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RESUMO

Esta dissertacdo tem por objetivo apresentar a pesquisa etnografica desenvolvida no Mestrado
em Antropologia. A partir dela, busca-se compreender a experiéncia do adoecimento e do
cuidado junto as mulheres maes de criangas portadoras de Anemia Falciforme (AF) que
acessam o Servico de Triagem Neonatal (STN) no Ambulatério do Complexo Pediatrico
Arlinda Marques (CPAM) na cidade de Jodo Pessoa, Paraiba. Sdo trazidas algumas reflexdes
acerca de como as maes se situam perante a doenca dos filhos, enfocando as posturas
desempenhadas por cada uma delas enquanto “mae de uma crianga com Anemia Falciforme”.
Compreender o modo como desenvolvem atitudes de cuidado para com seus filhos se faz
necessario, refletindo nesse movimento de como essas maes atribuem significados a
experiéncia do adoecimento dos filhos e do cuidado para com os mesmos. Zago (2004) aponta
que no Brasil, de acordo com a Organizacdo Mundial de Satde (OMS), a Anemia Falciforme
¢ a doenga genética mais comum, ainda pouco conhecida e afeta mais agudamente as
populagdes negra e parda — sabendo-se ainda que essas populacdes fazem parte do grupo dos
mais pobres. Quanto a literatura sobre a doenga, Silva (2013), Ramalho (2007), Neves (2014;
2015), Diniz (2005; 2006), Zago (2001; 2004) tém mostrado que as pessoas acometidas pela
Anemia Falciforme ou com o Trago Falciforme enveredam numa luta diaria para conseguir
tratamento, medicamentos, assisténcias e respeito. Uma das mais importantes contribuicdes
deste trabalho ¢ trazer a tona um pouco do que essas mulheres estdo enfrentando, pois ndo se
divulga como estdo lidando com o adoecimento, ou como trilham um percurso de busca sobre
conhecimento acerca da doenca. S@o trazidos registros de aspectos que levam a
transformacgdes no modo de vida dessas mulheres, para quem a descoberta da doenca ¢
impactante. Essa realidade foi percebida durante o trabalho de campo, e aqui sdo trazidas
informagdes sobre os impactos da AF na vida dessas mulheres que se descobrem maes de
filhos com hemoglobinopatia. Assim, as informagdes obtidas podem vir a contribuir para o
desenvolvimento de politicas publicas que visem a melhoria dos atendimentos voltados aos
portadores de AF e a seus familiares.

Palavras-chaves: Antropologia da Satude; Doenga Falciforme; Experiéncia do Adoecimento;
Cuidado.



ABSTRACT

This dissertation aims at presenting the ethnographic research developed in the Master Degree
in Anthropology. The goal of this study is to understand the experience of disease and care
among mothers of children with Sickle Cell Anemia (SCA) who access the Newborn
Screening Service in the Ambulatério do Complexo Pediatrico Arlinda Marques (Ambulatory
of the Arlinda Marques Pediatric Complex) in the city of Jodo Pessoa, State of Paraiba,
Brazil. Some reflections are brought on how mothers face the illness of their children,
focusing on the attitudes held by each of them as “mother of a child with SCA.” One needs to
understand how they develop caregiving attitudes toward their children, and reflect about how
these mothers give meanings both to the experience of the children’s disease and the care for
them. Zago (2004) points out that in Brazil, according to the World Health Organization
(WHO), SCA is the most common genetic disease, still poorly understood, that affects more
acutely the Afro-descendant and dark-skinned (parda) populations — the poorest part of the
society. Regarding to the literature on the mentioned disease, Silva (2013), Ramalho (2007),
Neves (2014; 2015), Diniz (2005; 2006), and Zago (2001, 2004) have shown that people
affected by SCA or with Sickle Cell Trait (SCT) are engaged in a daily struggle to get
treatment, medication, assistance and respect. One of the most important contributions of this
work is to bring out a little information on what these women are facing, because there is no
exposure of how they are dealing with that disease, or how they walk a long journey in search
of knowledge about the topic. The record of everything that leads to transformations in these
women’s way of life has been brought here, because the discovery of the disease shocks them.
This reality has been perceived during the fieldwork, and it gives information about the
impacts of SCA on the lives of these women who discover themselves as mothers of children
with hemoglobinopathy. Thus, the information obtained may contribute to the developneif
public policies to improve the care provided to the SCA patients and their relatives.

Keywords: Anthropology of Health; Sickle Cell Disease; Experience of Disease; Caution.



Falciforme...

Falciforme...

Forma de foice.
Falsa forma

De doenga fraca.
Parece bem,

E subitamente

Nova crise ataca.
Dor absurda,
Anemia piora,

Baco embaca.
Apesar dos gritos
De sofrimento,
Medicina é surda,
Médico ignora,
Coisa de raga?

H4 tantos mitos,
Parco entendimento.
E a dor segue

Sem adequado alivio,
Mesmo que o livro
Diga o que fazer.
Doenca falciforme.
Desconhecida, comum.
Talvez mudar o nome?
Nio! Nio basta...
Eis o caminho:
Medicina "humana",
Crer no paciente,
Mitigar o sofrer.
Sem falsas formas.
Falciforme.

Forme.

Foice.

Foi.

FRANCISMAR PRESTES LEAL
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INTRODUCAO

Nossos passos vém de longe! (WERNECK, 2009)

Esta dissertacdo resulta da minha! insercdo nos estudos sobre anemia falciforme
(AF)’> no campo da Antropologia da Saude. Trata-se de uma inquietagdo construida
progressivamente junto aos estudos, didlogos e pesquisas no dmbito do Programa de Pos-
Graduagio em Antropologia da Universidade Federal da Paraiba (PPGA/UFPB)*.

Em meio a tais discussdes, minha entrada no campo dos estudos sobre a AF foi
marcada, inicialmente, pela busca por maiores informagdes sobre uma doenga que até entdo
era uma incognita para mim. Nesse contato inicial, me impactaram a visdo difundida da AF
como uma “doenga de negro” (SILVA, 2013) e o desconhecimento do publico em geral
acerca da enfermidade, que corrobora com um desconhecimento sobre as dificuldades
enfrentadas pelas pessoas portadoras e pelas suas familias. Conforme buscava informacdes
sobre a AF, através de estudos e, principalmente, de relatos em redes sociais (em especial o
Facebook?), despertou-me curiosidade as formas de enfrentamento e o cuidado que envolvem
o adoecimento.

Apesar da pouca difusdo do conhecimento sobre a doenga no pais, a anemia
falciforme completa, em 2018, cento e oito anos desde o seu primeiro diagnostico. O médico
James Herrick ¢ reconhecido como o pioneiro a descrever a doenca, no ano de 1910, nos
Estados Unidos da América, quando averiguava quadros de dor abdominal, anemia e artralgia
em pessoas negras. (FREITAS et al, 2018). Ja no Brasil, apenas em 1947 foi diagnosticado o
primeiro caso de AF pelo geneticista Jessé Accioly, no Estado da Bahia (ZAGO, 2001).

T A narrativa desta dissertacdo ndo sera feita apenas em terceira pessoa do singular. Alternar-se-a também com a
primeira pessoa do plural — nos momentos em que as reflexdes forem fruto de parcerias com a orientadora e
demais professores — e com a primeira pessoa do singular — visando marcar a presenga da pesquisadora negra
(marcagdo da etnia), sempre que for possivel fazé-lo. Nesse sentido, pode-se perceber também a subjetividade da
pesquisadora.

2 A Anemia Falciforme é uma doenca falciforme. Doenca Falciforme é o termo usado para classificar as doencas
causadas pela presenca de hemoglobina S nos globulos vermelhos. No capitulo 2 a doenga falciforme sera mais
bem trabalhada historicamente.

3Tais estudos se iniciaram ainda na graduagio em Ciéncias Sociais, quando passei a integrar as reunides de
iniciagdo cientifica dentro do projeto de pesquisa intitulado “Medicina e adoecimento genético: estudo sobre o
desenvolvimento da genética e anemia falciforme na Paraiba, Brasil”, coordenado pela professora Ednalva
Neves. A partir dessa experiéncia, passei a integrar o GRUPPESC — Grupo de Pesquisa em Saude, Sociedade e
Cultura.

4Facebook ¢ uma midia social e rede social virtual langada em 4 de fevereiro de 2004, operado e de propriedade
privada da Facebook Inc.
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Esse espaco de tempo desde o diagnostico da doenga, que aponta para mais de um
século, ¢ marcado por lutas, desafios e sofrimentos das pessoas que tém o traco falciforme
(TF) ou a AF. Ao longo desse periodo, pode-se destacar os avangos nas pesquisas sobre a
doenca, o surgimento das associagdes de portadores de doenca falciforme, as leis que
asseguram o processo de diagnostico, orientag@o, tratamento e implementacdo da triagem
neonatal. Os congressos e as pesquisas genéticas contemporaneas voltadas para a doenca
falciforme (DF) se apresentam como espacos favoraveis para discutir a condi¢do da pessoa
com a doenca. Entretanto, o alto indice de morbimortalidade® é definitivamente uma
realidade, sendo agravado pela falta de um adequado tratamento e a falta de informagao pelo
adoecido e seus familiares.

Grande parte das informagdes a que a populagdo geral tem acesso sobre a doenca
advém de materiais informativos do Ministério da Satude. Esses folhetos/cartilhas trazem
geralmente informagdes a respeito do que ¢ a doenca, de como fazer o diagnostico e do
tratamento. Os folhetos tém como principal caracteristica a linguagem didatica, com o intuito
de facilitar a compreensdo da informagdo pela populacio em geral. Porém, os termos
utilizados sdo da drea médica.

De acordo com a Organiza¢do Mundial de Satide (OMS)® e, também, segundo Silla
(1999), a DF ¢ a doenga genética mais comum no Brasil. E uma condicdo incuravel, que afeta
em sua maioria a populacdo negra. Tem por caracteristica a ocorréncia de um tipo de
hemoglobina mutante designada de hemoglobina S (ou Hb S), que provoca a distor¢do dos
eritrocitos, fazendo-os tomar a forma de ‘foice’ ou ‘meia-lua’. Ja o trago falciforme (TF) ¢
considerado pela medicina como uma caracteristica genética, ¢ ndo como doenca, como

informa a cartilha distribuida pela Secretaria de Saude do Estado de Sdo Paulo.

O que o TF tem de diferente é o tipo de hemoglobina em sua composi¢do, a
substancia dentro do globulo vermelho. A hemoglobina normal é a hemoglobina
“A” e a hemoglobina falciforme (anormal) é a hemoglobina “S”. As pessoas com o
TF tém uma mistura de hemoglobina “A” (TRACO NORMAL “A”) e hemoglobina
“S” (TRACO ALTERADO “S”). A hemoglobina “A” ¢ dominante (forte) e a
hemoglobina “S” ¢ recessiva (fraca) e, por isso, as pessoas que tém TF, ou seja,
hemoglobina “AS” nio sdo pessoas doentes. (SAO PAULO, S/D, p. 10)

> Conceito usado na medicina que se situa na intercessdo entre mortalidade (nimero de mortes em determinada
populacdo, em determinado periodo de tempo) e morbidade (taxa de portadores de dada doenca em uma
populacdo, em certo momento). A morbimortalidade informa as causas de morte e agravos a saude em
determinada populagdo ou grupo de pessoas, em espagos e tempos. Cf.: Politica nacional de redugdo da
morbimortalidade por acidentes e violéncias. Disponivel em: http://portalarquivos2.saude.gov.br/images/pdf/201
6/junho/27/politica-nacional-redu o-morbimortalidade-acidentes-viol--ncias-editoral6.pdf.

6 Informacdo disponivel em:

<https://www.paho.org/bra/index.php?option=com_content&view=article&id=395:doenca -

falciforme&Itemid=463>.
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Apesar de ndo ser vista como uma doenca, essa caracteristica genética pode ser

passada dos pais para os filhos. Segundo Guedes e Diniz (2007):

No Brasil, o trago falciforme é uma das caracteristicas genéticas mais prevalentes na
populacdo. Em 2001, estudos de prevaléncia indicavam a existéncia de mais de dois
milhdes de portadores heterozigdticos de genes falciformes e oito mil portadores da
anemia falciforme. (GUEDES; DINIZ, 2007, p. 502).

Segundo Zago (2001, p. 10-11), as estimativas “com base na prevaléncia, permitem
estimar a existéncia de mais de 2 milhdes de portadores do gene da HbS, no Brasil, mais de
8.000 afetados com a forma homozigoética (HbSS)”. Esta doenca tem origem africana e
chegou as Américas através da vinda forcada dos escravos. A populagdo negra ¢ a mais
afetada por esta doenca no Brasil. A estimativa de nascimento ¢ de que 700-1.000 novos casos
anuais de DF sdo notificados no Brasil, sendo a doenga genética mais prevalente no pais,
tornando-se, assim, um problema de saude publica.

O nome ‘falciforme’ ¢ referente ao formato da hemoglobina S, que assume em
condicdo de hipoxia ou formato de foice. Nesse formato, os globulos vermelhos nao
conseguem se deslocar de forma adequada na microcirculagdo, segundo nos informam Nuzzo
e Fonseca (2004). Isso acarreta manifestagdes clinicas diversas, dentre as quais se podem
destacar: crises dolorosas nos o0ssos, nos musculos e nas articulagdes, palidez, cansago facil,
ictericia (cor amarelada mais visivel no branco do olho), sequestro esplénico (palidez
intensificada, aumento do bago) e ulceras com feridas. Em criancas, pode ocorrer o inchago
com dores nos pés e nas maos.

No que se refere ao diagnostico da AF, este ¢ feito através do exame de
hemoglobinopatias’, que esta presente no Teste do Pezinho (TP). Esse teste é realizado como
parte da Triagem Neonatal® (TN). O Servico de Triagem Neonatal (STN) consiste em oferecer
as pessoas triadas informagdes sobre as doencas identificadas pelo TP, de forma a orienta-las

sobre a AF e sobre o tratamento para os acometidos.

“As hemoglobinopatias sdo doencas genéticas que afetam a hemoglobina. Como exemplos das

hemoglobinopatias mais comuns estdo a doenca falciforme e a talassemia”, conforme conta no site do CEHMOB
— MG (grifos do autor). Disponivel em: https://www.cehmob.org.br/?page id=172.
8 O termo triagem, que se origina do vocabulo francés triage, significa selegdo, separacio de um grupo, ou
mesmo, escolha entre inumeros elementos e define, em Saude Publica, a acdo primaria dos programas de
Triagem, ou seja, a deteccdo — através de testes aplicados numa populacdo — de um grupo de individuos com
probabilidade elevada de apresentarem determinadas patologias. No Brasil, o Programa Nacional de Triagem
Neonatal articula os parametros para a realizagdo da triagem, que deve ser feita na populacdo com idade de 0 a
30 dias de vida, preferencialmente na 1* semana (Brasil, 2001). No capitulo 2 abordarei sobre este programa e o
Servico de Triagem Neonatal que o integra.
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Com base nos elementos apresentados até o momento, percebi o quanto a DF se
interliga com processos socioculturais, politicos e histoéricos, além de trazer os proprios
aspectos do adoecimento e do cuidado. Ademais, tendo em vista que a populacdo mais
atingida sdo os afrodescendentes — que vincula a doenca aos sujeitos das classes populares —,
o tema vem ressaltar a vinculagdo histérica das desigualdades e vulnerabilidades dessas
populagdes com o passado escravocrata do pais. Tal qual aponta Werneck (2009) na citacio
que abre este texto: “Nossos passos vém de longe!”.

A aproximagdo com o campo empirico de estudos se deu a partir do
acompanhamento da referida equipe de pesquisa ao Complexo de Pediatria Arlinda Marques
(CPAM), na cidade de Jodo Pessoa, Paraiba. Nessa aproximacao, tive a oportunidade de
conhecer o fluxo de cuidados que integram a Politica de Triagem Neonatal da forma como ela
¢ implementada naquele espago. Nesse percurso, algumas questdes antropologicas
despontaram: O que ¢ a AF? Como as mulheres mies de criangas com AF chegam ali? Como
acessaram o servigo de triagem neonatal? Como enfrentam a indicacdo de que a crianga ¢
portadora da AF? Como elas enfrentam cotidianamente os desafios da doenga? O que isso
muda em seus cotidianos?

Pensar antropologicamente sobre esses aspectos me levou a problematizar como as
mulheres estdo vivenciando a experiéncia do adoecimento do cuidado. Isso implica em refletir
um fendmeno complexo que envolve dimensdes amplas e historicas da sociedade brasileira e
as politicas publicas de saude para a populagdo negra. Mas também implica em voltar o olhar
para as instancias do cotidiano, das praticas e estratégias que envolvem a vivéncia com o
adoecimento e o cuidado. E a analise que seque privilegiara, justamente, esse ultimo aspecto.

A literatura sobre o tema (SILVA, 2013; RAMALHO, 2007; NEVES, 2014, 2015;
DINIZ, 2005, 2006; ZAGO, 2001, 2004) tem mostrado que as pessoas portadoras da AF
enveredam numa luta didria para conseguir tratamento, medicamento, assisténcia e respeito.
Como esta ¢ uma doenga genética identificada, no geral, através do TP nos primeiros dias de
vida, essa luta é extensiva a familia, ou a pessoa que mais diretamente cuida do bebé, ou seja,
sua mae. Desse modo, a escolha dos sujeitos da pesquisa — mulheres maes de criangas
portadoras de AF — se deu por reconhecermos a importancia de ouvir essas mulheres. Atuar
junto aos servicos de satde que trata da doenca me possibilitou perceber que sdo elas as
pessoas mais acessiveis, pois sdo maioria naquele espago. Durante aquele periodo de
permanéncia na sala de TN, tive a oportunidade de conhecer apenas dois homens.

Justifica-se, ainda, a escolha dessas mulheres por se perceber que sdo elas as pessoas

mais pertinentes para falar sobre a experiéncia de ter um filho portador de AF. As
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interlocutoras a quem tive acesso se classificaram como brancas, pardas ou morenas e tém
renda familiar de um saldrio minimo em média. Em alguns casos, esse saldrio ¢ o Auxilio-
Doenca que algumas criancas recebem. A maioria das maes também recebia o beneficio da
Bolsa Familia.

Pensar sobre esses aspectos torna-se necessario para entender como as maes das
criancas com AF estdo vivenciando a experiéncia do adoecimento e do cuidado. Aponta-se
como objetivo geral compreender como as maes de criancas portadoras de anemia falciforme
que acessam o Servico de Triagem Neonatal alocado no Ambulatério do Complexo de
Pediatria Arlinda Marques (CPAM), localizado em Jodo Pessoa, na Paraiba, vivenciam a
experiéncia do adoecimento e do cuidado dos seus filhos.

Tem-se como objetivos especificos:

- Identificar as maes de criangas portadoras de anemia falciforme.

- Descrever o acesso das mulheres maes de criangas com anemia falciforme ao
Servico de Triagem Neonatal alocado no ambulatério do Complexo de Pediatria Arlinda
Marques.

- Identificar as percepg¢des das maes de criangas portadoras de AF no que se refere as
mudangas em sua vida em decorréncia da doenca do filho.

- Compreender como se da o percurso das maes de criangas diagnosticadas com AF,
considerando a experiéncia do adoecimento e do cuidado.

Assim sendo, a questdo antropologica que se coloca como central a esta pesquisa ¢ a
seguinte: Como as mulheres mdes de criangas portadoras de anemia falciforme que acessam
0 servigo de triagem neonatal alocado no ambulatorio do Complexo de Pediatria Arlinda
Marques vivenciam a experiéncia do adoecimento e do cuidado dos seus filhos?

A pretensdo desse estudo é compreender o processo de construcdo das experiéncias
de mulheres maes de portadores de TF, como elas lidam com a doenca de seus filhos, as
estratégias que elas criam frente ao adoecimento e os cuidados para com eles e os desafios na
busca por tratamento.

A presente dissertacdo tomou forma a partir das leituras, dos questionamentos e da
vivéncia no campo. E um trabalho que se concretiza ndo apenas pelas minhas méos, enquanto
cientista social e antrop6loga em formacdo, mas também pelas maos das interlocutoras que
contribuiram com seus relatos e expuseram suas experiéncias: as maes de criancas com AF.
Da mesma forma, este trabalho também tem a contribuicdo de outros colegas pesquisadores

no campo da Sociologia, Antropologia e Educagio, de professores, da minha orientadora, de
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uma equipe de pesquisadores de varios niveis de formacdo os quais vém contribuindo para
enriquecer os percursos das pesquisas na intercessdo entre a Satide e as Ciéncias Humanas.

As interlocutoras desta dissertacdo sdo as mulheres que acessam o servigo de triagem
Neonatal, no CPAM. Com base nessas contribui¢des, a presente dissertagdo ¢ uma etnografia.
O projeto passou pelo Comité de Etica e Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saude. As quatro
entrevistas semiestruturadas foram realizadas nas residéncias das interlocutoras, quando entdo
tive a oportunidade de interagir com outras trés maes as quais ndo foi possivel aplicar
entrevistas pela limitacdo de tempo ou pela dificuldade em conciliar os horarios da
entrevistadora e das entrevistadas. Essas interagdes, juntamente com a observacdo de campo e
com as entrevistas, auxiliaram na compreensao da experiéncia do adoecimento e do cuidado
dessas mulheres frente aos filhos com AF. Com a pesquisa de campo que durou nove meses
foi possivel conhecer como essas mulheres acessam o servico € como experienciam as
mudancas no cotidiano.

Por ‘experiéncia’ entende-se a “forma pela qual os individuos situam-se perante ou
assumem a situacdo de doenca, conferindo-lhe significados e desenvolvendo modos rotineiros
de lidar com a situa¢do” (GOMES, MENDONCA & PONTES apud ALVES & RABELO,
1999, p. 171). Assim, busca-se compreender como se da a experiéncia do adoecimento para
os sujeitos da pesquisa e como eles atribuem significados a experiéncia do adoecimento e do
cuidado. E, nesse sentido, além de atentar para a forma como os individuos experienciam a
doenga, serd levado em consideracdo que esta traz em si a necessidade de cuidados, tais como
estar atenta as crises e ir sempre as consultas, pois o acompanhamento médico é essencial no
tratamento.

Para cumprir tais propostas, esta disserta¢do se divide em trés capitulos — além desta
Introdugdo, das Consideracdes Finais, dos Anexos e Apéndices.

No primeiro capitulo, intitulado Caminhos Trilhados, apresento o percurso da
pesquisa de campo em termo de técnicas utilizadas, entrada em campo, as formas de
abordagem, de forma a aclarar as perspectivas tedricas e metodologicas da pesquisa.

No segundo capitulo, intitulado Os sentidos da doenga: historico e politicas
publicas, busco contextualizar as politicas publicas de satide voltadas para o diagndstico e o
tratamento da AF, bem como apresento os aspectos conceituais basilares da pesquisa.

No terceiro capitulo, intitulado Pensando o cuidado e a experiéncia do adoecimento,
apresento e discuto algumas falas das maes de criangas portadoras de AF, de modo a

descrever suas experiéncias em relacdo ao adoecimento do filho e do cuidado com ele.
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CAPITULO 1 - CAMINHOS TRILHADOS

“Trago a minha historia para a ciéncia que eu fago” (ALVES, 2018)

Neste capitulo, apresentaremos os desafios e os aprendizados do trabalho de campo,
que emergem no campo da Antropologia da Satide. Nesse movimento, buscamos descrever
sequencialmente as fases da pesquisa, a partir da entrada no campo, do processo de
constru¢do da problematica e uma discussdo acerca da identidade da pesquisadora enquanto
mulher negra. Apresentamos ainda, o campo e algumas reflexdes sobre o fazer antropoldgico
e as estratégias metodologicas utilizadas. S@o mencionadas ainda questdes de ética na

pesquisa e nas relagdes institucionais.

1.1 A entrada em campo e a constru¢@o da pratica da pesquisa antropoldgica

Inicialmente, tive a oportunidade de aproximagdo com o campo de pesquisa
acompanhando uma pesquisadora em seu trabalho de Iniciacdo Cientifica - Medicina e
adoecimento genético: estudo sobre o desenvolvimento da genética e anemia falciforme na
Paraiba, Brasil -, e que se tornou o espaco em que desenvolvi a pesquisa de cardter
exploratorio.

Ao conhecer o CPAM nesse periodo de pesquisa exploratdria, ocorreu o processo de
negociacdo de entrada no campo junto a administracdo do hospital e ao Nucleo de Ensino ¢
Pesquisa (NEP)’, assim como a negociacio para acompanhar o servi¢o na sala de triagem
neonatal que fica alocada no ambulatério. Nessa fase, acompanhar a pesquisadora me
permitiu conhecer o campo de pesquisa e suas especificidades.

Durante as idas e vindas iniciais ao campo, foi possivel conversar com a
administracdo do CPAM, objetivando nos apresentar e conhecer um pouco da unidade. Esses
momentos foram conduzidos de forma dindmica, nos quais apresentamos a pesquisa, falamos
dos nossos objetivos e solicitamos conhecer o espaco fisico do hospital. Foi permitido que
conhecéssemos esse espaco fisico, acompanhadas por um funcionario. Foi solicitado que
colaborassemos com a divulgacdo sobre o “bom trabalho” executado ali, e sugerido que

oferecéssemos palestras sobre nossa pesquisa para os usudrios do hospital.

?Trata-se de um Nucleo de Ensino e Pesquisa do Complexo de Pediatria Arlinda Marques que engloba a rede de
hospitalar do Estado da Paraiba.



17

Por ocasido da presente pesquisa, pude adentrar e circular em alguns espacos como o
Hospital Arlinda Marques, a Casa dos Conselhos Estaduais de Satde e Secretarias de Satde -
tanto a Municipal quanto a Estadual. Foi possivel ainda participar da reunido do Conselho
Municipal de Saude, de rodas de conversa sobre DF na Paraiba, reunides entre a Secretaria
Estadual de Saiude e a Associacdo Paraibana de Portadores de Anemias Hereditarias
(ASPPAH), objetivando conhecer o universo em que se insere a AF no Estado da Paraiba.
Esses foram momentos importantes, apesar de ndo ter encontrado as maes das criangas com a
doenca que acessam o servico no ambulatério. O Unico espago onde as encontrei foi no
ambulatorio.

Em conversas com as mulheres maes, foi possivel perceber que o motivo de sua
auséncia nestes espacgos se dava pela indisponibilidade de tempo e pela condi¢do financeira.
Percebemos isso como uma dificuldade que inviabiliza a participacdo dessas mulheres em
espagos que poderiam ser favordveis as discussdes, reivindicagdes e ao conhecimento mais
amplo sobre a doenga.

Em linhas gerais, a circulacdo nesses espacos teve como objetivo o levantamento de
informagdes sobre como estavam acontecendo as discussdes em torno da AF no Estado da
Paraiba, bem como o encontro de portadores de AF ou de seus familiares, de modo a perceber
em quais condigdes aquelas pessoas estavam circulando naqueles espagos. Porém, nessas
ocasides sO se faziam presentes representantes da ASPPAH, alguns gestores ligados aos
servicos de satde e pesquisadores. As auséncias dos portadores da AF e de seus familiares
nos espagos de discussdes sobre a doenca ¢ uma realidade. Esse fato nos surge como um dado
importante, pois € nesses espagos que sdo debatidas as dificuldades dos atendimentos e de
acesso a medicacdo, e as politicas publicas implementadas, vindo a se constituir como
momentos para se conhecer mais sobre a doenga.

Enquanto pesquisadora, a pratica da pesquisa antropologica me proporcionou abrir o
bati dos aprendizados antropologicos. A pesquisa ganhou sentido e forma a cada ida ao
campo, a cada conversa com pesquisadores e estudiosos do campo da Antropologia da Saude.
A cada experiéncia narrada sobre o fazer etnografico foi possivel perceber a necessidade de
trabalhar um olhar atento, de modo a perceber nas minticias, os significados. E nesse sentido
que se exige do/a antropodlogo/a um ouvido treinado e uma escrita que consiga transmitir a
realidade vivenciada respeitando os envolvidos na pesquisa. Cardoso de Oliveira (1998, p. 14)
coloca o olhar, ouvir e escrever como os trés momentos importantes do fazer antropologico.

O bau do antropodlogo ¢ composto por teorias, aprendizados, reflexdes e vivéncias, e estara
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sempre sendo aberto, seja para rememorar ou para acrescentar novos aprendizados
(CARDOSO DE OLIVEIRA, 1998, p. 14).

Trazendo essa reflexdo para a presente pesquisa, o olhar se did a partir de uma
dimens@o aberta a percep¢do e a interpretacdo na busca por compreender as praticas e
experiéncias para que, com o olhar treinado, seja possivel perceber as mintcias do campo de
pesquisa. Ja o ouvir se refere a estar atenta aos ruidos do campo, as informagdes que estdo por
trds do movimento das mdes nos espagos em que estas circulam na busca por atencdo e
tratamento da DF de seu/sua filho/a. O escrever se reflete nos apontamentos no didrio de
campo e nas analises contidas nesta dissertacdo. Todos esses passos a que se referem Cardoso

de Oliveira (1998) foram vivenciados a partir da minha inserco, circulagdo e permanéncia no

campo de pesquisa. Como nos alerta Geertz (1978),

Nossa dupla tarefa ¢ descobrir as estruturas conceptuais que informam os atos dos
nossos sujeitos, o “dito” no discurso social, e construir um sistema de analise em
cujos termos o que € genérico a essas estruturas, o que pertence a elas e porque sdo o
que sdo se destacam contra outros determinantes do comportamento humano.
(GEERTZ, 1978, p.37-38).

Esses elementos contribuem para a compreensdo de como as mulheres que tém o TF,
neste caso as mulheres maes das criangas com AF, experienciam a doenca dos seus filhos/as.
Ademais, eles permitem entender o modo como elas lidam com estratégias de cuidado.

