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O adoecimento de mulheres e homens com anemia falciforme: um
estudo de Grounded Theory!
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Objetivo: compreender os significados atribuidos por mulheres e homens com anemia falciforme
sobre a experiéncia do adoecimento. Método: trata-se de estudo analitico, com abordagem
qualitativa, conduzido com 17 pessoas adultas com anemia falciforme, tendo a Teoria
Fundamentada nos Dados, ou Grouded Theory, como referencial tedrico-metodoldgico. Os
dados foram coletados, entre os anos 2012 e 2013, em entrevista individual em profundidade.
Todas as entrevistas foram gravadas e analisadas, segundo a técnica de analise comparativa da
Grounded Theory. Resultados: os dados revelam quatro categorias que agrupam a experiéncia do
adoecimento, os sentimentos vivenciados e a trajetéria para o convivio com a anemia falciforme.
Conclusdes: foi possivel compreender que a experiéncia é construida por um processo onde essas
pessoas sdo capazes de ressignificar, imprimir novos rumos a vida e ao cuidado na experiéncia
do adoecimento. O atendimento da enfermeira, no contexto da doenca cronica, é visto também
nesse estudo como alicerce, que da atencdo, orienta e conduz nos enfrentamentos necessarios.
A compreensdo da experiéncia vivenciada por essas pessoas possibilita ampliar as dimensées e

a esséncia do cuidado de enfermagem que sdo demandados ao longo da vida.
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Introdugéao

A experiéncia pessoal e social do adoecimento
se constréi através de processos sociais e culturais,
vivenciados todos os dias com o enfrentamento de cada
fase de agudizagdo da anemia falciforme. A experiéncia
€ singular e integra multiplos significados, tendo por
base a vivéncia de cada pessoa, em seus contextos
socioculturais®.

Nesse sentido, a experiéncia relaciona os significados
compartilhados entre as pessoas com seus grupos, as
queixas, o sofrimento, os sintomas, as manifestagdes,
as praticas dos servigos de salde e suas relagdes com
as pessoas nos grupos sociais e instituicdes.

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS) reconhece
a anemia falciforme como prioritdria para a salde
publica, uma vez que existem iniquidades de acesso aos
servigos de salide para essas pessoas em diversas partes
do mundo. No Brasil, essa doenca é predominante entre
pretos, pardos e afrodescendentes em geral®.

Nascem, no Brasil, cerca de 3.500 criangas/ano
com anemia falciforme ou uma a cada mil criangas. O
Estado da Bahia, na Regido Nordeste do pais, apresenta
a maior incidéncia da doenga, sendo um caso para cada
650 nascidos vivos e uma pessoa com trago falciforme
para cada 17 nascimentos®.

Dados da Organizagdo Pan-Americana de Saude
referem aumento da expectativa de vida das pessoas
com anemia falciforme (de 10 para 50 anos), possivel
nas ultimas décadas, apds importantes intervengdes
preventivas e terapéuticas, o que transforma a
enfermidade em doenca cronica®.

O processo de adoecimento por uma doenga
genética, cronica e degenerativa implica em mudangas
no modo de viver e altera o cotidiano, principalmente por
demandar cuidados continuos e prolongados, voltados
para as diferentes complicacdes que aparecem ao longo
da vida como, por exemplo, as dores articulares intensas
e lesdes osteomusculares com perda progressiva da
capacidade funcional.

As repercussdoes da anemia falciforme na vida
adulta vém apontando que mulheres e homens que
a vivenciam necessitam dos servicos de salde com
frequéncia, dependem de acompanhamento em servigos
especializados, possuem atividade laboral restrita com
reducdo da participacdo no orcamento doméstico e
aposentadoria precoce®.

Considera-se que compreender a experiéncia
do adoecimento de mulheres e homens com anemia

falciforme é fundamental para os profissionais de

salde e, de modo particular, para a enfermagem, para
organizacao do cuidado de enfermagem e para ampliar
0 acesso desse grupo populacional a assisténcia. Nesse
sentido, questionam-se quais os significados atribuidos
por mulheres e homens sobre a experiéncia de viver
com anemia falciforme. Estabeleceu-se como objetivo
compreender os significados atribuidos por mulheres e
homens com anemia falciforme sobre a experiéncia do

adoecimento.
Métodos

Este € um estudo analitico, com abordagem
qualitativa, que utiliza a Teoria Fundamentada em Dados
como referencial metodologico®.

