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Resumo

Objetivo: Conhecer as experiéncias do adoecimento de pessoas com anemia falciforme e suas estratégias
para o0 autocuidado.

Métodos: Pesquisa qualitativa realizada com 17 pessoas com anemia falciforme. A coleta e a analise dos
dados ocorreram simultaneamente, realizando-se a codificagéo aberta e sua categorizacdo, segundo 0s
passos da Teoria Fundamentada nos Dados. Tal procedimento deu origem a categorias relativas a experiéncia
do adoecimento de pessoas com anemia falciforme e autocuidado.

Resultados: As experiéncias com o adoecimento cronico possibilitaram a construgdo de estratégias para
conhecer melhor a doenga, determinaram mudangas na vida cotidiana, e afetaram o modo como cada pessoa
observa e vivencia 0 tempo e como as habilidades especificas para o autocuidado foram desenvolvidas a partir
dos aprendizados e deslizes cometidos.

Conclusdo: Constatou-se que as pessoas com anemia falciforme apresentaram varios elementos favoraveis
em busca de adaptagdo ao adoecimento na fase adulta.

Abstract

Objective: To determine the experience of sick individuals with sickle cell anemia and their self-care strategies.
Methods: This was a qualitative study of 17 individuals with sickle cell anemia. Data collection and analysis
occurred simultaneously by open codification and categorization, according to steps in the theory based on
data. This procedure led to the development of categories related to the experience of individuals who have
sickle cell anemia and their self-care.

Results: Experiences of patients who became chronically ill enabled the construction of strategies to better
determine the disease, changes in daily life, and the manner in which it affects how patients observe and
experience time. Also identified were specific skills for self-care that were developed from lessons learned
and mistakes made.

Conclusion: We found that individuals with sickle cell anemia had several favorable approaches for adapting
to having become sick during adulthood.
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Introducao

A Organizagao Mundial da Sadde (OMS) reconhe-
ce a anemia falciforme como prioritdria para a sadde
publica uma vez que existem iniquidades de acesso
aos servicos de satde para essas pessoas em diversas
partes do mundo. No Brasil, a doenga é predomi-
nante entre negros, pardos e afrodescendentes, em
geral, nascendo cerca de 3.500 criangas/ano com
anemia falciforme ou uma a cada mil criancas. O
Estado da Bahia, na Regiao Nordeste do pais, apre-
senta a maior incidéncia da doenga, sendo um caso
para cada 650 nascidos vivos e uma pessoa com tra-
¢o falciforme para cada 17 nascimentos."”

A anemia falciforme ficou por muito tempo
sendo tratada como especialidade médica, prin-
cipalmente a hematologia, e distante dos demais
servigos de satide. O foco da aten¢io aos porta-
dores de anemia falciforme deve ser os servicos de
aten¢ao primadria.

A publicagao do manual de autocuidado para
as pessoas com anemia falciforme divulga a ne-
cessidade de compartilhar com todos os profissio-
nais de sadde a prética do autocuidado, como um
eNCoNtro entre pessoas, ou seja, uma construgio
coletiva, acreditando que essas priticas podem ser
alteradas a partir do modelo centrado na doenga
para um modelo que privilegia a prdtica cotidiana
dos individuos e da familia, na busca pelos cuida-
dos de satde.

Assim, conhecer as experiéncias de pessoas com
anemia falciforme ¢ de importincia para organiza-
¢ao do cuidado de Enfermagem, e para ampliar o
acesso desse grupo populacional a assisténcia. O ob-
jetivo deste estudo foi conhecer as experiéncias de
adoecimento de pessoas com anemia falciforme e as
estratégias de autocuidado.

Métodos

E um estudo descritivo, com andlise qualitativa, que
utiliza a Teoria Fundamentada em Dados como re-
ferencial metodoldgico, a qual permite o desenvol-
vimento de uma teoria gerada a partir da obtengao
e andlise concomitante e comparativa dos dados.”’
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Esta pesquisa foi desenvolvida em trés munici-
pios do Estado da Bahia. Fizeram parte da pesquisa,
pessoas adultas com diagndstico de anemia falcifor-
me. Foram incluidas 17 pessoas com idade entre 18
a 49 anos.

A selecio dos participantes foi intencional e ted-
rica, onde convidamos as primeiras pessoas, apds
levantamento junto aos agentes comunitirios de
satde, e essas pessoas indicavam outras pessoas. Pro-
curamos obter variedade na amostra relacionados a
idade, tempo de diagnéstico, escolaridade e sexo.