Adentrei ao campo de pesquisa especificamente no espaco do Ambulatorio do
CPAM!'", com uma frequéncia de uma a trés vezes por semana, em média 4 horas por dia,
durante nove meses. Naquele servigo, estdo cadastradas 16 maes, mas apenas 12 frequentam
efetivamente o servico. Com 7 destas, tive conversas informais, e dentre elas, com 4 realizei

entrevistas semiestruturadas.

1.2 Construcdo da problematica de pesquisa

A defini¢do do objetivo de pesquisa teve inicio com a construcdo do projeto de
pesquisa, cujo primeiro esboco ocorreu durante o curso de Mestrado nas disciplinas de
Métodos de Pesquisa em Antropologia e Semindrios de Pesquisa. O conteido acessado ao
longo dessas duas disciplinas foi fundamental para o processo de organizacio e finalizagdo do

projeto.

™ Durante a pesquisa, também circulei por outros lugares além do Ambulatorio do CPAM.
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Dessa forma, a minha caminhada enquanto pesquisadora sobre a DF tem inicio a
partir de minha inser¢do no Curso de Mestrado do Programa de Poés-Graduacdo em
Antropologia da Universidade Federal da Paraiba (PPGA/UFPB) no ano de 2016. Até aquele
momento, eu desconhecia a DF e seus impactos na vida dos portadores/as e seus familiares.

A DF nio ¢ uma doenga rara, pois afeta cerca de 300 mil criangas por ano, de acordo
com a OMS. Mesmo com esse numero consideravel de pessoas afetadas pela doenca, a
mesma passa por um processo de invisibilizagao.

Na busca pelo conhecimento da DF, recorri a internet como ferramenta para
levantamentos de informagdes. Inicialmente, pesquisei sobre AF nas redes sociais (dentre
essas: o Facebook!'!), utilizando as palavras chaves: AF e DF. A partir dai acessei e comecei a
seguir vdrias paginas e grupos que tratavam de assuntos relacionados a doenca, a saber:

- Tenho Doenga Falciforme e Agora?;

- Anemia Falciforme & Meia Lua em Mim;

- Liga Académica da Doenca Falciforme — LADF;

- Anemia Falciforme 1;

- Anemia Falciforme 2;

- Anemia Falciforme 3;

- Saude aos portadores da Anemia Falciforme;

- Tudo sobre Anemia Falciforme;

- Anemia Falciforme — Posso conviver com e€la;

- Drepanocitosis — Anemia Falciforme Argentina.

Essa iniciativa de busca na Internet facilitou a compreensio inicial sobre a doenca,
pois mesmo que as redes sociais ndo sejam o meu campo de pesquisa, elas me auxiliaram no
primeiro contato com as informagdes sobre a doenca, tendo em vista que nesses ambientes
virtuais as pessoas narram suas vivéncias e trocam informacdes relatando dificuldades de
portadores de AF. Também foi possivel encontrar mies e pais relatando sobre a experiéncia
de ter um filho com a doenga.

O levantamento bibliografico foi uma das praticas iniciais para conhecer o contexto
em que estd posta a DF. Comecei pelas leituras sugeridas pela orientadora, e fui buscar

referéncias bibliograficas para melhor conhecer o campo que estava adentrando.

T"Em pesquisa nesta rede no dia 19/06/2017, encontrei informagdes sobre a DF sabendo que esse dia é tido
como o Dia Mundial de Conscientizacdo sobre a DF — estabelecido pela Assembleia Geral das Nagdes Unidas
com o objetivo de dar visibilidade as pessoas com DF.
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As leituras sobre o tema me levaram a pensar sobre diversas questdes. Uma das
perguntas iniciais emergidas foi assim formulada: Por que até o presente momento a DF é
uma realidade desconhecida? Essa condicdo de silenciamento me fez pensar sobre as
possiveis questdes que estavam envolvidas nesse desconhecimento da doenga e me motivou a
identificar os fatores envolvidos nessa invisibilidade do adoecimento falciforme. Além disso,
esse fato proporcionou pensar: como as pessoas que sdo portadoras da doenga estdo vivendo;
quais sdo os espagos frequentados pelas pessoas com AF; como se constroem as experiéncias
do adoecimento e do cuidado frente a DF, como a descoberta do adoecimento influencia no
cotidiano dos familiares, sobretudo das maes, de criangas portadoras da AF.

A cada nova leitura, inimeros questionamentos surgiam, a cada momento que ia ao
campo novas provocacdes emergiam. E, em meio a tantas provocagdes, os objetivos da
pesquisa foram se estruturando e se configurando como uma tarefa complexa. Acreditamos
que essa ¢ uma situacio vivenciada por muitos pesquisadores que adentram um novo campo.
Concordando com Beaud e Weber (2007), reconhecemos que ¢ preciso delimitar os objetivos
e o enfoque de pesquisa, considerando a amplitude de informagdes que um campo empirico
oferece aos/as pesquisadores/as.

Inicialmente, a pesquisa tinha como objetivo geral buscar compreender, através da
etnografia, como as pessoas portadoras da doenca e/ou do trago falciforme e seus familiares
vivenciam a experiéncia do adoecimento e do cuidado, tendo como partida o acesso as
politicas publicas de satide disponiveis no Hospital Referéncia Arlinda Marques na cidade de
Jodo Pessoa — PB.

No entanto, no inicio da pesquisa, o objetivo acima citado foi se modificando, pois o
campo apresentou as mulheres maes de criancas com anemia falciforme como interlocutoras
pertinentes ao didlogo sobre a experiéncia do adoecimento e do cuidado. Ou seja, a
problematica especifica de pesquisa se constroi a partir da entrada no campo.

Os eclementos foram me direcionando a pesquisar as mulheres, e foram feitas
reformulacdes, considerando um novo enfoque e outras possibilidades de investigagdo que o
campo comegava a mostrar. Ou seja, foi assim que cheguei as mulheres, ou melhor, que as
mulheres surgiram enquanto interlocutoras da pesquisa — tendo em vista que a frequéncia
dessas mulheres maes é mais constante no processo de acompanhamentos de seus/suas
filhos/as com AF que acessam o STN do ambulatério do CPAM.

No entanto, enfatizamos que o foco inicial da pesquisa permanece, haja vista que a
inquietagdo emergiu da problematica de estudar a AF enquanto uma doenca genética que afeta

basicamente a populagdo negra.
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1.3 Identificagdo/construgdo da pesquisadora enquanto mulher negra

Refletir sobre a contribui¢do da pesquisa no que se refere ao processo de
autoafirmacdo da pesquisadora enquanto mulher negra se faz necessario no sentido em que a
constru¢do enquanto mulher negra ¢ um caminhar, ¢ também um processo de desconstrucdo
em que busco rever alguns preconceitos que foram se enraizando durante o meu processo de
socializacdo. Perceber-me como negra me colocou cara a cara com 0s preconceitos tantas
vezes vivenciados/reproduzidos, mas ndo percebidos.

O processo de constru¢do como mulher negra comega pela busca da histéria do nosso
povo, uma historia que me foi negada durante minha formagdo escolar, pois os livros
didaticos pouco falavam do meu povo — o povo negro —, e quando falava era pra contar a
historia a partir de quem nos escraviza.

O olhar, ouvir e escrever sobre as experiéncias das mulheres maes de criangas com
AF me levou a refletir sobre a minha condicdo de mulher negra, processo que foi iniciado
durante a minha formacdo académica através das reflexdes criticas construidas acerca da
sociedade e seus processos.

Considere-se que venho de uma formagdo em Ciéncias Sociais e que entro na
Universidade pelas agdes afirmativas — politicas de cotas — e que atualmente estou como
mestranda em Antropologia. Durante esse processo de formagdo do Curso de Mestrado sdo
notaveis algumas mudangas na minha forma de pensar refletindo diretamente sobre minha
formagdo académica, pessoal e profissional.

O meu processo de “descolonizagdo” tem inicio no ano de 2016, quando me deparo
com uma pesquisa no mestrado sobre uma doenga genética, que algumas literaturas afirmam
ser “doenca de negro”. Na busca por informacdes sobre as pessoas portadoras dessa doenga,
me deparo com relatos de sofrimento na busca por tratamento e na dificil tarefa de conviver
com os sintomas que a doenca acarreta. Mas esses relatos ndo falam apenas da dor fisica, mas
da violéncia simbolica (BOURDIEU, 2007) que essas pessoas sofrem no decorrer da sua vida.
Certo dia conversando com um amigo que ¢ portador de DF, o mesmo me disse uma frase “a
doenca falciforme é o chicote da escravidiao”. Ouvir essa frase me levou a pensar sobre quem
estava segurando esse chicote, ¢ me atrevo a dizer que ele ndo ¢ conduzido apenas por
questdes biologicas, mas também por questdes culturais, que alimentam todos os dias as

marcas de exclusio.
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O meu processo de constru¢do enquanto mulher negra implica algumas atitudes, por
exemplo, me fortalece na busca por estudar sobre a histéria do meu povo, tentando refletir
sobre esses papéis nos levam a dar um passo a frente.

Tecer uma reflexdo sobre o meu processo de “descolonizacdo”, da constru¢do como
mulher negra é um pouco complexo porque atrelo as minhas vivéncias acionando minhas
memorias, tentando dialogar com as teorias que vém refletindo sobre essas questdes. Com
isso, busco descrever e problematizar as condigdes desse processo que ¢ marcado também por
questdes de autorreflexdo frente a questdo historica da populagdo negra — meu povo —, por
uma histdéria que ¢ constituida por diversos fenomenos sociais, uma histéria que tem como
inicio um processo perverso de escravidio, e que nos deixa de heranca o gene da opressdo
enraizado na cultura do nosso pais — o Brasil. Santos (2015) coloca que mesmo depois de
décadas, ainda precisamos quebrar os “grilhdes da opressio”.

Quando me percebo como negra, decido por deixar meus cabelos naturais, ou seja,
liberta-los da opressdo do branqueamento (DJAKIC, 2015). Percebo o cabelo nesse processo

como meu grito: “negra sou'?”.

Nao ¢ um processo facil, ¢ uma construgdo e um
fortalecimento diante das opressdes, e sinto que ainda estou na fase dos enfrentamentos com a
sociedade e com o proprio espelho.

Destaco inclusive que foi no ambito dos processos mencionados anteriormente que
consegui assumir meus cabelos naturais, parei de alisd-los com produtos quimicos (o que
vinha fazendo desde os 13 anos de idade). Foi um processo que me fez perceber e sentir o
racismo na pele quando ouvi algumas pessoas dizerem: “Porque vocé esta usando esse cabelo
de negro?”, “Vocé nem ¢ negra! E morena”; “Esse teu curso ¢ de doido mesmo, nio é? Fez
até tu ficar com esse cabelo?”, “Por que vocé ndo alisa esse cabelo?”.

Sobre o cabelo, o compreendemos como uma parte “do corpo social € 0 mesmo pode
ser utilizado para melhor compreensio das relacdes entre os negros e a sociedade” (SANTOS,
2015, p. 03).

O cabelo crespo, objeto de constante insatisfagdo, principalmente das mulheres, ¢é
também visto, nos espagos onde foi realizada a pesquisa, no sentido de uma revalorizaco, o
que ndo deixa de apresentar contradicdes e tensdes proprias do processo identitario. Essa

revalorizagdo extrapola o individuo e atinge o grupo étnico/racial a que se pertence. Ao atingi-

T2 Este trecho é recorte do poema Me gritaram negra de Victoria Santa Cruz. Disponivel em:

<https://feminismo.org.br/me-gritaram-negra-poema-de-victoria-santa-cruz/18468/ >. Acesso em: 12 ago. 2018
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lo, acaba remetendo, algumas vezes de forma consciente e outras vezes ndo, a uma
ancestralidade africana recriada no Brasil. (GOMES, 2003).

Com base em Santos (2015), o cabelo tem um papel simbolico em cada sociedade. E
se nos detivermos no caso do Brasil a autora vai nos dizer que “[..] para ser uma caracteristica
fisica de mudancas o cabelo afro ainda ¢ uma das mais bem articuladas expressdes do
racismo” (SANTOS, 2015, p. 04).

A minha liberdade ganha expressdo no movimento e nas curvas do meu cabelo, mas
essa liberdade entra em confronto com “os grilhdes da opressdo”, seja pelos comentarios
(“cabelo de negro”), seja pelos olhares desconfiados de alguns individuos nas paradas de
onibus, circulando entre os corredores dos supermercados (e ser perseguida pelo olhar do
seguranca de desconfianga).

Agora imaginem ser vistos/vistas como alguém que tem doenca de negro,
conhecendo os grilhdes da opressdo que nos colocaram desde o inicio da nossa historia.

Essa ¢ uma reflexdo que comecou de forma timida a partir da qual comeco a me
enxergar enquanto mulher negra, como alguém que precisa refletir € continuar, nesse processo
de descolonizagdo. A literatura vem elucidar esse meu pensamento quando afirma que os
portadores/as de AF s@o negligenciados, invisibilizados, que continuam impondo a condig@o
de escravidao de uma forma maquiada.

Trazer esse relato nesse texto ¢ uma forma de dizer que a Antropologia enquanto
ciéncia nos faz refletir sobre os processos de construgdes sociais, sobre os paradigmas que
estdo colocados, me levando inclusive a problematizar a minha aceitacdo enquanto negra.
Estar pesquisando sobre pessoas com uma doenga que é vista por muitas pessoas como
“doenc¢a do sangue negro”, e perceber como a doenga ¢ pouco conhecida, pouco falada, isso
me faz pensar em como o racismo ‘enforca’ essas pessoas de forma a varrerem para de baixo
do tapete questdes que precisam ser debatidas, que precisam ser reconhecidas. Ouso afirma
que a pouca atengdo que as pessoas com AF recebem ¢ reflexo de um racismo que ¢
alimentado em diversas situacdes do nosso cotidiano, seja na situacdo da jogadora de volei
que ¢ afastada da selecdo ao ser identificado através de um exame que a mesma tem trago
falciforme, ou na negligéncia do atendimento em hospitais quando se diz “vocé € negro,
aguenta dor”.

Costumo falar que estou no movimento do processo de identificacdo, sabendo que
me construir enquanto negra ¢ um ato que passa por muitas reflexdes em busca de conhecer a

historia de um povo que até hoje sofre com as marcas da escravidao.
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Considera-se que processos identitarios sdo suscetiveis a mudangas e se constroem
como elementos provenientes dos sistemas de representacdo. No processo de socializagdo,
somos todos colocados enquanto negros, inferiorizados, com esteredtipos, em um processo de
cultura dos colonizadores do Brasil, que aprisiona o povo negro aos grilhdes e impde a sua

cultura como a unica que deve ser seguida (SILVA, 2015).

Para entender a constru¢do da identidade negra no Brasil, ¢ importante também
considera-la ndo somente na sua dimensio subjetiva e simbdlica, mas, sobretudo no
seu sentido politico, como uma: tomada de consciéncia de um segmento étnico-
racial excluido da participagdio na sociedade, para a qual contribuiu
economicamente, com trabalho gratuito como escravo, e também culturalmente, em
todos os tempos na histéria do Brasil (MUNANGA, 1994, p. 187).

Falar do nosso povo nos leva ao passado que nos deixou marcas que ndo cicatrizam,

concordando com Silva (2015) quando a mesma afirma que,

Por vezes ao discutirmos a respeito da ascendéncia da populacdo negra brasileira
vem a memoria o perverso inicio de como diversos grupos culturais africanos
chegaram aqui, desde a longa viagem de Africa até o continente americano. O
transatlantico foi o principio das configuragdes culturais das populagdes negras
brasileiras, como também de outros paises que passaram pelo processo de
colonizagdo (SILVA, 2015, p.13).

A construg@o da cultura do povo brasileiro ¢ repleta de preconceito disfarcado pela
postura do ‘ndo sou preconceituoso, mas seu cabelo esta estranho’. Conforme ¢ apontado por
Djakic (2015), o corpo negro ¢ exposto a processos de branqueamento para ser parcialmente
aceitavel. Concordo com o autor, pois, essa cobranca e imposi¢do por parte da sociedade
sobre o povo negro ¢ algo forte, que oprime e mata muitos negros. Penso no meu cabelo como
uma postura de ser aceita por uma sociedade onde se acredita que o racismo ndo existe.

E importante perceber que o conceito de identidade deve ser investigado e analisado
ndo porque os antrop6logos decretaram sua importancia (diferentemente do conceito de classe
social, por exemplo), mas porque ele ¢ um conceito vital para os grupos sociais
contemporaneos que o reivindicam. (NOVAES, 1993, p. 24).

A reflexdo sobre a construgdo da identidade negra nio pode prescindir da discussdo
sobre a identidade enquanto processo mais amplo, mais complexo. Esse processo possui
dimensdes pessoais e sociais que ndo podem ser separadas, pois estdo interligadas e se
constroem na vida social. (GOMES, 2003, p. 42).

Construir-me como mulher negra ¢ relembrar desse contexto e me sentir parte dele, €

perceber que carregamos marcas desse perverso fragmento da nossa historia.
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1.4 Apresentando o campo

O CPAM esta localizado na Av. Alberto de Brito, no bairro de Jaguaribe na cidade
de Jodo Pessoa-PB!®, CEP: 58.015-320. Tem como slogan “Um pacto de amor com a
Crianga”. Concorda-se com Lima (2014) quando a mesma classifica o Bairro de Jaguaribe
como uma mancha’® médica, fazendo uma analogia com o conceito de Magnani (2002), uma
vez que o bairro tem diversas unidades publicas e privadas de satde. Dessa forma podemos
afirmar que o CPAM, faz parte da mancha médica que compde o bairro de Jaguaribe.

Segundo Aratjo (2005)'°, o CPAM tem duas versdes histéricas, uma popular e outra
oficial — a versdo popular se baseia nos relatos de funciondrios, e a oficial estd descrita em
alguns documentos da fundacido do hospital. A histoéria popular descrita por Aradjo (2005)
afirma que o hospital surgiu a partir da iniciativa de algumas freiras que moravam no Bairro
de Jaguaribe em uma casa pequena e que por inspiracio divina decidiram cuidar das criancas
com tuberculose. A autora aponta que o hospital ja foi um local de referéncia no Estado da
Paraiba. Essa historia popular descrita por Aradjo (2005) coloca que o nome Arlinda Marques
Reis foi uma homenagem das freiras a senhora que doou o terreno onde esta localizado o
CPAM. A Sra. Marques Reis teve um membro da familia tratado pelas freiras e, em
agradecimento, doou o terreno.

De acordo com Aratjo (2005), a historia oficial do CPAM surge por iniciativa da
Legido Brasileira de Assisténcia (LBA)'®, mediante a falta de hospitais para atendimento
infantil, na pessoa da diretora geral da instituicdo e de outras senhoras da sociedade paraibana.
A época, foi organizada uma festa beneficente que objetivava arrecadar fundos para a
constru¢do do hospital. Essa festa ocorreu no anel externo da lagoa do Parque Soélon de
Lucena no centro da cidade de Jodo Pessoa-PB e teve bons resultados. Em 19 de Setembro de

1945, foi fundado o Hospital para criancas Tuberculosas Arlinda Marques dos Reis. A

5 Jodo Pessoa ¢ a capital do Estado da Paraiba na Regido Nordeste no Brasil. De acordo com o IBGE (2016), a
populacdo esta estimada em 801.718 pessoas, a capital tem uma area de unidade territorial de 211.474 km?
(IBGE 2016).

14 As manchas sdo “4reas contiguas do espaco urbano dotadas de equipamentos que marcam seus limites e
viabilizam — cada qual com sua especificidade, competindo ou complementando — uma atividade ou pratica
predominante” (MAGNANI, 1996, p.19).

15 As informagdes sobre a histéria do Arlinda Marques sdo relatadas em um folheto produzido por Edina Lucia
Souto C. de Aratjo. Esse folheto foi produzido em 2005, periodo em que Edina Lucia ocupava a posi¢do de
Diretora-Superintendente do CPAM.

16 egido Brasileira de Assisténcia foi criada pelo Governo Federal no ano de 1954, objetivando dar assisténcia
aos soldados brasileiros que participaram da Segunda Guerra Mundial ( ARAUJO, 2005).
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presidéncia do hospital inicialmente foi ocupada por Alice de Almeida Carneiro, esposa de

Rui Carneiro. Em uma entrevista Rui Camneiro fala brevemente sobre o Hospital:

Minha querida mulher, Alice de Almeida Carneiro, com esmolas, com um esforgo
tremendo, construiu um hospital para a crianca tuberculosa, com cinco pavilhdes,
que ainda estd 14, o Hospital Arlinda Marques dos Reis. Ai eu arranjei ajuda de
amigos do Rio de Janeiro, de S@o Paulo, de Minas e da Bahia, amigos prosperos,
que deram ajuda para ela, na construcdo. (CARNEIRO, Rui. Depoimento CPDOC,
Rio de Janeiro, 1977).

Esse trecho do depoimento de Rui Carneiro descreve, sucintamente, como o CPAM
surgiu na década de 80. O Governo do Estado da Paraiba assumiu o hospital como unidade de
saude do Estado.

Segundo Mendonga (2004), devido ao crescimento expressivo do hospital o mesmo
passou a ser chamado de Complexo de Pediatria Arlinda Marques. Cabe ressaltar que o
CPAM integra o Sistema Unico de Satde (SUS). Nesses setenta e um anos de funcionamento,
o CPAM recebeu alguns nomes, dentre esses: Hospital para Criancas Tuberculosas Arlinda
Marques Reis; Hospital Infantil de Jaguaribe; Hospital Infantil do INAMPS/ Instituto
Nacional de Assisténcia Médica e Previdéncia Social; Hospital Infantil Arlinda Marques,
passando a receber o nome de Complexo de Pediatria Arlinda Marques apenas quando
ocorreu a unido do Laboratorio Dr. Jodo Soares com o Hospital Infantil Arlinda Marques.

Atualmente, o CPAM ¢ composto pelos seguintes espagos: hospital infantil,
ambulatorio, necrotério, administracdo, estacionamento das ambulancias (os funciondrios
usam o estacionamento da capela Nossa Senhora de Fatima que fica por tras do ambulatorio)
e anexo do almoxarifado.

De acordo com o portal de Noticia do Governo do Estado!’, o Ambulatério
especializado em atendimentos infantis tem por nome Dr. Jodo Medeiros, onde se situa a sala de
Triagem Neonatal, e foi reformado e ampliado. A inauguragio dessa reforma e ampliacdo
aconteceu em 2015, e foi um momento pertinente para a comemoragdo de 70 anos do Complexo
de Pediatria Arlinda Marques.

Tal ambulatorio ¢ subdividido em 17 salas, recepcdo, area recreativa, ¢ um auditorio.
Neste ambulatorio, sdo atendidas 14 especialidades pediatricas'®. Conta também com atendimento

de nutricionistas, psicologos, pedagogos, assistentes sociais, enfermeiros e técnicos de

T"Informacdo disponivel em: <http://paraiba.pb.gov.br/inauguracao-de-ambulatorio-e-entrega-de-equipamentos-
marcam-os-70-anos-do-arlinda-marques/>. Acesso em: 27 jun. 2017.
18 Ver em ANEXO I, planilha do detalhamento dessas especificidades.
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enfermagem. Além disso, ¢ um espago contemplado por dois programas em desenvolvimento: o
Servigo de Triagem Neonatal (STN)'? e o Ambulatério de Vitimas de Violéncia (ANVIVA) %°.

Durante as idas ao Arlinda Marques, percebi que a recep¢do do ambulatorio se
encontrava sempre muito movimentada: criangas correndo de um lado para o outro, as
recepcionistas gritando chamando o nome das pessoas que deveriam ir aos respectivos locais
de consulta.

As pessoas que sdo atendidas na sala de triagem neonatal, especificamente as
criancas com anemia falciforme, ndo ficam nessa recep¢do. A maioria que conheci ja sabia
onde seria atendida e geralmente esperavam no corredor quando a sala estava fechada.
Quando estava aberta, as pessoas ficavam sentadas na reparti¢do da sala de triagem neonatal.

A sala de triagem neonatal ¢ dividida em quatro reparti¢des: duas que sdo salas de
atendimento médico (uma em frente a porta de entrada da sala de triagem neonatal e outra a
esquerda, onde estd situada a recepcdo e o setor de assisténcia social), um banheiro e um
lavabo, onde se encontra um recipiente de vidro com sabonete liquido.

Na recepcdo, ha uma mesa com um computador que até o ultimo momento da
pesquisa nao funcionava, um armario onde ficam guardados os prontudrios, quatro cadeiras de
plastico (para os pacientes) e uma cadeira acolchoada (da assistente social). Na sala do lado
esquerdo, onde a pediatra faz os atendimentos, hd uma mesa e trés cadeiras, uma maca ¢ um
armario onde sdo guardados alguns medicamentos. J4 a sala que fica de frente para a porta de
entrada possui apenas uma mesa e duas cadeiras

A sala de triagem neonatal, eu geralmente ficava sentada ao lado da mesa da
assistente social ou nas cadeiras em que os pais sentavam enquanto aguardavam o
atendimento médico. Nos momentos em que estive nessa sala, aproveitei para interagir com as
pessoas, conversar com a assistente social, mas outras vezes apenas observava enquanto as
pessoas conversavam.

Em outra sala do ambulatorio esta instalado o equipamento do Doppler Transcraniano
(DTC)*'. Este equipamento ¢ utilizado para medir o fluxo de sangue no cérebro,
principalmente das criancas com AF e ¢ utilizado como principal ferramenta de prevengio do
Acidente Vascular Cerebral (AVC) em pessoas com DF. Enfatizamos que DTC ¢é também a
denominacdo do exame feito nas pessoas com DF e ndo é um exame invasivo — € simples e
colabora para a investigacdo de portadores de doengas cerebrovasculares.

L Trata-se-de-um-servico-voltado-para as criangas com alguma alteragdo no teste do pezinho ligada as doengas

contempladas na atual fase do PNTN.
0S40 encaminhadas a esse programa, as criangas que sofrem alguma violéncia.
21 0 equipamento de DTC custou cerca de 254 mil e foi adquirido com ajuda de convénios do Governo Federal.
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Em 14 de Julho de 2017, no ambulatério do CPAM, acompanhei a inauguragdo do
DTC. Foi a primeira vez que o CPAM recebeu esse equipamento e foi um evento que atraiu
os olhares da midia paraibana. A inauguragdo contou com a presen¢a do governador do
Estado da Paraiba, da secretiria de Satde do Estado, do diretor geral do CPAM e de
representantes da ASPPAH.

A entrega do DTC configura-se como um marco importante, pois mobiliza uma
agenda de demandas voltadas para os atendimentos das criancas com AF. A chegada desse
equipamento ao ambulatéorio do CPAM trouxe algumas mudangas na dindmica de
atendimento dos portadores de AF, pois serd montada uma equipe multiprofissional que
atenderd, nas quartas feiras, as criangas portadoras da doenca, encaminhadas pela pediatra que
as assiste. Serdo realizados por semana exames em 5 criangas com idade entre dois e doze
anos portadoras de Anemia Falciforme.

De acordo com os membros da ASPPAH, a luta pelo equipamento DTC vem
ocorrendo ha cerca de 10 anos, pois se tratar de um aparelho imprescindivel para o tratamento
da AF. Nesse sentido, apesar de existir uma cobranca da associagdo frente aos Governos
Estadual e Municipal, no ambito municipal, esse equipamento ainda ndo foi adquirido. Trata-
se de uma agdo que vem a contribuir para o tratamento dos portadores da AF no estado da
Paraiba, considerando que a aquisi¢do do aparelho ¢ uma demanda de mais de dez anos. E
importante frisar que o governo do municipio de Jodo Pessoa vetou a compra desse
equipamento, quando ja havia sido solicitado através de emenda pela vereadora Sandra
Marrocos.

E fato que o CPAM tem estado presente na midia local como um hospital
superlotado e com pouca estrutura. A visita do governador ao referido hospital e a outros
espagos do CPAM se mostrou como uma forma de dizer que as reivindicagdes estio surtindo
efeito e que o Governo se coloca frente aos investimentos na unidade, buscando resolver os
problemas. Este momento pode ser descrito como uma acdo politica frente as dentincias que o
hospital vem enfrentando.

O pronunciamento dos representantes da Secretaria de Satide Estadual, da ASPPH,
do governo do estado e do CPAM, foi baseado na importancia do equipamento para o
tratamento das criancas portadoras de AF.

Atualmente, o CPAM vem enfrentando problemas com a superlotagdo. A demanda
por atendimento ¢ consideravelmente grande, superior as possibilidades do hospital. Este tem
sido alvo de dentincias, e a precariedade ¢ denominada pela midia de “situacdo de guerra”. No

decorrer do texto, quando for descrevendo sobre a experiéncia de um dia acompanhando uma
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crianca com AF no Hospital, sera possivel compreender porque o hospital vem sendo
classificado como tal.

A partir da chegada do DT, se comecgou a organizar uma agenda voltada para a
discussdo de como seriam realizados os exames e a chamada Busca Ativa*® para saber o
quantitativo de criancas com AF no Estado da Paraiba. Essa agenda foi solicitada pela
representante da coordenagdo de satide da populacdo negra da Secretaria de Saude do Estado.

Segundo a Secretaria de Satde do Estado, sera realizado um cruzamento dessas listas
para que possa ser feito um levantamento do numero real de criangas com AF cadastradas no
servico, bem como serdo pensadas estratégias para se conseguir fazer um levantamento de
todas as criangas doentes no estado da Paraiba.

No que se refere ao cotidiano do CPAM, foi possivel perceber que a maior parte dos
pacientes aguarda pelo atendimento na recepcdo do ambulatorio, e que sd3o chamados pelas
assistentes sociais ou atendentes para se dirigirem até a respectiva sala onde sdo atendidos. Os
pacientes sdo chamados pelo nome em alto tom de voz, praticamente aos gritos, para que
consigam ouvir. Na maioria das vezes, s3o chamados mais de uma vez até que se identifique. A
recepgao ¢ dividida em trés espécies de ‘ilhas’: a primeira fica ao lado da entrada. Um balcio de
marmore com um vidro que forma uma espécie de barreira, logo em frente a algumas cadeiras.
Um pouco mais a frente, ha uma mesa de plastico com as fichas de outras especialidades, e
proximo ao corredor da sala de triagem neonatal ha outra mesa. Avisos, informes e cartazes de
campanhas de vacina sd3o dispostos nas paredes da recepcdo. Alguns cartazes vao mudando
conforme as campanhas vdo se renovando. Nas paredes do ambulatério ha desenhos como
nuvens, criangas loiras, flores, gramas, céu, terra ¢ uma mao espalmada trazendo uma crianca
deitada ao centro.