Participaram do estudo pessoas adultas com
diagndstico de anemia falciforme, com idade entre 18
e 49 anos. A selecao dos participantes foi intencional e
tedrica, onde se convidaram as primeiras pessoas, apos
levantamento junto aos agentes comunitérios de saude,
e esses indicavam outras.

A coleta de dados foi desenvolvida em trés
municipios do Estado da Bahia, Regido Nordeste
do Brasil, entre os anos 2012 e 2013. A equipe de
pesquisa foi composta por enfermeiras pesquisadoras,
com doutorado e mestrado, bem como com ampla
experiéncia nessa area do conhecimento.

Os dados foram coletados por meio de entrevistas
individuais em profundidade(®, realizadas nos domicilios.
As entrevistas foram iniciadas com nove pessoas com
anemia falciforme, onde foi solicitado aos participantes
que relatassem sobre a sua experiéncia de viver com a
doenga no seu cotidiano.

O encaminhamento das demais questdes foi
direcionado pelas pesquisadoras, a partir das respostas
das pessoas entrevistadas. O segundo grupo foi
composto por oito pessoas, considerando as sugestdes,
ideias e duvidas que emergiram dos dados que foram
codificados e analisados a partir do primeiro grupo.

O tamanho da amostra foi baseado na saturagao
dos depoimentos contidos nas entrevistas. Todas as
dezessete entrevistas foram gravadas, transcritas e
analisadas, segundo a técnica da analise comparativa,
tendo como base a Teoria Fundamentada nos Dados,
seguindo as seguintes etapas: coleta de dados
empiricos, formacdo de conceitos, desenvolvimento dos
conceitos, conceitos modificados e integrados e relatoério
da pesquisa.

Os dados coletados foram analisados com base
na sistematica de andlise da Grounded Theory, que se
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apoiou na comparagao constante das respostas dos
diferentes participantes. A Grounded Theory (ou Teoria
Fundamentada nos Dados) foi criada pelos socidlogos
Glaser e Strauss, sendo uma técnica qualitativa, pelo
qual os dados coletados sdo organizados de forma
analisados no decorrer

sistematica, da pesquisa,

realizando-se a codificagdo aberta e posterior
categorizagdo®.

Durante a codificacdo aberta, os dados foram
analisados linha a linha, examinados, comparados
por similaridades e diferencas. Por intermédio desse
processo, 0 objeto foi questionado e explorado,
permitindo novas descobertas e o surgimento das
categorias de analise.

Os dados

similaridade. Cada categoria foi considerada saturada

codificados foram agrupados por
quando ndo foi possivel acrescentar novos dados. Tal
procedimento, entdo, deu origem as categorias relativas
a experiéncia do adoecimento de mulheres e homens
com anemia falciforme.

Para manter o rigor no estudo, foram utilizadas
as seguintes estratégias: colocaram-se as entrevistas
disponiveis apés transcrigdo, para todos os participantes,
a fim de verificarem se estavam representados na forma
como os dados foram sendo analisados e usaram-
se critérios consolidados para o Reporting Pesquisa
Qualitativa (COREQ) como ferramenta de apoio. Esse é
constituido por uma lista de 32 itens de verificacdo com
relacdo a equipe de pesquisa, o projeto de pesquisa e
analise dos dados em relacdo a métodos de pesquisa
qualitativa®,

Em todas as etapas da pesquisa procurou-se
atender as normas nacionais e internacionais de ética
em pesquisa envolvendo seres humanos. As pessoas
tiveram a opgdo de realizar a entrevista na presenca da
familia ou separadamente, para evitar constrangimentos
e permitir maior privacidade e o carater sigiloso de
informagdes, no intuito de preservar a integridade e
bem-estar das(os) entrevistadas(os).

A todas as pessoas entrevistadas foi assegurada a
escuta dos depoimentos, logo apds a gravagdo, podendo
acrescentar ou anular alguma informacgdo. A pesquisa foi
financiada pela FAPESB (Fundacdo de Amparo a Pesquisa
do Estado da Bahia) e com bolsa do CNPqg (Conselho
Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico),
e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Escola
de Enfermagem da Universidade Federal da Bahia, pelo
Parecer n©124.288/2012.

Todas as pessoas participantes assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). As falas

foram identificadas pela letra E, relacionada a entrevista,
seguidas pelos numeros correspondentes.

