratada da seguinte forma:

Do ponto de vista do conhecimento biomédico contemporaneo, a anemia
falciforme é uma doenca hereditaria monogénica causada pela mutacdo do gene
da globina beta da hemoglobina, originando uma hemoglobina anormal, a
hemoglobina S (HbS), que substitui a hemoglobina A (HbA) nos individuos
afetados e modifica a estrutura fisico-quimica da molécula da hemoglobina no
estado desoxigenado. A medida que a porcentagem de saturacdo de oxigénio da
hemoglobina diminui, essas moléculas podem sofrer polimerizacdo, com
falcizacdo das hemécias, ocasionando encurtamento da vida média dos glébulos

vermelhos, fendmenos de oclusdo vascular, episédios de dor e lesdo de 6rgdos
(LAGUARDIA, 2006, p. 246).

Ou seja, no discurso biomédico ndo aparece o recorte racial atingido pela doenca. J&
no campo da saude publica, ainda seguindo o pensamento de Laguardia (2006), o discurso
de raca é colocado em pauta e a énfase na AF como doenca étnico-racial. Isso baseado em
trés aspectos: origem geogréafica (continente africano), etiologia genética e as estatisticas de
prevaléncia. S&o esses fatores que caracterizam o maior risco e vulnerabilidade da doenca

em pessoas negras.

A classificagdo étnico-racial é construida com base em diferengas reais ou
atribuidas e reflete a intersecdo de condigdes historicas, fatores econdémicos,


https://www.sinonimos.com.br/vulnerabilidade/

politicos, legais e socioculturais especificos. A adequacdo do uso cientifico das
categorias raciais pode ser avaliada pela capacidade de replicabilidade dos
resultados obtidos quando sdo utilizadas as categorias raciais, consolidando
informacdes consistentes em diferentes contextos por meio de métodos
comparaveis. (LAGUARDIA, 2006, p. 248).

Retomando o pensamento de Calvo-Gonzales e Rocha (2010) para discutir questdes
de origem geogréafica, eles observam que as pessoas de mais idade em seus discursos
afirmam ter adquirido mais conhecimento sobre a DF recentemente e que muitas tém a
ideia de que a Doenca € de origem africana, consequentemente com maior prevaléncia
epidemioldgica entre negros. Porém, no Brasil prevalece, em muitos casos, o discurso de
miscigenagdo, que segundo os autores, os “discursos de miscigena¢cdo também se fazem
presentes para desfazer o que, a primeira vista, poderia ser uma equacao simples entre a
doenca e o ‘corpo negro’” (CALVO-GONZALES; ROCHA 2010, p. 15).

A questdo é que a doenca é muitas vezes usada para definir a identidade racial,
pensar em uma pessoa branca com o trago ou a DF é coloca-la como uma pessoa de pele
branca, mas com sangue negro, “apontando para a interface entre a avaliagdo da aparéncia e
os discursos sobre miscigenagdo e pureza racial” (CALVO-GONZALES; ROCHA 2010, p.
15). Dessa forma, surge nos discursos a categoria “pardo” que enfatiza mais uma vez a
miscigenacdo brasileira. Essa internalizacdo da ideologia da miscigenacdo na sociedade fica
aparente quando se trata de criangas recém-nascidas, em uma das entrevistas realizada por

Calvo-Gonzales e Rocha (2010) mostra o seguinte relato de uma mae de crianca com a DF:

“(...) colocaram no papelzinho que me deram pra registrar, colocaram assim: de
cor branca. Colocaram parda. Ai eu perguntei: por que parda? “E porque é a
mistura de branco com preto”. Significa que o pai dele é branco e eu sou preta. Ai
ele (o bebé) puxou a cor do pai. (...) Mas s6 que elas (enfermeiras) disseram pra
ndo colocar branca, porgue sendo iria confundir depois. Porque iriam me ver com
ele ia ter algum tipo de confusdo, assim. Poxa, t4 no registro dele branco, entdo
seria 0 que, a mde e o pai branco. (...) Ai, se o pai dele fosse assim da minha cor,
eles colocariam preto, num boa. Ou sendo, se eu fosse branca, eles colocariam
branca. Mas, se ele (pai) fosse assim, 0 branco desse tipo assim, um pouquinho
mais, um pouquinho menos, colocariam amarelo. S6 que, como eu sou preta e ele
é branco, colocaram parda. Porque parda significa mistura. Ai, mas... saiu a cor
do pai, né? (...) Eles fazem um tipo de... eles fazem um exame de sangue. Eles
pegam o sangue pra ver se tem alguma doenca mais forte assim, alguma coisa
mais forte, ou entdo pra ver a cor.” Cida, miae de uma crianga com trago
falciforme (CALVO-GONZALES; ROCHA, 2010, p. 296).

Nota-se que a aparéncia é deixada de lado, a ancestralidade que define a categoria
étnico-racial da crianca, da para perceber também o desejo da mae em que seu filho fosse
definido como branco. Como foi dito anteriormente, se a crianca nasce de pele branca, mas

com o trago ou DF, serd associada & negritude, e vale ressaltar que:
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Homens e mulheres portadores do traco falciforme, muito embora saudaveis, sdo
considerados potenciais geradores de criangas com a anemia falciforme, por isso,
o esforco sanitario em identifica-los e orienta-los quanto ao risco genético, antes
mesmo que iniciem seus projetos reprodutivos. E é no contexto desse esforco
sanitario para prevenir a anemia falciforme que praticas de aconselhamento
genético nos centros de doacdo de sangue crescem no Brasil (DINIZ; GUEDES,
2005, p. 748).

Tendo em vista, todas as problematicas que envolvem os portadores da TF e da DF,

é de grande importancia trabalhar a temética e mostrar como criangas e adolescentes se
mantém na sociedade nesse enfrentamento didrio. Conforme Rodrigues et al (2010):

Estas criancas deverdo ser acompanhadas ao longo da vida em um centro de

tratamento que ofereca uma abordagem abrangente por meio de uma equipe

multiprofissional especializada, com avalia¢des clinicas periddicas e internacbes

hospitalares em situacdes de risco. Sem o acompanhamento clinico especializado,
os beneficios obtidos pelo tratamento precoce ndo serdo consolidados (p. 248).

A doenca pode ter consequéncias como anemias intensas, necessidade de
transfusdes de sangue, dores normalmente nas pernas, nos bracos e na barriga, aumento do
baco, Ulcera de perna, infecces, crises dolorosas, AVC, entre outros. Visivelmente pode-se
observar palidez e olhos amarelados. Posto isso, fica notorio que criancas e adolescentes
sem tratamento podem ter varios problemas, inclusive na vida social.

Baseado nas literaturas abordadas por Neves (2018), a populacdo acometida pela
DF é um grupo populacional em situacdo de fragilidade socioecondmica, além de abarcar o
marcador social de raca. Outro agravante é que 20,2% das criancas acometidas pela DF nédo
chegariam aos 5 anos de idade (BRASIL, 2017), caso nao recebam o tratamento necessario,
0 que torna o nimero de mortalidade infantil diante desse quadro, elevado. Porém, os
atestados de Obito ndo constam a DF como causa da morte (NEVES, 2018). Apropriando-
me do termo usado por Neves (2018), a DF “¢ pra toda vida”, ou seja, vai do nascimento
até a morte. Tendo em vista 0s dados e a gravidade da doenca, percebe-se a importancia do
diagnostico no Teste do Pezinho e o tratamento ao longo da vida.

Soares (2011) aponta como uma das causas do nimero de pessoas com doencas
genéticas na Paraiba, 0 casamento consanguineo, que aumenta o risco de reproducao das
doengas, acarretando nascimento de criangas afetadas. Afirma ainda que no Nordeste
“pouco se conhece a respeito das doengas genéticas que afetam as populacdes” (SOARES,
2011, p. 6). E é exatamente nessa regido do Brasil que se mantém a tradi¢do de casamentos
consanguineos, além de ser invisibilizada, pois, desde a década de 1950 n&o ocorreu mais

levantamentos de dados sobre casamento por consanguinidade na populagédo nordestina.
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Ouvir as criangas e reconhecé-las como sujeitos em sua totalidade, ou seja,
participantes dos processos e rela¢fes sociais, € 0 ponto central dessa pesquisa, Visto que ao
longo da histdria muitas vezes foram e sdo negligenciadas como sujeitos de direitos que
devem ter autonomia para falaram e decidirem sobre seus corpos. Além de que as criancas
e o0s adolescentes acometidos pela DF, sabem sobre origem genética da doenga e

compreendem suas complicacdes.

2.1 DOENCA CRONICA, DE LONGA DURACAO OU DE TODA VIDA?

A DF é tida como um adoecimento crénico em muitas literaturas biomédicas, em
algumas, aparece apenas como doenca genética e hereditaria que acarreta anemias cronicas,
isso porque o discurso médico assinala o fato de que ndo tem cura, cujo tratamento é
paliativo (MINISTERIO DA SAUDE, 2015). No contexto das ciéncias sociais, 0s estudos
voltados a DF ndo a enquadra como doenca crbnica, porém esse pensamento é muito
recente, mais atual ainda € a ideia de ser uma doenca de toda a vida. Sendo assim, 0s textos
aqui trabalhados vao tratar de doencas cronicas até chegar na construcdo do termo “doenga
de toda vida” que melhor caracteriza a DF.

Falar da DF é reconhecer que a mesma se trata de uma doenca de longa duracdo
(CANESQUI, 2015; FLEISCHER & FRANCH, 2015), ou até mesmo uma doenca de toda
a vida (NEVES, 2018), por se tratar de tal, os individuos acometidos tendem a ter
limitagdes ‘“‘existentes no corpo bioldgico dos individuos, mas também dirigido as suas
atividades diarias de vida” (CASTELLANOS, 2015, p. 35). De acordo com Castellanos
(2015), para tratar da experiéncia de adoecimento cronico da perspectiva sociol6gica ou
antropologica, é necessario buscar a relagdo entre as “consequéncias” e “significados”. Por
consequéncias, “podemos entender o conjunto de implicagdes da condi¢dao cronica para a
gestdo da vida”. E por significado “podemos entender um conjunto mais profundo de
implicagdes da condigcdo cronica para o plano simbolico que afeta e e afetado por essa
condicao” (CASTELLANOS, 2015, p. 35). Se apropriando dessas ideias, o carater de “pra
toda vida” ¢ uma expressdo nativa, em que se enfatiza as implicacdes tanto fisica e
bioldgica da existéncia quanto as aquelas de natureza social e do si mesmo (a imagem de si,
escola, a escolha da profissao etc.).

Os estudos sobre adoecimento crénico nas ciéncias sociais séo marcados no século
XXI, inicialmente no contexto norte-americano com o funcionalismo parsoniano nos anos
1950 quando analisou a funcgdo social da medicina vendo-a como uma pratica social, “vale

ressaltar que os estudos sobre o adoecimento cronico, realizados pelas ciéncias sociais em
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salde, nas décadas de 1950 e 1960, confundem-se com as origens da propria sociologia
médica” (CASTELLANOS, 2015, p. 42). Parsons conceitua “papel de médico” e de “papel
de doente”, onde:
No caso do médico, o dever de julgar a realidade da situacdo desviante
(patologia) e de reestabelecer a normalidade do organismo (possibilitando o
retorno do individuo a suas atividades cotidianas), com base em condutas neutras
e éticas, pautadas por saberes esotéricos socialmente legitimados. No caso do

doente, desejar a cura ou reestabelecimento, aderindo ao diagndstico e tratamento
(CASTELLANOS, 2014, p. 1067).

Definido esses papeis, ainda seguindo o pensamento de Castellanos (2014) nota-se
que a relacdo entre eles é socialmente separada e legitimada dentro de um contexto
institucional, porém:

[...] o funcionalismo parsoniano adotava uma “perspectiva de fora” sobre as
praticas e concepgdes de salde, a sociologia médica critica a essa perspectiva
enveredou por uma “perspectiva de dentro”, expressa predominantemente pela

dimensdo subjetiva da experiéncia de adoecimento e cuidado vivenciada pelo
doente, em diversos contextos de cuidado (LAWTON, 2003).

Essa teoria parsoniana foi muito empregada nos estudos narrativos dos anos 1980,
especialmente no contexto socioantropoldgico norteamericano em pesquisas relacionadas
ao adoecimento cronico, entre os anos 1960 e 1970. Essa tendéncia voltou-se mais a criticas
ao processo de medicalizacdo social (CASTELLANQOS, 2015).

Anselm Strauss (1984) implanta junto com colaboradores uma linha de pesquisa
vinculada a sociologia sobre a experiéncia de adoecimento cronico. “Essa linha adotou uma
abordagem teoricamente néo estruturada da vida social, conhecida como grounded theory.
Essa opcao serviu de resposta ao olhar teoricamente “armado” da sociologia funcionalista”
(CASTELLANOS, 2015, p. 39). Ainda criaram o conceito de trajetéria de adoecimento,
para melhor atender as pesquisas voltadas a sujeitos adoecidos de forma que esses tivessem
VOz e posicéo ativa para expressar as condi¢des de vida frente ao adoecimento crénico.

Outra visdo importante sobre a forma de ver o adoecimento cronico, levando em
consideracdo a longa duracdo apresentado por Castellanos (2015) foi adotado por Conrad
(1990), se trata de “viver com e apesar da doenga”. O que faz refletir sobre as condi¢des de
vida e as possiveis limitacfes dos sujeitos acometidos por doencas que se enquadram na
categoria de cronica ou de longa duracéo.

Nesse sentido, de um lado, precisa entrar no universo da doenga, através de um
intenso contato com servicos e profissionais de saide; de outro lado, precisa
efetuar modificagdes em dindmicas e relagdes estabelecidas no contexto familiar,

de trabalho, da escola, da rede social, no sentido de garantir o processo de
normalizacdo de sua condicdo crénica (CASTELLANQOS, 2014, p. 41).
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Concordando com Castellanos (2015), o processo do adoecimento atinge o
acometido de diversas formas, seja em termos de “consequéncias” quanto de “significados”
e no caso das doencas cronicas, que oscila no controle de sintomas e limita atividades
cotidianas afetam ainda mais, por ser de longa duracdo ou até mesmo pelo resto da vida. No
Brasil, o interesse por estudos que tratam de narrativas e experiéncias no campo da saude é
recente, mas, estudos referentes ao adoecimento cronico vém sendo trabalhado
mundialmente desde 1980.

Na perspectiva Antropoldgica, de acordo com Neves (2015), a DF é tida como uma
doenga cronica, de longa duragdo ou até mesmo “pra toda vida”, por se tratar de uma
doenca que se inicia com o diagndstico através do Teste do Pezinho p6s-nascimento e que
se perdura até o final da vida, tendo em vista que a DF ndo é uma doenca curavel, pode ser
apenas controlada. Essa reflexdo sobre a experiéncia da doenca e a percep¢do de doenca
ndo curavel, apareceu principalmente na fala dos pais quando se referem ao
“descobrimento” da doenga, ¢ uma informagao normalmente passada pelos profissionais da
salde. Entre os interlocutores, foi pontuado pelos adolescentes, no discurso das criancas
nédo apareceu.

Essa natureza fluida e intermitente da doenca também foi pontuado por Neves
(2018), quando acentua que:

A pessoa acometida por DF ndo conhece outro estado corporal ou condicdo
bioldgica, a ndo ser a condicdo marcada por episédios de maior ou menor
intensidade de sintomas, internagdes ou eventos criticos — como as “crises”, com
bad days e good days (p. 2).

Nesse estudo realizados por Neves (2018, p. 9), familiares e acometidos pela DF
confirmam que viver com a mesma ¢ estar inserido em um contexto no qual “a vida ¢
sempre politica”. Essa luta se refere principalmente as relagdes e aos cuidados ofertados
pelo servigo de saude publico, muito presente nas falas dos pais e responsaveis. No decorrer
da vida, vivenciamos experiéncias cotidianamente, que podem ser pessoais ou entre grupos,
essas resultam em novos modelos de vida.

De acordo com Rodrigues (2005), na visdo Diltheyniana essas experiéncias tém
estruturas temporal ou processual, no sentido de passar por estagios diferentes, que
envolvem estruturagdes em cada fase. Essa estruturacdo vai além dos pensamentos, incluem
sentimentos, desejos, vontades, entre outros, que podem se apresentar em diferentes niveis.
“Entdo, as emogoes de experiéncias passadas ddo cor as imagens e esbocos revividos pelo
choque no presente” (RODRIGUES, 2005, p. 179). E mais que isso, o pensamento

Diltheyniana afirma que por sermos seres sociais, queremos dizer 0 que a experiéncia
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deixou como aprendizado, ou seja, esse processo de verbalizar a experiéncia incita a

comunicagao entre os individuos em sociedade.