Nao foi possivel circular por todo o espago fisico do ambulatorio, entdo as descri¢des
que faco sdo baseadas no que foi possivel observar onde transitei.

O percurso realizado pelas maes com as quais consegui conversar informalmente
envolve recepgdo, corredor da sala de triagem neonatal e Pronto Atendimento (PA) que fica no
hospital Infantil (sempre que era necessario encaminha-las junto com os seus filhos ao hospital).
O PA ¢ composto por trés consultorios clinicos € um cirtrgico, a sala de medicacdo e a de espera,
a sala do servigo social, a sala de coleta de material para exames e a sala de nebulizagio. Os casos

que sdo encaminhados para este ultimo setor sdo os de criangas que apresentamalguma

A Busca Ativa refere-se a localizac¢do, inclusdo no Cadastro Unico e atualiza¢do cadastral de todas as familias
extremamente pobres, assim como o encaminhamento destas familias aos servicos da rede de protegdo social.
Disponivel em: http://mds.gov.br/assuntos/brasil-sem-miseria/busca-ativa. Acesso em: 20 jul. 2018.
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complicacdo como febre, congestdo nasal, olhos amarelados etc. Ao serem encaminhadas para o
PA, no primeiro momento, as maes precisam passar pela triagem de classificacdo de risco e,
dependendo da gravidade, recebem uma pulseira de cor especifica que define o tempo de espera.
Ap0s passar pela classificacdo, a mae enfrenta outra fila para fazer a ficha, e ao preenché-la no
balcdo da recepgdo, a mae pode sentar em uma das cadeiras ali existentes e aguardar até que
venha a ser chamada. Esse processo podera ser mais bem visualizado quando forem apresentados

relatos dos momentos em que as acompanheinessepercurso.

1.4.1 Outras vivéncias no campo

Ao longo do trabalho de campo a pesquisadora frequentou espagos e eventos, dentre
eles, palestras que ocorreram no auditério do Hemocentro da Paraiba, cujo publico se
constituia por profissionais de satide, gestores, representantes da ASPPAH, pessoas com
anemia falciforme e pesquisadores. As palestras aconteciam objetivando desenvolver um
debate sobre como estava ocorrendo os atendimentos voltados para as pessoas com DF.
Participei ainda de reunides na Secretaria de Saude do Estado da Paraiba, que contavam com
o publico de gestores ligados a satde da populagdo negra, representantes da ASPPAH,
profissionais da saude e pesquisadores.

Em geral, as reunides tinham como objetivo discutir a prevaléncia da DF na Paraiba
(pois ndo se sabe ao certo quantas pessoas sdo portadoras da doenga), bem como discutir
planos de atuagdo voltados para os portadores de AF. Tanto nas reunides como nas palestras,
foram relatadas as dificuldades na busca pelo tratamento, e como essa dificuldade esta
levando as pessoas ao sofrimento, e até a obito por falta de um atendimento adequado.

Na se¢do do Conselho Municipal de Satude, um dos pontos de pauta foi a compra do
Aparelho de DTC por parte da gestdo municipal de Jodo Pessoa. Esse ponto foi colocado por
um dos membros do conselho, que é portador da DF e faz parte da ASPPAH. Na ocasido, foi
solicitado um posicionamento por parte da gestdo sobre a compra do DTC.

Em conversas com membros da ASPPAH, meu objetivo era melhor conhecer a
atuacdo da instituicdo e os desafios enfrentados por ela, que se coloca como exercendo
controle social na luta pelos interesses do seu publico alvo — os portadores de anemias
hereditarias.

Participei de trés eventos voltados para a tematica da AF, a saber: /I Encontro de
Pessoas com Doenga Falciforme da Borborema; Domingo em Familia: Discutindo sobre a

Anemia Falciforme e Conversando sobre Anemia Falciforme. Nestes eventos estiveram
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presentes pessoas com AF e seus familiares, profissionais de satde, pesquisadores, gestores
do SUS e representantes da ASPPAH.

As residéncias das mulheres maes apresentam-se como espacos em que a
pesquisadora circulou, onde foi possivel observar e conhecer um pouco das vivéncias didrias
daquelas mulheres, criando condi¢des para uma interacdo. Isso possibilitou perceber e ouvir
(através das entrevistas) a partir das narrativas das mulheres maes a sua experiéncia e o

cuidado junto aos/as seus/suas filhos/as com AF.

1.5 Reflexdes sobre o fazer antropoldgico e as estratégias metodologicas da pesquisa

Este trabalho pode ser caracterizado como uma efnografia multilocal (MARCUS,
2011), uma vez que a pesquisa se deu num movimento continuado que procurou seguir tanto
os circulos sociais nos quais o tema era debatido (tais quais, eventos na area de saude e
reunides tematicas) como o percurso das mulheres maes de criancas com AF na busca de
cuidados (no servigo de satde e nas casas de algumas delas). O primeiro movimento teve
como proposito obter maiores informacdes sobre uma enfermidade ainda invisibilizada e
pouco conhecida, apesar de ser uma doenga genética comum no pais. Com o segundo,
procurei compreender a instancia mesma do cuidado, suas estratégias domésticas e buscas
pelo cuidado no sistema publico de referéncia. Assim, a opcdo etnografica pela antropologia
multilocal se deu pelo carater movel que o campo me impds, através do qual me vi deslocada
da “mise-en-scéne malinowskiana” (MARCUS, 2004, grifos do autor).

Segundo George Marcus (2004), essa mise-en-scéne da pesquisa etnografica tem
como supostos o distanciamento e a limitacdo espacial entre observador e observado, como
parte da pratica que definia os antropologos e “os tornava uma corporacdo nas ciéncias
sociais” (MARCUS, 2004, p.135). Na classica cena de pesquisa, um antrop6logo, no geral um
estrangeiro ao contexto social que sera pesquisado, ruma a um lugar distante e convive com
seus habitantes, numa dada delimitagdo espacial. Marcus (2004), que fez parte do movimento
critico dos anos de 1980, conhecido como Writing Culture’, pde em cheque essa cena
classica, que tras em si “as pretensdes de autoridade do conhecimento etnografico” (/bid., p.
147) pelo antropélogo. Advoga, por outro lado, pela relagio de cumplicidade entre
pesquisador e pesquisados e pela pesquisa em campos multissituados.

23 Esse-movimento—eritieo-da—antropologia, no qual se destacam James Clifford e George Marcus, repensou os

paradigmas da antropologia, seja com relacdo a escrita etnografica, seja com relag@o ao trabalho de campo em si,
a autoridade etnogréfica e a relacdo pesquisador e pesquisados (CLIFFORD, 2002).
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Esses campos multissituados (ou multilocalizados) estdo inseridos numa:

(...) estratégia de investigacdo que reconhece os conceitos tedricos sobre o macro e
as narrativas sobre o sistema mundo, porém nido depende deles para delinear a
arquitetura conceitual em que estdo emoldurados os sujeitos. Esta etnografia movel
toma trajetérias inesperadas ao seguir formagdes culturais através e dentro de
multiplos locais de atividade que desestabilizam a distingdo, por exemplo, entre
mundo da vida e sistema (Holub, 1991), uma distingdo a partir da qual multiplas
etnografias foram concebidas?*. (MARCUS, 2011, p. 111, traducio da autora).

Buscando colocar em pratica o oficio do etnografo (circulando, observando e
relatando o que era observado, em alguns momentos na sala de espera, nas reunides e nas
casas das mulheres, no percurso das mulheres maes envolvidas nesse processo que compdem
a saude e a doenca voltadas para o tratamento das criancas portadoras de AF), se tenta
compreender relagdes e processos e se elege as mulheres mies como foco principal desse
trabalho. Assim o fazemos ao percebermos essas mulheres como interlocutoras principais
para compreensao desse processo de diagndstico, experiéncia do adoecimento e do cuidado na
AF.

Uma pesquisa etnografica ¢ baseada na observacdo, descricdo detalhada atrelada a
teoria. O/a pesquisador/a busca descrever o contexto pesquisado de modo a desenvolver uma
reflexdo antropologica. Pode-se destacar como caracteristica da pesquisa etnografia a
observagdo in loco. Com base nisso, Peirano (2008) coloca que: boas etnografias cumprem,
pelo menos, trés condi¢des: i) consideram a comunicagdo no contexto da situagdo (cf.
Malinowski); ii) transformam, de maneira feliz, para a linguagem escrita o que foi vivo e
intenso na pesquisa de campo, transformando experiéncia em texto; e iii) detectam a eficacia
social das ac¢des de forma analitica. (PEIRANO, 2008, p. 386). Assim sendo, esta pesquisa se
configura de natureza etnografica, uma vez que, de acordo com Peirano (2008), etnografia ¢ a
propria teoria vivida.

Cabe ressaltar que a abordagem etnografica “toma como base a ideia de que os
comportamentos humanos s6 podem ser devidamente compreendidos e explicados se
tomarmos como referéncia o contexto social onde eles atuam” (VICTORA et al, 2000, p. 50).
Em muitos momentos, me vi sendo a pessoa que alterava a dinamica do local — a antropdloga,

a pesquisadora, a estranha, a intrusa. Pensar sobre essas questdes, parece

*Do original: estrategia de investigacion que reconoce los conceptos tedricos sobre lo macro y las narrativas
sobre el sistema mundo pero no depende de ellos para delinear la arquitectura contextual en la que estan
enmarcados los sujetos. Esta etnografia movil toma trayectorias inesperadas al seguir formaciones culturales a
través y dentro de multiples sitios de actividad que desestabilizan la distincion, por ejemplo, entre mundo de
vida y sistema (Holub, 1991), distincion a partir de la cual se han concebido muiltiples etnografias.
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interessante, pois nos leva a refletir sobre as pesquisas antropoldgicas e sobre como o
antropologo € visto no campo de pesquisa. Em alguns momentos, me senti insegura sobre
como me comportar em determinados locais no ambito do ambulatério do Arlinda Marques.
A inseguranca permeava o tipo de vestimenta, como se apresentar (usando cracha,
cuidadosamente, sem incomodar o cotidiano do ambulatério), quando falar, quando apenas
observar, eram questdes que a cada ida ao campo se reinventavam. A verdade ¢ que, na
maioria das vezes, me senti obrigada a mudar meu jeito de vestir, de usar o cabelo. Em alguns
momentos, as minhas acdes foram moldadas pelo campo, com o objetivo de ser aceita pelo
campo, para que a pesquisa acontecesse.

Em alguns momentos, ouvi de alguns dos meus interlocutores “Ah! Vocé aqui de
novo?”, “Quanto tempo demora sua pesquisa?”’, “Tem certeza que o que vocé precisa estd
aqui?”, “Eu acredito que sua pesquisa deveria ser no Hemocentro”, “O que € sua pesquisa
mesmo?”. Questdes como essas estiveram presentes em todas as idas ao campo. Isso nos
mostra como a presenga de uma antropdloga em um servico de saude causa incomodo e
desperta o interesse dos nativos.

Cabe frisar que o exercicio etnografico ndo ¢ uma tarefa facil, em diversos
momentos, me deparei com situagdes em que ndo sabia o que fazer. Mesmo com as teorias
nos falando sobre como o fazer etnografico se constréi, cada experiéncia de campo tem suas
especificidades. Estar no campo ¢ uma oportunidade de apreender e colocar em prética as
teorias antropologicas.

De acordo com Malinowski (1976), o trabalho de campo precisa ser baseado na
observacgdo e na interacdo. Nesta perspectiva, o trabalho de campo descrito nesta pesquisa se
constroi a partir do momento em que a pesquisadora entra em contato com o saber nativo
(nog¢des, compreensdes das mulheres maes), as prdticas nativas (estratégias de cuidado que as
mulheres méies desenvolvem frente a experiéncia do adoecimento do/da seu/sua filho/a) e os
contextos sociais, politicos e culturais condicionantes. Ainda sobre a pratica do trabalho de

campo, Peirano (1995) nos informa:

As impressdes de campo ndo sdo, portanto, apenas recebidas pelo intelecto, mas
exercem um verdadeiro impacto na personalidade total do etndgrafo, fazendo com
que diferentes culturas se comuniquem na experiéncia singular de uma unica pessoa
(PEIRANO, 1995, p. 08).

Esse impacto na personalidade total do etmdgrafo se fez presente no processo de

construgdo dessa pesquisa. Dito de outra forma, as impressdes sobre o campo, as estratégias
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de enfretamentos construidas e narradas pelas mulheres maes mediante o processo de
diagnostico e de descoberta da AF em seus filhos/as impactaram a pesquisadora.

Esse encontro da pesquisadora com o campo trouxe um duplo impacto: por um lado,
o impacto da pesquisadora frente a dindmica de vida das interlocutoras; de outro, o impacto
das interlocutoras com o patamar, a cultura e os horizontes da pessoa da pesquisadora.

Pensando nesses impactos que ocorreram tanto com a pesquisadora como com as
interlocutoras podemos pensar isso a partir pesquisa de campo a qual se constituiu como um
momento que proporcionou uma vivéncia onde foi possivel dialogar de modo a conhecer. No
entanto, o encontro da pesquisadora com o campo trouxe um duplo impacto: por um lado o
meu impacto enquanto pesquisadora e por outro lado, o impacto das interlocutoras com o
patamar, a cultura e os horizontes da pessoa da pesquisadora. O entrelacamento da perspectiva
das interlocutoras com a da pesquisadora configura-se no que poderiamos classificar com uma
“fusdo de Horizonte” no sentido colocado por Cardoso de Oliveira (1998), em que o/a
pesquisador/a antropologo/a nao abdica do posicionamento proprio do seu interior, da sua
“cultura cientifica”, mas ocorre um didlogo com a perspectiva do nativo.

Essa fusdo de horizonte é perpassada pela definicio de Gadamer (1960), em que
ocorre um descolamento do ponto de vista proprio para o ponto de vista do outro. Porém,
Cardoso de Oliveira (1998) afirma que o antrop6logo ndo deve abdicar de seu ponto de vista,
deve apenas proporcionar um didlogo por meio do qual seja possivel o nativo apresentar suas
perspectivas. Afinal, o papel do antropélogo consiste em “traduzir o discurso do outro nos
termos do proprio do curso da sua disciplina” (CARDOSO DE OLIVEIRA, 1998, p. 68).

Quanto as questdes metodologicas, esta pesquisa adota como técnica inicial as
conversas informais, buscando um contato prévio com as maes para perceber se elas desejam
participar da pesquisa em construgdo e se tornar interlocutoras da pesquisa. Os procedimentos
iniciais adotados nas conversas foram a apresentacdo da pesquisa e da pesquisadora, a leitura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)® e a solicitacio de assinatura.

Foram realizadas quatro entrevistas semiestruturadas. De acordo com Minayo (2013,
p-64), através desse tipo de entrevista ¢ possivel “combinar perguntas fechadas e abertas, em
que o entrevistado tem a possibilidade de discorrer sobre o tema em questdo sem se prender a
indagacdo formulada”. Com o consentimento para as entrevistas, estas foram gravadas,
quando houve permissio para uso do gravador, pois “gravar as claras faz parte integrante do

pacto de entrevista” (BEAUD; WEBER, 2007, p. 137). As entrevistas foram transcritas e

ZVer TCLE no ANEXO IL.
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feitas notas de observacdo sobre o momento do contato, considerando as questdes colocadas
por Beaud e Weber (2007) ao afirmarem que essas notas de observacdo devem ser escritas
com calma logo apds as entrevistas. Percebemos essas anotagdes como fundamentais, pois
ajudaram a compreender o contexto da entrevista.

Destacamos que a observacdo participante, as conversas informais e as entrevistas,
foram as técnicas usadas para coletar dados durante a pesquisa. Como técnicas de registros,
utilizamos o diario de campo, anotacdes de campo, gravacdo das conversas informais e
anotagdes das observagdes. Quanto as técnicas de analise dos dados, trata-se de um desafio de
construir um didlogo com a teoria, buscando desenvolver discussdes, construir aproximagdes
e fazer apontamento.

O processo de investigagdo conta com revisdo bibliografica em livros, dissertacdes,
teses, publicacdes em periddicos, bases de dados, informacdes sobre o tema da pesquisa, bem
como um estudo dos principais conceitos utilizados durante a pesquisa como: experiéncia,
cuidado, doenga, dentre outros, conforme vem surgindo no decorrer da pesquisa. O
levantamento documental das politicas publicas de satide voltadas as pessoas com o TF ou a
AF também compde os recursos metodologicos desta pesquisa.

Os desafios e as saias justas de uma antropoéloga pesquisando sobre Anemia
Falciforme

Durante a realizac¢do do trabalho de campo, especificamente no ambito do CPAM em
alguns momentos me era solicitado pelas maes explicar o que ¢ AF, como essa doenca
acontece. Essas situagdes muita das vezes me deixaram aflita acerca do que eu poderia falar e
até que ponto eu poderia me colocar principalmente quando os questionamentos aconteciam
na sala de espera. Vi-me em “uma saia justa” (parafraseando Fletcher, 2007), pois eu sentia
que era percebida pelos profissionais de saude como alguém sem legitimidade para falar sobre
essa area médica, e também tinha receio que minha fala prejudicasse minha permanéncia
naquele espacgo, considerando que dar informacdes sobre a DF se restringia, ou melhor, s6
eram autorizadas aos profissionais de satde que trabalhavam no setor.

Sabendo ainda que as informagdes oriundas da pesquisadora poderiam vir a se
confrontar com as informagdes dadas pelos profissionais de satide, os quais eram autorizados
para tal. Ainda mais quando ouvia das interlocutoras que os profissionais de saude daquele
espago colocavam a AF como uma doenca normal, que bastava apenas utilizar-se de praticas
de cuidados que ficaria tudo tranquilo. Dentre essas, se destacam: mediacdo na hora certa,

alimentacao correta, realizacdo de exames de rotina e frequéncia as consultas.
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Vi-me em situacdes de ndo saber o que falar ou como falar, pois provavelmente na
fala poderia constar o nivel de gravidade da AF, considerando o histérico da doenca. Talvez
através da minha fala acontecessem conflitos de informacdes, e via isso como algo que
poderia impedir minha permanéncia naquele espago. Desse modo, por vdrias vezes, estava
presente naquela Sala de Triagem Neonatal e me restringia a dizer que as pediatras iriam
explicar detalhadamente, e pedia para as maes se tranquilizarem. Essa minha atitude foi
sugerida pela fala de uma das técnicas administrativas que dizia: “Fiquem tranquilas que
Doutora Carol vai explicar tudo direitinho”. (TECNICA ADMINISTRATIVA, 2017).

Durante as idas as residéncias das mulheres maies, a conversa acontecia de forma
mais tranquila, embora me atentasse a ouvir suas experiéncias e ndo me colocar sobre o que
era AF. Recorrer a mim para obter informagdes sobre a doenga se deve ao fato de a minha
presenca ter ficado ligada ao servigo, embora sempre procurasse evitar isso. Mas, em alguns
momentos, isso ndo foi possivel, pois o local onde as conhecei foi na Sala de Triagem
Neonatal.

Percebi durante as conversas e entrevistas, a preocupacdo das mulheres maes em
saber se estavam falando corretamente sobre a doenga. Nesses momentos, procurei explicar-
lhes que o interesse da pesquisa ndo era saber sobre o conceito da doenca, que a intengdo era
obter o tipo de informacdes assim como contidas nos informativos que falam sobre a doenca.
A intencdo consistia em conhecé-las e em conhecer como estavam lidando com os processos
ligados a doenca. Por vérias vezes, me vi estruturando e reestruturando a forma de abordagem
para conversas e/ou entrevistas, pois, percebi, logo nas primeiras conversas no ambulatorio,
que as respostas sempre giravam em torno das questdes médicas. Elas pouco falavam a partir
do seu cotidiano, de suas experiéncias e estratégias de vivéncias.

Percebendo isso, busquei melhorar a minha forma de abordagem e de uso das
palavras, porque algumas vezes acabava usando termos académicos e via a perplexidade no
semblante das mulheres. Foi desafiante construir uma estratégia de me fazer entender pelas
maes — que fique claro que essa dificuldade foi gerada de minha parte por ter naturalizado
termos académicos, muitos deles, ndo sdo proprios do cotidiano. Nos pesquisadores/as
convivemos tanto entre nds e estamos em contato constante com uma literatura técnica da
nossa formacdo, que as vezes ndo conseguimos nos comunicar de forma a nos fazermos ser
entendidos pelos/pelas nossos/as interlocutores/as.

A estratégia que encontrei para tentar ser compreendida foi iniciar a conversa
pedindo para as mulheres falarem sobre elas. Conforme elas iam falando, fui selecionando

palavras de modo a falar delas e substituir as palavras no roteiro. Mesmo me identificando
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com a realidade social dessas mulheres no tocante a cor ¢ a condi¢do econdmica e cultural,
ainda me vi com dificuldade de fazer o didlogo acontecer.

Talvez essa dificuldade tenha surgido por causa do curto periodo de pesquisa de
campo. Mesmo tendo ficado nove meses em campo, considero que esse tempo foi curto, tendo
em vista a dindmica de funcionamento do servigo. Aquelas mulheres nio iam ao servico com
tanta frequéncia, € mesmo com dias determinados para o atendimento das criancas com AF,
nem sempre as maes cumpriram a determinacdo. Por exemplo, houve momentos que cheguei
a ir de segunda a sexta na tentativa de encontrar com elas. Cheguei a passar cerca de trés
semanas sem encontrar nenhuma das mulheres.

Por diversos motivos, mesmo eu obtendo informacdes com a assistente social acerca
dos dias de agendamento de cada mie, nem sempre esse esquema de agendamento era
seguido. Segundo as maes, os motivos sdo os mais diversos, dentre os quais se destacam: a
crianca ficou interna no periodo que deveria ter ido a consulta, a mie ndo dispunha de
recursos financeiros para pagar pelo seu deslocamento, por vezes as mies que moravam em
outras cidades ndo acessavam o transporte da prefeitura. Outras vezes, a pediatra precisava
faltar e o servigo entrava em contato com as maes.

Diante disso, sinto que mesmo com um periodo de trabalho de campo denso,
acreditamos que mesmo diante dessa dificuldade de operacionalizacdo, foi possivel alcangar o
objetivo proposto por esta pesquisa.

Cabe destacar que no processo de pesquisa de campo, as profissionais de satde da
sala de triagem Neonatal foram informantes de grande importancia, pois as mesmas também
trouxeram contribui¢cdes que contribuiram para compreender o funcionamento do STN, nos
auxiliando no contato com as mades, fornecendo informagdes sobre os agendamentos,
apresentando o nimero de criancas cadastradas. Mesmo pouco aparecendo no decorrer do
texto desta dissertagdo, essas profissionais principalmente nas figuras da Assistente Social e
da Técnica Administrativa, sempre estiveram disponiveis a fornecer informacdes, e foi com
elas que fiquei todas as manhas que precisei estar no servigo.

Esse contato nos permitiu conhecer um pouco do trabalho dessas profissionais e
como as mesmas se sentem angustiadas frente ao pouco investimento no tratamento da AF.
Nao nos detivemos nas colocagdes dessas profissionais, pois 0s nossos objetivos de pesquisa
se voltaram as mulheres que acessavam o STN. Mesmo assim, consideramos as narrativas
destas como importantes para compreender o atendimento das pessoas com AF naquele

servico. Talvez uma problematica para projetos futuros.
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1.6. Perfil das Interlocutoras

Para tracar o perfil das interlocutoras, apresentamos alguns dados pessoais coletados
durante a pesquisa de campo e, sobretudo, ao longo da realizacdo das entrevistas

semiestruturadas — conforme exposto, no Quadro 01.

Quadro 01- Dados pessoais das interlocutoras:

0 : 5026 . = Estado | N°de Cor Renda Religido
N Identifica¢ao’ Idade Escolaridade Pn:‘gllslsaf) ou civil filhos/as | declarada
¢A0
1 salario
a Suely Ensino « » minimo e 0
1 38 Meédio Do lar Casada 02 Morena Bolsa Catolica
Familia
Ensino . Em média .
a . A ,
2 Ana Maria 47 Médio Auténoma Solteira 03 Branca 1500 reais Evangélica
3a Conceigao 30 Ensino Auténoma | Solteira 02 | saldrio Catolica
Médio Morena minimo
2 salarios
42 Carolina 29 En§1r}o Faxineira Casada 02 Parda minimos ¢ o Catélica
Médio Bolsa
Familia
Graduanda mlinsijlll’i)n:o
5% Grace** 26 em Estudante Casada 02 Parda Bolsa Catélica
Pedagogia Familia
. Auxiliar de L
a Joana ** Ensino N 2 salarios Lo
6 32 Medio Servigos Casada 02 Parda minimos Catélica
gerais
Ensino
7 Cristiane** 20 Medio Doméstica Casada 02 Parda 1 s'al‘arlo Catolica
Incompleto minimo

Fonte: Sistematizagdo feita pela pesquisadora (agosto de 2018).
* Mulheres maes de criancas com AF com as quais a pesquisadora realizou entrevistas semi-estruturadas.
** Mulheres mées de criangas com AF com as quais a pesquisadora teve conversas informais.

No Quadro 01, apresentamos as mulheres maes de criangas com AF que
entrevistamos. Inicialmente, apresentamos Suely que tem 38 anos, ¢ casada e mae de dois

filhos, Alex de 09 anos e Hyago de 05 anos (crianca com AF), perfazendo um total de 4

*Enfatizamos que para identifica-Ta as mulheres mies interlocutoras estdo utilizamos nomes ficticios, buscando
manter o anonimato das pessoas, por questdes éticas. E os nomes adotados sdo de mulheres negras que sdo
escritoras. Ja os nomes dos/as filhos/as também sdo ficticios.
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pessoas na familia. Suely possui ensino médio completo e mora na cidade de Jodo Pessoa. No
que se refere a cor da pele, Suely se apresentou como “morena”, e a religido, catdlica.

A entrevista com Suely ocorreu em sua residéncia, no bairro de Gramame, com
duracdo de cerca de uma hora. A residéncia de Suely ¢ um apartamento dividido entre uma
sala, dois quartos, um banheiro social, uma cozinha e uma area de servigo. Este apartamento
faz parte das obras do Governo Municipal de Jodo Pessoa em parceria com o Governo
Federal. Suely trabalhava como doméstica de carteira assinada, porém com o nascimento do
filho mais novo e com o diagnostico de AF, ela precisou sair do trabalho, pois ficou invidvel
conciliar a rotina do trabalho com as idas aos hospitais para acompanhamento de seu filho

com AF. A renda da familia de Suely é proveniente do beneficio assistencial?’

que o filho
com AF recebe, somado a renda do Programa Bolsa Familia®®.

Em segundo lugar, apresentamos Ana Maria que tem 47 anos, ¢ solteira, tem 03
filhas (uma de 03 anos, com AF, uma de 23 e uma de 25 anos). Ela possui ensino médio
completo. No tocante & cor, declarou ser branca®’. Sobre a religido, se apresentou como
evangélica. E associada a ASPPAH. Atualmente trabalha com decoragdo de festas e sua renda
fica em torno de 1000 a 1500 reais — na verdade, depende do quantitativo de festas que
elabora no més. Mora com as trés filhas e tem um veiculo.

A terceira interlocutora, Conceigdo, tem 30 anos, ¢ mae de dois filhos — um com 17
anos ¢ outro com 01 ano —, solteira. Residente no bairro do Geisel em Jodo Pessoa, declarou
que ndo trabalha e possui renda familiar de um saldrio minimo referente ao beneficio
assistencial do seu filho com AF. Sobre a cor de sua pele, se considera morena. Com relagdo a
religido, se diz catdlica. Possui ensino médio completo.

A quarta interlocutora, Carolina, tem 29 anos, ¢ mae de dois filhos — um menino (09
anos) ¢ uma menina (5anos). Carolina se considera casada e enfatizou que mora com seu
companheiro ha 12 anos. Mencionou ainda que trabalhava como doméstica, porém precisou

se afastar do trabalho e comegou a fazer faxina, mesmo assim, nem isso é possivel fazer as

vezes, por conta das idas aos hospitais para cuidar do sua filha com AF. Com relagdo a

Trata-se de um beneficio assistencial da Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS) para portadores da doenga
genética AF.
28 O Programa Bolsa Familia foi criado em 2003 pelo Governo Federal — pelo presidente Luis Inicio Lula da
Silva — e, é um programa de transferéncia de renda do Governo Federal que beneficia familias em condigcdo de
pobreza e de pobreza extrema no Brasil. Essas e outras informagdes estdo disponiveis em:
<https://www.cartacapital.com.br/sociedade/entenda-como-funciona-o-bolsa-familia-248.html>. Acesso em: 12
ago. 2018.
2% Quanto a cor Ana Maria diz que no seu registro nascimento est4d como “morena”, mas se percebe como branca:
“No meu registro, eu estou como morena (risos), mas, eu me vejo branca” (ANA MARIA, 2018).
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religido, se apresentou como catolica. Sobre a cor da pele, diz ser parda. A renda da familia é
de dois salarios minimos e o beneficio advém do Programa Bolsa Familia. Carolina possui
Ensino Médio completo e mora em Jodo Pessoa. Se coloca como “a cabeca da casa”, pois
segundo ela, consegue tomar as decisdes e resolver as coisas, pois seu companheiro ¢ “meio
distraido”.