Os dados foram coletados por meio de “entre-
vistas em profundidade”.” Nos nossos primeiros
encontros, foi solicitado aos participantes para re-
latarem sobre a sua experiéncia com a anemia falci-
forme. As entrevistas foram transcritas e analisadas
simultaneamente, o que forneceu dados para estru-
turagio de um roteiro de entrevistas a partir do que
emergiram dos dados codificados e analisados, de
acordo com o desenvolvimento indutivo da pesqui-
sa qualitativa, mas sem perder a caracteristica de en-
trevista aberta.

As entrevistas ocorreram no domicilio das pes-
soas. Os depoimentos dos participantes foram gra-
vados digitalmente e, posteriormente, transcritos
na integra. Como jd citado, a coleta e a andlise dos
dados ocorreram simultaneamente, realizando-se a
codificacdo aberta e sua categorizagio, segundo os
passos da Teoria Fundamentada nos Dados.” Du-
rante a codificagio aberta, os dados foram analisados
linha a linha, examinados, comparados por similari-
dades e diferencas. Por intermédio desse processo, o
fendmeno foi questionado e explorado, permitindo
novas descobertas.

Os dados codificados foram agrupados por si-
milaridade. Cada categoria foi considerada saturada
quando nao foi possivel acrescentar novos dados.
Tal procedimento, entdo, deu origem as categorias
relativas a experiéncia do adoecimento de pessoas
com anemia falciforme e autocuidado.

Para manter o rigor no estudo foram utilizadas
as seguintes estratégias: colocamos as entrevistas
disponiveis apds transcrigao, para todos os nossos
participantes a fim de verificarem se estavam re-
presentados na forma como os dados foram sendo
analisados e usamos critérios consolidados para o



Reporting Pesquisa Qualitativa (COREQ) como
ferramenta de apoio. Este é constituido por uma lis-
ta de 32 itens de verificagio com relagio a equipe de
pesquisa, o projeto de pesquisa e andlise dos dados
em relagio a métodos de pesquisa qualitativa.”

O desenvolvimento do estudo atendeu as nor-
mas nacionais e internacionais de ética em pesquisa
envolvendo seres humanos.

Resultados

Conforme o referencial adotado, os recursos criados
por essas pessoas para conviverem com O Processo
de adoecimento, bem como as estratégias de auto-
cuidado, foram representados por quatro categorias,
conforme demonstrado na (Figura 1).
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A categoria “construindo explicagdo sobre a
doenga” refere-se ao esforco realizado por mulheres
e homens para conhecer melhor a anemia falcifor-
me, sendo um processo importante, que engloba a
organiza¢io do dia a dia, como se cuidar e como
enfrentar a realidade. Identifica-se, nas experiéncias,
uma ruptura causada pela enfermidade, sendo pre-
ciso readquirir o equilibrio para ordenar os proéxi-
mos passos.

A categoria “observando o tempo e os sinais do
corpo” revela que o adoecimento determina mu-
dangas na vida cotidiana e afeta 0 modo como cada
pessoa observa e vivencia o tempo.

A categoria “tomando tombo e aprendendo a
cuidar de si” identifica que as normas que vao se-
guindo para manter a estabilidade da doenga tam-
bém sio significadas como cuidados. Nesse sentido,

Estratégias de acao/interacao
Definindo a trajetoria para o convivio com anemia falciforme

1. Construindo explicagao sobre a doenga
Procurando conhecer melhor a doenga
Apresentando uma explicagao da hereditariedade
Localizando a doenca no sangue
Dando uma explicagao causal
Tendo uma explicagéo racial
Explicando melhor a doenca

Tentando controlar
as emogoes ! <+

2. Observando o tempo e o0s sinais do corpo
Contando o tempo pelo nimero de crises
Precisando isolar o corpo
Observando sinais de alerta no corpo

Buscando fortalecer
—> 0 COrpo

3. Tomando tombo e aprendendo a cuidar
Significando cuidado como atitude de zelo com o corpo
Construindo regras para o cuidado de si
Tentando manter uma alimentacé@o adequada
Indo a0 médico constantemente
Desenvolvendo habilidades especificas para cuidar
Aprendendo a cuidar na experiéncia

4. Cuidando da fé e espiritualidade
Buscando forga para enfrentar sofrimento
Tendo fé e esperanca
Acreditando no milagre da cura

Figura 1. Diagrama sobre o convivio com a anemia falciforme
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cuidado significa atitude de zelo com o corpo e a
necessidade de estarem atentas (0s) aos seus sinais.