2.2 “ESSA ANEMIAZINHA”?: A DESCOBERTA DA DOENCA

O processo de descoberta da doenca aconteceu de forma diferente em cada familia.
De acordo com Guimardes et al (2009, p. 10) “independente do momento, a descoberta faz
com que a crianga e seus familiares tenham suas vidas bastante alteradas”. O diagndstico
soa para alguns como alivio e para outros, como um choque ou fator de preocupacdo. “A
gente soube do diagnostico, a gente de certa forma respirou aliviada, porque a gente tava
com medo de ser algo mais grave” (SAFIRA). O alivio que aparece na fala da mae da
familia 2 ¢é reflexo de um diagndstico que se deu a partir de uma sequéncia de adoecimento
da crianga sem um motivo aparente. A DF deveria ter sido sinalizada no teste do pezinho, o
que ndo aconteceu, assim como deveriam que sido, posteriormente, apds o sexto més de
vida, realizados exames especificos para obter diagnoéstico efetivo.

No caso da Paraiba em atendimentos realizados pelo SUS, de acordo com Silva
(2019), quando o teste do pezinho apresenta alguma alteracdo, o exame é encaminhado ao
Complexo Pediatrico Arlinda Marques, um funcionario do Laboratério Central de Salde
Publica (LACEM) que faz a entrega do exame, que é encaminhado imediatamente para o
setor de Assisténcia Social. A partir dai comeca a procura pela mée da crianga, o primeiro
contato é feito por telefone e nesse momento é informado sobre a alteragdo no exame, no
qual j& é feito a marcacdo da consulta no complexo.

Em um dos casos estudados, o0 procedimento se deu exatamente dessa forma, a mae
da familia 3 — AGATA — informou que quando a filha nasceu na Maternidade Candida
Vargas em Jodo Pessoa — PB e fez o teste do pezinho no hospital de Bayeux — PB. Quando
a crianca estava com trés meses de vida, recebeu uma ligacdo do Hemocentro pedindo para
gue comparecesse ao Complexo Hospitalar Arlinda Marques no més seguinte, quando foi
alertada da possivel doenca da filha. Como a crian¢a ndo podia fazer o exame, por ter
requisito de no minimo 6 meses de vida, os pais se submeteram ao exame eletroforese,
recebendo o diagnoéstico de serem portadores do TF, de modo que a suspeita da DF na filha
s0 se intensificou e desde entdo o tratamento foi iniciado.

Porém, os sintomas da doenca ja se apresentavam desde o 4° més, Agata disse que
viu a filha, “sem um pingo de cor”, realizados os exames de sangue a hemoglobina estava

7.3, além deste aspecto percebeu que a crianga apresentava inchago nos pés e nas méos. O

?° Termo usado por Safira em uma das entrevistas.
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interessante nesse contexto, € que a bebé mesmo sem falar, demonstrava com expressdes
corporais quando estava sentindo dor, ainda segundo Agata ao tocar na méo crianca, a
reacao era grito ou encolher a méo. Assim, a mée ja entendia que existia dor naquele local.
Diante disso “todo mundo que chega perto da crianga quer logo pegar na mao, eu ja
avisava: ndo pegue na mio dela!” (AGATA).

O que fez lembrar Benedict (1946), que desenvolveu um trabalho sobre a
personalidade das criangas em um cenario de cultura japonesa, contextualizando a cultura e
a educacao das criancas orientais contraponto com as mesmas no contexto americano. Na
qual observou que os bebés usam de expressdes corporais e sons para demonstrar suas
insatisfacOes e desejos. No caso que tratamos, o sintoma da doenca fazia com a crianga
reagisse diante do contato fisico das pessoas, 0 que sinalizava para a mae que havia algo
diferente no corpo do bebé.

Em outros casos (duas familias deste estudo), o teste do pezinho nédo foi feito e se
foi nunca tiveram acesso ao resultado, quando questionado sobre a descoberta da doenca ter
sido através do teste do pezinho, as respostas foram: “foi nao, foi uma crise de dor”
(JASPE) e “porque na época na cidade ndo tinha o teste do pezinho, ela fez, mas ndo me
entregaram nada ndo. N&o sei se ficaram de entregar o resultado, mas acho que néo, ndo me
entregaram ndo” (ESMERALDA).

No primeiro caso, o diagndstico foi dado quando a crianca tinha 2 anos e dois

meses, e se deu da seguinte forma:

Ele passou internado 15 dias no HU teve a hip6tese de doenca falciforme, ai ele
ja tinha feito o exame tudo, ai chamou meu irmdo para fazer. Meu irmdo mostrou
o traco ai foi quando deram o diagnostico e ndo podia saber da mde porque ela ja
tinha falecido (JASPE).

Devido ao falecimento da mée, nédo se sabe ao certo se o teste do pezinho foi feito e
ndo receberam o resultado, ou se ndo foi feito. Sendo assim, o diagnéstico se deu pelas
crises que a crianga apresentava a ponto de ser internada.

No segundo caso, quando a crianca nasceu a familia 5 morava em Sdo Mamede,
Regido Metropolitana de Patos, Seridd paraibano. Segundo a mée a descoberta se deu

através do uso de uma medicacéo, o sulfato ferroso.

Eu ndo descobri no teste do pezinho ndo. Ai quando a crianca nasce, quando
completo um dia, num da aquele sulfato ferroso, né? Ai comecaram a dar sulfato
ferroso pra ela, ai ela ficava tomando, tomando, e todo més com anemia, e sO
aumentando (ESMERALDA).

Essa luta contra a anemia comegou quando a crianga tinha 1 ano de idade e s6 aos 4

anos veio o diagndstico da DF. Essa situacdo de diagndstico tardio € referida pela literatura



acerca da DF, na medida em que os profissionais de salde desconhecem a doenca
falciforme, de modo que a anemia é tratada, por muito tempo, como a chamada
“ferropriva” o que pode provocar complicacGes nas pessoas com DF, como pode ser visto
no relato abaixo.
Al pronto, ai por isso que foi tomando, tomando, tomando, e ai ela completou
dois anos na mesma situacdo ainda e ai ia dando diarreia direto. Ela bebezinha sé
vivia no médico. Dava aqueles vomitos, porque era mais golfada, nera? que ela

era pequenininha... ai vomitava muito e depois de 3 anos pra la foi ficando com
crise de garganta direto, direto, sem parar... e infeccdo, sabe? (ESMERALDA).

Esmeralda acrescenta ainda que, nesse processo de idas ao médico, e ir com
frequéncia a um hospital, sem qualquer suspeita da doenca, uma enfermeira estranhou.
Mesmo sem ter conhecimento da DF, a enfermeira conseguiu identificar uma caracteristica

primordial da doenca, que é o fato de ndo ter cura.

Ai um dia ela disse que achava que a anemia dela ndo era normal. Ai ela
conversou com um médico da cidade para enviar ela pra Jodo Pessoa”. Ai foi a
mulher de 14, que ela é muito inteligente, ai ela disse: oh... A gente vai ter que
enviar ela pra outra cidade porque a anemia dela ndo é normal. O médico ele ndo
sabia de nada. Uma pessoa tomar sulfato ferroso ja ha ndo sei quantos dias, € ndo
passa, ai foi como mandaram porque a anemia néo tinha cura (ESMERALDA).

Até que no Hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW), de Jodo Pessoa — PB
foram realizados exames e a DF foi diagnosticada. Vale ressaltar ainda que o
desconhecimento da doenca ndo esta apenas em cidades pequenas, 0 mesmo aconteceu em
uma capital, e o primeiro sintoma da doenca também foi anemia. A visdo médica de que
anemia ¢ algo normal quando a crianga est4 em fase de crescimento, dificulta ainda mais a
suspeita da DF, “o pediatra dela explicou que anemia ferropriva, de ferro, ¢ bem normal a
crianga nessa idade apresentar essa anemiazinha” (SAFIRA). SO percebem que realmente
ndo é apenas uma anemia quando se perdura por muito tempo ou percebem que é uma
anemia incuravel.

No caso dessa familia o tratamento durou 2 anos, sem melhora da crianca. Ate que a
familia que morava no Rio Grande do Sul, decidiu viajar para Salvador, em férias. Antes da
viagem a crianga estava se recuperando de uma otite, e durante o voo apresentou febre. Ao
chegar a Salvador, buscaram ajuda médica para entender o que estava acontecendo com a
crianca, depois de ter ido a alguns lugares, chegaram a um hospital onde foi levantada a
suspeita da DF e confirmado o diagndstico. A viagem que seria para passar 4 dias, se
perdurou por 18 dias. Nesse contexto, o teste do pezinho “foi feito no laboratério do CPM

que até alguns laboratdrios daqui atualmente mandam pra 1a, pra esse laboratorio, para
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fazer exame de eletroforese. O dela deu normal, pareceu nem traco da falciforme”
(SAFIRA), entdo observa-se mais uma vez a falha no teste do pezinho.

Na familia que tem mais de um caso de criancas com a doenca, a falha no teste do
pezinho se repete, a falta de diagnostico e entrega do exame fez com que mesmo com
quadro de adoecimento continuo do primeiro filho, a DF s¢ foi diagnosticada no segundo

filho e quando a mée estava suspeitando da gravidez do terceiro.
A gente percebeu que ele era muito doente, a gente ndo sabia o porqué... Ai foi
quando eu comecei a perceber que ele ndo podia sentir frio, ndo podia tomar
banho de &gua fria, gripava com facilidade, sentia muita dor, sentia muita dor na

regido da barriga. Eu ia pro hospital, diziam que era c6lica, me chamavam de
irresponsavel (JADE).

Nota-se que o desconhecimento da doenca e a falta de investigacdo do quadro da
crianca, levaram a culpabilizacdo da mae. A responsabilizacdo da mée sobre a salde dos
filhos aponta para o atravessamento das relacGes e hierarquias de género no ambito das
praticas de satde, mesmo que profissionais e servigos de salde tenham falhado em cuidado
e em aconselhamento genético para esta familia. Além disso, tem a questdo do cuidado
voltado ao género feminino, que faz com que a responsabilidade seja cobrada a mae.

Depois de quase 3 anos, da primeira gravidez, o segundo filho estava com 15 dias
de vida, procuraram a mée para informar sobre a alteracdo no teste do pezinho.

Al eu tinha ido & no hospital, ai quando eu cheguei I3, a pediatra j& tava com o
exame na méao, j& pra encaminhar ele pro hemocentro, ai disse que ele tinha uma
espécie de uma anemia, ai eu peguei e disse: Dra. € por isso que 0 outro também é

muito doente? Porque o outro era muito doente, ninguém sabia o que ele tinha. Ai
ela pegou e disse: Pois eu vou encaminhar logo os dois (JADE).

Feito os exames, foi confirmado a doenca no filho mais velho, e o traco no pai e na
mée. Durante esse percurso em busca dos diagndsticos, a mae engravidou mais uma vez,
mas por ja ter conhecimento da doenca nos outros filhos, foi atras do resultado do teste do
pezinho, porém ndo foi encontrado, “quando fui atrds do teste do pezinho [do terceiro
filho], até hoje, ndo consegui pegar. Eu j& fui ndo sei quantas vezes e ndo acharam, ai a
médica mandou eu fazer o exame, ai eu fiz e primeiro deu o trago” (JADE). So depois
confirmou a doenca, por causa dos sintomas.

Diante disso, pode-se dizer que o teste do pezinho tem um papel muito importante
no diagnoéstico da doenca, e que a extensdo dele para todo pais pelo SUS possibilitou o
acesso a todos. Mas, nota-se que ainda existe muita deficiéncia na efetivacdo dessa politica
publica, o ndo recebimento dos resultados ou resultados equivocados pode mudar

completamente a estrutura familiar. O fato é que nenhuma das familias tinha conhecimento
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sobre o traco ou a doenca falciforme até o nascimento dos filhos ou mesmo quando os
filhos apresentaram os sintomas da doencga. A interlocutora mais nova dessa pesquisa tem 3
anos, de certa forma, € a que viveu esse processo mais recente, mas ela ndo fala sobre essas
lembrancas, j& as outras criancas e adolescentes falam de recordacbes do ambiente

hospitalar e frequéncia de adoecimento a partir dos 5 anos de idade mais ou menos.

2.2.1 “A gente so foi saber com ela”?!: Desconhecimento da doenca

A DF ainda é muito desconhecida, por parte dos pais, como também pelos
profissionais de salde e pelas escolas que recebem esses alunos. O chamado traco
falciforme dos pais s6 € revelado durante o processo de diagnostico da crianga, de modo
que em nenhum dos casos abordados nessa pesquisa, ja se tinha conhecimento sobre

carregar o traco e os riscos de ter filhos com a doenga. Os relatos s&o:

Na verdade a gente sé foi saber com ela, até hoje na verdade a gente ndo sabe de
outros familiares que tem (SAFIRA).

Mas a gente desconhecia muito na verdade a doenca, a gente nunca tinha ouvido
falar (SAFIRA).

Uns 7 anos nds ainda nem entendia muito. (ESMERALDA).
O primeiro caso da familia foi ela (AGATA).
Eu nem sonhava, sabia nem o que era isso (JADE).

Ai 0 médico disse: Ah, é anemia falciforme. Ai eu disse Dr., 0 que é iss0?
(JADE).

E no contexto dos profissionais de saude, o desconhecimento também é presente, de

acordo com as maes:

Muita das vezes a gente pegava até briga, porque o pessoal por ndo saber da
doenga dele... (JADE).

E uma doenga que é conhecida, que ja é velha, mas pouco conhecida. Quando eu
chego dizem assim: qual o problema que seu menino tem? Eu digo: E anemia
falciforme. Ai dizem: mulher, da carne a esse menino, da isso, da aquilo (JADE).

N&o conhece, mulher. Os médicos de 14 ndo sabem (ESMERALDA).

Se eu levar nesse postinho dai eles ndo vao saber nem o que é (AGATA).

As falas citadas mostram que o desconhecimento da doenca por parte dos pais ou

responsaveis das criancas e adolescentes com DF é s6 antes do diagndstico, ao saber da

21 S . .
Essa expressao foi utilizada por Safira, para se referir ao “descobrimento” da doenga.
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doenca j& comega uma busca por mais conhecimento e informagdes, e em muitos casos,
adquirem mais conhecimento que os profissionais de saude.

O desconhecimento da doenca explicito nessa pesquisa, sé confirma estudos
anteriores que também fizeram essa afirmacdo, como Castelo et al (2012). Muitos estudos
seguem o pensamento exposto por Aradjo (2007), quando afirma que o desconhecimento
da doenca foi estabelecido pelo racismo institucional. O racismo institucional de acordo
com Lopez (2012):

[...] atua de forma difusa no funcionamento cotidiano de instituicdes e
organizacdes, que operam de forma diferenciada na distribuicdo de servigos,
beneficios e oportunidades aos diferentes segmentos da populacdo do ponto de
vista racial. Ele extrapola as relagBes interpessoais e instaura-se no cotidiano
institucional, inclusive na implementacdo efetiva de politicas publicas, gerando,
de forma ampla, desigualdades e iniquidades. A producdo e o uso do conceito de
racismo institucional para a promoc¢do de politicas de igualdade racial vém se
dando desde o final da década de 1960, vinculados a contextos p6s-coloniais de
empoderamento e (re)definicdo de sujeitos politicos negros em &ambito
transnacional (p.127).

O fato é que o desconhecimento pelos profissionais de saude ndo se deu por falta de
estudos ou de literatura biomédica acerca do tema. De acordo com Cavalcanti (2007),
estudos realizados pela area médica dos anos de 1960 e 1970, ja usavam referéncias
bibliograficas das décadas de 1930 e 1940. “A analise preliminar dos trabalhos médicos
encontrados confirmou que a pediatria e a hematologia eram as especialidades médicas que
se ocuparam com o estudo da anemia falciforme no Brasil” (CAVALCANTI, 2007, p. 9).

Ela é muito humana. Ela tem um carinho muito grande pelos pacientes com
doenga falciforme (JASPE).

O sistema do HU é assim: como eles tém anemia falciforme, eu posso chegar la
no portéo e ir embora [para a sala de atendimento médico] (JADE).

Por outro lado, existem relatos que apontam como os profissionais abragcam a causa,
Guimardes et al (2009) também encontrou essa relagdo que ele chama de “assisténcia
prestada as criancas e adolescentes portadores de AF e pela vontade de ajudar as familias”
(p. 14). Neste contexto em que o desconhecimento se torna uma problemaética, se torna

importante saber como as informacdes sobre a doenca chega até as criancas e adolescentes.