A quinta interlocutora ¢ Grace, tem 26 anos e ¢ mae de duas criangcas — uma menina
de 4 anos e um menino de 1 ano. Ela ndo trabalha e atualmente estd cursando a Licenciatura
em Pedagogia, nos finais de semana. E casada, e seu companheiro trabalha na agricultura.
Segundo Grace, sua renda familiar contabiliza em média um saldrio minimo, incluindo o
auxilio do Programa Bolsa Familia. Enfatiza ainda que utiliza o recurso deste programa para
comprar os medicamentos do filho com AF. Reside na zona rural de Caturité-PB, mas se
desloca para Jodo Pessoa a cada dois meses para consulta do filho junto a pediatra no STN do
ambulatorio do CPAM. Considera-se catolica e de cor parda.

A sexta interlocutora, Joana, tem 32 anos, com Ensino Médio completo. Trabalha
como auxiliar de servigos gerais, ¢ mae de duas criangas, mora no municipio de Serra da Raiz-
PB. E casada e seu companheiro trabalha como orientador educacional do Pro Jovem. Sua
renda familiar ¢ de dois saldrios minimos. Desloca-se para Jodo Pessoa a cada 30 dias para
consultar a filha com a pediatra, em Jodo pessoa, utilizando transporte da Prefeitura Serra da
Raiz/PB. Declarou ter religido catdlica e ser de cor parda.

A sétima interlocutora, Cristiane, tem 20 anos, reside no municipio de Patos/PB, ¢
mée de dois filhos e se diz doméstica. E casada. Considera-se de cor parda. Com relagio a
religido, se diz catolica. Ensino médio incompleto. Sua renda familiar ¢ de um salario minimo

e também recebe o auxilio do Programa Bolsa Familia.
1.7 Questdes de ética em pesquisa e relacdes institucionais

A aprovagdo do Projeto pelo Comité de Etica e Pesquisa do Centro de Ciéncias da
Saude (CEP/CCS) da Universidade Federal da Paraiba aconteceu na reunido do dia 23 de
mar¢o de 2017 por meio da Portaria nimero 0788/16, Certificado de Apresentagdo para
Apreciacdo Etica (CAAE): 62408616.8.0000.5188. O projeto teve como titulo Doenga e trago
falciforme: um estudo etnogrdfico sobre a experiéncia do adoecimento e do cuidado no
Estado da Paraiba. O projeto foi devolvido duas vezes pelo comité. Na primeira, foi exigido
que se colocasse um espaco para a rubrica em todas as folhas do Termo de Compromisso

Livre Esclarecido. Esse espaco teria a rubrica das participantes da pesquisa e da pesquisadora.
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Na segunda vez, o comité exigiu uma carta de anuéncia do Programa de P6s-Graduagdo em
Antropologia (PPGA).

Apbs a aprovacio pelo Comité de Etica®®, compareci novamente ao CPAM para
entregar, no Nucleo de Pesquisa (NEP), o termo de aprovacdo. Nesse dia, levei o projeto,
meus documentos pessoais, cartdo de vacina atualizado e foto. Essas foram exigé€ncias do
nucleo de pesquisa do hospital para que a pesquisa foi iniciada junto a esta unidade. Também
foi solicitado um termo onde eu afirmasse que a despesa da pesquisa seria minha e que o
hospital nfo iria custear nenhuma despesa relacionada a pesquisa. Também foi solicitada a
assinatura de outro termo, no qual estivesse posto que ao final da pesquisa eu deveria
apresentar os resultados e deixar uma copia da dissertacdo na sala do referido nilicleo. Apos
essa entrega de documentos, o nucleo definiu a forma como eu deveria ir vestida (calca
comprida, blusa composta, sapato fechado e, se fosse circular pelo hospital, deveria usar
jaleco). Nesse dia recebi também um crach4 com a seguinte denominagio (Visita Técnica®'), e
foi solicitado que ao final da visita eu o devolvesse.

Um dia ap6s a entrega da documentagdo ao NEP, iniciei a pesquisa propriamente
dita, agora como o termo do Comité de Etica e retomando o contato com a sala de Triagem
Neonatal. A permanéncia nessa sala surge como oportunidade de ter o primeiro contato com
as pessoas que acessam O servigo para observar como ele ocorre, de forma a estabelecer um
contato inicial com os possiveis sujeitos da pesquisa. Durante minha permanéncia na sala, em
alguns momentos, minha presenca que foi questionada por uma das médicas e pelo
coordenador. Ambos insistiam em dizer que ali ndo seria possivel desenvolver uma pesquisa
devido a falta de um numero significativo de pessoas. Por mais que eu tentasse explicar o meu
objetivo de estar ali, sempre contra argumentavam que nio seria possivel.

Nos dias em que compareci, o coordenador do servico estava sempre presente.
Porém, na minha ultima ida ao campo, antes da finalizacdo do texto para qualificacdo,
encontrei com ele na sala e o mesmo me questionou sobre a minha permanéncia ali,
afirmando que entdo nio havia recebido comunicado de que eu estaria autorizada a frequentar
a sala. Expliquei tudo novamente e ele disse que eu deveria ir ao Hemocentro, por que 14 seria
o lugar ideal para a pesquisa. Insisti novamente em falar sobre o meu projeto, sobre o Termo
de Aprovagdo do Comité de Etica e Pesquisa, enfatizando ainda a liberagio do NEP. Declarei
que eu portava sempre todos os documentos e poderia entrega-los novamente, tendo em vista

que ja havia entregado toda documentacdo no inicio da pesquisa. O coordenador se recusou a

3L A expectativa era receber um crachd com o meu nome e com a identificacio de pesquisadora.
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receber o material pelas minhas maos e que sO aceitaria via NEP, através de
encaminhamentos.

Tal coordenador pediu que eu retornasse depois ao seu setor de trabalho, alegando
que daria uma posicdo sobre minha permanéncia na sala. Cabe refletir sobre essa resisténcia
do campo em aceitar a pesquisadora e sobre essa determinacdo do que era possivel ou ndo
para a pesquisa, mesmo a pesquisadora dizendo que seu objetivo se relacionava com aquele
determinado local. Essas atitudes nos chegam como uma rigidez, “dureza” muito recorrente
em pesquisas no campo da Saude, frente ao reconhecimento da possibilidade de construgdo de
um conhecimento cientifico a partir de um enfoque de area diferente, como ¢ o caso da
Antropologia.

Compartilhando da opinido de Seminotti (2013), quando a mesma coloca sobre como
o campo da satde tem uma dureza para lidar com outros campos e como essa falta de
adequag@o nos impde uma espécie de resisténcia de entrar no campo — em alguns momentos
s6 ndo nos convidam a sair porque estamos resguardados pelo Comité de Etica e pelas
relagdes que vamos construindo dentro do espaco. Na verdade, nunca recebi nenhuma
comunicagio sobre a colocagdo do coordenador.

Nesse espago € pertinente esclarecer que a pesquisa de campo conta com o respeito
aos limites posto pelas interlocutoras procurando agir com ética e respeito com as envolvidas
na pesquisa. De acordo com Minayo (2013), o projeto de pesquisa deve ter o cuidado de ndo
prejudicar as interlocutoras da pesquisa, considerando a autonomia de fazer parte ou ndo da
pesquisa. O trabalho de campo ¢ momento de aproximagdo, onde sera possivel observar a
realidade das interlocutoras, de modo a estabelecer interacdo entre a pesquisadora e as
interlocutoras.

Assim sendo, € preciso ter em vista que o campo de estudo € um campo delicado que
tem que contar com a construcdo da confianca entre pesquisadora e pesquisadas/os, mantendo
sempre uma postura ética.

A entrada no campo de pesquisa e os desafios emergentes do contexto me fez pensar
sobre como vivenciar na pratica o que aprendemos na sala de aula durante o curso de
Mestrado em Antropologia: como descrever o nativo, usar caderno para fazer anotacdes
enquanto observava ou nd3o? Qual o impacto das minhas a¢des no ambiente? Como chegar até
os nativos? S3o questdes que por diversas vezes escutamos nos relatos dos pesquisadores e
lemos em diversos textos, mas que mesmo diante de tudo isso, nos sentimos inseguros quando

estamos em campo.
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Falar sobre das insegurancas frente ao campo e durante no processo de escrita do
trabalho apresenta-se como algo necessario para conhecer um pouco do trilhar antropolégico,
da mestranda em Antropologia que adentra ao campo. Demonstrar esses processos ¢ uma
forma de dizer que nds enquanto pesquisadoras nos construindo a cada experiéncia de campo.
E que nem sempre estamos prontos. Em alguns momentos o medo nos visita.

A pesquisa foi permeada por diversas sensacdes e desafios que nos acompanha
durante o processo de formacdo no mestrado, onde tende a negligenciar o que sentimos
durante a construcdo do fazer antropolodgico, os impactos e dificuldades de lidar com os
desafios emergentes, geralmente as reflexdes no ambito da académica se detém a teorizar e
apresentar os resultados da pesquisa. Tais situagdes acompanham constantemente as pesquisas
antropologicas e sua mencdo nas nossas producdes ainda ¢ limitada. Salienta-se que o
processo de uma pesquisa de pods-graduagc@o ndo ¢ composto apenas por teorias e métodos,
mas se compde por relagdes, vivéncias, sofrimentos, conquistas e resultados. Sao esses fatores
que estdo me construindo como antropdloga e que despertam minha sensibilidade para esse

fazer antropologico.
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CAPITULO 2 - OS SENTIDOS DA DOENCA: HISTORICO E POLITICAS
PUBLICAS

2.1 A Anemia Falciforme no Brasil

A historia da busca pelo tratamento por pessoas portadoras de AF estd interligada
com o movimento de luta da populacido negra. Sabe-se que durante muito tempo a DF foi
vista como unicamente existente em meio a populagdo negra, porém com os avancos das
pesquisas se pode constatar que a doenga também acomete pessoas brancas — porém em
menor nimero. O primeiro diagnoéstico da DF tem mais de um século, ¢ a doenca genética
mais prevalente, mas mesmo com todo esse tempo de sua descoberta, ela ainda ¢ pouco
conhecida.

Quando pensamos em uma definigdo clara sobre o que seria a DF, podemos assim
dizer que ¢ uma doenga genética que transforma os globulos vermelhos que sdo redondinhos e
gordinhos em globulos em forma de foice, ou seja, com formato de foice ou de meia lua.

A Figura 1 apresenta algumas porcentagens e probabilidades de os filhos herdarem

uma DF a partir de pais AS, ou com TF.

o o Quando pai e mae
:0 G: sdo portadores do
trago falciforme, em
AS AS cada gravidez a
chance de nascer um
filho com a doencga &
de 25% e um filho
portador do trago,
Q N Q ? semelhante aos pais,
=) i = & de 50% .
@ Gena Nomal
AA AS AS SS
@ Gene Alterado
S6EM DOGHGA AGD FALCIEORME ANEMIA FALCIF ORAME

Figura 01. Representacio grafica da heranca falciforme.*?

Fonte: CEHMOB

32 Disponivel em: <https://www.cehmob.org.br/?page id=172>. Acesso em: 13 mai. 2018.
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No Brasil, a doencga falciforme foi diagnostica pela primeira vez em 1946, segundo
Andrade (2016). Cancado (2007) afirma que no Brasil a estimativa ¢ de mais de sete milhdes
de pessoas com o TF e que, a cada ano, nascem cerca de trés mil criancas com AF. Bandeira
(2007) também atesta esses dados e afirma que esses fatores transformam a DF em um
problema de saude publica no Brasil.

No tocante a entrada da AF no Brasil, € possivel colocar que;

No Brasil, a introdugdo da hemoglobina S (Hb S) responsavel pela AF deu-se
através do trafico negreiro de inimeras tribos africanas que vieram ao nosso pais
para realizarem o trabalho escravo nas industrias de cana-de-aglicar do Nordeste e,
posteriormente, para a extracdo de metais preciosos em Minas Gerais. A partir da
abolicdo da escravatura, o fluxo migratdrio se expandiu para varias regides de nosso
pais e assim ocorreu o inicio do que Ruiz2 chama de miscigenagao racial - hoje uma
caracteristica marcante do nosso Brasil de todas as cores. (RODRIGUES;
FERREIRA; PERREIRA; BUSTAMANTE; CAMPOS; OLIVEIRA, 2010. p.35).

Vale salientar que, até os dias atuais, muitas pessoas foram vitimas da DF e que a
histéria da descoberta da doenga ndo caminha junto a producdo de conhecimento e de
informagdo sobre a doenga. O folheto informativo produzido pelo Ministério da Satde em
2014 chama atengd@o para o tema.

Antes de receber o interesse da comunidade cientifica, a DF proliferou,
multiplicando vitimas. Com o comércio escravo e éxodo forgado dos africanos,
estendeu-se a outros continentes, nos quais se alastrou nas popula¢des de
afrodescendentes. Registre-se, portanto, que o fato de ser uma doenga cuja historia
de longo tempo ndo significa que o seu conhecimento, pelas proprias populacdes e
pela comunidade cientifica, tenha a mesma idade. Muito pelo contrario, vale insistir:
esse conhecimento ¢ bem mais recente; remonta ao comego do século XX e resultou

de pesquisas realizadas em grandes centros do mundo ocidental, derivando nos
primeiros relatos cientificos a respeito. (BRASIL, 2014, p. 05).

Isso nos leva a pensar sobre a forma como foi se construindo a auséncia de
informacdo sobre a DF, uma realidade que ainda faz parte do nosso cotidiano.

No decorrer do processo de descoberta da doenga e da implementagdo de uma
atencdo voltada para os acometidos pela DF, de acordo com as informagdes contidas no site
do VII Simpoésio Brasileiro de Doenca Falciforme??, pode-se afirmar que, desde a descoberta
da doenga em 1910 até os dias atuais, ocorreram avancos no que tange ao conhecimento a

respeito do assunto, bem como sobre implementacdo de acdes voltadas para a atencdo e o

330 site € voltado para informagdes sobre a doenca falciforme. Disponivel em:
<https://simposiodoencafalciforme.wordpress.com/doenca-falciforme/linha-do-tempo-da-doenca-falciforme/>.
Acesso em: 10 mar. 2018.
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cuidado aos acometidos pela mesma. Dentre esses acontecimentos, podemos destacar alguns:
no ano de 1985 surgiram as primeiras associacdes de pessoas acometidas pela DF — as
associacdes surgem para lutar pelos interesses dos acometidos no tocante ao tratamento.

Em 1995, a DF ¢ mencionada em uma passeata pelo movimento negro, numa alusao
aos 300 anos da morte de Zumbi dos Palmares. Essa passeata aconteceu em Brasilia no dia 20
de novembro de 1995. Ainda no mesmo ano, foi criado o Programa de Anemia Falciforme
(PAF).

Seguindo esta linha do tempo, o site citado acima coloca que em 2001 ocorreu a
inclusao da DF no PNTN e teve inicio a criagdo de associacdes estaduais de pessoas
acometidas pela doenca. Seguido a isto, fundou-se a Federagdo Nacional das Associagdes de
Pessoas com Doenga Falciformes (FENAFAL). Essas associacdes definem-se como controle

social**

. Um marco importante neste mesmo ano foi a fundacdo da ASPPAH, cujo objetivo ¢
a prestacdo de apoio e assisténcia social, bem como a luta pela defesa dos direitos dos
acometidos pela DF. A associacdo busca também alcangar os individuos acometidos por
outras hemoglobinopatias hereditarias no Estado da Paraiba.

No ano de 2004, a DF aparece como umas das reivindicagdes no 1 Semindrio
Nacional de Saiide da Populagdo Negra®. De acordo com Santos (2004), relatora do
documento geral do semindrio, um dos pontos defendidos foi “A realizagdo de um amplo
processo de disseminag¢do de informagdo sobre a doenca falciforme enquanto uma patologia
de grande prevaléncia na populagio negra”*®. Este evento aconteceu entre os dias 18 e 20 de
agosto daquele ano.

No ano seguinte, acontece a Marcha Zumbi. Nesse movimento, também foi colocada

como pauta a luta por questdes voltadas as pessoas acometidas pela DF e sugerida uma

politica publica de atengdo e cuidado para essas pessoas. A reivindicacdo teve como resultado

% Segundo a Politica Nacional de Assisténcia Social (PNAS — 2004), o controle social é concebido na
Constituigdo Federal de 1988, instrumento de efetivacdo da participacdo popular no processo de gestdo politico-
administrativa-financeira e técnico cooperativa com carater democratico e descentralizado. Estas e outras
informagdes relacionadas ao tema estdo disponiveis em: http://www.mp.go.gov.br/portalweb/hp/41/docs/suas_-
_controle_social da politica_de assistencia_social.pdf. Acesso em: 10 mar. 2018.

35 Segundo Santos o Evento foi “organizado pelo Ministério da Saude e Secretaria Especial de Promogdo da
Igualdade Racial, com o apoio do Conselho Nacional de Secretarios de Satide (CONASS), Conselho Nacional de
Secretarios Municipais de Saude (CONASEMS), Conselho Nacional de Saude (CNS), Ministério Britanico para
o Desenvolvimento Internacional (DFID), Programa das Nagdes Unidas para a Mulher (UNIFEM). Reuniu 278
participantes, das 27 Unidades da Federagdo. Estiveram presentes gestores de saude, representantes dos orgios
publicos federais, da sociedade civil e observadores internacionais. O Seminario cumpriu papel importante na
perspectiva da implementag¢do do recorte raga/ cor no Plano Nacional de Saude. O dialogo estabelecido entre os
gestores e técnicos do sistema de saude, com pesquisadores da satide da populacdo negra e com representantes
do Movimento Social Negro gerou ndo so propostas para o aprimoramento do Sistema Unico de Saude, mas
também compromissos técnicos, politicos e humanos”. (SANTOS, 2004, p. 01)

36 Informagdo disponivel  em: < http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1414-
32832005000100017>. Acesso em: 22 mar. 2018.
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a Portaria MS/GM de ntimero 1.382 de 16 de agosto do ano de 2005. No ano de 2006, deu-se
inicio no Brasil a um trabalho chamado de cooperacdo técnica internacional com paises da
Africa e de outras partes do mundo.

O Rio de Janeiro sediou o evento IV Simpdsio Internacional de Hemoglobinopatias®
e o Encontro Multiprofissional sobre Assisténcia em Doenga Falciforme entre os dias 04 e 06
de Setembro de 2007. Nesse evento foi formalizada a seguinte observagao: “Trago Falciforme
ndo ¢ doenga”. No Estado da Paraiba, ocorreu no ano de 2008, o reconhecimento da ASPPAH
como entidade de utilidade publica, acontecendo também a reformulacdo do estatuto da
associacdo através de um processo eleitoral que resultou na escolha da nova gestdo. Naquele
ano, tiveram inicio as articulagcdes que buscavam implementar a politica de atencao especial
para pessoas acometidas pela AF e outras hemoglobinopatias.

No periodo entre 2001 a 2008, ocorrerem algumas mudangas quanto ao foco nas
prioridades da DF. Inicialmente, quando se comecou a falar sobre as pautas de lutas
relacionadas a DF, o foco era a doenca, depois passou a ser as pessoas acometidas por ela. O
que se buscava ndo era unicamente conhecer sobre o assunto, mas perceber essas pessoas
acometidas. Outro ponto de mudanca de foco teve relagdo com a maneira como se falava
sobre o controle da doenca. No comego, se utilizava controle da DF, mas com a mudanga, se
comegou a utilizar o termo ‘promoc¢do da satude’, ou seja o cuidado do outro. Inegavelmente,
essas mudancas nas posturas frente ao tratamento dos acometidos pela DF se constroem num
processo de luta do movimento negro no Brasil.

Trazer essa linha do tempo sobre como foi acontecendo o movimento em torno dos
acometidos pela DF ¢ um forma de tentar mostrar que os processos de reconhecimento da
doenca (e a luta dos acometidos pelo cumprimento desses direitos) sdo responsaveis pelas
conquistas de direito e pela luta. Vale ressaltar que a linha do tempo aqui apresentada foi
construida com informacdes retiradas dos sites da FENAFAL e ASPPAH. Cabe frisar que
esses sites sdo de grande importancia enquanto ferramenta de disseminacdo de conhecimento
e de informacdo sobre os processos de lutas e conquistas no campo da DF. Sdo importantes
também como instrumentos de apoio aos acometidos e como registro da memoria de luta do

movimento.

3TEste evento foi coordenado pelo Ministério da Saude, contou com o apoio do HEMORIO.
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2.2 “Doenga de negro”

As politicas publicas de saude voltadas para a DF estdo incluidas nas politicas de
saude da populacdo negra. Sabendo que o racismo ¢ uma questdo secular no Brasil, isso nos
leva a pensar sobre as possibilidades de racismo institucional e de descriminacdo genética.

Segundo nos informa Correia (2014),

“O racismo tem participagdo ativa na definicdo das condi¢des de saude, uma vez que
reproduz no ambito da subjetividade e do consentimento, padrdes de integragdo a
ordem que restringem a populacdo negra do amplo acesso aos bens e servigos
socialmente produzidos. (CORREIA, 2014, texto da Dissertagao).

Ainda nessa perspectiva, Diniz e Guedes (2007) afirmam que a cor da pele ¢ uma
variavel importante associada a AF. O exemplo da jogadora que ¢ excluida da selecdo
brasileira de vélei quando diagnosticada com o TF ¢ visto por Diniz e Guedes (2007) como
um caso de discriminagdo genética’®. Cabe salientar que esse caso ndo é unico. Nogueira
(2004) também discorre sobre outro caso.

Assim, podemos pensar sobre a dimensdo étnico-racial nas politicas publicas de

saude a partir, por exemplo do que € colocado por Cunha (2012):

E preciso comegar salientando que a importancia de enfocar a dimensdo étnico-
racial nos estudos da saude se origina no reconhecimento da discrimina¢@o historica
que a populagdo negra sofreu no Brasil e a consequente vivéncia de condigdes de
marginalidade e vulnerabilidade que se estende desde a abolicdo da escravatura até a
atualidade (CUNHA, 2012, p.23).

Pensar essa questdo atrelada a DF ¢ lembrar que a AF quando descoberta foi
classificada como doenca de negro e de mestico, o que, ainda hoje, continua sendo enunciado
em algumas literaturas. E possivel perceber também nas narrativas das interlocutoras desta
pesquisa que as mesmas sempre relacionam o fato de a doenca ser de negro e ter vindo do
continente africano. Logo, se torna interessante conhecermos de onde vém essas constatacdes.

Segundo Silva (2013),

Quando se analisa a literatura atual sobre doenca falciforme. E comum algumas
assertivas, tais como: o fato de ser doenca genética prevalente em negros e pardos;
origem relacionada a uma mutacdo genética no continente Africano, ha muitos anos
atras; de sua confirmacdo cientifica se dar nos EUA, em 1910, num paciente negro
(SILVA, 2013, p.54).

¥ Discriminac¢do genética é a expressdo que surgiu e tem sido utilizada para descrever o fendmeno segundo o
qual as pessoas sdo discriminadas em virtude de caracteristicas individuais ou familiares presentes no genotipo.
(DINIS & GUEDES, 2007 apud GELLER, 2002).
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Autores como Williams (1997), Oliveira, (2002, 2003) e Silvério (2002) apontam
para desigualdades raciais no Brasil somadas as desigualdades de género e social. Cabe frisar
que essas desigualdades se refletem nas condi¢des das politicas publicas de satde voltadas
para a populagio negra®’. E quando se menciona que, no Brasil, as populagdes mais afetadas
pela AF s3o a negra e a parda, e que essas populacdes estdo dentro dos grupos dos mais
pobres, verifica-se o recorte de raga e de classe para a doenca, segundo Zago (2001).

No tocante a utilizagdo da antropologia pela drea médica sobre a AF, trazemos o
pensamento de Silva (2013), para quem aquela ciéncia serviu de base para as interpretagdes
médicas nas décadas de 1930 e 1940 — a autora afirma que os médicos se pautavam mais em
conceitos da antropologia fisica e/ou bioldgica de classificacdo racial do que em aspectos
culturais, salvo algumas excegdes (SILVA, 2013, p. 58).

Cabe frisar que nos primeiros diagnosticos de AF a mesma foi mencionada como
doenca unicamente de negro. Os autores Diniz e Guedes (2006) chamam atencio em seu texto
para a forma como os diagnosticos iniciais das células falciformes foram caracterizados nos
mapeamentos genéticos na década de 1970 nos Estados Unidos da América. Segundo os

autores,

Ao contrario das politicas atuais, o objetivo era combater a anemia falciforme,
especialmente por sua caracterizagdo como uma doenga de negros. Esta énfase na
erradicagdo da doenga provocou uma estigmatizacdo tanto das pessoas portadoras do
trago falciforme quanto das portadoras da anemia falciforme, pois a unica forma de
eliminar a doenga era por meio do cerceamento dos direitos reprodutivos individuais
(DINIZ & GUEDES, 2006, p. 256).

No que se refere a essa caracterizacdo, Garrido (2010) afirma que essa forma de
caracterizacdo genética ¢ um exemplo negativo do uso preditivo do diagnostico genético. Sao
fatores que nos levam a questionar: quais os impactos que essas caracteriza¢des deixaram para
as pessoas portadoras da doenga ou do trago? Como isso influenciou e influencia a vida da
populacdo acometida? O que significa ter uma “doenca de negro”? Qual a recorréncia dos
termo “doenca de negro”, “doenca de pessoas mais escuras”, “doenca que veio da Africa™?
Essas denominagdes apareceram algumas vezes quando em conversas minhas com as maes.

Isso pode ser visto no trecho de uma conversa com Ana Maria (2017):

O que eu sei é que ¢ uma doenga genética que veio da Africa, ¢ uma doenga de
pessoas mais escuras, mas devido a mistura de gente, essa doenga também passou
para pessoas de pele mais clara como eu e minha filha. O que eu sei € isso, ndo sei
muita coisa, ndo. (Ana Maria, 2017).

*Em 2009, foi criada pelo SUS a Politica Nacional da Satide Integral da Populagdo Negra.
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A fala de Ana Maria aparece aqui como exemplo de disseminacio das informacdes
sobre AF como doenga de pessoas negras. Frente a isso, podemos afirmar que essa visdo ¢
algo que ainda persiste até os dias de hoje. A forma como as maes caracterizam a AF mostra-
se como um dado importante para esta pesquisa, porque nos ajuda a visualizar como a mae se
percebe tanto enquanto portadora do trago quanto como mae de uma crianca com AF. Nos

leva a refletir também sobre como vao sendo construidas as informagdes sobre a doenga.

2.2.1. O Programa Nacional de Triagem Neonatal: da emergéncia ao desenvolvimento

O PNTN, também conhecido como Teste do Pezinho (TP), é oferecido pelo
Governo Federal através do Sistema Unico de Satide (SUS)*’. De acordo com o Manual de
normas técnicas e rotinas operacionais do Programa Nacional de Triagem Neonatal, o termo

‘triagem’

se origina do vocabulo francés friage, significa selegdo, separa¢do de um grupo, ou
mesmo, escolha entre inimeros elementos e define, em Saude Publica, a agdo
primaria dos programas de Triagem, ou seja, a detec¢do — através de testes aplicados
numa populagio — de um grupo de individuos com probabilidade elevada de
apresentarem determinadas patologias (BRASIL, 2002, p.09).

De acordo com as informagdes contidas no site da Sociedade Brasileira de Triagem

Neonatal*!

, em 1961, teve inicio a historia da Triagem Neonatal através da metodologia para
dosagem de fenilalanina** em amostras de sangue seco colhidas em papel-filtro. Essa
metodologia foi desenvolvida pelo professor Robert Guthrie nos Estados Unidos da América.
Os anos seguintes foram de disseminacdo das informacdes sobre a Triagem Neonatal no
Brasil, com adesdo de outros paises, como pode ser visto na colocagdo da Sociedade

Brasileira de Triagem Neonatal (SBTN):

Em 1968, a Organizagdo Mundial de Satde publicou recomendagdes gerais para a
Triagem Neonatal de Erros Inatos do Metabolismo e, em 1972, Dussault (Canadé)
desenvolveu a primeira metodologia para dosagem de tiroxina (T4) em amostras de
sangue seco colhido em papel-filtro. Em 1974, um programa de triagem foi
oficialmente oferecido na provincia de Quebec. O primeiro programa-piloto de

0 Sistema Unico de Satde (SUS), sistema publico de saude do Brasil, foi criado em 1988 pela Constitui¢do
Federal Brasileira. A proposta do SUS ¢é garantir o acesso integral, universal e gratuito para toda popula¢do do
pais, isso de acordo com a “Cartilha Entendendo o SUS”. (BRASIL, 2007).

4l A Sociedade Brasileira de Triagem Neonatal (SBTN) foi fundada em Setembro de 1999, objetivando-se
reunir os diversos servicos existentes e profissionais ligados a area.

42 Trata-se de um dos amino4cidos essenciais ao ser humano. Um composto natural que estd presente em todas as
proteinas.
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triagem neonatal para hipotireoidismo congénito nos EUA foi implantado em 1976,
nos Estados do Oregon e Massachussets (EUA). Em 1977 o Japao implantou como
programa nacional, a triagem para fenilcetontiria, doenca de xarope de bordo,
homocistintria, histidinemia e galactosemia e s6 em 1979 a triagem para
hipotireoidismo congénito. (Site da Sociedade Brasileira de Triagem Neonatal)*

Com os avancos das pesquisas, o modo de realizar o TP foi se modificando,
tornando-se mais preciso e simples com o passar do tempo. Com isso, outras doengas foram
sendo incluidas nos programas de Triagem Neonatal.

No caso do Brasil, o TP comegou a ser ofertado no ano de 1976. Na verdade, o Brasil
foi o primeiro pais da América Latina a oferecer o exame de forma gratuita. A iniciativa de
oferta partiu do professor Benjamin Schmidt, através da Associagdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais de Sdo Paulo (APAE-SP) objetivando diagnosticar a fenilcetonuria. A partir de
1980, comecaram a ser publicadas as primeiras leis que amparavam o comprimento do TP.
Entretanto, isso ocorreu apenas em alguns estados brasileiros, a exemplo de S3o Paulo com a
Lei Estadual 3.914/1983, e do Parana com a Lei Estadual 867/1987.