Por dltimo, emergiu a categoria “cuidando da fé
e espiritualidade”, demonstrando que, nos momen-
tos criticos, estratégias sao empregadas no sentido
de incorporar a experiéncia com o adoecimento em
seu cotidiano serd valida. Temos essas pessoas bus-
cando forca para enfrentar o sofrimento como for-
ma de melhor vencer os momentos dificeis.

Discussao

Os limites dos resultados do estudo estao relacio-
nados a pesquisa qualitativa que nio permite gene-
ralizagao dos resultados mas, os achados poderio
contribuir para o conhecimento das demandas que
as pessoas com anemia falciforme apresentam para
o autocuidado.

A categoria “construindo explicagao sobre a doen-
¢a’ mostra que a anemia falciforme porta significados
mais complexos do que os da dimensao simplesmen-
te bioldgica, sendo carregada de significados sociais,
que incorporam valores e a estruturagio de elementos
da relagio com os profissionais de satide,® sempre re-
interpretando o modelo biomédico e recorrendo aos
conhecimentos do senso comum.

Na medida em que adquirem informagoes, os
individuos constroem um quadro explicativo que
inclui fatores biolégicos, comportamentais e raciais,
demonstrando a ideia de uma pluralidade integra-
dora para explicar a presenca da doenga. Esse qua-
dro de significagdo é construido na intera¢io com os
vérios ambientes e pessoas que fazem parte de suas
relacoes sociais, as quais também sao alteradas por
essas mesmas relagoes e o curso da enfermidade.®”

Sdo muitas e diferenciadas as explicagoes, se-
gundo as quais sao criados importantes pontos de
referéncia na interface do eu com a sociedade. Isso
¢ igualmente importante para ajudar a entender di-
versos aspectos da vida, para realinhar o presente e
planejar agoes para o futuro. Identificou-se um es-
for¢o no grupo estudado em apresentar o discurso
biomédico, legitimado e hegemonico em questoes
de saide e doenca, o que nao implica, necessaria-
mente, a assimilacao total desse saber.
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Ter uma explicacio sobre a doenca ajuda a res-
ponder com mais seguranga, estando mais aberto e
disposto a enfrentar os desafios. O movimento que
contribui para que sejam fortalecidas durante o per-
curso a compreensao ¢ a aprendizagem se constitui
na vivéncia, que os ajudam a construir um conhe-
cimento e a possibilidade de gerir o autocuidado.

Observou-se que o tipo de doenga determina
a forma de viver e de se relacionar com o tempo,
lhe dando significado principalmente por meio das
crises. Estar doente, portanto, nio ¢ uma constante
em suas vidas, mas hd periodos determinados que
dependem das fases de remissao e de exacerbagio da
doenga.® Nesse sentido, os anos e os meses sao con-
siderados bons ou ruins, de acordo como as crises, e
vao se apresentando.

Nessa interagio com o tempo, também sao rea-
lizadas observagdes relacionadas com a apresenta-
¢ao do clima, pois as crises se manifestam mais nos
periodos frios. O periodo de inverno ¢ visto como
de ameaga para suas vidas, pois ocorre a exacerba-
¢ao dos sintomas e as crises. As pessoas com anemia
falciforme, em geral, nesses periodos ou durante a
noite, precisam isolar o corpo como estratégia de
autocuidado, para se protegerem e evitarem a preci-
pitagao de crises.

Seguindo essa observagio sobre o tempo, sio
identificados sinais de alerta de como o corpo vem
se comportando diante do adoecimento, as circuns-
tAncias que o envolvem e podem trazer desafios
relacionados 2 indisposi¢ao e ao cansago corporal.
Percebem-se fraqueza e indisposi¢io para realizar as
atividades no cotidiano.

A cronicidade da doenga é caracterizada pela in-
certeza do futuro. Isso porque, embora as pessoas
tenham periodos de estabilidade, elas necessitam
estar sempre alerta e adotam mudangas nos hdbi-
tos alimentares, como medidas de autocuidado. H4
pessoas que apresentam cansaco, fraqueza e dor dia-
riamente, € outras que vivem momentos em que es-
ses sinais estao presentes na sua vida e se intercalam
com momentos de “normalidade”.

Os sinais que alertam a proximidade de uma cri-
se divergem de pessoa para pessoa, mas s3o aspectos
e mudangas percebidas no corpo. Hd referéncia ao
ressecamento, COmo se 0 COrpo estivesse necessitan-



do de dgua - sao relatos de sinais de desidratacao.
@ Alguns relatos referem um inicio espontineo das
crises, percebido por meio de pequenos avisos. Tra-
va-se uma batalha didria para manter as atividades
cotidianas, com atenc¢ao continua e, as vezes, exis-
te a necessidade de intervir para que o corpo fique
mais fortalecido.