2.3 COMO CONTOU? COMO SOUBE?

Informar sobre o diagnostico da crianga parece ser algo impossivel, tendo em vista
que ainda sdo bebés quando isso acontece. Sendo assim, os pais ndo falam diretamente

sobre isso com as criangas e a medida que vao crescendo, vdo tendo o entendimento que



alguma doenca os acomete, pela frequéncia de consultas e interna¢Ges, num primeiro

momento. Os relatos das maes sobre isso sao:

Ela foi assim sentindo e vivendo, porque quando a gente voltou pro Rio Grande
do Sul e comegou a fazer varias consultas, porque a gente precisava de um
profissional pra nos acompanhar la. Entdo a partir da ndo investigacdo do
pediatra, a gente trocou de pediatra. A partir dai, a gente teve problema: a hemato
disse a ela que ia precisar de varios acompanhamentos porque ela vai ter um
desenvolvimento diferente, coisas que passaria mais batido. Entdo é legal vocés
levem logo ao dentista, fazer exame de vista, pra ver se ndo estd prejudicando,
porque a anemia falciforme ela prejudica muito os érgaos internos, entdo vez por
outra tem que fazer um check-up. Entdo a gente comecou a consultar com varios
especialistas e a gente fazia a narrativa pra ela, pra ela nao ficar em panico com
medo dos profissionais, porque acabava que depois dessa crise que ela teve 1a em
Salvador, que ficou um tempo internada. Ela tinha que ficar trocando de acesso [0
vaso ou veia sanguinea utilizado para transfusées ou mesmo soro], por causa do
tempo todo que ela ficou internada, entéo ela tinha um certo horror, né? a questdo
da agulha. Tinha que explicar pra ela, ndo vai ter agulha hoje, s6 vai consultar,
esse titio faz tal coisa, cuida de tal coisa, entdo a gente tinha que fazer essa
narrativa pra ela, pra ela se sentir mais segura, e pra ela confiar na gente também,
pra saber que quando ela ia fazer exame, tirar sangue, eu também nunca menti,
nds vamos ao laboratdrio, titia vai enfiar uma agulhinha no teu brago: Ai, ai, ai! E
rapido, ndo vai demorar muito, vocé ndo vai ficar 14, ndo vai ficar internada, nos
s6 vamos tirar um pouquinho de sangue pra fazer os exames. Entdo ela ja ia.
Entdo ela mesmo que foi comecando a analisar qual laboratério ela gostava de ir,
que ela sentia menos dor, qual é o garrote que machucava o braco dela. Ela
gostava o garrote que tem tipo um elastico, que é grosso assim, que s6 aperta.
Entdo assim, ela comegou a ter essas nocOes, entdo a gente nunca mentiu pra ela,
nunca enganou. Entdo a gente deixou bem as claras, oh daqui a tanto tempo a
gente tem exame pra fazer, a gente vai consultar pra ver tal coisa, vai precisar
fazer exame pra ver tal coisa, entdo a gente sempre deixou ela sabendo, ciente e a
par. Quando a gente veio pra cd também: olha, a gente t4 indo por tua causa, por
tua saude, por tua melhora, entdo a gente... e ela também conseguiu lidar com a
falta da familia, com as mudangas... (SAFIRA).

Mulher, eu nem sei assim, pra chegar assim, acho que foi quando foi tendo o
entendimento, como ia, né? pra o médico, quando ele foi tendo um
entendimentozinho. N&o de chegar assim: Gerald, tu tem isso. Ai depois quando
ele teve ter uma maturidadezinha, uma compreenséao, a gente falou dos cuidados
em relacéo a hidratacdo, as limitacdes que ele tem que ter, que ele ndo pode fazer
determinada coisa. Por exemplo, atividade fisica de ficar jogando, jogar bola com
0s meninos, ele fica cansado rapido, ja que ele tem as hemoglobinas muito baixa,
ai que ele tinha que entender que aquilo fazia parte daquela doenca dele, da
anemia falciforme (JASPE).

Uns 7 anos nés ainda nem entendia muito. Depois dos 10 anos pra c4, foi que ela
veio saber, entender direitinho, sabe? Depois de uns 11 anos que ela veio
perguntando pra mim as coisas (ESMERALDA).

Observamos que o dialogo com as criangas para informar o diagnéstico ndo
acontece de imediato, vimos a preocupagdo das maes em estabelecer um dialogo para ndo
causar traumas na crianga e facilitar sua ida aos hospitais, o ensinamento do autocuidado.
Em determinada situacdo, até a mae (ESMERALDA) tinha desconhecimento da doenca e
sendo assim, foi aprendendo junto com a filha durante consultas e idas a hospitais. Esse

aprendizado conjunto em cada situacdo de saude (incluindo a realizacdo de exames)
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contribuiu para que a percepc¢do da doenca e experiéncia cotidiana sobre os acontecimentos
na vida do filho. Uma categoria nativa acionada pelas mulheres é a do “entendimento” ou
“maturidadezinha”, para isso elas querem dizer o momento em que a crianga ou adolescente
pode comecar a se cuidarem s6 ou com mais independéncia. No entanto, esperar essa
maturidadezinha aparece para as criangas como a auséncia de didlogo dos pais e
responsaveis, o que levaram as criangas e adolescentes a buscarem formas proprias para o
entendimento da doenca que as/os acometem.

As criancas e adolescentes confirmam esse discurso de que nao existe um didlogo
direto sobre a DF, mas que vdo percebendo com os sintomas da doenca. Nos casos
estudados, percebemos que o conhecimento da doenca de forma a saber 0 nome da mesma,
buscar conhecimento e questionar sobre as idas aos hospitais, se da apds os 7 anos de idade.

Jasmine disse que lembra quando soube da doenca, ela foi percebendo as idas
frequentes a hospitais, e aos 7 anos de idade comegou a questionar sobre o que tinha. O
mesmo cenario se repete com Gerald, ele soube entre 8 e 9 anos de idade e afirmou:

Quando eu soube, eu era um bebé ainda, tinha uns 9 meses, mas quando eu
comecei a ter uns 8, 9 anos que eu comecei a perceber que eu ia muito pro
hospital, ai eu perguntei a minha tia ai ele disse. Eu sabia que eu tinha uma
doenga, eu s6 queria saber o nome, mas fiquei triste ou algo do tipo ndo, fiquei
normal, eu sabia que eu tinha.

As criancas que participaram da pesquisa com 7, 9 e 12 anos, j& tém conhecimento
sobre a doenca e ja questionam no sentido de buscar informacdes. E despertado nas
criancas com essa idade o desejo de conhecimento através de questionamentos,

principalmente aos profissionais de saude e posteriormente, internet.

2.4 EXPERIENCIA DA DOENCA

Para trabalhar a experiéncia da doenca no contexto socioantropoldgico em estudos
voltados a salude, de acordo com Alves (1993), a categoria analitica a ser utilizada é
“experiéncia da enfermidade”, o termo se refere “aos meios pelos quais os individuos e
grupos sociais respondem a um dado episoddio de doenga” (ALVES, 1993, p. 263). Outro
aspecto importante apontado pelo autor ¢ que “a enfermidade, portanto, ndo ¢ meramente
um estado de sofrimento, mas também uma realidade social” (ALVES, 1993, p. 263).

Alves (1993) depois de ter realizado um levantamento teérico da enfermidade pelo
viés do pensamento sdcioantropoldgico, conclui que a enfermidade é um processo subjetivo
no qual seus segmentos cognitivos sdo socialmente construidos. E para compreendé-la,

precisa-se partir da experiéncia, por estar intimamente entrelacada a construcao social.
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E a experiéncia de sentir-se mal que, por outro, origina, por si mesma, as
representagdes da doenca e, por outro lado, p6e em movimento a nossa
capacidade de transformar esta experiéncia em um conhecimento. E através das
impressbes sensiveis produzidas pelo mal-estar fisico e/ou psiquico que 0s
individuos se consideram doentes (ALVES, 1993, p. 268).

Mas, ainda de acordo com o pensamento de Alves (1993) a enfermidade consegue ir
além das questbes emocionais e reacfes corporais, iniciar-se pela experiéncia ndo quer
dizer que sua derivacdo seja toda da experiéncia. As experiéncias devem ser organizadas
em configuracbes globais amparadas por sentidos. Ou seja, além das questdes sensiveis a
enfermidade aponta para o sentido atribuido a elas. “Torna-Se necessario, portanto,
circunscrever as reagdes corporais em sistemas significantes” (ALVES, 1993, p. 268).

Langdon (1995) compactua com essa linha de pensamento. Para ela, a ethomedicina
tem como foco identificar categorias das doencas para cada grupo a ser analisado. Para isso,
seria necessario perceber o que é doenca, investigando sobre: como sdo classificadas, quais
sdo os sintomas e sinais da doenca. Essas informacdes sdo importantes por acreditar que as
doencas podem variar de acordo com as culturas, exatamente pelos significados atribuidos
a elas, como ja ditos por Alves (1993). Neste sentido, a enfermidade é algo individual, mas
a experiéncia ¢ uma construcdo social que depende do meio onde o individuo esta inserido.

Os sintomas das doencas mudam de acordo com a cultura e pode ndo corresponder
as categorias impostas pela biomedicina (LANGDON, 1995). O processo do adoecimento,
sendo assim, € tido como um processo, mas ndo um processo Unico de categorias fixas, mas
um processo sequencial:

(1) de entender o sofrimento no sentido de organizar a experiéncia vivida, e (2) se
possivel, aliviar o sofrimento. A interpretacdo do significado da doenca emerge
através do seu processo. Assim, para entender a percepcdo e o significado €
necessario acompanhar todo o episodio da doenca: o seu itinerario terapéutico e
os discursos dos atores envolvidos em cada passo da seqliéncia de eventos. O

significado emerge deste processo entre percep¢édo e acdo (LANGDON, 1995, p.
7).

Ao falar sobre a doengca como experiéncia, Langdon (1995) reafirma que seguindo
essa perspectiva tedrica, “a doenca ¢ mais bem entendida como um processo subjetivo
construido através de contextos socioculturais e vivenciado pelos atores” (LANGDON,
1995, p. 9). Nesse entendimento, a doenga deixa de ser “um conjunto de sintomas fisicos
universais observados numa realidade empiricos” e passa a ser “um processo subjetivo no

qual a experiéncia corporal ¢ mediada pela cultura” (LANGDON, 1995, p. 9).

Ultimamente ha uma tendéncia ndo s6 na antropologia mais também nas ciéncias
médicas de reconhecer que a divisao cartesiana entre 0 corpo e a mente ndo € um
modelo satisfatorio para entender os processos psicofisiolégicos de salde e
doenca. As representacdes simbdlicas ndo sé expressam 0 mundo, mas através da
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experiéncia vivida, eles também sédo incorporados ou internalizados até tal ponto
que influenciam os processos corporais (LANGDON, 1995, p. 10).

O que reafirma mais uma vez que a doenca além de bioldgica e emocional é
sociocultural, como acordado pelos autores citados anteriormente. Valorizando assim, 0s
trabalhos que levam em consideracdo a experiéncia subjetiva dos individuos sem descartar
0 contexto social e cultural no qual estéo inseridos. Levando em consideragéo a relevancia
de tratar a experiéncia da doenca a partir da perspectiva socioantropologica, Moreira (2015)
aborda a temética no ambito de criancas e adolescentes com doencas cronicas.

Para Moreira (2015), criangas e adolescentes abordados nesse contexto de
enfermidade cronica trazem uma compreensdo na qual “significa que seus sintomas e
necessidades geradas, participam desde o inicio do processo de criacdo de uma identidade.
O senso de normalidade e biografia é estabelecido incorporando a relagdo com a doenga”
(p. 137).

Outro aspecto levantado é que a vivéncia com a doenga gera uma familiaridade com
a mesma que faz surgir o sentimento de rotina. “Essa rotina somente era interrompida por
eventos marcantes, como a recaida de outra crianca, ou por efeitos colaterais imprevistos
que os impediram de conviver socialmente e cumprir as rotinas escolares” (MOREIRA,
2015, p. 139). Os momentos de crises e fragilidade causados pela doenca leva a busca pela
hospitalizacdo. Nesse processo, se destaca a importancia da sociabilidade e os circulos de
amigos construidos nesse espaco de servico de saude, no qual as criangas encontram e
entram em contato com outras criangas reconhecidas por elas mesmas como iguais.
Consequentemente esse meio fomenta a interpretacdo, amadurecimento e estratégias de
enfrentamento da doenca assim como também dos seus desafios (MOREIRA, 2015).

Ou seja, 0 momento de fragilidade causado pelo adoecimento que se apresenta nas
crises e recaidas, leva ao espago hospitalar, que se torna um espaco importante para a
crianca e para o adolescente no sentido de espelhar em outras criangas as doencas que as
acometem. Isso pode ajudar na aceitacdo da doenca e facilitar o entendimento da mesma
para esses individuos, que se d& através da socializacdo de troca de experiéncias

vivenciadas subjetivamente e também coletivamente.

2.5 DOR E CRISE

Como as crises sdo normalmente mais frequentes na infancia, perguntei aos

adolescentes se lembram desse processo. Gerald que tem histéricos de internagdes,
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questionado sobre estas, deu como resposta a seguinte fala: “Crise que eu me lembro, foi

duas ou foi trés”, e ainda explicou como se sente nesse enfrentamento:

Eu sinto, quando tenho, eu sinto dor na barriga e dor do lado da coluna. Mas
quando eu me sinto, quando eu sinto dor ai tenho que tomar soro e se hidratar,
mas a pessoa ja ta acostumado ja (GERALD).

A experiéncia de ter vivenciado crises fez com que o adolescente naturalizasse as
crises e adquirisse conhecimento do tratamento para evitar o agravamento da mesma. Sobre
a ultima crise ele falou: “faz um ano e meio mais ou menos. Foi, tipo dolorida, senti um
pouco mais de dor, dor nas costas e no baco” (Gerald). Interessante como ele ja incorpora
um conhecimento, sabe de data da Gltima crise, identifica e localiza érgdos do corpo.

O contrario acontece com Jasmine, a adolescente ndo tem historico de internacédo e
crises causadas pela DF. As dores s6 aparecem quando faz esfor¢o fisico e 0 que mais
apresenta como sintomas no caso dela, sdo as infecgcbes. O que mostra mais uma vez a
variacdo da doenca e seus sintomas.

As criancas que ja passaram pelas chamadas crises lembram de muitos momentos,
mas sempre narram as mais marcantes, que normalmente é a que mais lhe afetou. Segundo

Tiana:

Eu lembro de varias. Tem uma que pra mim ela foi muito louca, sabe? Porque a
gente tava, a gente ainda néo tava nesse apartamento. A gente tava aqui, mas a
gente tava em outro lugar. Ai que numa noite, a TPM tem dia que vem, a gente
tava numa noite e eu comecei a sentir. Quando eu comeco a sentir, eu ja sei que
vem. Quando comega assim, sabe? A me incomodar. Ou as vezes é s6 um jeito
assim. Mas ai na maioria das vezes é quando vem, mas ai demora pra vir. Mas
quando vem, vem assim, muito forte. Entdo dessa vez ai eu tava sentindo assim,
ai eu comecei a chorar, ai eu chamei minha mée e ai a gente foi pra Unimed.
Chegando 14 assim, me examinaram e eu chorando, né? Me deram um remédio
assim e eu fui pra casa. Cheguei em casa ai eu pensei que eu posso dormir. Eu
deitei, comegou a vir a dor forte, forte, forte. E ai eu fui pro hospital, ai foi
quando a... foi nesse... foi nessa vez que a mamde falou que praticamente ndo
sabia 0 que fazer, que teve que ligar pra minha médica mesmo e tudo mais. E ai
foi nesse, por causa que quando veio a dor forte, eu tive que internar na Unimed,
que ai eu fiquei 4. E também tem uma outra que €, é... como minha mae a gente
trata em casa, eu ndo vou muito pro hospital. L& no Rio Grande do Sul eu ia, mas
aqui eu fico em casa. Ai dessa vez eu fiquei em casa, que é... eu tava assim na
cama e eu ndo conseguia jeito, sabe? E ai eu tava na minha cama assim, dormindo
sozinha... E ai eu comecei a sentir, eu ficava me ajeitando, porque quando eu
sinto, eu ndo acho posigdo pra ficar. Em qualquer posicao que eu fique... S6 agora
que eu nessa Ultima vez, que foi esse ano minha crise, eu tive uma esse ano que
eu tinha comprado uma bola, que é aquelas bolas grandonas. E ai minha mae
colocou assim em mim, que eu fiquei de brugos nela. Eu fiquei assim, né? E ai eu
consegui dormir assim, consegui dormir na bola e depois minha méae me pegou e
me colocou na cama, porque sendo eu ndo consigo dormir. Eu fico assim, toda...
entdo é de madrugada, minha irmé fica dormindo, meu pai fica dormindo e as
vezes ndo. E minha mée fica comigo. Eu boto a TV e ela fica ali. Eu fico
chorando, chorando, chorando e ela fica fazendo massagem e tudo mais. Se eu
ficar de brugos, pra mim é melhor. Se eu ficar assim, pra mim é melhor. E é...
Entdo dessa vez eu tava assim, entdo eu chamei minha mée e ela falou: ih, vai
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comegar. E ai eu comecei a tomar remédio ja antes, por causa que ele nao
aumenta a crise, né? E ai ela me deu, mas doeu muito até eu fiquei quase uma
semana sem ir pra escola, descansando assim e era 4 remédios que eu tomava
assim, de 2 em 2h eu tomava e ai eu ficava com febre, eu ja tive febre também, eu
ficava em casa. E ai minha mée nao ia pra academia, ela ndo fazia nada, né? Mas
quando eu tenho crise é assim. Dessa vez eu fiquei s6 um dia assim, eu acho sem
ir na escola por causa que ai eu tive nesse dia, e no outro eu ja tava bem, sabe? S6
esperei mais um dia pra eu ver se ia continuar tudo normal, pra eu ter certeza que
eu ndo ia mais sentir nada e ia continuar tudo normal. S6 aconteceu dessa Ultima
vez. Foi de noite ja e eu ndo consegui, comegou a doer muito assim, mas eu
pensei que era SO uma ma posi¢do, s6 que ai eu fui arrumando e ndo foi passando,
ai eu falei pra minha mée e ai a gente ficou, eu fiquei tipo umas 3h me
contorcendo de dor, chorando, chorando, chorando... Mas ai depois eu deitei na
bola ai passou (TIANA).