De acordo com Silva (2017), a Triagem Neonatal foi incorporada ao SUS no ano de
1992 através da portaria GM/MS n® 22 de 15 de 1992. A obrigatoriedade do acesso das
criangas a triagem neonatal surge com a publica¢do da Lei Federal 8.069 de 13 de julho de
1990 — Estatuto da Crianga e do Adolescente —, especificamente de acordo com o artigo 10

inciso III:

Os hospitais e demais estabelecimentos de atengdo a satide de gestantes, publicos e
particulares sdo obrigados a proceder a exames visando o diagndstico e a terapéutica
de anormalidades no metabolismo do recém-nascido, bem como prestar orientagdes
aos pais (BRASIL, 1990).

Percebe-se que o estatuto coloca o acesso ao TP como obrigatério para todas as
crian¢as nascidas no Brasil. No ano de 2001, ¢ instituida a Portaria GM/MS n° 822, de 06 de
junho de 2001, através da qual o Governo Federal institui o PNTN, objetivando contemplar
todos os recém-nascidos, realizando-se o teste. Em caso de resultado positivo para alguma
doenga, a crianca deveria ser atendida por um especialista.

Com a criagdo da portaria, os Estados comegaram a ser credenciados no programa,
englobando, a partir daquele momento, as fases de diagnodstico, Busca Ativa e tratamento. As
familias passaram a ser comunicadas e convocadas a comparecer a uma Unidade de Saude

(US) responsavel por realizar novos exames. Essa convocacio costuma ser feita em casos de

**Disponivel em: http://www.sbteim.org.br/historico-historico.htm. Acesso em: 12 de fev. 2018.
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alguma alteracdo nos resultados dos exames, e assim ¢é necessaria a confirmagdo do
diagnostico.

A triagem neonatal € voltada para as criancas recém-nascidas, comecando pelo TP
que deve ser feito nos primeiros dias de vida até o acompanhamento por especialista quando
comprovadas doengas genéticas, dentre as quais a AF e as demais doenc¢as contempladas pelo
PNTN. Este programa tem por objetivo o desenvolvimento de agdes de triagem neonatal,
diagnostico, acompanhamento e tratamento das seguintes doencas congénitas: Fenilcetonuria;
Hipotireodismo Congénito; Doengas Falciformes e outras Hemoglobinopatias; Fibrose
Cistica. (BRASIL, 2001)

Diante disso, ¢ possivel afirmar que as criangas sdo percebidas como alvos de
politicas publicas de saude, passando o PNTN a ser amparado pelo ECA ap6s a publicacdo da
Lei Federal 8.069 de 1990. De acordo com Schuch (2009), ¢ nesse momento que ocorre o
redimensionamento de autoridade e de sentido a infancia e a juventude. “As tecnologias de
poder e administragdo da infancia e da juventude estio estreitamente relacionadas as posicdes
sobre o papel do Estado, contextos politicos e valores socioculturais mais vastos que os
expressos nos codigos legais (SCHUCH, 2009, p.105). Essa condigdo nos permite pensar que
a implantacdo do PNTN ¢ uma agdo que se insere dentro de uma légica permeada por
questdes socioculturais e por outras que nem sempre ficam claras nos escritos das leis.

A forma como o governo contempla as criancas, tendo o Estado com protetor destas,
¢ problematizado por Donzelot (1986) e Ariés (1981). Assim, a vida das criancas passa a ter
importancia para o Governo, que investe em planos de intervencdo, e cuja intervengdo visa a
preparacdo para a vida adulta. Pode-se perceber o PNTN como um plano de intervencio,
tendo em vista seus principios de funcionamento e seus objetivos. As intervencdes
governamentais estdo relacionadas diretamente com o objetivo de responder as demandas de
acompanhamento e tratamento de doencas congénitas. Quando o Governo comega a investir
nas criangas, ja esta investindo diretamente no processo de construcdo do discurso de pessoas
sauddveis e de um mecanismo de controle social.

O PNTN esta subdividido em quatro fases: a primeira ¢ composta pela triagem,
confirmacdo do diagnostico, acompanhamento e tratamento das doencas fenilcetonuria e
hipotireoidismo congénito; a segunda engloba triagem, confirmacdo diagnostica,
acompanhamento e tratamento da fenilcetonuria, hipotireoidismo congénito, doengas
falciformes e outras hemoglobinopatias; a terceira fase contempla todas as doencas da
primeira e da segunda fase, além da fibrose cistica; a quarta fase contempla a hiperplasia

adrenal congénita e a deficiéncia de biotinidase. Ainda nos dias atuais, mesmo o programa
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sendo previsto para todo o territério brasileiro, nem todos os estados conseguem contemplar
essas quatro fases (BRASIL, 2001).

A respeito do que pode ser observado na portaria ministerial, as etapas que compdem
o PNTN sdo: a coleta de amostragem papel-filtro nos locais autorizados como maternidades,
hospitais e postos de saude; em seguida, os exames de triagem feitos nos laboratérios de
SRTN credenciados. Quando ¢ detectada alguma alteragcdo, o laboratério entra em contato
com o servico de Busca Ativa, dando inicio ao terceiro passo — esse servi¢o geralmente fica a
cargo dos profissionais de servico social, que entram em contato com a familia da crianca
doente, através do contato deixado pela made na ficha diagnostica preenchida do local onde
aquela crianga nasceu.

Quando ndo consegue falar com algum membro da familia, a equipe dos servicos de
Busca Ativa entra em contato com a secretaria de saide do municipio de residéncia dessa
familia. Em situagdes nas quais mesmo com a busca ndo ¢ possivel encontrar os familiares,
aciona-se o Conselho Tutelar para que este orgdo auxilie nessa busca. ApoOs esse
procedimento, ¢ realizada uma primeira consulta em que os responsaveis pela crianca
recebem orientacdes e ela € entdo encaminhada para fazer novos exames, a fim de confirmar a
suspeita. Apds a confirmacgao, a crianca passa a ser acompanhada por especialistas de modo a
receber o tratamento adequado.

De acordo com a Portaria n° 822 de 06 de Junho de 2001 que institui o PNTN,
podem-se destacar os seguintes principios de funcionamento do programa: o primeiro
principio afirma que todo recém-nascido tem direito de fazer o TP e que esse teste deve ser
feito até o trigésimo dia de vida (preferencial entre o segundo e o sétimo dia) — a coleta deve
ser realiza dentro dos critérios estabelecidos no Manual de Normas Técnicas e Rotinas
Operacionais do Programa Nacional de Triagem Neonatal a ser elaborado e publicado pela
Secretaria de Assisténcia a Saude/SAS/MS; o segundo principio coloca que o programa deve
ter uma organizacdo que garanta o acesso das criangas detectadas com alguma doenga
genética (que faga parte do programa) ao processo de orientagdo e tratamento; o terceiro
principio preconiza que devem ser cumpridas as normas do referido Manual no que concerne
a realizacdo de novos exames, a fim de comprovar a doenga; o quarto principio defende que
todo recém-nascido quando diagnosticado deve ter acompanhamento, orientagdo e tratamento,
conforme descrito no Manual e nos respectivos Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas
a serem elaborados e publicados pela Secretaria de Assisténcia & Saude; o quinto principio

coloca:
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As autoridades sanitarias nos niveis federal, estadual e municipal, de acordo as
respectivas competéncias e atribuicdes estabelecidas no Artigo 5° desta Portaria,
serdo responsaveis pela adogcdo das medidas pertinentes e adequadas a garantia dos
direitos enunciados nas alineas acima. (BRASIL, 2001).

As informagdes sdo assim trazidas a partir do discurso que ¢ construido e pautado em
um possivel risco de ter um filho com uma doenga genética. O aconselhamento genético,
segundo passo da triagem neonatal, pode ser visto como espaco de “poder-saber” nos termos
de Foucault (1993), marcado pelo individuo que busca informagdo, tratamentos, cuidados

relacionados a doenca. Essa busca ¢ marcada pelos cuidados perpassados pela moral.

Dizendo poder, ndo quero significar “o poder”, como um conjunto de instituicdes e
aparelhos que garantem a sujeicdo dos cidaddos num determinado estado. Também
ndo entendo poder como um modo de sujei¢do que, por oposicdo a violéncia, tenha a
forma de regra. Enfim, ndo entendo o poder como um sistema geral de dominagao
exercida por um elemento ou grupo sobre o outro e cujos efeitos, por derivagdes
sucessivas, atravessem o corpo social inteiro. A analise em termos de poder ndo
deve postular, como dados iniciais, a soberania do Estado, a forma de lei ou a
unidade global de uma dominagdo; estas sdo apenas e, antes de mais nada, suas
formas terminais. (FOUCAULT, 1993, p. 88).

Partindo do conceito de ‘biopoder’, citado adiante, revisitado e reiterado por
Rabinow e Rose (2006), podemos pensar a politica do PNTN como estratégia criada para

intervir na vida coletiva.

O conceito de ‘biopoder’ serve para trazer a tona um campo composto por tentativas
mais ou menos racionalizadas de intervir sobre as caracteristicas vitais da existéncia
humana. As caracteristicas vitais dos seres humanos, seres viventes que nascem,
crescem, habitam um corpo que pode ser treinado e aumentado, e por fim adoecem e
morrem. E as caracteristicas vitais das coletividades ou popula¢des compostas de
tais seres viventes. E, enquanto Foucault é de algum modo impreciso em seu uso dos
termos no campo do biopoder, podemos usar o termo ‘biopolitica’ para abarcar
todas as estratégias especificas e contestagdes sobre as problematizagdes da
vitalidade humana coletiva, morbidade e mortalidade, sobre as formas de
conhecimento, regimes de autoridade e praticas de interveng¢do que sdo desejaveis,
legitimas e eficazes. (RABINOW; ROSE, 2006, p. 28)

Diante disso, podemos pensar que a intervencdo da Triagem Neonatal é perpassada
por estratégias especificas que atuam sobre os individuos, percebendo-se como o Estado
controla ‘as caracteristicas vitais’ dos individuos.

Podemos refletir ainda sobre o risco que ¢ direcionado aos individuos portadores de

determinadas doengas, como uma forma de evitar a reproducéo de individuos doentes.
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Os portadores de trago falciforme e seus familiares sdo o publico-alvo das iniciativas
de satde publica do Ministério da Satide: de campanhas educativas a oferta de
servicos de aconselhamento genético na rede publica de saude; de triagem neonatal
para a anemia falciforme a informagdes sobre planejamento reprodutivo. (DINIZ;
GUEDES, 2007, p.503)

Cumpre frisar que o aconselhamento genético ¢ um campo composto por trés
modalidades que variam a depender do grau de envolvimento genético e da necessidade de se
tomar uma decisdo reprodutiva em determinado momento (RAMALHO; MAGNA, 2007). Tal
discurso do risco ¢ um mecanismo biopolitico que o Estado utiliza para controlar a
reproducdo dessas pessoas. Nos panfletos informativos sobre AF, um dos principios
estabelecidos ¢ que se deve informar ao individuo sobre a possibilidade de vir a ter um filho
com a doenga, e deixar a seu critério a escolha de vir a té-los ou ndo. No entanto, no que se
refere a opgdo de vir ter ou nio outro filho, percebi que a maneira como as mulheres recebem
essa orientacdo, ndo ¢ de escolha, mas sim de condi¢do pré-estabelecida e imposta,
estabelecida como correta. Muitas das mulheres com as quais conversei relataram que nao
desejam mais ter filhos, e algumas até chegaram a dizer que ndo podiam mais té-los, por
medo de ter mais um com AF. Isso aparece como uma condi¢do imposta as mesmas. Observe-

se a seguir alguns desses depoimentos:

Mulher, pretendo ndo. Eu ja tenho dois, né? Ela com esse problema demanda muito
da minha a ateng@o e, também, tu ja imaginou se vem outro com essa doenc¢a? Deus
me livre. Quero ndo, ta bom ja. (Carolina, 2018)

Nao desejo ter mais filhos porque ele ja veio com esse problema. E a médica me
disse que eu posso ter outro com o mesmo problema, entdo é melhor evitar, né?
(Grace, 2017)

No que se refere a intervengdo da triagem neonatal como estratégia de controle, e a

sensacdo de controle com relagdo a saude e a doenca, Neves (2008) argumenta:

Racionalidade do possivel é a expressdo que busca dimensionar o processo de
negociagdo de valores na gestdo do risco. Ela d4 ao individuo a sensa¢do de atitude
racional, no sentido da tentativa de controle sobre aspectos relativos 4 saude e a
doenga. A sensagdo de controle é fornecida pela ideia de que é possivel mapear as
varias dire¢des ou consequéncias que podem tomar um evento, decisdo ou atitude.
(NEVES, 2008, p. 189)

O discurso adotado pela satide indica regras e normas de vida pessoal (NEVES,
2004) e ¢ também encontrado no PNTN, quando da obrigatoriedade dos exames e do

tratamento em caso de diagnostico de alguma doenca. O individuo no pode dizer que néo
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deseja fazer o tratamento — ele ¢ obrigado a fazé-lo, e em caso de recusa, o mesmo ¢ acionado
por orgdos da justica. Trata-se aqui dos pais que sdo obrigados a comparecer ao servico de
triagem neonatal, nos momentos iniciais de descobertas da alteracido genética, ou seja, quando
os pais da crianca ainda ndo t€ém informagdes suficientes e que a crianca ainda ndo passou por
nenhum momento de crise.

Foi percebido um controle com as maes das criangas portadoras de AF, quando o
servico direcionava a elas a responsabilidade quanto ao sucesso ou insucesso do tratamento do
filho.

Em um dos dias que estive realizando o trabalho de campo, presenciei um
profissional de saude, culpando a mde de uma crianga pela crise que a mesma estava tendo
naquele momento. A profissional de saude relacionou as diversas internagdes pela qual a
crianca havia passado ao ‘ndo cuidado’ da mi3e para com o filho, associando a crise as
condi¢des em que a crianga se apresentava no momento — unhas sujas, sem se alimentar e, até

mesmo, pelas roupas que a crianga vestia.

2.2.2 PNTN no Estado da Paraiba

No que concerne ao PNTN no Estado da Paraiba, atualmente encontra-se na terceira
fase do programa. A rede neonatal no estado ¢ composta: pelos postos de coleta cadastrados
nos municipios; pelo Laboratério de Referéncia para Andlise das Amostras (LACEN); pelo
Hospital Arlinda Marques (servi¢o de referéncia — acompanhamento e tratamento); ¢ pela
rede Complementar para Doenga Falciforme (Hemocentro da Paraiba). De acordo com Neves

(2015):

A Secretaria Estadual de Saude segue os procedimentos do Ministério da Satde que
estabelece politicas estratégicas de cuidado ligadas ao diagndstico precoce (como o
Programa de Triagem Neonatal) e as diretrizes de tratamento e intervengdo durante
as chamadas “crises”. Segundo informagdes recolhidas junto a Secretaria Estadual
de Saude, o Estado conta com 183 postos de coleta do chamado Teste do Pezinho,
vinculado ao Programa Nacional de Triagem Neonata/PNTN distribuidos em 172
municipios (73% dos municipios do Estado). O Estado conta, ainda, com 13 centros
de hemoterapia (hemocentros), distribuidos pelas regionais de satde, que realizam
exames hematologicos de diagnodstico da DF e dado suportes nas crises. Neste
sentido, desde 2006 quando foi implantada a segunda fase do PNTN, que inclui o
diagnostico do trago e doenga falciformes, o Estado estabeleceu um fluxo para o
atendimento dos positivos. (NEVES, 2015, p. 03)

Em 2014, por meio da Portaria N° 491, de 17 de Junho de 2014, foi habilitada no
Estado da Paraiba a fase IV do PNTN. Por meio dessa portaria, foi criado o SRTN, voltado
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para as hemoglobinopatias (doenca falciforme e talassemias), fenilcitonuria, fibrose cistica e
hipotireoidismo congénito. Esse servico esta alocado no ambulatério do CPAM e funciona de

segunda a sexta-feira. Referente a esse servico, Silva (2013) aponta que:

O servico de triagem Neonatal oferece as pessoas triadas e aos seus familiares um
servico chamado de Aconselhamento Genético (AG). Esses consistem em orientar o
individuo e sua familia na compreensdo da doenga, informar sobre sua origem,
tratamento e principalmente, orienta-los para que tomem decisdes reprodutivas
conscientes, uma vez que pode ser herdada pelos descendentes, como € o caso da
doenga e do traco falciforme (SILVA, 2013, p. 16).

Durante a Pesquisa de campo, acompanhei um pouco do funcionamento da triagem a
partir da sala direcionada para este fim no laboratéorio do CPAM, e das narrativas das
mulheres que buscavam por essa atividade. Diante disso, podemos apresentar as seguintes
informacdes, com relacdo a sua operacionalizacdo. Quando ocorre uma alteragdo no TP, os
exames sdo encaminhados ao servigo de triagem alocado no Hospital Arlinda Marques. A
entrega dos resultados do exame ¢ feita por um funciondrio do Laboratorio Central de Satde
Publica (LACEM), o qual encaminha esses exames para o setor de Assisténcia Social. Uma
assistente social ou uma técnica administrativa recolhe, no caderno de protocolo, a assinatura
das pessoas que recebem os resultados. Apos essa entrega, a Assistente Social inicia a pratica
da Busca Ativa, que consiste em entrar em contato com a familia, privilegiando o contato com
a mae. Quando ndo conseguem o contato com a mae da crianca, ¢ acionada a Secretaria de
Saude do Municipio ou a UF do bairro onde ela reside.

O primeiro contato com as maes se da pelo telefone, ¢ nesse momento a Assistente
Social comunica que ha uma alteragdo nos exames da crianca, solicitando que os envolvidos
(pais e crianga diagnosticada) comparecam ao servico de Saude para realizar a primeira
consulta. Nesse momento, ocorre uma conversa com a médica local, a qual informa aos pais
que ha uma possibilidade de diagnostico de AF e realiza o encaminhamento para a realizago
de exames mais especificos e detalhados. Os exames s6 podem ser realizados na crianca a
partir do sexto més de vida.

De acordo com a interlocutora Cristiane, a primeira consulta a deixou bastante
confusa:

Eu ndo entendi foi nada do que ela falou. S6 disse que ¢ um doenca no sangue, e que
a gente precisar ir num lugar chamado Hemocentro pra fazer esses exames. A

doutora disse que por enquanto minha filha ndo pode fazer o exame, mas a gente
pode. (CRISTIANE, relato oral, 2017)
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Percebe-se a partir da falada de Cristiane, que a sua primeira conversa com a
médica ndo foi suficientemente clara sobre o possivel diagnostico de AF. Podemos perceber
que as etapas iniciais do diagndstico ndo ocorrem no Arlinda Marques, uma vez que os pais
da crianga sdo encaminhados para o Hemocentro.

Verifiquei, na ocasido, que Cristiane e seu companheiro desconheciam a
localizagdo do Hemocentro (chegaram a me perguntar o quio distante esse local estaria) e ndo
tinham como se deslocar até 14, pois o transporte que os trouxera, encontrava-se em outras
unidades de satde, distribuindo pacientes vindos da cidade onde residiam.

Pude acompanhar este casal no momento anterior a primeira consulta no Hospital
Arlinda Marques. Estavam aflitos com o comunicado sobre a alteracdo no exame. Naquele
momento, realizavam o preenchimento de um prontuario com as informacgdes de identificacdo
da crianca e, também, o Boletim de Producdo Ambulatéria, na recepcdo da sala de triagem
Neonatal — procedimentos de praxe. Esse preenchimento se faz necessario para todas as
pessoas que precisam passar pelo servico.

O passo seguinte € solicitar que as maes se dirijam ao servico de classificagdo do
hospital Arlinda Marques, para verificar o peso e a temperatura da crianca, para em seguida se
encaminhar a sala de triagem, fazer a ficha e aguardar o atendimento que duram cerca de 10
minutos.

Segundo informagdes das interlocutoras, a pediatra geralmente pergunta como a
crianga estd, se referindo a situag@o geral de satide. Ela pede também que as maes coloquem a
crianga deitada em uma maca na sua sala, para realizar exames corporais, principalmente na
regido do bago. E nessas consultas que as mies recebem a receita para ter acesso a medicago
no Centro Especializado de Dispensagdo de Medicamentos Excepcional (CEDMEX) e as
solicitacdes de exames a serem realizados na crianca. Se a crianga estiver apresentando um
quadro de febre ou olhos amarelados sdo encaminhadas para o hospital do complexo para
serem atendidas por outra profissional.

De modo geral, o que percebi sobre a operacionalizacdo do servigo direcionado as
criangas € que existe uma consulta inicial informativa, a partir dos exames dos pais ¢ da
crianca. A seguir, o seu estado de saude fica sendo acompanhado, com frequentes
encaminhamentos para realizacio de exames. E necessario fazer um cadastro para garantir o
fornecimento da medicacio.

Nos momentos em que estive no hospital, o espaco da sala de espera que dividi com
a assistente social e com a técnica administrativa, era o mesmo local onde as mades

aguardavam para ser atendidas. Assim, trata-se de espago de interacdo, de troca de
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informacdes, compartilhamento de vivéncias e de experiéncias, relacionando saude e doenca,
comparando as doencas contempladas, o que proporciona um desabafo daquelas maes sobre
as dificuldades para chegar aquele servico. E até um espaco de conversas sobre as novelas.

Certo dia, presenciei uma mulher mae de uma crianga com fenilcetontiria olhando
para a mae de uma crianca com AF. Aquela falava que a doenca do seu filho era mais grave
do que a AF. As maes enveredaram por um didlogo sobre suas experiéncias, sobre as
dificuldades frente as doencas de seus filhos — cada uma que falando de uma dificuldade
maior a outra, em uma espécie de disputa, até que a mae da crianca com AF falou: “Por
acaso, seu filho sente tanta dor que chega a desmaiar? Por acaso tu sabe o que é pegar teu
filho todo mole nos bragos? Apods essa colocacdo a mae da crianga com fenilcetonuria ficou
em siléncio por alguns instantes e, em seguida falou: “E... realmente... a doenga do teu filho é
mais complicada do que a do meu filho. Gragas a Deus, meu filho ndo fica assim ndo.
Conforme as duas mulheres seguiam no didlogo, tanto eu como a técnica administrativa
(Severina) apenas observdvamos. Enquanto elas disputavam o titulo de mae de crianga com a
doenca mais dificil, elas direcionavam o olhar em minha direcdo e na dire¢do de Severina,
COmMO se esperasse uma intervengao nossa — o que nao aconteceu.

O funcionamento da sala de triagem neonatal ocorre de segunda a sexta, no horario
das sete horas da manha até o meio dia. A escala de atendimento ¢ dividida por dia para cada
doenca. Os dias referentes as criancas com AF s@o a segunda e a quinta feira.

Além de frequentar o STN do Arlinda Marques pelos motivos ja mencionados
anteriormente, as mulheres maes, de acordo com suas proprias falas, frequentam ainda os
seguintes locais: o Hemocentro (para realizar exames ou conversas com e equipe médica do
local); o Hospital Santa Izabel (para consulta com o hematologista); o Hospital do Valentina
(no caso de internacdo). E em momentos de crise que as criangas sdo levadas a este tltimo
hospital. O HU, atualmente, ndo vem disponibilizando o acompanhamento para criancas com
AF; outro espaco que essas mulheres costumam frequentar ¢ o CEDMEX, para ter acesso a
medicagdo prescrita no tratamento. Essa ¢ uma rede que pode ser acessada pelas maes, o que

ndo significa que todas as mées acessem todos os pontos dessa rede.
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Figura 02 — Espagos acessados pelas mulheres maes de criangas com DF.

Fonte: Construgdo propria

Os espagos mencionados na Figura 1 sido acessados em momentos determinados, a

depender da necessidade dos filhos, como pode ser percebido nas falas das mulheres maes a

seguir:

Quando ela ta com febre, com os olhos amarelados e com as miozinhas inchadas, eu
levo ela no Arlinda. As vezes, eu vou no Santa Isabel, porque a médica de la
também € boa... mas dependendo do que ela ta sentindo... porque, as vezes, eu vou
direto pro Arlinda mesmo. (CAROLINA, 2018)

Eu costumo levar ele no Hospital do Valentina, porque é mais perto e nem sempre a
gente tem dinheiro pra passagem... pra ir pro Arlinda... e sendo no de Valentina, o
meu marido vai de bicicleta deixar as coisas pra mim, quando eu fico com Hyago
internado. (SUELY, 2018)

Olha, os lugares que eu costumo ir sempre é no Arlinda, no Hemocentro pra fazer os
exames. As vezes, eu vou no hospital de Valentina também, (ANA MARIA, 2018)

Mencionamos, assim, alguns pontos do percurso das mulheres maes (Figura 1),

apresentando um pouco desse caminhar em busca do tratamento para os filhos, porém

votaremos a mencionar o percurso nas narrativas dessas mulheres acerca dos locais que

acessam. Lembrando que o foco é o acesso dessas maes ao Hospital Arlinda Marques.

Percebe-se que a implantagdo do PNTN nos traz um pouco de como esse programa

foi se construindo e abarcando as doengas, em especifico a AF.
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2.2.2.1 Acompanhando uma méae no Pronto Atendimento do Hospital Infantil Arlinda

Marques

Em umas das idas ao ambulatorio do Arlinda Marques, especificamente na sala de
Triagem Neonatal, conheci Grace, mae de Mateus (crianga com 2 anos de idade). Tive a
oportunidade de acompanhar Grace no seu percurso no setor de pronto atendimento, e a
descri¢do* do atendimento se configura como uma realidade pertinente e demonstra como sdo
percebidas as criancas com AF no hospital em pauta. Além desse depoimento, apresentaremos
neste subitem um dos problemas que o hospital vem enfrentando que ¢ o de superlotagao.

Grace mora no municipio de Caturité* e vem para a cidade de Jodo Pessoa a cada dois
meses para trazer seu filho Mateus, portador de AF, para ser acompanhado pela pediatra do STN.

O meu contato inicial com Grace foi em uma sala do STN enquanto a mesma aguardava
o atendimento pediatrico. Quando ela chegou, eu ja estava na sala da assistente social
conversando com Amanda*, Grace nos cumprimentou com um “Bom dia” ¢ Amanda foi logo
dizendo: “Esse tem Anemia falciforme”. A partir daquele momento, comecei a conversar com
Grace sobre a minha pesquisa, perguntando em que municipio ela residia e se a viagem tinha
ocorrido de forma tranquila. Enquanto aguardivamos a pediatra chegar, alguns outros assuntos
foram surgindo, de forma a acontecer uma interacdo entre a pesquisadora e as pessoas presentes
na sala. As conversas eram sempre relacionadas ao assunto da pesquisa e, na maior parte do
tempo, fiquei mais observando do que falando.

Quando a pediatra chegou, foi direto para sua sala de atendimento e Amanda levou o

prontudrio de Mateus. Alguns instantes depois, a pediatra chamou pelo nome de Mateus ¢ Grace
se dirigiu juntamente com o filho até a sala da mesma. Fiquei aguardando que ela saisse da sala
para podermos conversar um pouco mais. Quando ela saiu, veio até o local onde eu estava e falou
com Amanda, dizendo que iria para o hospital, pois Mateus estava com febre. A pediatria havia
solicitado que a crianga passasse pela hematologista que estava de plantdo no pronto atendimento.
Aproveitei para falar da minha pesquisa e me apresentar para Grace. Logo depois, perguntei se
poderiamos conversar apos ela consultar a hematologista, e ela concordou. Grace usava um
terco no braco e outro no pescoco e aparentava cansaco. Perguntei a que horas ela saiu de casa
e ela disse que havia saido as 3 horas da manha, porque veio em um carro da

44Fsseretatoéextratdodeunrtrecho de um didrio de campo para tentar apresentar a situagio de pronto atendimento
do hospital.

4 De acordo com o IBGE, “Caturité é um municipio brasileiro localizado na Regido Metropolitana de Campina
Grande, estado da Paraiba ha uma distancia de 133km de Jodo Pessoa. Sua populagdo em 2011 foi estimada pelo
IBGE em 4.571 habitantes, distribuidos em 118 km? de area”.

46 Amanda é funciondria técnica administrativa no servigo, responsavel por fazer as fichas, receber os pacientes,
dentre outras fungdes.
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prefeitura que a deixou em Jodo Pessoa e seguiu para Recife, mas que a pegaria na volta.
Perguntei se eu poderia acompanha-la e ela concordou. Ela seguiu com duas mogas e eu fui
logo depois que coloquei meus pertences na bolsa.

Quando cheguei ao hospital, Grace estava na fila de classificagdo (sistema que define
a ordem de atendimento de acordo com o grau de risco. A gravidade dos casos ¢ determinada
pelas cores: vermelha para casos mais urgentes e de atendimento imediato, e as cores amarela,
verde e azul para situagdes menos graves. Aproximei-me dela e me ofereci para segurar sua
bolsa. Ficamos na fila da classificacdo por 34 minutos. Mateus recebeu a pulseira amarela.
Para mim, ja foi estranho, por ele se portador de AF, com febre e chorando muito,
possivelmente de dores. Esperamos mais de 40 minutos na fila para fazer a ficha, depois
sentamos nas cadeiras da recepg¢do e esperamos ser chamadas para poder entrar no PA.
Esperamos mais de uma hora, até que uma mulher gritou pelo nome de Mateus. Para ter
acesso ao local onde ocorreria o atendimento, teriamos de passar pelo porteiro que ficava
abrindo e fechando uma porta de madeira. Ao tentamos passar, ele ndo permitiu 0 meu acesso,
dizendo que s6 uma acompanhante poderia entrar. Grace tentou intervir, mas o homem ndo a
deixou falar, pois ndo parava de repetir: “Nao pode. Nao pode. Nao pode”. Falei para Grace
que ela entrasse com seu filho e fiquei tentando argumentar com o porteiro, que dava sinais de
embriaguez, até que ele permitiu minha entrada.