Nesse sentido, percebemos que os homens re-
lataram fazer uso de vitaminas e seguem buscan-
do fortalecer o corpo e evitar o cansaco fisico; as
mulheres tentam controlar as emogées, ji que estas
também desencadeiam crises — geralmente relacio-
nadas com aspectos corporais e situacoes de estres-
se, vivenciadas no 4mbito domiciliar.”’ E possivel
identificar também como ¢ dificil para os homens
falarem que se sentem doentes, com a corregio ime-
diata do termo “meio doente”, por nio se sentirem
totalmente incapacitado para realizar as atividades
do dia a dia.”

Por nao terem dominio sobre os momentos
em que a crise pode ocorrer, os individuos se
conscientizam da necessidade de controle coti-
diano para evitar complica¢ées futuras. Nesse
sentido, vivem uma doenga que pode ser con-
trolada por meio do autocuidado e nao podem
se descuidar.

A construgao de regras para o autocuidado con-
siste em uma série de normas que sio instituidas. A
evolugao da condi¢io cronica é marcada por uma
rotina de hordrios, alimentos que podem ser ingeri-
dos ou nio, medicamentos que podem ser tomados,
exames a serem realizados periodicamente e con-
trole da hemoglobina. Sao regras criadas para cui-
dar do corpo, protegé-lo do sol e do frio e ter uma
alimentagao mais sauddvel. Em alguns momentos
existem os deslizes, que sdo justificados pela vida
corrida ou pela dificuldade de se cuidarem nas fases
mais jovens da vida.”

Ir a0 médico constantemente também é apre-
sentado como cuidado, assim como a realizacao
dos exames. Nesse sentido, ¢ preciso buscar regu-
larmente acompanhamento com especialistas. O
conhecimento agregado no decorrer da experién-
cia fundamenta a construgio do significado de
cuidado e os ajudam a criar regras para o enfren-
tamento do cotidiano com uma doenga crdnica.

Cordeiro RC, Ferreira SL, Santos AC

Sao cuidados que sustentam e precisam manter a
capacidade para continuar desenvolvendo as ativi-
dades da vida cotidiana. O significado de cuidado
¢ construido incorporando saberes de diferentes
origens e ordens, que vao sendo moldados pela ex-
periéncia corporal.

As estratégias de autocuidado, que sao desen-
volvidas com a experiéncia, estio mergulhadas na
prética cotidiana e tém como sentido manter a vida
o mais préxima possivel da normalidade. Sao agoes
estratégicas adotadas para o enfrentamento do adoe-
cimento cronico e que, muitas vezes, extrapolam o)
cuidado com o corpo; entio, é preciso também cui-
dar da fé e da espiritualidade.

Aceitar as restrigdes, as necessidades, as impli-
cacoes e mudangas que ocorrem na vida, provoca-
das pela anemia falciforme, ¢ tarefa drdua, e fazé-la
apoiada apenas nos fundamentos materiais poderd
nao ser suficiente. A religiosidade/espiritualidade
se apresenta como fator preditivo de bem-estar e
suporte social. A busca por préticas religiosas ¢é
uma das alternativas para enfrentamento dos pro-
blemas de satde. Aqui, a religiosidade e também
a espiritualidade surgem como formas de cuidado
voltado para sadde e para os processos do adoeci-
mento. Frequentar a igreja, fazer oragoes ou ouvir
musicas religiosas aparecem como estratégias que
ajudam a se sentirem com sadde e, por vezes, me-
lhoram as dores, além de ser um espago de refigio
e apoio social.®?

Acreditar que sua vida é regida por uma forga
superior é uma maneira de ressignificar o viver
com uma doenga crbnica. A cura, que, para os
médicos nao existe, estd presente na esperanga
e depende da vontade divina. Acreditar na cura
também ¢ uma forma de obter alivio, mesmo que
seja interpretada como um milagre, deixando de
ser associada ao saber médico e passando a ser
possivel, pois é transferida para o campo divi-

no: a fé em Deus.®?

Seguir em frente depende,
antes de tudo, da relag¢io de enfrentamento, que
abarca a interacao de todos os sentimentos exis-
tentes relacionados com as expectativas e supor-
tes que vao organizando no percurso, para que
o sofrimento advindo do adoecimento possa ser

superado.
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( Conclusao

As experiéncias de adoecimento de pessoas com
doenca falciforme e as estratégias de autocuidado
indicaram elementos favordveis em busca de adap-
tacdo ao adoecimento na fase adulta.
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