Nessa narrativa Tiana demonstra a intensidade da dor que sente nos casos de crise e
todas as sensacOes vivenciadas por ela. Demonstra também conhecimento sobre o uso de
medicamentos nesses momentos, 0s impactos da mesma na vida dela, da sua mée, e como a
experiéncia da mesma, em acompanhar a doenca dela ajudou na melhoria. O que demostra
que a crianga sente a chegada da “dor” e da “crise” e sabe como isso vai afetar a vida
familiar e sua vida escolar, que € conhecimento adquirido pela experiéncia.

A dor é 0 que marca a crise e esta constantemente presente nos dialogos. Segundo
John: “Eu ja tive uma dor aqui (colocou a mao na barriga), que ndo foi tipo uma dorzinha
normal que logo passa, ndo. Eu fui até pro hospital, do hospital essa dor também néo deu, ai
eu fui pro HU. No HU que conseguiu”. O irmao, Virgil, disse que ndo lembra das crises,
mas ele fala dos seus momentos no hospital, ele ndo liga a palavra crise as internacées, por
exemplo. Mas John, j& faz essa associagdo e contou sobre uma das crises enfrentadas pelo
irmé&o:

Ele teve... Foi ano passado no més de... Parece que foi no més de agosto. Nao me
lembro qual foi 0 més ndo. Ele tava normal, ai comecgou a ter febre. Depois essa
febre foi baixando, depois voltando... Ai Virgil teve um dia que ndo queria fazer
nada, s6 deitado e enrolado. Ai ele tava queimando de febre, ja era umas... Que
hora era mesmo, mae? (Também ndo lembro...) 9 hora... Ai mae foi falar com as

doutoras, que disse: Arruma as coisas ai e va pro hospital, pegue a ambulancia e
venha imediatamente pra ca. Ai ele foi pra I4 e é s6 isso que eu sei (JOHN).

A crianca ja desenvolveu um conhecimento/saber sobre a doenca e sua manifestacdo
em forma de dor, crise e ele acrescenta febre, entdo diante disso fica quieto. Ele ndo sabe
mais sobre essa crise porque ele ndo foi acompanhar o irméo, os pais que foram. Mas, ao
tocar nesse assunto, Virgil relembrou do acontecido, mas sua lembranca néo foi da crise ou
algo relacionado a doenga, foi sobre o enfrentamento da dificuldade de acesso ao hospital

“Eu também sei de outra coisa quando foi isso. Mae avisou que o... é... a ambulancia tava



quebrada, ai gente teve que ir no carro” (VIRGIL). Desencadeada essa conversa, mais
coisas foram sendo colocadas, como:
Me lembrei de outra: Ano passado também, ja em dezembro a gente faltou 1
semana de aula por causa que a gente tava tipo com.. tipo gripado. Ai um dia eu
tava com febre, mae foi botar o termémetro nele (Virgil) ai eu pedi s6 por
brincadeira, s6 pra ver também ai deu também febre, ai a gente foi logo pro HU,
porque a gente... Perai, ndo! Teve o aniversario de Virgil no tltimo dia de aula, ai

depois da viagem, no outro dia que a gente foi pro HU e ficou internado. Virgil
foi... N&o, eu fui 10 dias e Virgil... E... 7 (JOHN).

Sempre que o irmdo (John) fala de algo que lembra, Virgil relembra e faz colocagoes,
nesse caso ele discordou do irmao na quantidade de dias: “Néo! E... 7! Nio, foi 8. Num ficou 2
dias a mais?” (VIRGIL), o irmao reconhece “Foi 3, porque eu sai na segunda, tu saiu na sexta.
Ai, oh: segunda, terca... segunda, ai domingo e sexta. Entdo é 3 dias. 10 - 3 = 8... 8 ndo, 7!”
(JOHN).

Outro aspecto indicado pelas criancas nesse enfrentamento foi a percep¢do da
necessidade de exames de sangue, ambos falaram que ndo gostam de fazer o exame e nédo
gostam porque ndo conseguem ver o sangue. E sobre isso John pontuou: “Eu espero que nunca
mais eu faga” e Virgil “Do61!”. John ainda acrescenta: “Oxe, no hospital em dezembro eu levei
14 s6 nesse mesmo lugar. 14 ndo, 14 furadas de soro. 14 ndo, |4 vai... 7 de soro e 7 que é assim,
de... s6 tirando sangue. Foi 7 quase no mesmo lugar”. O que as criangas colocam, ¢ que além da
dor causada pelas crises, outras coisas exigidas nesse contexto também causam dor, como a

retirada de sangue para realizacdo de exames.
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Figura 9: Demonstracgéo da crise por John

0308
a3

Fonte: Crianc¢a de 9 anos (desenho tematico)

Sobre o desenho feito pela crianca, explicou:

Esse daqui é quando eu tava no hospital, e eu tava levando soro aqui assim... [E
esse pontinho vermelho?] Aqui? E aquela coisa, que tipo bota pra ndo sair do
lugar, porque se ndo colocasse, ele ficava saindo, Ai eu fiz laranja, porque branco
ndo ia dar pra saber que aquilo era tipo esparadrapo, [O soro é por causa da
doenca?] E, foi mais em dezembro que eu fiz. O soro aqui t4 pendurado no
hospital onde vai descer (John).

A conversa sobre o desenho fez a crianca lembrar de outros momentos no contexto

hospitalar:

Teve um dia que eu tomei um soro pesadao, que eu fiquei assim, oh... Eu fui
fazer um exame assim, oh... O médico mandava eu deitar e eu: 6 médico, eu ndo
posso deitar agora ndo, vai que eu durma... Ai ele mandou eu deitar e eu dormi.
Eu deitei assim, ai eu comecei a fechar os olhos, fechei os olhos, ai eu passei
mais ou menos quantos minutos, mae? So6 sentado numa cadeira... S esperando o
médico. (Acho que uns 30, viu?) 30! (John)

68



69

2.6 APRENDENDO O AUTOCUIDADO

O autocuidado é colocado por Longhi (2015) como relacionado ao que se faz por si
mesmo, e é nesse sentido que 0s pais, responsaveis ensinam para as criancas e adolescentes,
pois esse processo que vai durar por toda vida. Em outras palavras, o autocuidado permite
ao individuo “adquirir um habito positivo em relagdo a sua doenga” (ARAUJO, 2007, p.
240). Outra visdo sobre o autocuidado é colocada por Correa (2011) e complementa o que
foi dito pelos outros autores:

El autocuidado se refiere a las practicas cotidianas y a las decisiones sobre ellas,
que realiza una persona, familia o grupo para cuidar de su salud; estas practicas
son ‘destrezas’ aprendidas a través de toda la vida, de uso continuo, que se
emplean por libre decision, con el proposito de fortalecer o restablecer la salud y

prevenir la enfermedad; ellas responden a la capacidad de supervivencia y a las
practicas habituales de la cultura a la que se pertenece (CORREA, 2011, p. 3).

O que é colocado por esses conceitos € o que acontece no caso das familias
estudadas. Os pais/responsaveis usam diversas formas de ensinamento do autocuidado para
que as criangas e os adolescentes adquiram conhecimento do que fazer e ndo fazer para
prevenir as crises, as dores ou a piora nos quadros da doenca. E por ser uma doenca de toda
vida os cuidados também precisam ser de toda vida. As formas de ensinamento do alto
cuidado aparecem das seguintes formas:

Isso é muito assim, ah eu quero fazer tal coisa, filha ndo pode, mas porque? Ela ja
estd na idade que ja ndo basta dizer ndo, tem que, ela vai querer saber. Ndo pode,
vocé tem que tomar &gua, reforcando, reforcando... Entdo hoje em dia ja t&
internalizado: Néo, filha, faca assim. Mas, tem outras coisas que ela ja somatizou,
ela tem que na escola, a escola que ela frequenta tem ar condicionado nas salas

até uns amiguinhos usam quando sente frio, j& ela tem a obrigacdo de usar
(casaco) (SAFIRA).

Na maioria dos ambientes é assim, reparticdes puablicas ou shopping. E gelado
demais, entdo quando a gente vai com ela em um lugar desses, como a escola, ela
tem que usar dentro da sala de aula um casaco, quando ela sai da aula tira, mas
dentro da aula, bota casaco. E no cinema é casaco e calga (RUBI).

Essa familia usa do ndo e do porqué para ensinar o autocuidado. A percepcao de que
lugares frios podem piorar o quadro da doenga nem sempre foi dito pelos médicos, muitas
vezes é a experiéncia dos pais ao perceber quadros de piora em determinadas situagdes que
faz com que eles evitem determinadas coisas quando estdo pertos e ensinem para quando

estiverem longe.

Al eu disse: Gerald, se vocé ndo faz as coisas certas eu ndo to reclamando, se eu
reclamar é chamar atengdo e orientar vocé as coisas que é pra fazer, se ndo quer
ser chamado atencdo entdo faca as coisas certas, por exemplo: o remédio dele fica
ai nesse armario, ai eu digo: comece a ter sua autonomia de todo dia tomar seu



remédio sem eu ta pedindo, vocé num sabe que tem que tomar o remédio? o
Hydrea e o acido folico, todo dia (JASPE).

No caso desse adolescente, receber reclamacdo é algo que para ele ndo soa bem,
entdo a tia busca outras palavras para Ihe ensinar que o remédio é de uso continuo. Visto
IS0, ele precisa ter a atencdo de tomar todos os dias sem que precise estar sendo orientado

a isso.

Ja John... John agora ja vai fazer 10 anos e ele ta querendo ser rebelde. Ta
querendo fazer o que quer. Eu digo: John, tu ndo pode. Pois ele gosta muito de ta
de short... Ele € intrigado em t& de calca... Eu digo: John, veste uma calca. Ai ele
diz: Eu quero vestir um short. Ele é muito teimoso (JADE).

O que percebemos com o autocuidado € que a forma de ensinar muda de acordo
com a idade, quando se trata de uma crianga menor os pais nao falam diretamente sobre
isso, mas mostram através das restricbes o que eles podem ou ndo fazer. Com as criancas
maiores, 0 ensinamento precisa ser justificado para que a crianga aprenda e tenha motivos
para se cuidar, de modo que na adolescéncia a palavra “independéncia” comeca a surgir da
parte do pais. Essa categoria mobiliza a cobranca de ter que desenvolver o autocuidado para
que ndo precise mais de cuidados, para evitar crises e hospitalizacGes.

No caso de Tiana, a necessidade da independéncia surgiu para ela com o nascimento
da irma, “A Tulipa, que como ela ¢ mais pequenininha, precisa mais de um pouco de
atencdo, entdo eu tenho que ser mais... [Independente?] Isso!”. Entdo, a mesma informou
gue muita coisa ja faz sozinha, de arrumar o cabelo até o uso das medicacOes diarias.
“Tomo, toda noite [Vocé mesma que sabe horario?] E, eu sei que eu ja t6 comegando a
ficar com sono assim, que eu ja vou deitar, eu ja vou 1a e tomo” (TIANA).

Em conversas com as familias, o autocuidado fica nitido com o uso dos
medicamentos. Quando criancas pequenas, os pais ou familiares cuidam disso, quando
ficam maiores eles ensinam os horarios € nome dos remédios, e quando adolescentes,
esperam que esse cuidado passe a ser autocuidado sem que Ihes dé qualquer preocupacéo

quanto a isso. Depois dos medicamentos, a hidratagdo é o autocuidado mais ensinado.

2.6.1 Hidratacédo

A hidratacdo é um fator de grande importancia para manutencao da salde dos acometidos

pela DF, de acordo com o0 manual de diagndstico e tratamento de Doenca Falciforme:

[..] individuos com doenca falciforme sdo particularmente susceptiveis a
desidratacdo devido & incapacidade de concentrar a urina com consequente perda
excessiva de &gua. Assim, a manutencdo de boa hidratacdo é importante,
principalmente durante episodios febris, calor excessivo, ou situagdes que cursem
com diminuicdo do apetite (MINISTERIO DA SAUDE, 2002, p. 44-45).
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Sendo assim, existe muita orientagdo principalmente por parte dos profissionais de

salde para que o consumo da &gua tenha uma atencdo maior. Tendo em vista essas

informacdes, 0s pais e responsaveis passam para as criancas e adolescentes.

Ai eu digo a ele da importancia da hidratacdo. Ele leva uma garrafa dessa dai pra
escola, de 11, ele tinha de 500ml mas eu disse ndo, de 500ml ele ia ficar enchendo
varias vezes, entdo Gerald tu leva de 11 e tu tem que tomar 3 garrafas dessa na
escola. Ai ele leva, se ele cumpre, eu nao sei, mas que eu pego no pé dele, eu
pego muito. Ele tem muito ictericia, entdo eu fico: Gerald tem que tomar duas
garrafas dessa, ai quando eu olho ja é meio dia e a garrafa ainda ndo acabou, ta
pela metade ainda, ai ele: Titia eu, to tomando &gua, titia. Eu vou estourar minha
barriga, e num sei o que... Ai eu disse: Gerald, se vocé tivesse tanta atengdo com
a dgua como vocé tem com essa porqueira do seu telefone, vocé ja tinha acabado
essa garrafa e ja tava na segunda. Ai ele fica, ai eu: olha, Gerald, como teu olho ta
amarelado hoje... — Mas titia, eu to bebendo agua eu tenho culpa que meu olho
fica amarelo, eu ndo tenho culpa ndo, que eu bebo agua, bebo agua. Tem dia que
t4 muito, ai eu digo: olhe, Gerald, bote no seu juizo que quando ta quente a gente
fica diretamente suando, vocé vai ter que beber mais dgua do que vocé bebe todos
os dias, sendo seu olho vai ficar muito amarelo (JASPE).

As vezes ela fica com o olho um pouquinho amarelo, porque a agua as vezes
também deixa, né? vive nos cardo dentro de casa. Ndo toma, ndo gosta de tomar
agua. E é o que ela é mais pra tomar... Ai eu falo. Digo que ela tem que tomar
bastante agua, porque ela ndo toma. Ela leva uma garrafinha pequenininha pra
escola, tem dia que volta com ela (ESMERALDA).

A gente esta sempre batendo, tem que tomar bastante gua, se ela ndo gosta entdo
tem que esta sempre, sempre, reforcando (SAFIRA).

Os adolescentes (Gerald e Jasmine) estudam em escola integral, por isso a

preocupacdo de tomar agua no ambiente escolar, por ser um lugar onde 0s pais e

responsaveis ndo podem acompanhar o consumo. Essa preocupacéo € ainda maior por saber

que eles ndo gostam de tomar agua. Sobre isso, os adolescentes afirmaram: “Nao gosto,

mas eu tomo e encho da escola e em casa” (JASMINE). E Gerald, relata:

Como |4 (escola) ndo é climatizado e nem tem ventilador, ai fica puxado por
conta do calor. Ai tem sempre a questdo da desidratacdo, tem que beber muita
agua, tem que beber 3 litros de agua por dia. De 3 a 4 litros. Se ndo posso ter
crise, fico com o olho muito amarelado. Levo minha garrafinha de 11 e encho 14 é
pro meu bem, sendo tem que ir pro hospital. E eu ndo gosto (GERALD).