Naquele momento, me deparei com uma situagcdo bem complicada, pois havia muitas
maes e criancas naquela area. O barulho estava bastante alto, algumas criancas nos bracos das
maes, até tomando soro, outras deitadas em cadeiras. Nesse espa¢o, havia choro para todos os
lados, tanto de maes como das criangas. Foram intimeras as situagdes complicadas que
presenciei e, por alguns instantes, eu me arrependi de entrar naquele local. A sensacdo era a
de ndo querer estar naquele lugar presenciando tanto descaso. Grace olhava para mim com
cara de assustada, queria sair dali logo. Enquanto esperavamos Mateus ser atendido, ficamos
em siléncio e s6 observavamos que a situagdo ali s6 piorava. Foram em média 24 minutos de
espera por atendimento. Nao entrei na sala da médica com Grace. Quando saiu com o filho,
Grace foi logo dizendo: “Ela passou uma medicacdo e um hemograma para ele fazer. Preciso
ir praquela outra sala fazer a medicacdo”. Quando Grace se aproximou da porta, comecou um
tumulto dentro da sala, algumas mdes comegaram a sair com suas criangas que choravam
muito.

Demorou algum tempo até comecgarem a medicar as criancas de novo, a situagio era
bem estressante, e eu fiquei encostada na parede do corredor juntamente com Grace. Quando

ela retornou a sala, fez a medicacdo de Mateus e me informou que a enfermeira pediu para
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esperar o remédio fazer efeito (baixar a febre) para poder fazer os exames. As 13h15, eu nio
aguentei mais ficar ali, conversei com minha interlocutora, falei que precisava sair e me
despedi. Ela disse que iria esperar mais um pouco e se ndo fizessem o exame até o transporte
chegar, ela iria fazer em sua cidade. Alguns dias depois, o JPB*’ fez uma reportagem
denunciando a situacdo do hospital, que s6 ndo foi fechado porque ¢ o Unico direcionado para
atendimento infantil de referéncia para algumas especialidades. Na reportagem, a realidade do
hospital foi classificada como “situacdo de guerra”. Realmente, tudo que presenciei era
sempre muito angustiante: varias criangas deitadas em bancos, em cadeiras ou nos bragos das
maes enquanto tomavam as medicagdes.

No final do dia, entrei em contato com Grace para saber como havia ocorrido a
espera. Ela ndo esperou o exame, pouco tempo depois da minha saida, ela pediu para verificar
a febre de Mateus, e como ja havia diminuido e o carro havia chegado, ela decidiu ir embora
para sua cidade. Afirmou que retornaria a Jodo Pessoa apenas para mostrar os resultados a
pediatra. Durante as minhas idas ao campo, procurei saber se Grace havia voltado, e dois
meses apos nosso encontro, a mesma ainda nio tinha retornado ao STN. O que podemos
extrair dessa experiéncia de acompanhar essa mae em busca de atendimento para o filho ¢ a
dificuldade de acesso ao tratamento. Mesmo que a crianga estivesse febril e chorasse
constantemente (provavelmente sentindo dor), e sabendo-se das possiveis complicagdes desse
quadro em um portador de AF, aquela era apenas mais uma crianca a espera de atendimento.

Vale ressaltar que o acompanhamento a Grace durante a ida ao PA foi uma oportunidade
de conhecer um pouco sobre como a mesma percebe a doenca do filho e como ela atribui sentidos
ao adoecimento e ao cuidado. Serviu também para conhecer a realidade dos servicos oferecidos

pelo setor de pronto atendimento do CPAM.

7T

Jornal da Paraiba - Jornal local. Disponivel em: < http://gl.globo.com/pb/paraiba/bom-dia-
pb/videos/v/imagens-denunciam-problemas-no-hospital-infantill-arlinda-marques/5909431/>. Acesso em: 23
mai. 2018.
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CAPITULO 3 - PENSANDO O CUIDADO E A EXPERIENCIA DO ADOECIMENTO

A incidéncia da DF no Brasil ¢ alta e os numeros exorbitantes denunciam que essa
doenca ¢ uma questdo de saude publica e precisa de investimentos e de estruturacdo das
politicas voltadas para as pessoas portadoras. A AF ¢ uma doenca crénica e, para se conviver
com ela, ¢ preciso incorpora-la na dindmica da vida cotidiana, gerando, assim, a necessidade
de adaptacgdes e de cuidados didrios (SILV A, 2013).

Nesse sentido, Silva (2016) apresenta algumas informacgdes sobre o modo de vida de
individuos com DF. Essas informag¢des nos permitem enxergar a necessidade de adequacio
desses individuos e das relagdes que estabelecem com o meio social. Isso ¢ observado no

fragmento abaixo.

O estilo de vida que os sujeitos com DF desenvolvem resulta de um aprendizado que
implica na apreensdo de informagdes e orientagdes sobre a doenga para que possam
tomar medidas preventivas quanto ao adoecimento. Aprender a ocasido em se
comportar diante de situagdes de urgéncia e emergéncia, a organizar uma rede de
apoio e de sociabilidade, que é composta por familiares, conjuges, amigos, Igreja e o
acolhimento de saude; como também conhecer o proprio corpo no que se refere aos
sintomas, que a febre ou a dor representam subjetivamente aos sujeitos para
identificar quando ¢ o momento exato de procurar ajuda sdo situagdes que fazem
parte do cotidiano biossocial dos interlocutores (SILVA, 2016, p. 05-06).

Diante disso, ¢ possivel afirmar que ocorre também uma reorganizagdo no modo de
vida das mulheres maes que cuidam de pessoas com a DF, bem como uma (re)organizagao de
sua rede de apoio. Com base nessa modificagdo, que implica na vivéncia de uma experiéncia
da doenc¢a e incluiu também uma instancia de cuidado, se faz necessario refletir tais conceitos
a luz da teoria da antropologia da saude, que dialoga diretamente com a pesquisa. A literatura
antropologica destaca que os sentidos da doenca vdo além do bioldgico, lembrando que esses
sentidos sdo construidos também pela experiéncia dos envolvidos no processo de
adoecimento. Essa experiéncia ¢ constituida de aspectos sociais, culturais e historicos.

Segundo Langdon (1995),

[...] a doenga é mais bem entendida como um processo subjetivo construido através
de contextos socioculturais e vivenciado pelos atores. A doenga ndo é mais um
conjunto de sintomas fisicos universais observados numa realidade empiricos, mas é
um processo subjetivo no qual a experiéncia corporal é mediada pela cultura.
(LANGDON, 1995, p. 12).

Compreender a experiéncia da doenca permite que ocorra uma articulacio entre o

corpo e a cultura com base nas narrativas dos acontecimentos vivenciados (NEVES, 2015).



65

Do mesmo modo, a experiéncia das mulheres frente ao adoecimento do filho € permeada por
este processo de interligacdo do corpo e da cultura, dialogando assim com Cynthia Sarti
(2001), a qual coloca que a experiéncia e os significados sdo construidos socialmente.
Toda experiéncia individual inscreve-se num campo de significagdes coletivamente
elaborado. As experiéncias vividas pelos individuos, seu modo de ser, de sentir ou
de agir serdo constitutivamente referidos a sociedade a qual pertencem. Ainda que
traduzido e apreendido subjetivamente, o significado de toda experiéncia humana é

sempre elaborado histérica e culturalmente, sendo transmitido pela socializag@o,
iniciada ao nascer e renovada ao longo da vida. (SARTI, 2001, p. 14)

Teoéricos como Langdon (1995), Alves e Rabelo (1999), Adam e Herzlich (2001) vao
trazer reflexdes sobre a experiéncia do adoecimento, que nos ajuda a refletir sobre a condigé@o
de adoecido, e sobre como essa experiéncia frente ao adoecimento colabora para que se
reconfigure a vida. As reflexdes desses autores nos ajudam a pensar sobre o modo como as
mulheres interlocutoras desta dissertacdo ressignificam o modo de vivenciar seu cotidiano
com o enfrentamento da AF. Eles informam que a AF ndo ¢ constituida apenas de elementos
biologicos, ela ¢ perpassada pelas questdes sociais e culturais. Conforme Alves e Rabelo
(1999, p. 171), a doenga “ndo ¢ apenas uma 'entidade bioldgica' que deva ser tratada como
coisa; ¢ também experiéncia que se constitui e adquire sentido no curso de interacdes entre
individuos, grupos e instituigdes”.

Quanto ao processo de socializagdo, concordo com Neves (2015) quando a mesma

parte dos tedricos Rabinow (1999) e Guell (2011), afirmando que:

Acompanho a tendéncia dos estudos sobre a socializagdo a partir da condigdo
corporal dos individuos, nos termos de Rabinow (1999) e de Guell (2011), que
mobiliza agentes sociais, redes e conhecimentos em torno de uma motivag¢do “bio”,
num sentido ampliado do termo. (NEVES, 2015, p. 112).

Pensando essa postura a partir do nosso contexto de pesquisa, cabe pensar o modo
como essas mulheres vdo se socializando a partir do compartilhamento de conhecimentos.
Percebe-se que pensar sobre a experiéncia dessas maes frente ao adoecimento do filho é uma
forma de refletir sobre 0 modo de vida dessas mulheres, de forma a compreender as mudancas
e ressignificagdes do viver apds o diagnostico de uma doenca que ira acompanhar o filho por
toda vida. Suely, ao explicar as pessoas o que ¢ a doenca do seu filho e a diferenca desta para

uma anemia “normal”, aborda essa situacio:
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[As pessoas pensam que] Essa anemia falciforme ¢ uma anemia normal, mas no... é
uma anemia grave que precisa de atencdo. E eu tenho que explicar que nio ¢é assim,
que, que € uma anemia genética, que ndo ¢ uma anemia que vocé toma remédio e vai
embora. E uma doenga que ndo tem cura, que é para o resto da vida. (SUELY, 2018)

Essa caracteristica de ser “para o resto da vida” ¢ ressaltada por Fleischer e Franch

(2015), ao tratar das doengas de longa duragao:

As doengas crénicas, de longa duracdo, ou, como nossos informantes as vezes
preferem chama-las, as doengas compridas sdo aflicdes que ndo podem ser curadas,
mas sim “controladas” gragas aos avangos da biotecnologia e da medicina. Por isso,
elas se estabelecem na vida dos sujeitos como condi¢des com as quais é preciso
conviver por extensos periodos de tempo, nomeadamente desde seu diagnostico ou
emergéncia até a morte, que pode advir, ou ndo, de complica¢cdes decorrentes dessa
mesma doenca. (FLEISCHER e FRANCH, 2015, p. 13, grifo meu)

Por se tratar de uma situacdo de profundo impacto na vida dos doentes e daquelas
que deles cuidam, a doenga e o trago falciforme, no contexto que circunda o processo de
adoecimento e cuidado, sdo singularidades que necessitam de reflexdes antropologicas. A
antropologia atenta para os diferentes modos como as pessoas reagem diante da doenca.

Pensando em doenga, temos a afirmagdo de Canesqui (2003):

A percepcdo da doenga dando-se através de alguns sinais e sensagdes corporais,
indicativos de que “algo” impede o funcionamento “normal” do corpo (dor, febre,
ndo dormir, ndo comer, fraqueza) e pela incapacidade de realizar as atividades
cotidianas e de trabalhar, em qualquer modalidade assalariada ou ndo, assim vista
por homens e mulheres. Essa forma de perceber a doenga bem expressa a
importancia do uso social do corpo como meio de existéncia para aqueles que dele
dependem para sobreviver (CANESQUI, 2003, p. 115)

A partir dessa colocagdo de Canesqui (2003), pode-se perceber como a doenca ¢
vista pelas interlocutoras da pesquisa, quais os incomodos que a DF causa na vida dos
individuos e quais as limitacdes impostas pela doenca. Vejamos como as interlocutoras Ana

Maria e Suely colocam suas proprias condigdes.

Assim, depois que eu tive ela, foi um recomego, né? Ai, depois que ela veio...
pronto, eu tive que deixar um bocado de coisa de mao, deixei de ir para academia,
essas coisas. Passei a cuidar mais dela, mas as vezes as pessoas olham.. mais
realmente para o filho do que para mae. Se a gente se arrumar todinha e sair com a
crianca e ndo ajeitar a crianga, o povo vai dizer: “A mae so liga para ela, né¢? E
esquece do filho. Eita, foi para onde? E o filho ta em casa? Essas coisas as pessoas
visam muito. E quando sabem que o filho tem uma doenga, ai ja piora, porque
comecam a querer saber se a gente ta cuidando direito. Olhe, é dificil! (ANA
MARIA, 2018)
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Olha, eu tenho muito cuidado com esse, mais cuidado do que com o outro. Porque
com o meu outro eu saia, ia para o Shopping, ia para praia, € com esse eu ndo saio.
Eu evito. Se eu for para a praia, eu ja sei que ele vai adoecer. Eu ndo vou para o
Shopping, pra ele ndo ficar exposto. Evito lugares que tem muita gente. (SUELY,
2018)

Pensar em questdes como essas nos possibilita identificar como o individuo esta
lidando com a AF no seu meio social. Para refletirmos sobre essa doenca em especifico, torna-
se necessario pensar sobre a propria categoria doen¢a. E importante frisar que a forma como
cada sociedade percebe a doenca esta inteiramente relacionada com a cultura®®,

A doenga, enquanto categoria que tem suas diversas representagdes, ¢ vista por
Laplantine (2010) como algo que ¢ representado e muda de sociedade para sociedade, ndo ¢

isolada das condicdes sociais. Refletindo sobre o campo do doente o autor afirma:

O campo do doente, caracterizado pelo sofrimento e pela consciéncia da experiéncia
morbida com seus componentes irracionais de angustia e de esperanga. Ora Tudo
que concerne aos efeitos e sentimentos experimentados de “dentro” e com
Frequéncia, como veremos, rigorosamente irredutivel ao que pode ser lido “de fora”.
O significado que o doente atribui ao que lhe acontece ndo progride em absoluto no
mesmo ritmo da ciéncia, cujas descobertas sdo reinterpretadas e filtradas em fungdes
de sua carga simbodlica e das preocupagdes que zombam implacavelmente da
racionalidade. (LAPLANTINE, 2010, p. 13-14).

Nessa passagem, o autor afirma que os significados que emergem do campo do
doente ni3o caminham no mesmo ritmo da ciéncia. Percebe-se ai que ndo existe uma
valorizacdo da descoberta realizada pelo doente, enquanto que as descobertas aceitas e
valorizas sd3o as do campo médico. Essa critica desenvolvida pelo autor nos leva a refletir
sobre a importancia de trabalhos que tragam as representagdes sobre a doenga a partir dos
sujeitos doentes e dos que convivem com esses sujeitos. Laplantine (2010) também destaca o

campo médico, afirmando:

O campo do médico que, no caso do diagndstico, do prognodstico e do tratamento, é o
unico sujeito dos enunciados socialmente legitimos e fundamenta sua pratica
precisamente na recusa de uma parte da experiéncia do doente (notadamente do
prazer, do desejo, da linguagem e do “triunfo” sobre o sofrimento) em beneficio do
que Jacques Monot chama de “conhecimento objetivo como unica fonte de verdade
auténtica”. (LAPLANTINE, 2010, p. 14)

Diante dessa colocagdo do autor, podemos pensar sobre a posicdo do campo médico

diante da pessoa doente, de modo a questionar como esse campo médico tem fundamentado

“8 Entendendo aqui cultura no sentido dado por Geertz (1978), que defende um conceito semidtico de cultura,
sendo esta composta por construgdes simbolicas, cujos significados sdo compartilhados compondo “teias de
significados”.
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suas praticas, no caso das pessoas com AF. Questdes como essa nos ajudam a pensar sobre
como a pessoa doente vem sendo vista e tratada pela ciéncia.

Laplantine (2010) chama aten¢do na sua obra para terminologias usadas pelos anglo-
saxdnicos. Os pesquisadores estavam tentando estabelecer conceitos ha cerca de dez anos, e
afirmavam que enquanto na lingua francesa hé apenas uma palavra para definir a palavra

doenca, na lingua inglesa ha trés. Nas palavras do autor:

[...] S6 dispomos em Francés da palavra maladie (doenca) e a lingua inglesa possui
uma tripla terminologia: disease (doenca tal como ela ¢é apreendida pelo
conhecimento médico), illness (a doenca como ¢é experimentada pelo doente),
sickness (um estado muito menos grave e mais incerto que o presente, tal como o
enj0o em viagens maritimas, a opressdo no coragdo e, de maneira mais geral, o mal-
estar). (LAPLANTINE, 2010, p. 15).

Concordando com Laplantine (2010), Silva (2016) coloca:

Entre os interlocutores com DF, a experiéncia de viver com o agravo enquanto
Sickess é representada por narrativas e vivéncias que descrevem o cotidiano e as
condigdes biossociais de existéncias dos individuos e traduzem, em parte, o modo de
vida das pessoas em questdo (SILVA, 2016, p.08).

Por sua vez, Good (1994) apud Aureliano (2012) vai afirmar que muito do que se
aprende sobre uma doenca tem como ponto de partida as histérias narradas pelos doentes
sobre a experiéncia, assim como as historias contadas pelos membros da familia, pelos

médicos, pelos curadores, dentre outros envolvidos nesse processo de adoecimento.

3.1 Reflexdes sobre saude, doenga e questdes culturais

Antes de adentrarmos as narrativas de nossas interlocutoras ¢ importante trazer
alguns apontamentos sobre a relacdo saude e doenga a partir de questdes culturais, sabendo
que esses apontamentos norteiam esta dissertacdo. Isso porque se torna inviavel tecer qualquer
reflexdo antes de pensar sobre como as questdes ligadas ao processo de adoecimento sdo
construidas. Nesse processo de adoecimento estio imbuidas nocdes que as pessoas vao
construindo durante suas vivéncias sobre o que ¢ estar doente e o que ¢ estar com saude.
Pensar essas construcgdes a partir da AF se faz necessario para compreendermos o sentido que
as interlocutoras constroem diante do processo de descoberta da doenga do/da filho/a e no

processo de cuidados das/dos mesmas, do mesmo modo como essas mulheres se constroem
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como mdes de criangas acometidas pela AF. A compreensdo desse processo esta interligada
diretamente com questdes socioculturais.

Pensar sobre a experiéncia dessas mulheres frente aos processos de adoecimento e de
descoberta da doenca do filho nos leva a refletir sobre os sentidos que sdo construidos em
torno das questdes de saude e doenca. Sabe-se que os conceitos ligados a esses termos s@o
diversos e historicos. Sao perpassados a partir de diversas Oticas e objetos de estudo de
diversas areas de conhecimento. (CZERESNIA et al, 2013).

De acordo com Minayo (1998), as concepcdes sobre saude e doenga nio sio
determinadas apenas por efeitos bioldgicos, mas também por elementos culturais que vao se
construindo historicamente sobre diversas Oticas em cada sociedade. E importante a
abordagem que busca perceber as condigdes em que as pessoas estio inseridas no processo de
adoecimento para além das condigdes patologicas, ou seja, o perceber as consequéncias do
descobrimento de uma doenga sobre os seus modos de vida, tendo em vista que as
consequéncias ndo sdo apenas patologicas, mas socioculturais.

Ainda sobre essa concepcao de saude e doenca, os autores CZERESNIA ef al (2013)

colocam que:

Os sentidos da saude e da doenga sdo ainda, configurados social, historica e
culturalmente. Eles ndo estdo isentos de crengas, hierarquias, juizos de valor,

conhecimento e atitudes compartilhadas. (CZERESNIA et al, 2013, p. 14).

Essas reflexdes nos ajudam a pensar sobre como as nossas interlocutoras constroem
suas percepgdes sobre a doenca do filho, e que essas percepcdes sdo construidas de acordo
com seu modo de criar estratégias. Isso nos leva a refletir que 0 modo como essas mulheres
relatam os processos de vivéncia frente ao adoecimento do filho sdo perpassadas por questdes
como sdo apresentadas pelos teoricos.

Trazer aqui uma discussdo sobre as questdes relacionadas ao conceito de doenca e
saude e cultura — como os processos de adoecimento sdo pensados dentro da antropologia e
como essa forma de pensar com suas pesquisas traz uma contribui¢do para a sociedade. E
como essa forma de pensar esses fendmenos foram percebidos nas falas das interlocutoras
desta dissertag3o.

Partimos da perspectiva de Good (1994), quando o mesmo afirma que as
experiéncias relacionadas a saude e a doenga sdo construgdes que advém do processo de

cultura. O autor vai afirmar que a cultura ¢ vista como um conjunto construido a partir de
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ideais, conceitos, regras, bem como pelo comportamento, pelos individuos de um grupo. Essa
ideia defendida pelo autor nos leva ao encontro do modo como as interlocutoras desta
dissertacdo estdo construindo suas experiéncias a partir de seus processos culturais. As
narrativas das mulheres nos convidam a refletir sobre esse processo de construgdo das suas
respectivas experiéncias, de modo a enxergar os “impactos”, o “desespero”, o “susto” ao
“descobrir a doenca do filho”.

Pensar sobre a experiéncia do adoecimento e do cuidado na AF ¢ um convite a
refletir sobre o conceito de satide-doenga, percebendo o sujeito enquanto imerso, com suas
questdes socio culturais e econdmicas. Compartilhamos da ideia de que a forma como o
individuo ¢ percebido e recebe o tratamento pelos profissionais de satide interfere no modo
como esse individuo vai enfrentar o adoecimento.

Compreende-se assim que o individuo vai construindo suas experiéncias frente ao
adoecimento através dos elementos, dos tratamentos, das condi¢des sociais, culturais e
economicas e do cuidado que lhes ¢ oferecido e cobrado. Pensa-se essas questdes
relacionando as interlocutoras da pesquisa foi perceptivel que a forma como essas mulheres
receberam o comunicado do diagnostico pelos profissionais de satude dos filhos. As
informagdes condicionaram o modo como as mesmas percebem a doenga do filho. Assim
também, as condi¢gdes socioecondmicas dessas maies interferem diretamente na constru¢do
dessa experiéncia frente ao adoecimento do filho. Acreditamos que o cuidado para com essas
mulheres deve ser perpassado por um olhar que enxergue as necessidades que as mesmas tém,
que elas possam ser ouvidas ¢ haja um respeito sobre a opinido dessas mulheres sobre o
adoecimento dos seus filhos. Que esse olhar também se atente as culturas que essas maes
entdo inseridas. Afinal, partimos do pressuposto que o cuidado e o tratamento aos acometidos

pela AF estdo interligados ao modo como essas pessoas sdo percebidas.

3. 2 Da liga¢@o a primeira consulta.

Nesse momento, convidamos o leitor a fazer a seguinte reflexdo: imagine que vocé
acabou de ter um filho, fez “aquele exame conhecido como teste do pezinho” (como
mencionado nas interlocucdes) e no periodo de mais ou menos dois meses vocé recebe uma
ligagdo lhe convidando a comparecer a um servico de satide de triagem neonatal. Nessa
ligacdo, vocé é comunicado de uma alteracdo no exame a que seu filho foi submetido. Em
seguida, vocé comparece a este servico e uma médica lhe diz que vocé e seu companheiro ou

sua companheira serdo submetidos a novos exames para saber se existe alguma alteracdo em
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vocés, pois seu filho ndo pode realizar o exame de confirmagdo naquele momento. Ele s6
podera se submeter a novos exames confirmatorios a partir do sexto més de vida, quando ¢
iniciado o decréscimo de hemoglobina fetal e comegam a surgir os sintomas da doenga.

Até a ligacdo, tudo seguia o percurso normal da chegada de um filho, de acordo com
os relatos das interlocutoras. A crianga se mostrava “normal”, “parecia bem”. Com o passar
de algum tempo, as mulheres recebem um convite para comparecer ao STN no ambulatorio
do CPAM. Esse convite ¢ conduzido, no primeiro momento, pelo “susto”, “panico”,
“desespero”, “medo”, “angustia”. Essas sensacdes, aos poucos, vdo dando lugar a, ou vao
sendo amenizados pela, busca de informac¢@o do que seria essa alteragdo no TP. Essas buscas
sdo realizadas na internet, usando a ferramenta de busca do Google. Abaixo seguem algumas
falas das interlocutoras sobre o primeiro momento da comunicagdo da alteracdo no TP. Vale
salientar que nesse primeiro momento ndo existe a confirmagdo da doenga, pois existe um
tempo estipulado para a confirmacio que acontece a partir de novos exames.

Durante o periodo de espera até que se possa realizar o exame de confirmagdo, a
crianca deve ser assistida pelo STN a cada dois meses, pois precisa ser acompanhada por
médicos pediatras. A partir do momento em que as maes sdo convidas para a primeira
consulta, um protocolo de exigéncias lhes € colocado.

O processo de descobrimento da doenca vai se construindo a partir de cada etapa
vivenciada pelas maes, desde a ligagdo ou o comunicado convidando-as a comparecerem ao
servico de satde. Apos isso, se da a primeira consulta e, na sequéncia, a ida para receber a
confirmacdo de o filho ser portador de AF. A seguir, se ddo as crises, a busca por
medicamentos ou auxilios-doenga e, por fim, a interna¢do e demais demandas que o processo
de adoecimento e cuidado vdo impondo as mées.

As mulheres mies com quem conversei ou que entrevistei afirmaram ter recebido a
ligagdo do STN ou uma comunicagdo da secretaria de satide das suas cidades, informando que
deu uma alteragdo no TP e que as mesmas precisariam comparecer ao “Arlinda Marques”,
especificamente ao ambulatorio na sala de triagem. Das Mulheres que fazem parte deste
trabalho, seis receberam a comunicacio da alteracdo através do resultado da alteracdo
percebida no exame TP. Porém Conceicdo s6 ficou sabendo dessa possibilidade da AF
quando o seu filho foi internado com sinais de uma infec¢do. O filho de Concei¢do passou
pelo TP, porém no periodo que o mesmo fez o procedimento, o teste de identificacdo da AF
ainda n3o era contemplada pelo PNTN. Concei¢do relata que até acontece a mengdo a
possibilidade de o filho vir a ter AF. A mesma nunca tinha ouvido falar sobre a doenca, bem

como ndo percebeu nada que lhe levasse a perceber que o filho tinha uma doenca genética.
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Diante disso, € perceptivel, em algumas situagdes, que as maes ndo perceberam o
adoecimento do filho, levando-se em conta que para estar doente € preciso apresentar algum
sintoma visivel. O fato de nio conhecer a doenca as leva a nio atentar para alguns sintomas.
Foi possivel perceber a partir das conversas e das entrevistas com as mulheres, que as mesmas
passam a observar mais os/as filhos/filhas ap6s a primeira consulta, quando sio apresentadas

as informacdes sobre AF — conforme podemos perceber na fala abaixo:

Eu ndo sabia que ele tinha essa doenga, porque ele era todo normal. Nao vi nele nada
que eu pudesse achar que ele tinha uma doenga. Quando eu ndo sabia que Hyago
tinha Anemia Falciforme, eu passei a ficar mais de olho nele depois da consulta com
a médica. (SUELY, entrevista, 2018)

Mulher, percebi ndo visse. Ela ndo parecia ter nenhum problema, ndo. Mas minha
filha depois que a doutora falou que ela poderia ter anemia falciforme, fiquei atenta
a tudo... até quando ela tava dormindo, eu ficava olhando se ela tava respirando
normal. (CAROLINA, 2018)

O comego da descoberta da AF ¢ marcada pela busca de informagdes, por uma
observagdo intensa das maes sobre os/as filhos/filhas, e a primeira consulta desperta nas
mulheres a intensificagdo da olhar para os filhos. Percebemos na fala de Suely e de Carolina
que as mesmas passam a observar os filhos de modo a buscar algum elemento que
demonstrassem que eles/elas estavam precisando de cuidados.

Segundo as interlocutoras, na ligagdo geralmente dizem que ndo ¢ nada grave, mas
que elas precisam comparecer na data marcada.

As mulheres pesquisam informagdes na Internet usando as palavras “doenga do teste
do pezinho” na busca, e o fazem desde o momento da comunicacdo até a primeira consulta.
As mulheres retratam que ficam pensando em todas as possibilidades de doengas e que
comecam a ler sobre cada uma que aparece na pesquisa, tomadas pelo medo de que o filho
possa vir a ter qualquer uma daquelas doengas. Cabe ressaltar com bases nas falas das maes
que a n3o manifestagdo de sintomas de uma possivel doenga e o desconhecimento de ser
portadora do trago juntamente com o pai do filho fazem com que as mesmas s6 passem a
saber o que o filho tem quando sdo chamadas a comparecer ao STN.

Segundo Cristiane, receber a noticia da alteracdo no TP, lhe deixou muito nervosa e

ela comegou a pesquisar na Internet em busca do que poderia ser. Sobre isso, a mesma coloca:

Olha moga, eu ndo sei o que minha filha tem, mas me ligaram e disseram que eu
preciso vim aqui, porque tinha dado alguma coisa no exame da minha filha. Eu vim
hoje para saber, eu tenho outro filho e nunca recebi nenhuma ligacdo dizendo que
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ele era doente. Espero que seja engano. Eu olho pra minha filha e ndo vejo nada de
doenga nela, olha pra ela, vocé ta vendo que ela ndo parece td doente? Mas
mandaram eu vim, fazer o que né? Eu pesquisei na Internet e apareceram muitas
doengas... estou com medo que minha filha tenha alguma dessas. Vocé sabe qual a
doenca que ela tem? Pode me falar... eu estou preparada. Me diga, por favor!
(CRISTIANE, 2017)

Quando conheci Cristiane, a mesma estava vindo para a primeira consulta com a

pediatra e ainda n3o havia confirmac¢ao sobre qualquer doenca. Fiquei sabendo que a suspeita
da doenca da filha de Cristiane era AF através da senhora que faz as fichas para o atendimento
pediatrico. Essa informacao apresentada acima aconteceu em uma conversa que tive antes de
Cristiane entrar na sala da médica. Quando cheguei na sala de triagem, Cristiane ja estava
aguardando a médica e, quando entrei, ela perguntou em relacdo a mim: “Ela ¢ a médica?”. A
atendente respondeu: “Naio, ela é pesquisadora, ta fazendo pesquisa sobre anemia falciforme”.
Cristiane perguntou se eu saberia dizer se a doenca da filha dela seria AF. Respondi

que na conversa com a médica ela seria informada sobre a alteracdo que deu no exame e que
os procedimentos seriam todos explicados para ela, e que no momento ainda ndo havia
confirmacdo sobre o que seria a alteracdo dada no exame, mas que a médica iria lhe explicar.
Cristiane estava acompanhada pelo esposo que parecia incomodado com a preocupagdo de
Cristiane, e as poucas vezes que interagiu foi para reprender a mesma e pedir para ter
paciéncia e “parar das loucuras dela”. Apos sair da sala da médica, Cristiane veio em minha
direcdo e disse: “E, moga, parece que minha filha tem essa doenga de anemia falciforme”.
Cristiane se mostrou muito abalada, pedi para conversar com ela no patio do ambulatorio.

Perguntei sobre como foi a conversa com a médica? Ela respondeu:

A doutora disse que minha filha ta com negdcio no sangue e que ela ndo pode fazer
os exames agora, porque ¢ novinha. Quando ela fizer sete meses, ela vai fazer os
exames. Agora a médica disse que eu e meu marido temos que fazer uns exames
para saber o que a gente tem. A doutora disse que a gente tem que prestar muita
atencdo na nossa filha e que precisamos voltar aqui no proximo més. Ela disse que é
normal essa coisa que deu no exame e nos precisamos cuidar direitinho dela que ndo
vai acontecer nada demais. Disse que é uma doenca que tem tratamento, mas nio
tem cura. Eu ja tinha visto na Internet sobre essa doenga. Nos vamos dar o remédio
direitinho que ela passou e vamos ficar vindo para a consulta. Vamos fazer o exame
e ver o que vai dar. (CRISTIANE, 2017)

Enquanto eu conversava com Cristiane, a mesma aparentava estar triste e preocupada
com a possivel doenca da filha e entendia que a conversa com a médica serviu para
estabelecer um primeiro contato e dizer o que precisaria ser feito. Cristiane saiu de 1 com um

encaminhamento de exames e um receituario para a medicagdo da filha.
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Diante dessa conversa com Cristiane, € possivel perceber a aflicio da mesma com a
possibilidade de a filha de 3 meses vir a ter uma doenga a qual Cristiane desconhecia até o
momento. E possivel perceber que as primeiras orientagdes sdo sobre os cuidados iniciais, os
exames a serem realizados e a medicacdo. E notavel que Cristiane niio conhecia o histérico da
AF e nem os agravos da doenca. Tomando a fala de Cristiane com a descricdo da consulta
com a médica pode-se pensar que ou Cristiane ndo conseguiu entender as informagdes dadas
pela médica ou talvez a médica ndo tenha aprofundado os elementos sobre a AF. Cabe
enfatizar que Cristiane ¢ a Unica das interlocutoras da pesquisa que ainda ndo tinha a
confirmacio da doenga. A narrativa de Cristiane anuncia como ¢ complicado esse processo
inicial da busca pela confirmacio para poder dar inicio ao tratamento. Bem como a primeira
consulta se mostrou como uma acao ndo clara, pois como vimos na fala de Cristiane a mesma
ndo conseguiu compreender o que seria a AF.

Na fala de Cristiane aparecem alguns dados importantes para compreendermos o
impacto de ter um filho com AF: ndo saber o que ¢ a doenga, ndo saber quais as medidas que
se deve tomar quanto ao cuidado, ndo perceber que ela propria € uma possivel portadora do
TF ou o que isso significa. As informagdes que Cristiane teve até aquele momento era que a
filha tinha um “negdcio no sangue” e que diante disso ela e “o marido” precisavam realizar
exames, exames esses que Cristiane ndo sabia onde iria fazer, pois a informagdo de que
dispunha era que deveria ir ao Hemocentro, mas ela nem sabia como chegar la.

A auséncia de “alguma coisa fora do normal” na aparéncia da filha faz Cristiane
acreditar que ela ndo tenha nenhuma doenga, pois até o momento a filha ndo apresentava
qualquer complicacdo. Percebemos aqui que o “estar doente” se relaciona a aparéncia fisica
ou a algum sinal de complicagdo. Esse momento inicial das mulheres frente ao caminho que
vao trilhar diante da AF ¢ o marco inicial da constru¢do da experiéncia frente a doenca do
filho.

A condigdo de ter uma filha portadora de alguma doenca comega a ser uma
possibilidade a partir da ligacdo que Cristiane recebe e da conversa com a médica — ou seja,
ao se deparar com a possibilidade de adoecimento da filha, apds a ida ao sistema de satde
seguindo as orientagdes de cuidados e a realizagdo dos exames. Esse percurso descrito por
Cristiane também ¢ compartilhado por outras maes com que conversei: como recebem a
ligacdo, como acontece a procura por informagdes sobre a doenga, quais os exames para
confirmacdo, os medicamentos, os cuidados que tendem a “ser redobrados”.

Joana, por exemplo, descreve de forma breve como ficou sabendo da doenga da filha:
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Eles me ligaram, dizendo que tinha dado uma alteracdo no exame de Keli, que eu
precisa vim aqui para conversar com a médica, entdo eu vim e a médica pediu para
eu e meu esposo fazermos os exames. NOs fizemos os exames e deu que a gente
tinha o traco. Quando Keli completou sete meses, ela fez o exame e ai saiu a
confirmag@o que ela tinha Anemia Falciforme. Eu fiquei muito preocupada, mas a
doutora falou que a gente cuidasse de Keli, dando os remédios na hora certa,
cuidando da alimentacdo, prestando atengdo. A principio eu fiquei apreensiva né,
porque ndo tinha nenhum caso na familia, mais as médicas aqui me orientaram,
explicaram tudo direitinho. Tudo comecou quando eu recebi uma ligacdo do Alinda,
da assistente social, pedindo para eu comparecer e dizendo que tinha dado uma
alterac@o no teste do pezinho, mas que eu ndo me preocupasse que ndo era nada
grave. (JOANA, 2017)

Joana comeca falando como recebeu a comunicagdo e nos parece ser o momento
inicial de sua trajetoria em relagdo a doenga de sua filha. A primeira consulta ¢ o momento de
recebimento das instrugdes iniciais. Essa narrativa de Joana nos coloca em conta, com outra
percepcdo sobre a primeira consulta, a de alivio, porque segundo as informacdes dadas pela
medica, Joana interpreta que AF ¢ uma doenca normal e que bastava segui as orientagdes que

ficaria tudo bem.

r r

Essa informagdo de que a doenga ¢ normal, que ¢ so6 cuidar direitinho também
aparece na fala de Suely, porém essa percepc¢do de normal dar lugar ao “desespero” quando a
crianga entra em crise pela primeira vez, como podemos visualizar no fragmento da entrevista

de Suely:

Quando cheguei em casa, quando fiz o exame, o posto da gente veio aqui de novo
dizendo que eu teria que comparecer no Arlinda novamente. Eu respondi eu ja fui e
vou esperar o resultado. Ela disse que eu tinha que ir para repetir o exame da crianga
porque deu uma alteragdo. Foi um choque porque Doutora Carol disse que eu ndo
me preocupasse que tanto podia dar negativo como ndo da, mas eu ndo me
preocupasse, que teria medicamentos para controlar. Entdo ai eu ja fui ficando
sossegada, Mas quando deu a primeira crise eu fiquei doida. [...] Na primeira crise
dele, ele tinha trés meses e meio, eu ndo sabia como era, ela disse que ia dar em
inchago... ia dar dores na barriga e inchar, mas na primeira crise dele, ele desmaiou...
ai eu fiquei sem noc¢do de nada porque de repente joguei ele no braco do meu
marido, o menino desmaiou... “ele ta mole”. Ai ele foi sugando a boca dele e o nariz
dele, quase ele ndo torna. Ai veio dois SAMU. Eles verificaram ele, e ele foi
voltando aos pouco. Ele tava tudo 6timo e disseram que se ele cansasse ou piorasse,
levasse para o médico. S6 que quando ai foi de tarde ele comegou a piorar. Se ele
piorasse, eu chamasse eles, eu levasse ele no hospital. S6 que ai quando foi a tarde
ele comegou cansar, eu dando nebulizagdo e nada dele melhorar. Chegando 14 a
médica disse que estava com pneumonia grave e ia internar ele... eu entrei em
desespero...ele tava muito verde. Ah sei la... amarelo, né Misael? E foi um
sofrimento pra gente... ai a médica disse que estava com pneumonia... ja ai o médico
do outro dia perguntou o que é que ele tinha a mais... ai eu disse o que ele tinha. Eu
disse que ele tinha anemia falciforme, ai ele disse: “Ah, ta explicado, esse menino
esta precisando de hemacias. Eu olhei para ele e disse: “O que ¢ hemacias?” Ele
disse “A hemacia do sangue... ta precisando de sangue... ele ta muito inteirico. Ai
pronto, nesse dia ele se internou no outro dia, ele tava melhor .E foi assim que ele
reagiu. Mas para mim, até a quinta internacdo dele, foi muito dificil e eu chorava
muito. Ele se internou mais de 20 vezes no ano.
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A fala de Suely nos traz o inicio do seu enfretamento a doenga do filho, e que o fato
de ndo receber informagdes mais ampliadas sobre a doenca a fez entrar em desespero quando
0 mesmo teve a primeira crise. Esse relato nos mostra também que Suely vai descobrindo o
que ¢ AF a partir das internacdes do filho e dos sintomas apresentado.

Percebemos na fala de Suely, que lidar com as crises do filho foi um processo dificil,
principalmente pela falta de informacdes das complicacdes que a AF apresenta — o que
poderia ser amenizado com a operacionalizacdo do servigo oferecido, segundo Aratjo (2007).
Conforme a crianca cresce, a familia deve ser preparada para o autocuidado. Podemos
relacionar o n3o conhecimento sobre a AF ao fato de a doenca ser uma invisivel (SILVA,

2013).

3.3 Ser mie de uma crianca com Anemia Falciforme.

Quando as mulheres maes descobrem que seus filhos estdo acometidos pela AF, as
mesmas enveredam pela busca por cuidados dos seus filhos, bem como por formas de elas
cuidarem dessas criancas. O fato de relacionarmos o cuidado ao papel de mae, esta
diretamente ligado aos significados e construgdes simbolicas da maternidade.

A construgdo pratica e simbolica de maternidade e infancia oscila entre uma
multiplicidade de significados marcados pela obrigatoriedade de mulheres se
empenharem na tarefa de cuidar, vivendo sofrimento e sacralizagdo do cuidado,
numa realidade cotidiana que amarra suas vidas a buscas de explicagdes causais e

respostas terapéuticas diversas sem mudangas geracionais marcadas. (SCOTT et al,
2018, p. 673)

Pensar sobre o papel dessas mulheres nos coloca em contato com a questdo delas
enquanto sujeitos*, de suas escolhas e do protagonismo de suas vidas. Precisamos enfatizar a
questdo da maternidade atrelada a essa situacdo de tornar-se mde de uma crianga acometida
pela AF. Essas mulheres s3o cobradas socialmente a manterem uma postura frente a doenga
dos filhos. Partimos do principio de que a maternidade ¢ uma construcio social. No periodo
em que o papel da maternidade comega a ser questionado no processo de pos-guerra, tornar-se

mae ultrapassa as barreiras do bioldgico. Assim como afirma Scavone (2001),

A maternidade comecava, entdo, a ser compreendida como uma construgdo social,
que designava o lugar das mulheres na familia e na sociedade, isto ¢, a causa
principal da dominacdo do sexo masculino sobre o sexo feminino. (SCAVONE,
2001, p. 138)

*CHAPERON, S. Les Années Beauvoir 1945-1970. Paris, Fayard, 2000.
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Diante disso, podemos pensar que as mulheres que se tornam maes sdo perpassadas
por construgdes sociais e que nio podemos perceber esse processo como algo natural. E um
processo construido que precisa ser evidenciado, pois essas construgdes sdo ferramentas de
imposicdo e, dependendo da postura da mulher, ela é vista como “uma maie” desde que
cumpra com o papel que lhe ¢ socialmente determinado.

Questdes como estas nos ajudam a refletir como as mulheres se constroem frente ao
desafio de cuidar de uma crianca com AF, como essas mulheres enfrentam as cobrangas
direcionadas a elas. Tal processo fica evidenciado na fala a seguir, quando perguntamos como
a interlocutora se sente como mae de uma crianga com AF.

Minha filha! E dificil viu, num é facil ndo, mas a gente vai aprendendo a cada dia,
tem dia que bate um desespero. Mas a gente ¢ mae, né? Minha mae cuidou de mim,

entdo eu tenho a obrigagdo de cuidar da minha filha. Mas ndo ¢ facil, ndo.
(CAROLINA, entrevista, 2018)

Percebemos nesta fala de Carolina a obrigatoriedade de cuidar da filha, tendo em
vista um processo de troca, no qual ela faz mengdo ao cuidado que recebeu de sua mae.
Podemos entender esse cuidado como uma dadiva (Mauss, 2003), no sentido de ter recebido
algo e ter a obrigagdo de retribuir — no presente caso, de retribuir/reproduzir o cuidado
recebido de sua mie, como uma obrigacdo moral, uma obrigagdo dada/imposta, a qual
perpassa um processo de costumes culturais. Cabe pensar aqui também a noc¢ado de cuidar dos
outros que ¢ colocada por Scott ef al (2018) para se referenciar aos cuidados das criancas com
Microcefalia. Essa nogdo pode ser pensada em relacdo ao cuidado na perspectiva da AF, na
qual as criancas dependem de uma outra pessoa que esteja atenta aos sintomas.

E cuidar dos outros ¢é uma acdo imbuida de nogdes de sacrificio e uma ambigua
(des)valorizagdo propria. E uma escolha com poucas alternativas, que afeta a vida de
pessoas com o infortinio de se encontrarem na condi¢do de decidirem como se

relacionarem com as demandas e necessidades muito exigentes de bebés que
nasceram com microcefalia e seus sintomas associados. (SCOTT et al, 2018, p. 674)

Esse modo de pensar o cuidado nos ajuda a refletir sobre as colocagdes das maies,
que deixam claro nas suas falas como elas sdo postas frente aos cuidados para com seus filhos
ou filhas. Isso nos leva a perceber a acdo do cuidado para com o outro como uma demanda
que exige uma obrigacdo, perpassado por sacrificio e abdicacdo de demandas pessoais, uma
vez que estas mulheres maes deixam de exercer determinadas atividades. Ainda com relacdo

ao que podemos compreender como cuidado, a autora Longhi (2015) afirma:
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Podemos dizer que o cuidar tanto esté relacionado a algo que se faz por si proprio —
o autocuidado — como a algo feito para o outro, geralmente associado ao cuidado da
saude, mas que também esta diretamente vinculado ao cuidar daqueles que pela lei
sdo considerados incapazes, geralmente as criangas e os idosos. (LONGHI, 2015, p.
95)

Essas defini¢des referentes ao cuidado, nos ajuda a visualizar as formas de cuidado
que as mulheres maes, as quais contribuiram para esta disserta¢@o, constroi no seu percurso de
cuidado para com seus filhos e para com elas mesmas.

Cabe ressaltar o modo como essas mulheres constroem o sentido de cuidado,
conforme vao experienciando o fato de ser mde de uma crianga com AF, pensando essas
questdes interligadas com a vivéncia da maternidade. Tudo isso ¢ algo que as mesmas
constroem conforme sdo acionadas pelo acometimento de seus filhos. Concordamos com
Pinheiro(2016), quando o mesmo se remete a defini¢do de maternidade como algo que estd
sendo construido na experiéncia das mulheres frente as demandas do filho.

Entendo que esse sentido atribuido a maternidade ¢ algo proveniente das
experiéncias. “Nao ha um sentimento ou instituto maternal inerente as mulheres, isso ¢ mito”
(PINHEIRO, 2016, p. 04). A maternidade ¢ construida nas suas diversidades que estdo
interligadas com as questdes culturais de cada individuo, tendo uma multiplicidade de
sentidos. (BADINTER, 1985).

Todas as mulheres maes participantes desta pesquisa desconheciam a doenga até o
momento em que foram comunicadas sobre a possibilidade de acometimento de seus filhos.
Todas as mulheres que se permitiram fazer parte desta pesquisa relataram como se tornaram
maes de criancas acometidas por uma alteragdo genética — mulheres que se descobrem
portadoras do TF, que precisam abandonar seus trabalhos para poderem acompanhar o
tratamento dos filhos. Que precisam modificar suas rotinas, pois sdo convidadas a estabelecer
um novo cotidiano com consultas médicas, com busca por direitos, e por conhecimento,
reconhecimento e respeito. Essas mulheres vdo se construindo a cada vivéncia, a cada crise
apresentada pelos filhos, a cada convite de comparecimento, elas vao criando estratégias de
acdo frente as crises de seus filhos, formas de cuidado que surgem partindo do processo de
experiéncia com a doenca, com as subjetividades que envolvem cada crianga.

Esse ¢ um processo de cuidado que comeca com uma ligagdo telefonica, informando
que as mesmas precisam se fazer presentes, pois surgiu uma alteracdo no exame do TP do
filho. Uma alteragdo que ndo é apenas patologica, ¢ uma alteracdo no modo de vivéncia, no

cotidiano.
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Refletir sobre a condicdo de ser mie de uma crianca com AF, ¢ 0 modo como essas
mulheres estdo construindo suas experiéncias nos colocaram em contato com as atribuigdes
que sdo colocadas para essas mulheres, desde a reorganizacio de seus modos de vida, as suas
percepcdes enquanto maes de uma crianga com AF, as obrigacdes imposta a cada mulher seja
no servico de satde ou no seio familiar. Ressalta-se que na nossa sociedade ¢ imposto a
mulher o papel de figura materna, papel esse que traz consigo diversas obrigacdes e

julgamentos, a responsabilidade do bem-estar do filho, o sucesso e o insucesso diante de um

tratamento.

3.3.1 Mudangas e adaptacdes com a descoberta

Um ponto que se descartou nas narrativas das nossas interlocutoras foram as
mudangas que precisaram fazer nas suas rotinas. Essas mudangas também sido apontadas
como a forma de lidar com o/a filho/a portador/a da doenca em relagdo aos demais filhos (no
caso das mulheres que tem mais de um filho), o que vai ser chamado de “cuidados
redobrados”. Uma vez que ser mae ja exige que a mulher mae que tenha cuidados especificos
com o filho. Mas ser mulher mae de uma crianga com AF demanda cuidados dela como mie e
cuidados dela como mae de uma crianga que demanda um tratamento diferenciado devido a
sua condig@o.

A construgdo da experiéncia do adoecimento e do cuidado pelas mulheres maes de
criangas portadoras de uma Doenga Cronica (DC), representa uma mudanca que leva a vérias
adaptacdes. Os autores Guimaries et al (2009), fazem essa constatagdo referente a pesquisa
desenvolvida no estado de Pernambuco, onde se buscou analisar o cotidiano das familias que
tinham filhos acometidos pela AF. A partir dessa pesquisa, 0s autores trazem a seguinte

constatagdo referente ao diagnostico:

O diagnoéstico de uma DC ¢ um choque para a familia e desencadeia uma crise de
adaptacdo. Portanto, as questdes relacionadas ao enfrentamento da situacdo sdo
importantes e devem ser exploradas para que a familia possa ser compreendida em
suas reais necessidades. A AF pode ser diagnosticada no nascimento ou na infancia.
Geralmente, os sintomas s3o observados apds o sexto més de vida. Independente do
momento, a descoberta faz com que a crianga e seus familiares tenham suas vidas

bastante alteradas. (GUIMARAES, 2009, p. 12)

Essas alteragdes no modo de vida foram colocadas por todas as maes, como podemos

observar a seguir:
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Quando a gente ficou sabendo da doenca e foi confirmado, eu comecei a me
organizar, tive que parar algumas coisas minhas. Hoje eu ndo vou mais pra festa,
porque tenho medo de deixar ela com alguém e ela passar mal. (JOANA, 2018)

Olha, quando a gente ficou sabendo desse problema de Amora, eu precisei chamar
minha irmd pra vim morar aqui. Ela ficou dois anos com a gente, porque sendo,
minha filha, eu e meu marido ndo tinha como dar conta, porque a gente precisa ficar
o tempo todo de olho nela... agora ja nem tanto, porque ela ja sabe falar e dizer o que
ta sentindo. (CAROLINA, 2018)

Essas mudancas também estdo presentes no campo profissional. A maioria das
mulheres colocaram que precisaram ou sair do trabalho ou modificar a forma de trabalhar,
pois ficou complicado conciliar as atividades profissionais e as demandas referente aos
cuidados dos filhos acometidos pela AF. Cabe ressaltar que essas mudancas sdo colocadas
pelas mulheres devido as exigéncias de uma “atencdo maior”, pois o quadro dos acometidos
exige, segundo as mulheres maes, estarem sempre atentas aos sinais, bem como ¢ preciso de
disponibilidade para frequentar os espacos de satide voltados para o tratamento.

Quando minha filha nasceu, eu trabalhava em casa de familia, hoje as vezes eu
consigo fazer faxina, mas ndo consigo mais ter um trabalho fixo, porque quando ela
tem uma crise, eu tenho que correr para o hospital e ja teve vezes de ter que ficar
uma semana com ela internada. E qual o patrdo que vai querer uma empregada

assim, né? E muito dificil essa situa¢do, mas eu sou mae, né? Minha méae cuidou de
mim e agora ¢ minha vez de cuidar da minha filha. (CAROLINA, entrevista,2018)

Essa fala de Carolina nos apresenta o fato de que ser mae de uma crianga com AF a
impossibilita de trabalhar, pois ndo consegue manter uma regularidade no trabalho. Essa
questdo de afastamento da vida profissional também esta presente na fala de Suely, como

pode ser visto abaixo.

Antes de eu ter ele, eu trabalhava, trabalhava em casa de familia, s6 que agora ndo
posso mais fazer isso, porque volta e meia ele ta tendo uma crise e eu preciso ta pra
poder cuidar dele. Eu fico muito tempo nos hospitais. E ai as pessoas ndo querem
que vocé trabalha e falta tanto assim. Familia de carteira assinada e ai ele tinha o
internamento, eu faltava muito e passava 10, 15 dias... passava mais tempo de ir em
casa e depois eu ia trabalhar. Ja trabalhei. Ele perguntou se eu ndo queria ficar como
diarista, porque ai eu podia cuidar mais do meu filho e ndo faltar tanto ao trabalho
Ai eu disse; “Ta certo.” Mas ai também ndo deu certo porque ai eu faltava do
mesmo jeito e ficava muita coisa pra fazer e ndo tinha que dar ...ndo deu certo.
(SUELY, entrevista, 2018)

Suely ndo conseguiu conciliar o trabalho e o cuidado com o filho, devido a
necessidade de ir com uma determinada frequéncia aos hospitais. As obrigagdes com o filho

ficaram no lugar do campo profissional.
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O diagnostico da doenga apresenta a essas maes um modo de vida que as mesmas
ndo conheciam, com uma busca pelo tratamento, pelo aprendizado de algo desconhecido — a

existéncia doenca da lugar a busca incessante por informacdes do que vem a ser a AF.

3.3.2 O cuidado refletido no papel de méae: experiéncias e vivéncias

E notavel nas conversas com as maes a preocupacdo do cuidado com os filhos, e elas
procuram verbalizar que fazem sempre o que ¢ aconselhado pela médica, com um “cuidado
redobrado”. Oliveira (1998) afirma que os cuidados voltados a satide das criangas vao além do

bem-estar e ¢ uma resposta frente as exigéncias da comunidade e da unidade de saude.

A preocupagdo com a saude das criangas parece denotar bem mais do que a simples
busca de seu bem-estar. Na verdade, ¢ resposta ante a exigéncia da comunidade e
também do posto de saude. Postergar a ida ao médico pode significar agravamento
da doenga, sendo isto de certa forma cobrado das mées, com expressdes do tipo 'mae

relaxada', 'como deixou chegar neste ponto!'. (OLIVEIRA,1998p.79)
Verifique-se a colocagio de uma das interlocutoras:

[...] passei a cuidar mais dela, mas as vezes as pessoas olham mais para o filho do
que para mae. Se a gente se arruma todinha e sai com a crianga, se ndo ajeitar a
crianga, o povo vai dizer: a mae so liga para ela, né? E esquece do filho. Eita... foi
para onde? E o filho td em casa”... essas coisas as pessoas visam muito. (ANA
MARIA, 2018)

Essa afirmacdo de Oliveira (1998) nos ajuda a pensar sobre como as maes s3o
pressionadas a cuidar dos filhos no processo de adoecimento. A fala de Ana Maria traz o
elemento de como a mie é cobrada e vista com relagdo a como cuida da filha. Durante as
conversas, as mies sempre afirmavam que estavam fazendo o que podiam pelos filhos. As
vezes, a fala surgia com uma explicacdo pelo fato de o filho ter tido uma crise, ou diziam que
faziam tudo certo ao ponto de o filho ndo ter crises. Pensando isso em relacdo ao espaco no
qual estavamos conversando e ao fato de a pesquisadora estar em um ambiente em que elas
sdo cobradas — no qual lhes dizem o que elas devem fazer — se algo ndo saisse como esperado,
as falas das mies surgiam com uma justificativa de que estavam fazendo o que era pedido.

O que fica evidente ¢ que as maes estdo o tempo todo sendo cobradas ou
responsabilizadas quanto ao avango ou regresso no tratamento do filho. Cabe lembrar que a

maioria das conversas aconteceu no espaco do ambulatoério. E perceptivel nas suas fala que a
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condi¢do de bem estar dos filhos depende delas, como pode ser visto em um trecho da

conversa com uma das maes:

Eu venho aqui no Arlinda uma vez no més, quando necessario, que gragas a Deus
ndo foi mais necessario internar para ela transfundir. Mas foi s6 no inicio, por falta
de experiéncia mesmo, que ndo tinha ainda. Aqui no Arlinda mesmo faz mais ou
menos um ano que ela foi internada, mas foi s6 essa vez mesmo, nio precisamos
mais. (ANA MARIA, 2017).

Em linhas gerais, a fala de Ana Maria nos mostra que a mesma relaciona a pouca
experiéncia ao internamento da filha. A experiéncia a que Ana Maria se refere ¢ a estratégia
de cuidado que ela adota, que foi aprendendo com o passar do tempo, relacionada a
observacdo da filha, ao ponto de saber que até o fato de alguma pessoa pegar na mio da
crianca lhe causava dores. Esse fato pode ser mais bem entendido em um trecho de sua fala

abaixo:

Esse periodo frio, ela fica com os dedinhos todo inchados e ai as vezes as pessoas se
aproximam dela e ja vai pegando na ndo, e ai ela grita de dor. Entdo, eu tento evitar
que as pessoas toquem nas maos dela. Quando alguém se aproxima, eu ja vou
avisando para ndo pegar nas mdos dela. Olha aqui, td& vendo os dedos dela tudo
inchadinhos? (mostrou a mdo da menina). E as vezes, as pessoas ndo sabem, vao e
pegam na mio dela. As vezes, 0 ombro também incha, ela chora muito por causa das
dores, eu sempre dou logo o remédio para aliviar a dor. O resto é tudo normal. O
problema ¢ mais esse tempo frio. (ANA MARIA, 2017)

As mies vdo criando estratégias diante dos sintomas do adoecimento. O cuidado
pode ser percebido na fala das maes, quando as mesmas vdo apresentando como costumam
cuidar do filho, quando falam da medicag¢do na hora certa, das restrigdes alimentares, da
exposicdo ao sol, de ndo deixar pessoas que aparentemente estejam doentes se aproximarem
dos seus filhos, de ndo deixar que apertem a mao da crianga, todos esses sdo elementos que
remetem a estratégias de cuidados que elas vao desenvolvendo no dia a dia.

Percebe-se também que a AF ¢ uma doenca que precisa de uma dedicagdo em longo
prazo, essa dedicacdo esta relacionada a levar o filho ao médico, dar a medicacdo, controlar as
atividades do filho ou da filha baseado no que pode fazer ou ndo para evitar complicagdes. As
maes passam por um processo de internalizagdo de saberes médicos, e vdo além dessa
internalizac¢do, uma vez que criam estratégias de cuidados e formas de conviver com a doenga
de seus filhos.

Partimos da ideia defendida por Ayres (2004) acerca da consciéncia do adoecer para

pensar as estratégias de cuidado aprendidas durante o processo de vivéncia com a doenca.
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[...] a consciéncia de que o adoecer ¢ também histdrica e socialmente configurado; de que
tanto os determinantes do adoecimento quanto os saberes e instrumentos tecnicamente
dirigidos ao seu controle sdo frutos do modo socialmente organizado de homens e mulheres
relacionarem-se entre si e o meio. (AYRES, 2004, p. 27)

A construg@o dessas perspectivas ¢ influenciada pelo meio em que o individuo vive e
pelas pessoas que estdo inseridas nesse meio. A forma como as maes respondem aos episoddios
da doenca do filho, sabendo que essas maes internalizam e reproduzem as indica¢des médicas,
tal qual as informagdes que o meio sociocultural fornece. Concordamos com Langdon e Wiik
(2010, p. 173) quando eles afirmam que “[...] os sistemas médicos de atencdo a saude, assim
como as respostas dadas as doencas, sdo sistemas culturais, consonantes com 0s grupos e
realidades sociais que os produzem.” A forma como as maes reagem diante de um processo
de adoecimento, esta relacionado a experiéncia que vao adquirindo conforme passam pelas
situacdes. O estado de doente ¢ atribuido aos filhos pelas maes nos momentos de crise.
Segundo Alves (1993), o modo como os individuos agem frente a um episodio de

manifestagdo da doenca pode ser caracterizado pelo termo “experiéncia da enfermidade”.