Uma coisa comum € o ndo gostar da agua, mas a falta dela é uma preocupagéo geral

dos pais porque “piora” o quadro das criangas e adolescentes, e esse temor da “piora” faz

com que eles tenham atencdo no consumo. Alguns pais desenvolvem estratégias para que as

criangas ou adolescentes consigam consumir a quantidade adequada de agua por dia, como

dito por esta crianca:

Meus pais chamavam muito atencdo porque eu nao gosto de tomar agua, porque
eu gosto de coisa que tem gosto, sabe? Entdo se botar tipo uma agua aromatizada
com um pouquinho de limdo eu gosto, mas agua assim natural eu ndo gosto
muito. As vezes eles ficam me chamando e dizendo: Vai tomar agua! Ai eu vou,
sabe? Mas aqui em casa por vontade assim, eu ndo tomo (TIANA).
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De acordo com as falas, a ictericia®’, que é aparece como olhos amarelados, é uma
das coisas que mais incomoda. O que percebemos além das falas usadas, existe o incbmodo
que estar com os olhos amarelados por ser algo visivel, que algumas vezes chama a atengéo
dos que convivem com 0s acometidos pela doenca. Estar com os olhos amarelados causa
implicacbes na vida social dessas criangas e adolescentes, principalmente no ambiente

escolar, como veremos posteriormente.

*? Isso acontece “Devido ao encurtamento da vida média das hemécias, pacientes com doengas falciformes
apresentam hemdlise cronica que se manifesta por palidez, ictericia, elevacdo dos niveis de bilirrubina
indireta, do urobilinogénio urinario e do numero de reticulécitos” (MINISTERIO DA SAUDE, 2002, p. 12).



CAPITULO 11l - “SA0 UMAS COISAS QUE EU PASSO E QUE EU SINTO”*:
CONCEPCAO DA DOENCA PELAS CRIANCAS E ADOLESCENTES

Eu sou pequeno, me dizem,
e eu fico muito zangado.
Tenho de olhar todo mundo
com o queixo levantado.
Mas, se formiga falasse

e me visse la do chao,

ia dizer, com certeza:

— Minha nossa, que grandéo!
(Pedro Bandeira)

A concepcdo da doenca por parte dos adolescentes aparece em situacdes bem
opostas. Por exemplo, em um caso de aceitacdo da doenca que faz com que o adolescente
naturalize a vida que leva, mesmo que associe algumas restri¢des a ela. Por outro lado, uma
negacdo da doenca que faz com que a adolescente veja a doenga como limitante da vida
social. A percepcdo limitante do primeiro aparece no discurso do adolesceste quando se
refere algumas atividades do seu cotidiano, como o fato de ser coroinha na igreja catélica
“Porque, como eu fico muito tempo em pé, umas meia hora dependendo da celebragdo, ai
fica doendo aqui, do lado da coluna. Eu sinto, quando tenho, eu sinto dor na barriga e dor
do lado da coluna. Por isso eu quero deixar de servir” (GERALD).

Além disso, ele fala como foi sua infancia e seu processo de socializacdo. Segundo
ele, passou a infancia sem sair de casa, nem para brincar na rua, a tia interfere nesse
momento e justifica com o cuidado em relacéo ao esforco fisico, e que no ambiente interno
da casa ele brincava com os brinquedos que ndo exigem esforc¢o fisico, como com carrinhos
e cubos de montagens. Mas a aceitacdo em relacdo a doenca, faz com que ele nao se prenda
as restricdes tidas na infancia e que esta vivendo na adolescéncia, segundo ele: “Mas tipo,
tem coisa que eu posso me divertir que € 0 mesmo nivel do que eu ndo posso fazer, tipo um
computador e um celular” (GERALD).

O adolescente ainda afirmou que sabia sobre a doenga e demostrou conhecimento
sobre o fator genético, “tem uma célula em formato de foice, por isso 0 nome é anemia
falciforme” (GERALD), e sobre isso afirmou: “Se Deus quis assim, né¢? Eu nao tenho culpa
de ter essa doenga” (GERALD). Entdo, na visdo dele a doenga foi permissdao de Deus e por
esse motivo ele tem que aceitar. Neste caso, recorrer ao pensamento religioso representa

acionar um valor socioldgico que atua na aceitacdo, nesse caso, da doenca.

% Dito por Tiana.
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Quando questionado sobre as preocupacodes futuras, ele disse que ndo tem nenhuma.
Na perspectiva dele, se o tratamento for feito e os cuidados seguidos, ndo existira

complicacdes. Ele entende também a variacao da doenca:

Porque nem sempre a mesma doenca vocé pode ter é igual o do outro, porque
tipo, tem um nivel de agravamento. A minha vamos supor que é um nivel médio,
a de Lirio® é um nivel mais grave. Por isso que ele tem que beber [4gua] muito
mais do que eu, ele disse que toma de 5 a 6 litros ao dia. Tem vez que eu ndo
aguento muita dgua, sé aguento 4 litros, 5 no maximo (GERALD).

Ou seja, ele relaciona o agravamento a quantidade de agua que precisa ingerir.
“Beber ou tomar agua” ¢ uma coisa que ele ndo gosta na doenga, como ja dito acima.
Segundo a tia, ele sempre diz que vai “explodir” de tanta dgua, realmente ele confirmou
esse discurso e diz que a relagdo dele com a agua é de “s6 tomar muita para nao ter mais
problemas ¢ ndo precisar internar”. Ele ndo é o Unico a ndo gostar de tomar/beber agua
como ja foi demonstrado. As criangas entrevistadas também nao gostam.

No caso da adolescente Jasmine, quando questionei sobre a doenca, ela falou que
tem uma vida normal. Para ela, a DF ndo interfere em nada, “nem parece” € o termo usado
por ela. E reclama das idas aos médicos, “ah, de ta indo toda hora pra médico”. Disse
também que ndo gosta de fazer exames e ja questionou varios médicos sobre as
possibilidades de cura, e a resposta que ela ndo gostou de ouvir é: “Disse que ia ser pro
resto da vida”. A negacdo da doenca faz com que a adolescente ndo queira tomar os
medicamentos. A justificativa usada por ela foi os horarios dos medicamentos que eram
ruins, porgue coincidia com o horario em que ela estava na escola.

Diante disso, a adolescente parou de tomar os remédios até que a sua hemoglobina
baixou, 0 que nunca tinha acontecido antes. Posto isso, quando interrogado sobre o
acontecimento com a adolescente, ela falou inicialmente que foi esquecimento e depois
afirmou: “Eu tive vontade de ndo tomar mais ndo, mas...” entdo questionei sobre ela nao
gostar de ter a doenca, a resposta foi positiva, “E. Mas eu vivo bem assim, s6 que por mim
eu nao tava tomando esses remédios”. A adolescente tem uma visao de vida normal apesar
da doenga, e o que falta para ela reafirmar isso, é ndo fazer mais o tratamento e continuar
bem. Sobre suas relagfes sociais, no que se refere a amizades a adolescente pontua: “elas
ndo sabem e eu também, tipo... Nao quero falar” (JASMINE).

Ja Tiana, tem uma visdo da doenca no que se refere aos efeitos das medicacdes:

Meu cabelo demora a crescer por conta da medicacdo que eu tomo, entdo eu ndo
corto muito o meu cabelo. Eu gosto de cabelo grande. Quando eu era

24 Nome ficticio.
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pequenininha, meu cabelo era bem grande. Depois que eu comecei a tomar a
medicagdo, ele ficou bem curto, entdo como ele seca mesmo, ele fica assim, oh...
Aqui ele fica assim. Mas eu gosto muito do meu cabelo (TIANA).

Mesmo que o uso do medicamento seja visto como algo normal para crianga, como
ela coloca “pra mim ¢ normal, como qualquer outra pessoa tomaria, sabe? Entdo eu ndo me
importo tanto. Muita gente pergunta: Ah, por que tu toma? Que toda vez eu tenho que falar,
que ndo incomoda” (TIANA).Os efeitos do uso continuo do medicamento sdo notados por
ela. A crianca normaliza a convivéncia com a doenca, mas tem conhecimento dos impactos
que ela tem sua vida.

Outra viséo sobre o uso do medicamento foi relatado por John:

De outras vezes eu ficava com uma agonia, ai mée disse: Tem que tomar remédio
pra sair logo [Do hospital]. Ai mée chegava: tome de volta. Mas tinha vezes que
eu precisava da ajuda de mée, porque tava muito dura assim pra eu tomar de uma
vez. Ai mae destrancava assim, tipo pra ficar mole ai eu tomava. Porque teve um
dia que chegou a médica de 2h da manha [Pra da remédio?] Foi, ai pai tava
comigo... Ndo, minha tia. Ai eu ndo queria tia, ai tia foi chamar mée, ai quando
mée chegou, que eu tive que tomar (JOHN).

Virgil também falou sobre o uso de medicamentos, disse que ndo gosta de tomar
remédio, s6 dos docinhos, e complementou “Em casa, mas no hospital tem que pegar dgua,
porque em casa é... eu peco ou um chocolate ou uma pedrinha de agticar” o irmao interfere
“Oxe, quando ele tomava dipirona, porque ele tava muito doente, ele pegava olha o
tamanho da pedra [De agucar?], sim, pra botar na boca”. O uso de algo doce ¢ uma
estratégia desenvolvida por essa crianca para facilitar a ingestdo de medicamentos. Outra
coisa pontuada, ¢ a visdo de “muito doente” que uma crianca tem sobre o estado de satude
da outra, para ele chegar a estar assim, a crianca precisa estar acamada, com aspecto de
fragilizada e com febre.

Em alguns casos assim que questionado sobre a doengca com a crianga, mesmo sem
terminar a frase ou falar o nome da mesma, a resposta foi: “essa doenga ¢ chamada anemia
falciforme, que a gente ndo pode sentir muito frio, ndo pode comer coisa gelada e nédo
pode... quer dizer, pode comer coisa gelada, mas em pouca quantidade” (JOHN). Entao a
percepcdo dessa crianga sobre a doenca é voltada as restricdes causadas pela DF. Isso se

confirma ainda mais quando questionado:

[E 0 que vocés acham de viver com essa doenca?] E mei ruim. Eu ndo gosto
(JOHN). Né&o! (VIRGIL). Porgue se a gente ndo tivesse essa doenga, a gente ia
poder tipo... comer mais coisa gelada, tomar banho com agua gelada. Fazer um
monte de coisa. Sair pra rua e tomar banho de chuva (JOHN). [Vocés tém
vontade de tomar banho de chuva?] eu nunca tomei (VIRGIL). Mas eu tenho
vontade (JOHN).

75



O banho de chuva aparece como sendo um desejo das crian¢as que ndo pode se
efetivar por causa da doenca, ele também aparece na fala de Tiana “Eu queria ter a
sensagdo de poder tomar banho de chuva”. Essas limitagcdes sdo as percepgdes que as
criancas tém sobre a doenca.

Nos casos em que as crises sdo mais presentes, as criangas acabam passando muito
tempo no ambiente hospitalar e isso implica em sua vida social. Mas, os hospitais tém se
tornado atrativos para as criancas, e com isso tem causado menos impacto na vida delas. A
mée falou de um Natal em que os filhos estavam hospitalizados. As criancas, nesse
contexto, acharam bom estar no hospital pelo que o ambiente tinha proporcionado a eles,
como vaérias visitas de Papai Noel, foram chamados para montar &rvore de natal, teve
musica, teve festa e ganharam presentes, segundo John: “Foi essa cama s6 de brinquedo
que eu ganhei”.

Nessa internacdo, os trés estavam nessa situacdo, mas s Virgil precisou permanecer
no hospital, por ser uma época festiva ele ndo se importou em permanecer naquele local,
segundo ele “La tem um monte de brinquedo legal” (VIRGIL). John também falou sobre o
hospital, ele disse “Eu ja fiz amizade 1a” (JOHN), ainda acrescenta: “Ai Virgil saiu, ai um...
ai... teve um menino que ganhou um domind de brinquedo. Tipo domind. Ai ele me
chamou pra brincar, a gente brincava, brincava, brincava... A gente s6 parava de brincar
guando tipo era hora do almogo ou era hora de dormir...” (JOHN).

Entdo, o hospital tem modificado sua ambiéncia para receber as criancas, de modo
que, além de ser atrativo para as criangas no sentido de presentes e brinquedos, também é
um lugar para fazer novas amizades. Segundo a mae (JADE), se referindo a Virgil:

Ele também j& tem muita sorte, de vez em quando que a gente t4 14, ai chega o
médico e diz: antes de eu sair de casa hoje, meu filho me chamou e disse "papai,

tome esse carro e dé a uma crianca do hospital”. Ai ele disse: Assim que eu vi, eu
lembrei logo. Peguei o carro e trouxe (JADE).

Percebemos entdo que o hospital é visto de duas formas por essas criangas, um lado
bom e um lado ruim. Virgil diz que ndo gosta do hospital, mas gosta de ganhar presentes.
John pontua “E... Ruim, ruim e bom” e explica “Ruim ¢é porque a gente leva soro, outro
ruim é porque tira sangue da gente. E o bom, é porque a gente falta aula e vai pra
brinquedoteca” (JOHN).

Eles também néo relacionam a indisposi¢do ao seu estado de saude, o que notamos é
que as criangas quando séo internadas, ndo tem a visdo de debilitacdo do corpo. A este

respeito, John coloca: “Ai também eu pegava um pouquinho no tablet, eu ndo sentia
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vontade de jogar, s6 queria ficar deitado na cama assistindo”. Essa indisposicao € vista pela
crianca como falta de vontade de brincar e ndo como consequéncia do seu estado de saude.
E até nesses casos o hospital aparece como um lugar acolhedor, “tem uma TV no meu
quarto, que eu fico, que ja ¢ do maiorzinho” (JOHN) e o outro complementa “Todos os
quartos tem TV” (VIRGIL). A mae ainda contou que em uma das internagdes, Virgil queria
dormir uma noite a mais no hospital, e uma das coisas que motiva a isso € a brinquedoteca.

Outra coisa que essas criancas pontuaram foi a relacdo com os profissionais de
salde, eles percebem que a doenca faz com que precisem de algumas especialidades, entdo
foi questionado sobre a relacdo deles com os profissionais de salde, e as respostas foram:
“tem um chato que s6. Tem uns que ¢é chato do pé até a cabeca” (JOHN). E segundo Virgil
“Tem um que ¢ bom, que ele s6 faz uma coisa pro catarro sair. Tipo faz massagem, mas ¢
pra um catarro que tem dentro da gente sair.” John acrescenta “Dentro do pulmao”, a mae
(JADE) esclarece “E um fisioterapeuta” e Virgil continua: “Tem que se deitar na cama, ai
ele fica batendo nas costas, ai depois na frente. Fica assim, assim... Ele ndo da inje¢do...”.

Sobre o cardiologista, eles narram que: “. As vezes tem que ir 14 e as vezes ele vai
14 na sala” (VIRGIL) e sobre outras especialidades: “Ele ja ficou na de Raio X, ja ficou
naquela coisa que ele bota no ouvido a na pessoa fica assim... Tem uns povo que fica
perguntando se o cocO td mole, se ta duro. Eu ndo sei pra que, mas eles querem saber”
(JOHN). Com isso, a crianca entende que precisa de varios especialistas para lidar com a
DF, e esse aprendizado se da pela frequéncia de idas a ambientes hospitalares.

No dia da conversa com os pais de Tiana, ela e sua irmé ficaram desenhando, era
tema livre. Mas, quando ela entregou o desenho, observamos que ela colocou no papel a
percepcao dela sobre a doenca enquanto os pais falavam sobre a percepcdo deles. No dia,
por causa da hora, ndo deu para conversar sobre o desenho. No encontro seguinte, foi
levado o desenho para conversarmos sobre ele. Foi quando ela falou que o desenho se

tratava de: “Sao umas coisas que eu passo e que eu sinto” (TIANA).
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Figura 10: Concepcéo de Tiana sobre a doenca
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Fonte: Crianga de 12 anos (desénho livre)

Ao levar o desenho, foi questionado se a crianca queria acrescentar algo antes da
explicagdo do mesmo, entdo ela acrescentou “Quero. E... Tentei fazer um flocos de gelo,
mas ndo deu muito certo. Fiz um mar e coloquei que o mar gelado eu ndo posso entrar”.

Ent&o a explicagdo do desenho, além do mar ela colocou umas neves pois:

Al, é... como eu morava perto de Gramado, a gente sempre tava la.
A gente ganhava tipo assim... ingresso pra ir nas coisas, entdo tinha
0 Snowland que é um espago assim que tem neve pras pessoas
entrarem e tudo mais, sO que ai eu ndo posso entrar e é muito legal,
se eu tivesse a oportunidade, mas eu ndo pude entrar, entende? Ai
eu fico assim [...] (TIANA).

Voltando para o inicio do desenho, ela continua: “Ai eu fiz uma carinha assim,
porque outra coisa ndo d4 pra fazer. Tipo assim... [Chata?] Chateada. A “carinha de
chateada” que a crianga se refere € a primeira, colocada como a reagdo que tem diante das
coisas que ndo pode fazer, e explica: “E, coisas que eu ndo posso fazer, tipo assim... tem
lugares gque eu ndo posso ir por causa que € muito frio e eu ndo posso pegar o frio. Ai eu

fico pensando assim: Ah, eu queria ir... Chateada!”.



Sem nenhuma exigéncia no quesito ordem sobre o desenho, a crianga continua
explicando: “Gosto, eu amo o sol. Agora aqui eu posso ir pra praia, posso ir pra piscina...”.
Ja a “carinha chorando” ¢ porque “De vez em quando eu tenho uma crise de anemia,
porque déi muito, muito, muito, muito... Entdo eu coloquei isso também. E viagens que eu
nao posso fazer” sobre as viagens, acrescenta:

Al essa carinha é porque viagens em algum lugar que eu nunca vou poder ir, mas
é... vamos dizer, agora vai vir minhas férias, que eu vou ficar... Vamos dizer que
eu entre em junho, dia 26, ai eu fico julho e em agosto volta as minhas aulas. E ai
nessa, nesse periodo, em Porto Alegre, que € um lugar que eu gosto de ir, né?
Porgue é minha cidade e tudo mais, eu ndo posso ir porque 14 vai ta frio, entdo eu
ndo posso, eu tenho que ficar aqui. Tipo assim... 1 més e pouquinho em casa, eu
ndo posso ir pra la... a gente pode até ir pra praia e tudo mais, né? Porque eu
gosto muito, mas ndo é a mesma coisa de ir pra Porto Alegre, por causa dos meus

familiares que estdo 14, né? E tudo mais... Ai por isso que eu coloquei que véo ter
viagens que eu ndo posso ir (TIANA).

O desenho feito por essa crianca diz muito sobre sua percepcdo sobre a doenca e as
implicacdes que ela causa em sua vida cotidiana. A mudanca de cidade para sua melhora,
permitiu que ela pudesse ter menos restricdes, mas ainda ha muitos impactos em sua vida
causados pela DF.

Mais dois desenhos foram produzidos nesse sentido de demonstracdo da percepcao
da crianca. Ambos foram feitos no mesmo momento, em uma conversa coletiva, o de
Virgil:

Figura 11: Representacdo da Doenca Falciforme por Virgil

Fonte: Crianga, 7 anos (desenho tematico)
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Virgil falou que ia desenhar seu sangue e comecou a fazer a bola, quando o irméo
cochichou em seu ouvido falando que ndo era assim, que o sangue era em forma de banana.
Na hora de explicar o desenho, Virgil comecou falando que esse seria ele e sobre sangue
“tu num sabe que nosso sangue é€...” percebendo o esquecimento do irmao, John falou
“Igual a banana”. A forma mais facil de associar a sangue foi a banana que segundo ele, foi

uma médica que ensinou.

Figura 12: Representacdo da Doenca Falciforme por John

Fonte: Crianca de 9 anos (desenho tematico)

A explica¢do dada por ele foi: “Eu desenhei aqui, eu na eleicdo, com a blusa do
Neymar. Ai eu fiz aqui um traco amostrando o0 nosso sangue, que ndo é um sangue igual
aos outros, ¢ um sangue que ele parece tipo uma banana” (JOHN). As criangas mostram
que sabe o que lhes diferenciam e o que causa tantas complicag0es na vida deles, o sangue
é pontuado. Enquanto as pessoas com DF esse formato de foice/banana, as pessoas sem a

DF tém um formato arredondado e € isso que eles mostram.



A caracteristica da doenca que predomina nas falas e nos desenhos das criangas é o
sangue, que justifica no caso da DF por ser uma doenca genética. Ter um sangue “que ndo é
um sangue igual aos outros” é marcante para as criancas, em outro caso, cOmo 0
apresentado por Diniz (2016), que trabalhou criancas com HIV/Aids, mostra que 0s
desenhos produzidos pelas criangas estudadas, também destacam o sangue, as explicacfes
dadas pelas criangas para mostrar a diferenga que existe em seu sangue séo: “bichinhos” no

sangue e “defeito no sangue”.

3.1 RESTRICOES

As restricdes sao 0 que soa com maior impacto na vida das criancas e adolescentes,
e também é o alvo de maior critica por parte dos acometidos, mas para que tenham uma
vida mais saudavel acabam aderindo a um estilo de vida adaptado a doenga. Ter uma
doencga de toda vida requer disciplina, a vida passa a ser guiada pela doenca. N&o sdo os
pais ou responsaveis que dizem o que deve ou ndo ser feito, é a propria doencga que passa a
reger a vida desses acometidos. Sobre conviver com a doenca, Gerald afirma: “E um pouco
dificil, mas da pra seguir a vida. O Unico problema é que vocé nao pode fazer as coisas que
voceé quer. Tipo fazer esforco fisico, correr de bicicleta e fazer futebol, por exemplo”.

No contexto das criancas, muitas restricbes sdo colocadas, e as vezes a crianga nota
isso em coisas simples. John, por exemplo, como ja dito acima, ndo gosta de usar calca e
blusa com manga, o que lhe é exigido por morar em uma cidade fria. Ele sabe que isso
piora seu quadro, porque quando ndo faz o uso dessas roupas, acorda com dores nas pernas,
mas o argumento usado por ele é: “mas eu ndo consigo dormir! Teve um dia que eu vesti a
roupa assim, eu fiquei a noite todinha acordado. Fui dormir era umas 8h” (JOHN). Sendo
assim, a restricdo que a crianca observa é de ndo poder usar roupas consideradas leves,
como bermuda e camisa regata, diante de um clima quente.

As criangas acabam criando estratégias para vivenciar as restricbes colocadas pela

doenga, como pontuado em uma situagao de banho de piscina:

Ai eu ficava nadando, meu queixo ja assim tremendo. Quando mée chegava
perto, eu...[Para ela ndo ver que teu queixo estava tremendo?] Foi... [Por que?]
Porque se ela visse, ela ia me tirar da piscina, e eu so ia voltar depois do almogo.
E porque eu gosto. Piscina é muito bom (JOHN).

As limitagGes na infancia e na adolescéncia ficam presentes nas falas e so reafirma o

que ja foi dito por Vieira e Lima (2002), nesse processo de adoecimento:

[...] especialmente, a crianga e 0 adolescente tém seu cotidiano modificado,
muitas vezes, com limitagBes, principalmente fisicas, devido aos sinais e
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sintomas da doenca e podem ser frequentemente submetidos a hospitalizagdes
para exames e tratamento a medida que a doenga progride (VIEIRA; LIMA,
2002, p. 553).

No caso dessa pesquisa, as restricdes vdo além das consequéncias causadas pelas
hospitalizacdes, envolve complicacbes na vida social das criancas e adolescentes, e
percebem essa limitagdo em comparar 0 que as pessoas sem a doenca podem fazer e as
atividades que eles ndo podem. No caso de Tiana:

Entdo, muitas vezes que a gente tinha combinado pra alguma coisa e tem piscina,
ai eu levo meu biquini ou coisa assim, ou nem levo porque eu ja sei que vai ta
fria, ai eu chego la e as criangas tdo tudo na piscina e eu tenho que ficar olhando,
sO que eu ndo posso entrar. Ai eu falo com mamae, porque ela ndo entra sem
mim, né? Ai ela fica comigo brincando, ai quando o povo sai, tem umas amigas
minhas que elas vao pra algum lugar que tem piscina e elas sabem que eu néo vou
poder ir, ai elas ndo vdo, entdo eu acho legal, sabe isso? E aqui é o que eu gosto
(TIANA).

Tiana sente menos impacto nas restricdes pelo aparato da mée (SAFIRA) e das
amigas. Esse tipo de empatia aparece como conforto para a crianca que leva uma vida mais

restrita por causa da doenca.

3.2 ESTRATEGIAS DE CONHECIMENTO DA DOENCA PELAS CRIANCAS E
ADOLESCENTES

Os conhecimentos adquiridos pelas criangas e adolescentes sobre a DF, ndo surgem
apenas com a experiéncia da doenca. Assim como 0s pais e responsaveis, eles tém
curiosidade e querem saber mais sobre a doenca, também tém o mesmo interesse, e com
isso buscam informacdes sobre a doenca que os acometem. A busca por conhecimento é
algo muito presente na fala dos acometidos pela DF. E comum querer saber que doenca é
essa que muda tanto a prépria vivéncia em relacdo as outras pessoas.

As estratégias usadas para busca de conhecimento véo de acordo com a experiéncia
gue cada um tem com a doenca. No caso de Gerald, a tia ensina o autocuidado, fala o que
ele pode e ndo pode fazer, mas para ele esse conhecimento € pouco. Como confessou, ele
busca entender como funciona a doenga, como viver melhor com ela, e ele sempre afirma
“procurei sozinho” e como trilha utiliza em particular como fonte a “internet, ler procurar
mais informac¢ao”.

Com Jasmine, a busca pelas informagdes se d& através das consultas. Ela pergunta
sobre a doenca, de modo que as médicas fornecem os elementos que lhe ajudam a compor

um conhecimento sobre a doenca. E, na ultima consulta, ela perguntou sobre a diferenca
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entre anemia falciforme e leucemia. Diante disso ela aprendeu sobre o formato de foice, e
em consultas anteriores:

As vezes eu procuro saber, quando eu vou no médico, assim... Eu ja pesquisei
assim como era a doenca e tal, ai mais pra saber mesmo assim foi mais com a
médica. Eu ja perguntei isso também (sobre cura), ela falou que ndo tinha e que
seria um tratamento pro resto da vida e que eu teria que tomar remédio pra evitar
(JASMINE).

Sobre os conhecimentos adquiridos por Jasmine nas consultas medicas, duas coisas
Ihe parecem ser angustiantes: é o fato de ndo ter cura e a preocupac¢do em um futuro filho
com a doenca. Sobre ter filhos, ela conversou com a médica e ficou ciente do risco de ter
uma crianca com a doenca. O conhecimento da doenca a fez repensar em algumas coisas,
sempre pediu um irmdo a mée, mas em saber que a crianca também pode nascer com a

doenga, mudou essa concepgdo sobre ter filhos e irméos.

3.3 O CHAMADO DESENVOLVIMENTO E A ESCOLA

Quando se trata de desenvolvimento das criancas, o esperado é que seja de forma
saudavel para que possam se desenvolver dentro do que é tido como normalidade. A DF,
nesse sentido, faz com que o desenvolvimento das criangas tenha outro ritmo, e essa
diferenca quando se trata da vivéncia no ambito social, é notada e discriminada. As
literaturas médicas dizem sobre os possiveis retardamentos no desenvolvimento das
criancas acometidas pela DF. Isso se confirma a partir de algumas observacdes feitas pelas
maées:

Quando engravidei de Moana, teve mais 4 gravidez na familia na mesma época.

Nasceram apenas com meses de diferenca, e Moana € a mais atrasada, demorou a
engatilhar, a andar, a falar (AGATA).

Gerald demorou muito pra falar, eu achava até que ele era especial, e assim,
chega me dava ansia, assim quando eu ia para um lugar com ele e ele com 4, 5
anos nao falava direito. Falava umas coisinhas tdo soltas. Ai quando ele saiu da
creche e foi pra escola, ai ele comegou a desenvolver, a questdo da fala, da
coordenagio motora... Mas ele ndo chamava tia, até uns 5 anos ele chamava i4, ia
aga... Ele comecou a andar com 1 ano e 2 meses. Mas a questdo da comunicagdo
de Gerald demorou muito (JASPE).

John demorou, ele falou ele tinha mais de 2 anos quando comecou a falar e a
andar também (JADE).

As criangas e adolescentes ndo se incomodam com essa percep¢do, muitas vezes
nem notam essa diferenga, mas sdo apontados socialmente: “O povo acha que eu tenho 10
anos. Olha assim pra mim e diz: tu tem 10 anos. Eu falo: Nao, eu vou fazer 13” (TIANA).
Isso se intensifica quando se refere ao ambiente escolar. A DF causa muitos impactos na

vida escolar, principalmente no nimero de auséncias e as restrices. Diante disso, a
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comunicacgéo da doenca na escola se torna essencial. E em alguns momentos essa relacdo se

torna algo conflituoso:

[A escola sabe que ele tem a doenga?] Sabe, nesses dias ele: Titia, toda vez essa
diretora fica dizendo a mesma coisa, oh menino tu é tdo pequeno nem parece que
tu é dessa escola, que ja é do ensino médio, ela num ja sabe que eu sou pequeno
porque ela tem que ficar toda vez falando a mesma coisa? Ai ele disse: eu ndo
tenho culpa de ser pequeno, eu sou pequeno por conta da minha doenca. Ai
depois ele disse a titia na escola: eu disse a professora de educacdo fisica que eu
ndo posso ta fazendo exercicio ndo, por conta da minha doenca, ai ela disse que
quer um atestado, ai ele ficava, titia marca uma consulta que eu tenho que pegar
um atestado pra 14, ai ele disse que uma das professoras conhecia a doenca, a
anemia falciforme. Ela disse que conhece e explicou |4, falou pro pessoal
(JASPE).

A falta de conhecimento da doenca geral essa falta de compreensédo que € observada
pelo adolescente (Gerald). Em outros casos, a doencga causa menos impacto. Sendo assim,
no caso de Jasmine “[Na escola, te atrapalha em alguma coisa?] Nao! [Aulas praticas de

Educacao Fisica vocé faz?] “Fago!”, depois reconhece:

As vezes, eu sinto uma dor assim, s6 que ndo no dia, eu sinto depois. E assim, eu
ndo faco muito esforco ndo, porque a professora ndo passa muito exercicio pra
fazer esforco, sabe? No inicio ela tava mandando a gente fazer exercicio e tal, sé
que agora a gente sé faz exercicio rapido assim, e depois ela manda os meninos
jogar bola, que é o que eles mais gosta e a gente vai jogar baleado, essas coisas
(JASMINE).

Em outro caso, a doenga também ndo tem tanto impacto no contexto escola, “Oh, na
escola, pra mim é normal, pra mim ndo muda nada. Pra mim ndo muda muito, eu s6 tenho
que sempre t4 tomando agua” (TIANA). Os sintomas da doenca nessa adolescente, ¢
praticamente nula, isso faz com que ela ndo sinta limitacgdes.

A dificuldade enfrentada pela crianca é no consumo de &gua, ja que € algo que ela
ndo gosta, mas conta com a ajuda de amigas, “Eu j4 até, pra mim tomar 4gua assim na
escola, tipo ficam me lembrando pra mim tomar agua, e eu tomo mais, sabe? Porque assim
eu me lembro, é s6 entre as minhas amigas mesmo, ai eu pego pra elas” (TTANA).

Quanto aos aspectos fisicos do ambiente escolar, o ar-condicionado um ponto citado
por Tiana, mas para que isso ndo se torne uma problematica ainda maior, a crian¢a usa

estratégia como ocupar um local que ndo esteja sob o alcance para ndo ser afetada pelo frio:

Ent&o na escola é normal, como na minha sala o formato é em U, entdo o ar néo
pega em s6 uma pessoa, entdo eu posso ficar em qualquer canto da sala que ndo
pega ar em mim, mas o resto de aprendizado e eu pegar as coisas, essas coisas, eu
sou normal, sabe? (TIANA).

No entanto, sdo as auséncias nas aulas por conta da doenga que mais incomodam,

porque pode interferir na aprendizagem. Como aparece nas seguintes falas:



85

Porque de vez em quando, eles me chamam pra reunido, sabe? Ai semana passada
eu assisti uma, ela tava com 21 faltas. Ai eu falei: os atestados servem de alguma
coisa? Porque tem os atestado 14, ai... Porque foi assim, numa semana, tu perdeu
uns 2 dias de aula, num foi Jasmine? Um dia ela foi tirar sangue, outro dia foi na
época que ela ia se preparar pra ciurgia, um dia ela foi fazer eletro, outro dia foi
fazer o eco, outro dia foi fazer consulta com a médica, e assim foi perdendo,
quando ndo dava tempo de ir. Ai teve o dia dela chegar e ndo da tempo, ai nesse
dia que ela sentiu uma dor com vomito, ai eu disse: num va ndo porque pode
passar mal na escola (ESMERALDA).

Ai gragas a Deus eu fiquei muito feliz porque eles conseguiram ler, porque eu
pensei que eles ndo iam ler porque eles faltam muita aula (JADE).

A mée tem consciéncia das faltas e ndo culpa a escola nem os professos pela néo
aprendizagem, mas demostra preocupacao com o desenvolvimento do filho na escola. Essa

mée (JADE) ainda afirmou que no inverno as criangas nao vao para aula:

Nem pra escola eles vdo. E tanto que esse daqui (Virgil) eu pensava que ele néo
ia aprender a ler, eu pensava que ele ia repetir de ano. E realmente a professora
conversou comigo: olhe, mae (JADE), se ndo der, a gente vai repetir de ano
porque o importante é ele aprender a ler e escrever. Eu disse: ta certo, tem
problema ndo, eu vou fazer o que? Ele tem més, pronto, o més das férias
basicamente entre o dia 27-28 do més que vem (junho), mas tem vezes que eles
passa ja pegando o0 més de junho todinho. Ai fica més de junho e julho todinho
em casa. Porque quando té frio assim, que eu td com eles, ndo tem quem faca eles
sairem de casa ndo, sair de casa nem pra eles irem ali na frente. Sai de casa de
jeito nenhum. E tanto que eu disse: olhe, a gente comprou essa televiso aqui ja
pra isso. A gente liga ai, pronto, vocés passam o dia todinho aqui. A gente coloca
os colchdes aqui na sala, pronto. Eu passo o dia todinho aqui, fecha a porta e fica
bem quentinho. Porque eu j& por causa disso, ndo deixo sairem de jeito nenhum.