Nos (mée e pai) temos muito cuidado com ela, damos os medicamentos na hora
certa, porque nds sabemos que se ndo fizermos isso ela pode ter uma crise, e porque
assim evitamos infec¢des. Outra coisa que temos muito cuidado é quanto a
aproximagdo de outras pessoas, principalmente se ¢ outras criangas que estejam com
alguma doencga. A gente também fica sempre observando os olhos delas se ndo estdo
amarelos, as mdos e os pés se estdo normais. E o que a gente faz, ficamos muito
atentos. (JOANA, conversa informal, 2017)

Aqui em casa, se alguém fica gripado, eu taco logo Vitamina C, porque é pra ele (a
crianga acometida por AF) ndo ficar doente também. Porque se ele pegar gripe ja ¢
mais complicado. Eu evito sair para lugares que tenha muita gente pra ele ndo pegar
doenga. Eu também ndo deixo ele correr muito e nem ficar muito tempo ali fora
(frente do apartamento). Deixa eu ver o que mais... Ah... eu dou a medicagdo nos
horarios certos. Se eu sair, eu deixo tudo explicado pro meu marido. Sdo essas
coisas que eu tenho cuidado nele. Também fico sempre olhando a miozinha dele, se
t4 inchada, e os olhos se tdo na cor normal. E assim, se alguma coisa de diferente
acontece, eu vou logo pro hospital. (SUELY, entrevista, 2018)

A partir dessas narrativas podemos perceber que essas mulheres, quando perguntadas
sobre os cuidados voltados para os filhos, as mesmas remetem as atitudes direcionadas a
busca por perceber se o filho estd com alguma coisa anormal que remeta a manifestagdes da
AF. Percebe-se também o cuidado a partir da definicdo de Hyrata (2012), quando a mesma
fala em cuidado ndo apenas com um Unico significado, mas compreendido dentro do sentido
polissémico do termo care, que segunda a autora é de dificil traduc@o pela sua diversidade de

sentidos associados a “‘cuidado, solicitude, preocupacdo com o outro, estar atento as suas
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necessidades” (HYRATA, 2012, p. 284). Esse modo de pensar o cuidado contempla a forma
como essas mulheres narram suas praticas quanto ao ato de cuidar dos filhos. E um cuidar que
passa pelas orientacdes oferecidas pelo servico de satde, mas que vai além. Foi possivel
observar que essas mulheres partem das suas proprias vivencias frente ao que conseguem
perceber nas acdes dos filhos no dia-a-dia, assim como as informagdes que as mesmas buscam
para além das conversas com os profissionais de saude, ou seja, existe um desejo por parte
dessas maes de estar buscando informag¢des de forma continua.

A partir das observacdes de como o filho estd reagindo a um medicamento, a
exposicdo a uma determinada temperatura, como reagem nas atividades que realizam, por
exemplo, como se sentem apds brincarem, como se sentem ap6s andar de bicicleta ou brincar
correndo com outros amiguinhos na rua. Estas mulheres maes vao percebendo as respostas
fisicas que a crianga vai apresentando e vao criando estratégias para que as criancas consigam
ter uma vida com um maximo possivel de normalidade. Seguem abaixo algumas narrativas

das mulheres sobre como tentam conduzir as a¢des dos filhos/filhas.

Eu fico sempre de olho nele, ndo deixo ele brincar muito tempo na rua, evito que ele
fique exposto ao sol, ao sereno. Ate deixo ele brincar com os meninos nas rua, mas
fico bem olho e ndo deixo ele correr muito pra ndo cansar e evitar quedas. (SUELY,
2018)

Fico sempre prestando aten¢do nas brincadeiras dele, pra ele ndo se machucar. Nao
deixo ele brincar com outras criangas que estejam gripadas e evito que as pessoas
que ndo sdo proximas peguem ele no braco (GRACE, 2017)

Mulher, ela brinca muito. E o dia todo assim [apontou para a filha que estava
brincando enquanto conversivamos]. E normal as brincadeiras dela, eu s6 ndo deixo
ela correr no sol e nem tomar chuva. As brincadeiras tém quer ser dentro de casa.
(CAROLINA, 2018)

Olha, ¢ muito dificil cuidar dele principalmente agora que ele ja ta maior. Ele ndo
que me obedecer, mas tudo que faco ¢ pro bem dele, mas ele ndo entende, ai
fica assim todo emburrado. Eu sei que ¢ dificil algumas coisas, mas ¢
pro bem dele. Por exemplo, eu ndo deixo ele andar de bicicleta,

porque ele pode cair e se ralar e isso ja vai trazer consequéncias. Ele quer jogar
volei, mas vive se machucando, ai fico morrendo de medo né? (CONCEICAO,
2018)

Percebemos, assim, nas falas dessas mulheres como as mesmas criam estratégias

frente ao cuidado para com os/as filhos/filhas.
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3.3.3. O que € DF para as maes (subjetividades)

Evidenciamos aqui como as mulheres definem a doenca dos seus/suas filhos/filhas,
verificando que elas partem de suas experiéncias de vida, de seu historico particular. Assim se
da a concepgdo das mulheres com relagcdo a AF.

Percebemos, a partir das narrativas das maes, que a AF ¢ colocada como algo dificil,
fazendo referéncia aos processos que enfrentam na busca do tratamento. Nos relatos, fica
perceptivel que esta ¢ uma doenca que demanda dedicacdo.

De acordo com Silva (2013), pelo fato de ser uma doenga cronica, a AF precisa ser
incorporada ao modo de vida. De maneira a apresentar como as interlocutoras percebem essa
doenca e como esse perceber ¢ seguido de demandas e adaptagdes, seguem algumas de suas

falas.

E uma doenga que para mim ¢ muito dificil. E uma doenca do sangue. Essa anemia
falciforme ¢ uma anemia genética que ndo ¢ uma anemia que vocé toma remédio e
vai embora. E uma doenga que ndo tem cura, que € para o resto da vida. (SUELY,
2018)

E uma deficiéncia no sangue, sabe? Uma doenga complicada porque precisa que a
gente esteja o tempo todo atenta a crianga. Uma doenga que precisa de muita
atengdio, muita atencdo mesmo. E uma coisa que precisa ser compreendida e cuidada
para a crianga sobreviver. (ANA MARIA, 2018)

E uma doenga que deixa a gente em desespero, porque quando vocé comega a pensar
as coisas que precisa enfrentar... tenho que ir sempre nas consultas, ficar prestando
aten¢do tempo todo. As vezes, eu tenho que privar ela de algumas coisas. Olhe”
Vocé pensa que sua vida vai se desmoronar. E uma doenga muito triste, ver minha
filha sofrendo doi muito. Essa doenga ¢é triste. (CAROLINA, 2018)

Diante desses trechos de falas, podemos perceber que as mies partem de situagdes
vivenciadas, dos enfrentamentos, dos cuidados para com os/as filhos/filhas, para caracterizar a
AF. Partem de seus sentimentos diante do sofrimento dos/das filhos/filhas para definir a
doenca. A dificuldade presente nas falas das mulheres, esta relacionada também aos caminhos
trilhados a partir do diagnostico, assim como as “privacdes” que precisam impor aos filhos.

A interlocutora Joana caracteriza a AF como normal, “que precisa s6 de um
pouquinho de cuidado a mais” (JOANA, 2018). Para ela, “resta apenas cuidar direitinho, nio
se esquecer de dar a medicacdo, ter o cuidado de seguir as orientacdes da pediatra” (dar
medicagdo na hora certa, estar sempre observando e, diante de qualquer sinal de febre ou de

dor, procurar um hospital). Segundo ela, “fazendo isso, tudo fica bem”.
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Grace nio pronuncia o termo ‘anemia falciforme’ quando se refere a AF. Ela se
refere a doenca como uma “doenca normal, mas que precisa de muitos cuidados [...] uma
doenca do sangue, que ndo tem cura”.

Tanto na fala de Joana como na de Grace, as mesmas trazem a AF como normal, no
sentido de que ¢ uma doenga que ja se nasce com ela, colocando que o ato de cuidado ¢
suficiente para a crianca ficar bem. Acredito que esse posicionamento seja referente ao nio
conhecimento sobre a doenga, tendo em vista que os filhos de ambas nio passaram pelas
“crises”. Existe uma diferenca na postura das miaes que ja presenciaram as crises dos filhos e
as mdes que ndo passaram por complicacdes. Enquanto Suely, Ana Maria e Carolina
reafirmam em suas falas as dificuldades que constroem as experiéncias frente ao adoecimento

dos/das filhos/filhas, Grace e Joana estdo percebendo a AF como algo normal.

3.4. As mulheres maes e os pais das criangas

Durante as entrevistas foi possivel abordar um pouco sobre as relagdes das mulheres
com seus companheiros, o mesmo nio pdde ser feito com as mulheres com quem apenas
conversamos. Carolina e Suely, no decorrer de suas narrativas, informaram que seus
companheiros ajudam a cuidar dos filhos, porém elas precisam explicar para eles o que devem

fazer, e nem sempre eles sabem como agir. Observem-se estes fragmentos de entrevistas:

Quando eu preciso sair pra fazer uma faxina e meu marido ndo ta trabalhando, ele
fica com ela, mas nem sempre lembra os horarios dos remédios. Entdo eu prefiro
pedir pra minha irma ficar com ela, porque é mais seguro. (CAROLINA, entrevista,
2018)

Tem vezes que preciso sair pra resolver algumas coisas, ai eu deixo Hyago com o
pai. Eu ja deixo tudo explicadinho: hora do remédio, hora da comida, verificar se ele
ta com febre e aviso que qualquer coisa deve levar ele pro hospital e ligar pra mim.
Mas eu fico ligando sempre que da a hora do remédio. (SUELY, entrevista, 2018)

Em ambas as falas, percebemos que as maes se colocam como as que sabem como
agir diante das necessidades dos filhos, precisando explicar para seus companheiros como
agir. Percebemos nessas situagdes que as maes sio as responsaveis pelos cuidados dos filhos.
Essas sdo situagdes que nos convidam a refletir sobre os papéis atribuidos as mulheres maes e
como essas sdo levadas a tomar para si a responsabilidade desses cuidados. O que percebemos
¢ que o homem participa pouco desse processo de cuidado e quando aparece, surge como o

que ajuda e ndo como um dos responsaveis pelo cuidado.
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Conceicdo e Ana Maria ndo convivem com os pais de seus filhos e colocam que os
mesmos sempre foram ausentes quanto ao cuidado para com eles, como podemos perceber
nas falas a seguir.

Mulher, a historia do pai dela é uma histoéria complicada. Eu ndo moro com ele, ndo.
Eu tive um envolvimento com ele e depois que ela nasceu, eu descobri que ele era
casado. Ai, com um més, ele abandonou a gente. Ele fez o exame, mas assim... ndo
deu importancia ndo. Ele ndo procura saber dela. Ele sabe que ela tem problema de
saude, ele da a pensdo porque eu ja tava dando pessoalmente s6 que eu ndo quis

mais contato com ele e preferi pegar 14 na empresa. A empresa deposita na minha
conta, mas ela ndo tem contato com ele ndo. (ANA MARIA, 2018)

Nenhuma... nunca fala em cooperar. Na época, precisei dele até pra fazer doagao de
sangue e ele ndo fez. Precisei dele fazer exames porque tem que fazer pra saber de
onde vem o trago. Ele ndo fez. Nunca cooperou, até hoje. (CONCEICAO, 2018)

A partir destas falas podemos perceber como os pais se ausentam da vida dos filhos,
mesmo quando s@o necessarios alguns procedimentos médicos, deixando para as mulheres a

responsabilidade frente as demandas das criangas.

CONSIDERACOES FINAIS

Porque, sim, todo dia, toda hora, o tempo todo é tempo de ressignificar o
que é ser mulher das mais variadas formas.

Ser mulher é um ato politico. Escrever sobre elas, também.

Andrea Martinelli

Esta dissertacdo teve como objetivo compreender como se dd o percurso das maes de
criangas diagnosticadas com AF, considerando a experiéncia do adoecimento e do cuidado.
Compreendo ter alcangado esse objetivo com o uso de conversas, entrevistas e observagdes.

Com o desenrolar da pesquisa, buscamos refletir a partir das falas das mulheres para
entender como elas construiram suas experiéncias. Percebemos ainda, a partir de suas
narrativas, como elas enxergam a AF, sabendo que esta percepcdo esta atrelada aos seus
modos de vida e aos desafios enfrentados em buscado do tratamento. Trazemos ainda a
maneira como o servigo de triagem atua junto a essas mulheres € como as mesmas o estdo
acessando.

Comegar a escrever estas consideragdes finais na atual fase da pesquisa traz a tona o
processo, desde a proposta da minha orientadora, passando pela fase de construgdo do projeto,

o momento de escrita do texto para a pré-banca, a pesquisa de campo e a escrita do texto final
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para a defesa do mestrado. Estes se constituem como processos ritualisticos de uma pesquisa,
que vao nos construindo a cada ida a campo, a cada provocacdo da orientadora ou dos
professores com quem tive oportunidade de falar sobre minha pesquisa, e até dos colegas, a
cada nova leitura.

Esta pesquisa parte do ponto de vista das maes de criangas portadoras de AF,
buscando compreender como as mesmas experienciam o adoecimento dos filhos e como
desenvolvem o cuidado frente a essa realidade. Buscamos ainda evidenciar como essas maes
vao atribuindo sentidos e significado a doenga, e como vao reorganizando o dia a dia para
cuidar do filho, pois segundo as mesmas € preciso ter “cuidados redobrados”.

Através desta pesquisa etnografica chegamos desafiados pelo Servico de Triagem
Neonatal e conseguimos consolidar os contributos da Antropologia para pesquisas no campo
da satde, da seguinte forma: ao explorar as percepcdes das maes que acessam aquele servigo
e ao entender um pouco da sua experiéncia do adoecimento e do cuidado foi possivel perceber
as suas vivéncias para além do contexto médico, a partir da questdes culturais e
socioecondmicas que sdo experienciadas por aquelas mulheres. Foram analisados fendmenos
como saude/doenca, considerando que € neste servico que a mulheres sdo comunicadas da
doenca dos filhos. Refletir antropologicamente sobre os fendmenos envolvidos na experiéncia
se faz importante nesse processo.

Concordando com Sarti (2010), quando a autora afirma que:

O objeto da antropologia da saude, portanto, ndo se constitui pelo que € o corpo, a
saude e a doenga, mas pelo que sujeitos, em cultura, pensam e vivem o que € o
corpo, a saude e a doenga. Como antropo6logo, o estudioso coloca-se em perspectiva
diante de seu objeto (SARTI, 2010, p.83).

Nesse sentido Seminotti (2013) enfatiza que a antropologia ndo pode ser definida
pelo objeto, mas pelo método de estudo “analisando os fendmenos humanos como construcio
culturais” (p.108). Assim sendo, esta pesquisa busca acessar o que os sujeitos envolvidos
nesta pesquisa pensam e vivem no processo de adoecimento e cuidado frente a anemia
falciforme. Ambas as autoras supracitadas contribuem de forma significativa, pois ajudam-
nos a compreender a atuacdo de um pesquisador em um servico de saude, tendo em vista que
esta pesquisa também adentra o campo da saude.

Procurou-se, assim, levar a Antropologia até o STN, de forma a explorar percepcdes
das maes que acessam o servico e tém a experiéncia do adoecimento e do cuidado, em relacdo

aos fendmenos satde /doencga, considerando que € neste servigo que as mulheres s3o
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comunicadas da doenca de seus filhos. Este estudo escapou dos elementos da biologia e da
area médica — escapou no sentido de ir além dos sentidos bioldgicos e médicos, mesmo que
em alguns momentos dos textos fosse preciso utilizar termos da area médica e da area da
biologia. No entanto, esta dissertacdo se propde ir além, pois procura trazer as vivéncias, o
modo como os individuos estdo experienciando e, também, como estdo agindo e, sobretudo
como vao dando sentido a cada vivéncia.

Enfim, esta pesquisa etnografica se construiu em meio as reflexdes, tomou forma
através das falas dos sujeitos, da observacdo feita pela pesquisadora, do investimento em
tentar compreender e dar conta do que foi proposto pelo objetivo da pesquisa. E considerando
os elementos apresentados pelo campo, as dificuldades de uma antropéloga em entrar em um
servico de satide como pesquisadora que esse trabalho se construiu.

Em linhas gerais, podemos afirmar que o campo da AF, visto pelo viés da
Antropologia, ¢ de grande importincia, pois permite trazer a tona muitas questdes que
precisam ser vistas, tais como: as dificuldades enfrentadas pelas maes das criangas portadoras
de AF para conseguir fornecer aos filhos o tratamento; como essas maes estdo sendo vistas e
respeitadas pela politica publica de satde voltada para o tratamento da anemia falciforme.

Podemos afirmar com base nos depoimentos e observacgdes feitas que essas maes
sofrem pela falta de informacao sobre a doenga e sobretudo, pela dificuldade de acesso a rede
de tratamento, pois ¢ notavel que o fato de ter um filho portador de AF, leva as maes a
afirmarem que nio desejam ter mais filhos. Elas afirmam isso argumentando que ¢ dificil ter
um filho portado de AF, pois ele sofre e ¢ muito complicado para elas acompanharem o
sofrimento do filho e ndo poder fazer “muita coisa”.

Buscar compreender como as mdes vdo construindo suas experiéncias frente ao
adoecimento do filho e as estratégias de cuidados tem nos colocado em contato como o0s
modos de vivenciar os contextos socioculturais. E perceptivel que essas mulheres mies vio
construindo significados sobre a doenca do filho com base no lhe dizem sobre a doenga, no
que encontram na internet, € também a partir das dores nas chamadas crises, incluindo ainda o
processo de medicagdo de seus filhos. Compreendendo esses fendmenos, este estudo contribui
com o desenvolvimento do olhar antropologico sobre a AF. Nesse sentido, apresenta-se como
um estudo voltado as percepgdes das mdes de criancas portadoras de AF, perpassando
experiéncias que sdo permeadas pelas questdes pessoais e socioculturais. Ademais, ¢ o marco
da minha inser¢do nos estudos sobre a Anemia Falciforme.

Minha colaboragdo perpassa o desejo de tornar essas mulheres menos invisiveis, e

gritar para a sociedade, principalmente o segmento de saude: ESSAS PESSOAS PRECISAM



90

SER VISTAS E PERCEBIDAS DENTRO DOS SEUS CONTEXTOS. O enfrentamento da
AF ndo ¢ apenas biologico, como a literatura da antropologia da saude coloca [literaturas
sobre a doenga falciforme — Silva (2013), Neves (2016), Diniz ¢ Guedes (2003)]. Essas
pessoas precisam ser vistas nos seus processos. Cuidar ndo € apenas agir sobre os efeitos
corporais da doenca, o cuidado vai mais além, € preciso identificar as dificuldades dessas
pessoas desde a busca pelo tratamento até as condigdes socioculturais em que as mesmas
estdo imersas.

Como refletir sobre essas experiéncias? As mulheres maes trouxeram elementos
riquissimos para conhece-las e ndo percebé-las apenas como maes de um crianga com AF —,
mas percebé-las como mulheres que estdo tendo suas experiéncias invisibilizadas, como
mulheres de luta —, pois a busca pelo tratamento ¢ perpassada por diversas questdes no ambito
social, cultural e econdmico. E preciso reconhecer que o investimento na satide dessas pessoas
precisa melhorar em sua operacionalizag@o e que as pessoas precisam ser percebidas antes da
doencga, como ¢ defendido por Magalhaes (2013).

Acredito que quem ler esta dissertagdo vai pensar: “Nossa! A pesquisadora foi
‘afetada’ !”. Sim, eu fui afetada, mas como ndo ser afetada diante da experiéncia dessas
mulheres?

Agora, assumo mais um novo papel social, o de antropo6loga, que tem a obrigacao de,
a partir de sua ciéncia, colaborar com as informacdes sobre as pessoas envolvidas nesse
processo de conviver com a AF. Seria ousado afirmar que construir um texto sobre/com essas
mulheres (isso mesmo com essas mulheres, pois eu ndo escrevi sozinha. Essa construcio
textual foi conduzida pelas vozes daquelas mulheres) ¢ um ato politico, “ser mulher negra é
um ato politico e escrever sobre elas, com elas também o é”°°, parafraseando Martinelli.

Conhecendo a historia de conquista das mulheres e sabendo que tudo que temos hoje
¢ consequéncia de lutas, nada nos foi dado, tudo que somos e temos ¢ fruto desses processos.
Embora esta dissertacdo ndo traga um debate acerca do ‘ser mulher’ na nossa sociedade, nio
podemos deixar de mencionar o ato politico de ser mulher. Mas isso fica como provocacdo
para produgdes futuras, em que iremos buscar refletir sobre ser mulher mae de uma crianca
com DF na cultura Brasileira. Que desafio, hein!?

Engana-se quem pensa que enfim cheguei ao final da minha pesquisa. Esta

dissertagdo € o marco inicial da tessitura das reflexdes sobre os processos das mulheres maes

>’ Disponivel em: <https://www.huffpostbrasil.com/andrea-martinelli/ser-mulher-e-um-ato-politico-escrever-
sobre-elas-tambem_a_23379681/>. Acesso em: 10 jul. 2018.
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envolvidas no processo da AF. Sao estudos iniciais porque deles surgem tantos outros, que
ndo consegui desenvolver ao longo desta producdo académica, tais como: Quais os
enfrentamentos dos acometidos pela AF no estado da Paraiba? E o que dizer da invisibilidade
em torno dessas pessoas? Quem sdo as pessoas envolvidas do processo ligado a AF? Como as
questdes étnicas sdo percebidas dentro desse processo? Por que essas mulheres maes sdo mais
cobradas do que percebidas? Essas sdo algumas dentre tantas outras questdes com que se

deparam frente a condi¢do de pessoas envolvidas nesse processo da AF no Estado da Paraiba.
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CENTRO DE EDUCACAO
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM
ANTROPOLOGIA

ﬁ UNIVERSIDADE FEDERAL DA PARAIBA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

O Sr. (a) esté sendo convidado/a como voluntdrio/a, a participar da pesquisa
intitulada: Doenca ¢ Trago Falciforme : Um estudo Etnogrifico sobre Experiéncia
do Adoecimento ¢ do Cuidado no Estado da Paraiba, desenvolvida por Uliana
Gomes da Silva, discente do Curso de Mestrado em Antropologia do Programa de Pés-
Graduaglio em Antropologia, da Universidade Federal da Paraiba - UFPB, sob
orientagio da Professora Dr. Ednalva Maciel Neves.

Tem por objetivo principal através da etnografia, compreender como as
pessoas portadoras da doenga ¢/ou do trago falciforme e seus familiares vivenciam a
experiéncia do adoecimento ¢ do cuidado, tendo como partida o acesso as politicas
plblicas de saide disponiveis no Hospital Referéncia Arlinda Marques na cidade de
Jolio Pessoa - PB. Para atingir o objetivo do estudo pretendo identificar as pessoas que
tém a doenga ou o trago falciforme; Compreender como se dd a trajetoria percorrida
pelas pessoas diagnosticadas na busca pelo tratamento; Identificar as politicas publicas ¢
os espagos direcionados ao tratamento da doenga ¢ do trago falciforme; Identificar a
rede de apoio existente & pessoa com doenga falciforme no que se refere a familia ¢ &
Associaglio Paraibana dos portadores de Anemias Hereditéarias (ASPPAH).

A sua participagiio na pesquisa consiste em responder algumas questdes contidas
no roteiro, as quais possuem alguns temas orientadores e gerfio colocadas ao longo do
desenvolvimento das entrevistas. A sua colaboragio, que vem pautada na sua
experiéncia nos processos de vivéncia frente ao processo de adoecimento ¢ cuidado
frente a doenga ¢ o trago falciforme

Em qualquer momento, durante e/ou posteriormente, podera ser solicitado ao
pesquisador/a informagdes sobre sua participagio na pesquisa, e/ou qualquer aspecto
que desejar. O Sr. () € livre para recusar-se a participar desta pesquisa, podendo retirar
0 seu consentimento ou interromper a sua participagio em qualquer momento.

Os riscos ¢, ou desconfortos previstos em decorréncia da sua participagdo na

nossa pesquisa, pode ser o constrangimento em responder a0s questionamentos, risco de



se emocionar a0 rememorar experiéncias. Assim, ndo serdo feitas perguntas que
comprometam a sua integridade. Nenhum dos procedimentos que serdo utilizados
oferecer riscos a sua dignidade.

Solicito sua permisséio para que este momento seja gravado como também sua
autorizacdio para utilizar os resultados deste estudo para producdo de artigos para
publicagdio em revistas cientificas, em eventos de Antropologia, Ciéncias Sociais, Satide
e areas afins.

Por ocasifio da publicacio dos resuitados, seu nome serd mantido em sigilo.
Todas as informagdes que serfio coletadas neste estudo sdo estritamente confidenciais.
Somente a pesquisador/a e o orientador/a terdio conhecimento dos dados. As respostas
dadas serdio divulgadas, mas o material que identifica sua participagio n3o sera revelado
sem o seu consentimento. Os dados coletados podem ser consultados assim que
desejarem e terd acesso as informacBes coletadas, a qualquer momento, bem como
conhecimento do trabalho final.

Informo, ainda que o Sr. (@) néo terd nenhuma despesa ao fazer parte desta
pesquisa, como também ndo haverd nenhum pagamento para a sua participago. Trata-
se de uma pesquisa sem fins lucrativos.

Por fim, comunicamos que se faz necessario rubricar todas as folhas do TCLE e
assinar na ultima pégina do referido Termo. Trata-se de um procedimento que serd
realizado pelo sujeito da pesquisa e pela pesquisadora.
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DECLARACAO DO PARTICIPANTE OU DO RESPONSAVEL PELO
PARTICIPANTE

Eu, fui informado (a) dos

objetivos da pesquisa acima de maneira clara, e esclareci minhas dividas. Sei que em
qualquer momento poderei solicitar novas informagbes e motivar minha decisdio se
assim o desejar. Apos reflexdo, eu decidi, livre e voluntariamente, participar deste
estudo. Estou consciente que posso deixar a pesquisa a qualquer momento. Em caso de
davidas poderei consultar a pesquisadora Uliana Gomes da Silva no telefone (83)
986907293 ou E-mail: uliana.gomes@hotmail.com

Declaro que conhego o objetivo, a natureza, os riscos ¢ beneficios, concordo em
participar desse estudo. Recebi uma copia deste termo de consentimento livre e
esclarecido e autorizo a realizagiio da pesquisa e a divulgagdo dos dados obtidos neste
estudo.

Assinatura do (a) Participante da Pesquisa ou Responsavel Legal ou polegar

Assinatura do (a) Pesquisador (a) Responsével

Local:
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Data: /
Endereco do (a) responsével pela pesquisa
Institui¢io: Universidade Federal da Paraiba
Enderego: Adolpho Ferreira Soares Filho
N°: 87 apt 103 Bairro: Jardim Universitairio ~CEP: 58052170

Cidade/UF: Jodo Pessoa/PB
Telefone p/contato: (83) 986907293
E-mail; uliana.gomes@hotmail.com

Endereco Comité de Etica UFPB

Enderego: Centro de Ciéncias da Saide — 1° andar, Campus I
Bairro: Castelo Branco CEP: 58.051-900
Cidade/UF: Jodo Pessoa/PB

Telefone: (83)3216-7791 Fax: (83)3216-779 E-mail: eticaccs@ccs.ufpb.br
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SECRETARIA DE SAUDE DO ESTADO DA PARAIBA
COMPLEXO DE PEDIATRIA ARLINDA MARQUES
SERVICO DE REFERENCIA DE TRIAGEM NEONATAL ( SRTN )
Fone - (83) 3218-5786 Rua Alberto de Brito S/N, Jaguaribe

ANEMIA FALCIFORME / TRAGO FALCIFORME
ORIENTACAO GENETICA E TERMO DE RECEBIMENTO DA INFORMACAO

12 CONSULTA

Nome da Crianga RG
Data de Nascimento / / Sexo ( ) Naturalidade
Nome da Mae

Escolaridade Profissao

Endereco
Telefone de Contato

Informacdes:

1- Sobre a Anemia Faiciforme

E uma Doenca Geneética, na qual a crianca recebe um gene de cada um dos pais no
momento da concepgao, que altera as células sanguineas, causando uma Anemia
Crénica e outros sintomas.

2- Sobre o Trago Falciforme
N&o é doenga. Nestes casos a crianga sé recebe metade da heranga genética ou do
pai ou da mae e por isso néo tem sintomas.

3- Sobre a importincia do acompanhamento da crianga

fundamental a crianga vir a consulta regularmente para receber atendimento
adequado em cada necessidade. O Ambulatério do SRTN e o Hemocentro, sao os
servicos voltados para o atendimento e acompanhamento destas criancas.

4- Sobre a importancia do Aconselhamento Genético

Saber que esta doenga é uma heranca genética dos pais para os filhos que
acontece no momento da concepgao, ajuda na compreensao de que este fato nao
depende de algo que pudesse ser feito durante a gravidez e compreender quais as
suas possibilidades em uma gestacéo futura. Portanto, é necessaria uma consulta
posterior com Médico Geneticista para melhores esclarecimentos.

6- Termo de Recebimento da Informagio

EU RG méae
da crianga acima identificada, declaro ter recebido no dia de hoje, Orientagédo
Genética sobre Anemia Falciforme e Trago Falciforme.

Jodo Pessoa, de de

6- Nome e carimbo do Profissional que realizou a orientacao genética.
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APENDICE I

Roteiro Tematico para entrevistas semiestruturadas

Interlocutores: maes de criancas portadoras de anemia falciforme que acessam o Servigo de
Triagem Neonatal alocado no Ambulatério do Complexo de Pediatria Alinda Marques (04

entrevistas)

Identificacdo dos entrevistados: nome, idade, onde mora, grau de escolaridade, local de

trabalho, atividade desempenhada, autodeclarago étnica.

Experiéncia do adoecimento e do cuidado para com o filho: trajetéria do adoecimento
(como ficou sabendo, quais as primeiras atitudes, intervencao no dia a dia, como se percebe
como portadora do traco, quais os impactos, como ¢ ter um filho com Anemia falciforme,
existe diferenca quanto ao cuidado em relagdo com os outros filhos que ndo sdo portador da
doenca); conhecimento sobre a doenga, (como define a doenca, ¢ caracteriza a mesma, as
informagdes que teve acesso) questdes sociais; a relacdo com o servico de saude e também a

relacdo com a associagdo.