Ja para as criancas, 0 nimero de faltas ndo € um problema, inclusive isso é colocado
como algo positivo em estar doente, pois estar doente é sinbnimo de nao ir a escola. Tanto
John quando Virgil colocam isso por ndo gostarem de ir a escola. E quando estdo
hospitalizados, as “tias” da escola, como eles nomeiam as professoras, faz videos dos
colegas para mandar como forma de apoio “Minha tia do ano passado fez: mandem coisas

pra animar John, ai comeg¢aram a mandar” (JHON).
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Figura 13: Demonstracao de si vestido de médico
No dia da formatura de Virgil, ele estava
hospitalizado e ao ver as fotos que foram enviadas
tiradas durante o evento, ele teve febre, mas
/ atualmente ele ndo sente a tristeza que sentiu no dia
que viu as fotos, gracas a familia que fez uma festa
para recebé-lo depois dessa internacao, segundo ele
“Ai quando eu voltei, eu tive uma festa de médico
¢ a minha formatura”. O tema da festa foi escolhido
por ele, que ainda colocou “Porque... em um dia
guando eu ia sair, e... eu ia pra vestir médico, eu
pedi pra ele uma coisa, eu pedi tipo pra eu ter uma
fantasia de médico, ai eu tive que colocar assim

(méscara) e a luva” além disso: “minha tia fez uma

farda de médico pra eu”.

Fonte: Crianga de 7 anos de idade (representacédo de si).

A aparéncia fisica € um dos aspectos que se tornam significativos para Gerald.
Segundo ele, uma diferenciacdo percebida pelos colegas ¢: “Os olhos amarelo, também
normal, ai eu explico”. De acordo com a tia dele, “Gerald tem muita hemolise, a crise, as
hemaécias dele, a crise silenciosa de mostra pelas hemolises que destroi as hemacias, ai fica
essa pigmentacdo amarelada”. E isso ja foi motivo de bullying na infancia, quando cursava

o ensino fundamental.

Ai na época que ele estudava aqui, em outra escola aqui, ensino fundamental, ai
0S meninos as vezes praticavam bullying com ele por causa do olho, porque as
vezes fica muito, ai ele fica olha titia os meninos ficam me chamando de olho
amarelo. Mas ele aparentemente, eu ndo sei por dentro, se ele quer mostrar, ai eu
dizia: Gerald, como tu se sente quando eles te chamam e falam isso contigo? Ele
disse assim: eu ndo gosto, mas eu também ndo me importo muito, porque eu ndo
tenho culpa que meu olho fica amarelo, que é da doenca que eu tenho (JASPE).

Outra coisa gque acontecia:

Os meninos tinham muito um negocinho, porque ele era pequeno, né? Pra idade
que tem... Ai na sala dele, tinha um menino bem grande. Agora mesmo na
formatura que teve do nono ano, 0 menino enorme e ele pequeno, ai eu disse: 0
exemplo de pequeno e grande homem... s que na escola o povo l4 na escola
chamava ele de pequeno homem, pequeno e grande homem, e ele gostava, porque
ele é muito amostrado, ai as vezes ele via que tinha um carinhozinho, que quando
chamavam ele de pequeno homem, ai as vezes ele se amostrava com isso, mas,
ele dizia que ndo se importava (JASPE).-
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Ja no ensino médio: “O povo diz que eu sou um guerreiro [Por que?] sei ndo, por
causa da minha doenca mesmo, porque eu bebo muito liquido, o povo diz que num
consegue nao” (GERALD). E em relagao a educacao fisica: “Eu nao fago educacao fisica
ndo, titia levou o laudo” em entrevista realizada anteriormente com Gerald, ele tinha

informado que:

A doenca atrapalha um pouco, ndo posso brincar com meus amigos. Na escola
ndo posso fazer exercicios, s6 fico jogando a bola pra parede e a bola volta e bate
a bola na parede; ndo posso fazer educacio fisica” (GERALD).

Dependendo do agravamento da doenca, relatam que influencia até a inser¢do na

escola:

(Ela ja estuda?) Esse ano eu ndo coloquei ela ndo, porque como ela ta fazendo o
tratamento do coracdo, ai ela falta muita aula ai de todo jeito a gente paga, né? Ai
a gente decidiu ou botar agora depois das férias ou no outro ano (JADE).

Em relacdo aos outros filhos, “o de 7 anos ele ¢ muito lento, me disseram que eles
sdo muito inteligentes, todos 3 sdo beeeem... Porque eles pegam um negdcio assim no ar”.
Nesse caso, 0 “pega no ar” pode ser visto como uma aprendizagem rapida, ou seja, se eles

ndo comparecem sempre nas aulas e aprenderam é porque aprenderam rapido.

Os eventos da escola sdo de grande importancia e nao participar de algum, mexe
com a parte sentimental das criancgas:

No dia da formatura de Virgil, ele tava no hospital. Teve febre, porque ele viu as
fotos... Ai mandaram meio mundo de foto pro meu WhatsApp, no que ele pegou
meu celular, ele viu ai ele teve febre, porque ele é muito emotivo (JADE).

A formatura que a mae se refere ¢ a do “ABC”?®, mas antes de acontecer a festa, as
criancas tiram fotos e houve toda uma preparacdo para esse dia. Estar hospitalizado
impediu a participacdo de Virgil sua forma de se expressar foi através da febre emocional.
O emocional afeta a crianca de varias formas, John afirma que gosta de uma colega da
escola e receber mensagens dela o faz melhorar: “Ai... Ai uma vez a menina que eu gosto
disse: melhoras, John. Ai mae disse: oxe, ja ta melhor (risos)”.

A ictericia também é algo que se destaca no ambiente escolar por ser percebida
pelos colegas, e isso aparece na fala de Virgil: “E... Eles me falam que fica amarelo [O que
fica amarelo?] meu olho, eu fui ver no espelho e meu olho ndo ta amarelo”. A crianga ndo
consegue perceber a ictericia, mas ela é apontada por seus colegas. A crianga diante disso,

sente-se diferente dos demais.

% Formatura em Educacio Infantil.



O ambiente escolar é parte da vida social, especialmente na infancia e na
adolescéncia. Esses enfrentamentos colocados podem gerar como dito por Marques et al
(2015) consequéncia na vida dos acometidos, principalmente no que se refere a baixa

autoestima e complexo de inferioridade.

3.4 PRECONCEITO

O estigma da doenca ndo esta presente apenas pela questdo racial, Moana é de pele
branca e cabelo liso. O estigma apareceu para ela em forma de preconceito por ter uma
doenca no sangue. A histdria contada pela mde (AGATA), é que ela estava com a filha no
Arlinda Margues quando sentou perto de um senhor que acompanhava o filho, conversando
sobre 0 motivo de estarem naquele hospital. Ele perguntou o que Moana tinha, e quando a
méae (AGATA) falou sobre a Doenca Falciforme, ele se afastou e afastou seu filho. A mée
(AGATA) afirma ter ficado indignada e a ponto de falar que s6 porque a doenca de sua
filha é no sangue, ndo quer dizer que seja uma AIDS ou doengas que outras pessoas possam
pegar. Segundo ela, foi o Unico preconceito por ela presenciado. No caso da familia de
Areia (JADE), o que marcou os vizinhos também foi o fato da doenga ser no sangue, e foi
associada por eles a leucemia.

Ja as discriminacbes que sdo colocadas pelas criancas e adolescentes, ndo recebem
essa nomenclatura, eles citam o “acontecido” mas ndo associam a preconceito ou
discriminagdo. De acordo com Marques et al (2015), as consequéncias da DF, além das
dificuldades enfrentadas pela complicacdes fisicas e condigdes médicas, ‘“Pode haver
problemas com a autoimagem, o autoconceito e a autoestima, atribuidos ao retardo sexual,
da maturacdo fisica e do crescimento, como também de sua aparéncia, com a presenca da
ictericia e de abdomen distendido” (MARQUES et al, 2015, p.110).

Essa colocacdo é pertinente, pois nos casos estudados apareceram principalmente
questdes como retardo no crescimento e ictericia. Esses aspectos sdo 0s mais aparentes,
entdo causa comentéarios que em alguns casos chegam a ser constrangedores para 0S
acometidos. Sobre isso Marques et al (2015), aponta “além disto, o retardo do
desenvolvimento e do crescimento provocados pelas doencas falciformes faz com que o
adolescente sofra acBGes preconceituosas e, muitas vezes, seja vitima de estigma e

segregacéo social, principalmente no ambiente escolar” (p. 110).
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4 CONSIDERACOES FINAIS

Os estudos realizados com criancas no ambito socioantropologico ainda sdo
considerados em expansédo, realizados predominantemente por pesquisadoras mulheres
(DELGADO; MULLER, 2006). E essa foi mais uma pesquisa realizada por mulher tendo
criancas e adolescentes como principais interlocutores.

Reconhecer a agéncia da infancia resultou em varias categorias relacionadas as suas
experiéncias com a doenca. Para chegar a esses resultados, ndo foi preciso utilizar um
método diferenciado, nem durante as pesquisas de campo, nem de anélise das mesmas, o
desenho foi uma técnica de pesquisa importante nesse sentido.

Os pais/responsaveis participaram da pesquisa abordando o processo de
diagndsticos da doenca. Falar de criangas e adolescentes leva a discussdo de como tém
ensinado as criangas a convivéncia com a doenca e o autocuidado, esses sdo apontados
também pelos pais/responsaveis. Para este estudo, 0s pais trouxeram o contexto a partir do
qual a pesquisadora pode entender a perspectiva das criancas e adolescentes, mapeando o
cenario em que estdo inseridos. Nesse contexto as criangas e adolescentes falaram sobre
como se da esse aprendizado. O cuidado aparece mais na infancia e o autocuidado na
adolescéncia.

A DF afeta completamente a vida dos acometidos, esse processo de afetacdo
comecga antes mesmo do diagnostico. Com as falhas pontuadas na realizacdo ou no
resultado do teste do pezinho, o diagnostico que deveria ser precoce ndo acontece, entao
s80 as crises e sintomas da doenca que levam ao mesmo.

Sobre os enfrentamentos da doenca pelas criancas e adolescentes, o que parece mais
incomodar ou causar impacto na vida desses sdo as restricdes. Nao poder consumir bebidas
e alimentos gelados, tomar banho de chuva, tomar banho de piscina, ndo sair de casa ou néo
poder viajar no inverno, ndo poder fazer aulas praticas de Educacdo Fisica, ndo poder andar
de bicicletas, ndo poder jogar futebol. O “ndo poder” ¢ estabelecido pela doenca, assim
podemos afirmar que ela controla a vida dos acometidos pela DF, e por ser uma doenca de
toda vida, essas restri¢ces vao da infancia até a morte.

No contexto escolar é onde fica nitido a diferenca entre os acometidos e 0s ndo
acometidos pela DF, a ictericia e 0 crescimento sdo sintomas mais aparentes e notaveis,
fazendo com que os comentarios incomodem os acometidos. O racismo institucional, por
exemplo, € algo que aparece na pesquisa pelo nome de “preconceito” usado por uma das

maes, as outras, mesmo tendo dificuldades parecidas, ndo fazem essa associagéo.
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O ambiente hospitalar, para os adolescentes, é algo repudiante, ja para as criancas, é
um lugar em que vao encontrar melhora e brincadeiras (ir a brinquedoteca), fazer amizades
e ganhar presentes. Nesse contexto, a Unica critica sdo 0s exames de sangue. Em alguns
casos as criancas preferem o hospital a escola, por exemplo.

Podemos concluir entdo, que todas as criangas sabem o que acontecem com elas,
sabem que sdo acometidos por alguma doenca, e que a frequéncia de internacdes, consultas
e realizacdo de exames nao é normal, ndo € comum. Nao saber o nome da doenca nao quer
dizer que eles ndo saibam o que estd acontecendo com eles. Ao se referirem a doenca,
sempre falam do formato de foice ou banana e posteriormente falam das restrigdes
vivenciadas. E o conhecimento adquirido se d& através de participacdo em eventos
promovidos pela ASPPAH, perguntas durante as consultas e até mesmo buscas pela
internet.

O desconhecimento da doenca que havia por parte dos pais € unanime, todos
passaram a saber que carregam o0 traco e ter conhecimento sobre a doenca depois do
nascimento e diagnostico das/os filhas/os. Notamos também, que esse desconhecimento se
estende aos profissionais de saude, o que dificulta ainda mais a vida os acometidos. Além
de ndo seguir o protocolo, o0 que faz com que essas criancas e adolescentes sejam atendidos
como um simples quadro de dor, levando ao agravamento da crise, consequentemente
internaces e mais afastamento dos acometidos de seus vinculos, como familia, escola,
igrejas, entre outros.

Diante de tudo que foi discutido, é notorio que as criancas e adolescentes tém
formas préprias de compreender a doenca e 0s impactos que a mesma tem em suas vidas. A
metodologia de desenho para estudar saide com criangas, mais especificamente, mostrou
eficacia e trouxe contribuicGes para o pensamento socioantropolégico, ndo foram apenas
desenhos, por se tratar de um tema de relevancia social, foram demonstracfes de suas
experiéncias de viver com a doenca.

Esse estudo é inovador por trabalhar com criancas e adolescentes através de
desenhos, e ainda nos traz o seguinte questionamento: o que de fato caracteriza o ser
crianca ou adolescente? Tiana, ainda que pelo ECA seja adolescente, foi enquadrada nesta
pesquisa como criangca e se prontificou a desenhar que é uma atividade e/ou modelo
indicado para trabalhar com as criangas. Ainda existem poucas pesquisas que unam as
teméticas: salde/doenca e crianca. Talvez o pensamento de que criangas sdo meras
reprodutoras ou que ndo tém agéncia para falar sobre si e sobre 0 que vivem, ainda esteja

presente até nos pesquisadores das humanas que trabalham com saude.
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Sendo assim, essa pesquisa mostra através de todos os resultados apontados, que é
possivel estudar salde com crianga e adolescentes, e que a experiéncia da doenca é
subjetiva e Unica, no sentido de que cada uma/um vivencia de uma forma, como algumas
restricdes, mesmo que exista queixas em comum, existem aquelas especificas para cada
caso. Também existem postos que sdo gerais, algumas falas sdo comuns em todos
independente da idade, por exemplo, tanto criancas quanto os adolescentes falam sobre a

origem genética da doenca.
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APENDICE I: Autorizac3o e uso de dados

UFPB @ PPGS

Programa de Pos—-Graduagdo em Sociclogia

Universidade Federal da Paraiba - UFPB
Centro de Humanas Letras e Artes - CCHLA
Programa de Pds-Graduacdo em Sociologia- PPGS

Linha de pesquisa: “salde, corpo e sociedade”

AUTORIZACAO DE USO DE DADOS

Declaramos para os devidos fins, que cederemos a pesquisadora Bruna
Tavares Pimentel, o acesso aos dados como contato de associados para serem
utilizados na pesquisa: A experiéncia da doenca: a visdo das criangcas sobre seus
corpos acometidos pela Doenca Falciforme, que est4 sob a orientacdo da Prof2 Dr2
Ednalva Maciel Neves.

Esta autorizacdo esta condicionada ao cumprimento do (a) pesquisador (a) aos
requisitos da Resolugdo 466/12 CNS e suas complementares, comprometendo-se
o(a) mesmo(a) a utilizar os dados pessoais dos sujeitos da pesquisa, exclusivamente
para os fins cientificos, mantendo o sigilo e garantindo a nédo utilizacdo das
informagdes em prejuizo das pessoas e/ou das comunidades.

Antes de iniciar a coleta de dados o/a pesquisador/a devera apresentar o
Parecer Consubstanciado devidamente aprovado, emitido por Comité de Etica em
Pesquisa Envolvendo Seres Humanos, credenciado ao Sistema CEP/CONEP.

Local, Jodo Pessoa-PB, de de

Nome/assinatura e carimbo do responsavel pela Instituicdo
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APENDICE II: Termo de assentimento

s @ PPGS

Programa de P&s—Graduagdo em Socioclogia

Universidade Federal da Paraiba - UFPB
Centro de Humanas Letras e Artes - CCHLA
Programa de Pds-Graduacdo em Sociologia- PPGS

Linha de pesquisa: “saude, corpo e sociedade”

TERMO DE ASSENTIMENTO

Vocé estd sendo convidado (a) como voluntario (a) a participar da pesquisa Crianca e
doenca falciforme: um estudo socioldgico sobre a experiéncia da doenca na Paraiba. Nesta
pesquisa pretendemos compreender a visdo das criangas sobre a experiéncia de viver com a
doenca falciforme para dar visibilidade a essa realidade social. O motivo que nos leva a
estudar esse assunto é reconhecer os impactos causados pela doenca falciforme no contexto
social, tendo em vista 0 nimero significativo e crescente de portadores de doencas raras e
genéticas, e a auséncia de estudos neste campo dentro das ciéncias humanas, sabendo que
doenca genética € uma tematica pouco discutida e muito vivenciada, principalmente no
Estado da Paraiba. Esses sdo outros fatores que torna esse projeto relevante, assim, nao sé
contribui para o campo das Ciéncias Sociais, mas perceber as criangas como sujeitos sociais
e da voz as mesmas. Para esta pesquisa adotaremos o(s) seguinte(s) procedimento(s): Trata-
se de uma pesquisa gque se inicia com um levantamento bibliografico sobre a tematica,
usando o método de desenho juntamente com a observacdo participante de cunho
qualitativo.

Para participar desta pesquisa, 0 responsavel por vocé devera autorizar e assinar um termo
de consentimento. Vocé ndo terd nenhum custo, nem recebera qualquer vantagem
financeira. VVocé sera esclarecido (a) em qualquer aspecto que desejar e estara livre para
participar ou recusar-se. O responsavel por vocé podera retirar o consentimento ou
interromper a sua participacdo a qualquer momento. A sua participacdo € voluntaria e a
recusa em participar ndo acarretarad qualquer penalidade ou modificagdo na forma em que é

atendido (a) pelo pesquisador que ird tratar a sua identidade com padrdes profissionais de
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sigilo. Vocé ndo serd identificado em nenhuma publicacdo. Esta pesquisa apresenta
“RISCO MINIMO” (ou risco maior que o minimo, se for o caso), Quanto aos riscos
familia e/ou crianca pode sentir desconforto ao estarem participando das atividades,
levando questdes relacionadas a doenca, nesse caso poderdo desistir de participar do estudo
ou realizarem somente as atividades que considerarem prudentes.

Os resultados estardo a sua disposicao quando finalizada. Seu nome ou o material que indique sua
participacado nao serd liberado sem a permissao do responsavel por vocé. Os dados e instrumentos
utilizados na pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador responsdvel por um periodo de 5
anos, e apos esse tempo serao destruidos. Este termo de consentimento encontra-se impresso em
duas vias: uma cépia serd arquivada pelo pesquisador responsavel, e a outra sera fornecida a vocé.
Os pesquisadores tratardo a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo, atendendo a
legislacdo brasileira (Resolugdo N2 466/12 do Conselho Nacional de Saude), utilizando as

informacBes somente para os fins académicos e cientificos.

Eu, , portador (a) do documento de

Identidade (se ja tiver documento), fui informado (a) dos objetivos da

presente pesquisa, de maneira clara e detalhada e esclareci minhas duvidas. Sei que a qualquer
momento poderei solicitar novas informacoes, e 0 meu responsdvel podera modificar a decisdo de
participar se assim o desejar. Tendo o consentimento do meu responsdvel ja assinado, declaro que
concordo em participar dessa pesquisa. Recebi uma cdpia deste termo de assentimento e me foi
dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas duvidas.

Jodo Pessoa, de de20 .

Assinatura do (a) menor

Assinatura do (a) pesquisador (a)
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Em caso de dividas com respeito aos aspectos éticos desta pesquisa, vocé podera consultar:

Pesquisador Responsavel:
Endereco:

CEP

Fone:

E-mail:

Ou

Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal da Paraiba

Campus | - Cidade Universitaria - 12 Andar — CEP 58051-900 — Jodo Pessoa/PB

(83) 3216-7791 — E-mail: comitedeetica@ccs.ufpb.br

Obs.: O sujeito da pesquisa ou seu representante e o pesquisador responsavel deverdo rubricar
todas as folhas do TCLE apondo suas assinaturas na ultima pégina do referido Termo.
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APENDICE I11: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

UFPB @ PPGS

Programa de Pos—-Graduagao em Sociologia

Universidade Federal da Paraiba - UFPB
Centro de Humanas Letras e Artes - CCHLA
Programa de Pds-Graduagdo em Sociologia- PPGS

Linha de pesquisa: “saude, corpo e sociedade”

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado (a) Senhor (a)

Esta pesquisa é sobre criangcas acometidas pela Doeng¢a Falciforme e suas
percepcdes sobre seus corpos adoecidos e esta sendo desenvolvida pelo(s) pesquisador
(es) Bruna Tavares Pimentel aluno(s) do Curso de Pés-Graduacdo em Sociologia da
Universidade Federal da Paraiba, sob a orientacdo da Prof(a) Ednalva Maciel Neves e
coorientacdo da Prof(a) Flavia Pires .

Os objetivos do estudo sdo:

e Identificar a percepc¢éo de si e da doenca pela crianca;

e Compreender como a criangca tomou a sua vivéncia para entender o se passava com
ela, e os enfrentamentos das chamadas “crises™;

e Entender como construiu um conhecimento acerca da doenca e quais suas fontes de
socializacdo e dialogo acerca da doenca;

e Perceber como a DF afeta a vida da crianca a partir de suas interpretacdes;

Entender como os pais percebem e enfrentam a condicéo do/a filho/a com DF;

e Analisar como enfrentam o processo de construcdo da pessoa com DF, a partir das
estratégias de pais de “conscientizacdo” do filho sobre a DF.

A finalidade deste trabalho é compreender a visdo da crianca acometida pela
Doenca Falciforme sobre sua vida com a DF, buscando entender em que medida sua
infancia é afetada pelo adoecimento, as estratégias e o conhecimento que tem da DF,
discriminac¢des que pode ter vivido e 0 que pensa sobre a pessoa com essa DF. Além disso,
busco entender como os pais enfrentam a condicdo de ter um filho com DF, os desafios do
diagndstico e cuidado com a crianca sobre como informa-la de sua condicdo, autocuidado,
etc. Considerando seus contextos socioculturais e marcadores sociais, partindo de uma
visdo socioantropoldgica da infancia e da salde para discutir essa realidade social.
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Solicitamos a sua colaboragdo para entevistas, como também sua autoriza¢do para
apresentar os resultados deste estudo em eventos da drea de salde e publicar em revista
cientifica (se for o caso). Por ocasido da publicacdo dos resultados, seu nome sera mantido
em sigilo. Informamos que essa pesquisa ndo oferece riscos, previsiveis, para a sua saude.
Ou quanto aos riscos familia e/ou crianca podem sentir desconforto ao estarem
participando das atividades, levando questdes relacionadas a doenga, nesse caso poderao
desistir de participar do estudo ou realizarem somente as atividades que considerarem
prudentes.

Esclarecemos que sua participacdo no estudo é voluntaria e, portanto, o(a)
senhor(a) ndo é obrigado(a) a fornecer as informacdes e/ou colaborar com as atividades
solicitadas pelo Pesquisador(a). Caso decida n3do participar do estudo, ou resolver a

qualqguer momento desistir do mesmo, ndo sofrerd nenhum dano, nem havera

modificacdo na assisténcia que vem recebendo na Instituicdo.

Os pesquisadores estardao a sua disposicdao para qualquer esclarecimento que

considere necessario em qualquer etapa da pesquisa.

Diante do exposto, declaro que fui devidamente esclarecido (a) e dou o meu
consentimento para participar da pesquisa e para publicacao dos resultados. Estou ciente

gue receberei uma copia desse documento.

Assinatura do Participante da Pesquisa

ou Responsavel Legal

OBERVACAO: (em caso de analfabeto - acrescenf
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Espago para impressao

dactiloscopica

Assinatura da Testemunha

Contato do Pesquisador (a) Responsavel:

Caso necessite de maiores informacgdes sobre o presente estudo, favor ligar para o (a) pesquisador

(a)

Endereco (Setor de Trabalho):

Telefone:

Ou

Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Satude da Universidade Federal da Paraiba

Campus | - Cidade Universitaria - 12 Andar — CEP 58051-900 — Jodo Pessoa/PB

(83) 3216-7791 — E-mail: comitedeetica@ccs.ufpb.br

Atenciosamente,

Assinatura do Pesquisador Responsavel

Assinatura do Pesquisador Participante
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Obs.: O sujeito da pesquisa ou seu representante e o pesquisador responsavel deverdo rubricar
todas as folhas do TCLE apondo suas assinaturas na tltima pagina do referido Termo.
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APENDICE IV: Roteiros da pesquisa
ROTEIRO DE OBSERVACAO

e Local fisico — contexto social que a crianca esta inserida
e Relacionamento com os pais ou familiares e com a escola

e Relacdo de cuidado com a crianca
ROTEIRO DE ENTREVISTA
Com pais ou familiar da crianca:

e Identificacdo — nome, idade, procedéncia e origem
e Conhecimento sobre a DF
e Relacdo com os filhos

e Historico da doenca dos filhos
Com os adolescentes:

e Identificacdo — nome, idade, procedéncia e origem
e Conhecimento sobre a DF
e Relacdo com a escola

e Como fala de si
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ANEXQOS
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ANEXO I: Aprovacédo do CEP

UFPB - CENTRO DE CIENCIAS
DA SAUDE DA UNIVERSIDADE W
FEDERAL DA PARAIBA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa:; Vivéncia da infancia e Doenca Falciforme: estudo socioldgico sobre corpo e
adoecimento entre pais e criangas em Jo3o Pessoa-FB

Pesquisador: BRUNA TAVARES PIMENTEL

Area Tematica:

Versio: 2

CAAE: 00455218.0.0000.5188

Instituicdo Proponente: Centro de Ciéncias Humanas, Letras e Artes
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Niamero do Parecer: 2.035.190

Apresentacio do Projeto:

Trata-se de uma pesquisa que tem como titulo “Vivéncia da infincia e Doenca Falciforme: estudo
socioldgico sobre corpo e adoecimento entre pais e criangas em Jodo Pessoa-PB” da aluna BRUNA
TAVARES PIMENTEL do Programa de Pas-Graduacdo em Sociologia- PPGS sob a orientagdo da prof®
Ednalva Maciel Neves;

Objetivo da Pesquisa:

Ohjetivo Primario:

Compreender a percepgio do corpo e da pessoa a partir da visdo da crianga acometida pela Doenga
Falciforme, a partir de didlogos durante a producio de desenhos pelas criangas, considerando seus
contextos socioculturais e marcadores sociais, partindo de uma visdo Socioantropoldgicada infancia e da
salde para discutir essa realidade social.

Ohjetive Secundario:

« |dentificar a percepc3o de si e do corpo da crianga; » Compreender como a crianga vivencia o processo de
“crises” e como foi dialogado sobre a noticia da doenca para a crianga pelos pais; » Analisar a visio das
criangas sobre a doenga falciforme- Entender como a DF afeta a vida da

Enderego: UNNERSITARIO S/N

Bairro: CASTELD BRAMNCO CEP: 53.051-000
UF: PE Municipio: JOAQ PESSOA
Telefone: (82)3216-7721 Fax: (82)3218-7721 E-mail: comitedesticafices ufpb br

Pagina 01 de 04
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UFPB - CENTRO DE CIENCIAS
DA SAUDE DA UNIVERSIDADE W
FEDERAL DA PARAIBA

Continuagdo do Parecer: 3.035.190

changa a partir de suas interpretages.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Quanto aos riscos familia efou crianga podem sentir desconforto ao estarem participando das atividades,
levando guesides relacionadas a doenga, nesse caso poderdo desistir de participar do estude ou realizarem
somente as atividades que considerarem prudentes.

Beneficios:

Destaca-se que quanto aos beneficios do estudo, dar visibilidade a experiéncia da doenca em crianga,
visibilidade que faga pensar esfratégias de atendimento que vio ao encontro da realidade e necessidades
das mesmas, academicamente os resultados podem ensejar producdo na area, politicas piblicas e
movimentos sociais em prol das criangas.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Para chegar até as criangas que participaram da pesquisa, o campo de contato com as familias se dara pelo
intermédio da Associagdo Paraibana de Portadores de Anemias Hereditarias (ASPPAH), sera consultado a
presidente da associagdo as familias mais indicadas que estejam dentro do recorte da pesquisa para serem
trabalhadas. A partir de ent3o, durante as atividades realizadas com os pais na associacio sera concedido
momento para apresentacdo do projeto onde as familias serdo convidadas a participar do estudo, sendo
que aos que aceitarem serdo agendadas visitas de coleta de dados conforme a disponibilidade dos pais em
suas residéncias.Messe sentido sera uma pesquisa qualitativa e observagdo participante juntamente com a
producdo de desenhos. A amostra serd intencional, baseada nos propodsitos da pesquisa, onde serio
realizadas atividades com 10 criancas, pois considera-se que a pesquisa gualitativa ndo trabalha com
questio guantitativa, mas com percepcdes e falas de sujeitos, o quantitativo de 10 criangas tem
apresentado bom nimero para saturac3o. A analise dos desenhos ser3o através do gue é dito pela crianga
e 0s significados atribuidos por elas mesmas, buscando compreender as percepcdes do corpo adoecido
pela vis3o da crianga. E as entrevistas realizadas com os pais, serdo analisadas de acordo com o método
qualitativo

Enderego: UNNERSITARIO S/N

Bairro: CASTELO BRANCO CEP: 53.051-000
UF: PE Municipio: JOAD PESSOA
Telefone: [83)3216-7721 Fax: (82)3218-7721 E-mail: comitedestica@ces ufpb br

Pagina 02 de 04
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UFPB - CENTRO DE CIENCIAS
DA SAUDE DA UNIVERSIDADE Wﬂm
FEDERAL DA PARAIBA

Continuagio do Pareger: 3.035.190

Consideragdes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:
Apds andlise minuciosa observamos a presenca de fodos os termos de apresentacdo obrigatoria

Recomendagdes:
MAO HA RECOMENDACAD

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
Tendo em vista que todos os termos de apresentacdo obrigatoria encontram-se devidamente corretos o
parecer & favoravel a sua aprovacio.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Certifico gue o Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Salde da Universidade Federal da
Paraiba — CEP/CCS aprovou a execugdo do referido projeto de pesquisa.

Outrossim, informo que a autorizagdo para posterior publicagdo fica condicionada a submiss3o do Relatdrio
Final na Plataforma Brasil, via Notificagdo, para fins de apreciacio e aprovagio por este egrégio Comité.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 08/M11/2018 Aceito
do Projeto ROJETO 1229036 pdf 15:17:01
Folha de Rosto folharosto pdf 081172018 |BRUNA TAVARES Aceito
15:16:18  |PIMENTEL

Qutros cartaresposta. pdf 081172018 |BRUNA TAVARES Aceiio
11:44:52 | PIMENTEL

Cutros declaracacprograma.pdf 081172018 |BRUMA TAVARES Aceito
11:20:42 | PIMENTEL

TCLE ! Termos de | assentimento.doc 081172018 |BRUNA TAVARES Aceiio

Assentimento / 11:20:03 |PIMENTEL

Justificativa de

Auséncia

Outros anuencia.pdf 04/10/2018 |BRUNA TAVARES Aceito

Endersgo:  UNIVERSITARIO S/N

Bairro: CASTELO BRANCO
Municipio: JOAD PESSOA
(83)3216-7721

UF: PB
Telefone:

CEP: 53.051-000

Fax: (83)3218-7781 E-mail:

comitedestica@ccs. ufpb br
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Qutros anuencia.pdf 194256 |PIMENTEL Aceito

Outros ROTEIRODEOBSERVACAO docx 041072018 |BRUNA TAVARES Acelto
19:42:02 | PIMENTEL

Outros ROTEIRODEENTREVISTA.docx 04/10/2018 |BRUMNA TAVARES Aceito
19:41:40 | PIMENTEL

TCLE ! Termos de  |tcle.doc 04/10/2018 |BRUMNA TAVARES Aceito

Assentimento / 19:41:12 | PIMENTEL

Justificativa de

Auséncia

Projete Detalhade /  |PROJETO.docx 04/10/2018 |BRUNA TAVARES Aceiio

Brochura 194040 |[PIMENTEL

Investigador

Orgamento ORCAMENTO.docx 04/10/2018 |BRUNA TAVARES Aceito
19:39:36 | PIMENTEL

Cronograma CRONOGRAMA docx 04/10/2018 |BRUNA TAVARES Aceito
19:39:05 | PIMEMWTEL

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacio da CONEP:

Nao

JOAD PESSOA, 23 de Novembro de 2018
Assinado por:
Eliane Marques Duarte de Sousa
(Coordenador{a))
Enderego:  UNIVERSITARIO S/N

Bairro: CASTELD BRAMCO
UF: PB Municipio: JOAD PESS0A
Telefone: (B2)3216-7721 Fax: (83)3218-7781

CEP: 53.051-000

E-mail:

comitedesticai@ces. ufpb. br
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