Resultados

Conforme o referencial adotado, 0s recursos
criados por essas pessoas para conviverem com O
processo de adoecimento foram representados por
quatro categorias, a saber: percebendo o adoecer - a
experiéncia do primeiro momento, conhecendo melhor
a anemia falciforme e buscando cuidados, revelando
sentimentos que influenciam no curso da experiéncia
do adoecimento e vivendo entre limites e superacdes -
ressignificando a vida a partir do cuidado.

A categoria “percebendo o adoecer: a experiéncia
do primeiro momento” se apresenta a partir da percepgao
dos primeiros sinais e sintomas, onde as pessoas
percebem que algo ndao vai bem, tentam controlar as
aflicGes através de varias acbes de cuidado que realizam
no domicilio. Os ossos comecam a formigar, depois comeca
a soltar raios, aquela dor parecendo que esta arrebentando os
0ssos, é assim que comega, percebo que ndo estou bem (E01).

Nessa categoria, revelam-se diferentes percepcoes
entre mulheres e homens. Assim, as mulheres ao
identificarem a imagem mudada no espelho ficam em
alerta. Essas descrevem um conjunto de sintomas
que estdo mais relacionados com a aparéncia fisica
(alteracdo da autoimagem) e os homens com a perda
da forga muscular, como fraqueza.

Isso ndo significa dizer que existam sintomas
diferentes entre mulheres e homens, a percepgdo da
presenca do sintoma e sua descrigdo é que foi diferente.
Meus olhos e minha pele ficam amarelos, é muito estranho (E01).
Olhava no espelho e via o olho cada vez mais amarelo, como
gema de ovo (E02). Eu senti muita fraqueza, ndo conseguia me
manter forte e dores no corpo todo, no brago, nas pernas. Dores
demais (E03).

A categoria “conhecendo melhor a anemia falciforme
e buscando cuidados” revela que, apos inicio dos sinais e
sintomas e tentativas de restabelecer sua salde através
de cuidados no ambito familiar, reconhecem que nao
é possivel lidar com as diversas situagcdes que vao se
apresentando, sem atendimento nas instituicbes de
salde. Entendem que precisam agir no sentido de cuidar
da saude para a vida voltar a normalidade. Tomava um
cha, dava massagem e deitava esperando o corpo reagir, quando
via a dor piorando e que ndo tinha mais como fazer nada, tinha
que procurar o médico (EO5).

A enfermagem ¢é reconhecida, nesse contexto,
como a equipe que se encontra na linha de frente
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do cuidado, pois, ao chegarem as emergéncias sdo
sempre acompanhadas(os) por alguém da equipe
de enfermagem e, por isso, ocupa uma posicdo de
reconhecimento, de importancia, de quem chega
primeiro. E a enfermagem que estd na linha de frente
na emergéncia. O técnico e o enfermeiro que estdo ali direto
com o paciente, que coloca o soro, que passa pra ver, que
esta mais proximo. A enfermeira me acolhe e me trata muito
bem, isso fez a diferenga (E06). A enfermeira conversa, cuida,
examina e quando o médico chega ele ja estd sabendo tudo
sobre vocé e sé passa a medicacdo (EQ7).

Nesse contexto, o atendimento de enfermagem
ndo é vivido nas emergéncias sem conflito, pois quando
existe a necessidade de varias pungdes venosas, essas
pessoas sao acusadas e culpadas. Quem tem anemia
falciforme as veias somem a gente ndo consegue ter veia
suficiente pra colocar soro, o acesso, entao nesse processo de
achar veia, gera um estresse nelas, elas acham que é a gente
que muda de posigao. As vezes o simples fato de ter anemia ja
faz com que a veia desapareca (E08).

A categoria “revelando sentimentos que influenciam
no curso da experiéncia do adoecimento” demonstra que
o significado do adoecimento pode ser alterado diversas
vezes em fungdo dos eventos que se apresentam no
curso da experiéncia e dos eventos relacionados com a
terapéutica.

Nesse contexto, identifica-se que é dificil viver com
uma doenca que leva a discriminagdo em varios setores
da sociedade, na familia, no trabalho, nos servigos de
salde, além disso, afastando-os, muitas vezes, do
acesso a determinados bens publicos, o que impossibilita
melhor qualidade de vida. A gente sofre discriminagdo pela
cor da pele. E dificil lidar com uma doenca que leva a isso (E08).
Eu tenho uma amiga que ndo namorava devido ao problema
que tinha, muitas pessoas ndo se aproximam da gente por ter
anemia falciforme, ndo aceitam a gente (E09). A dltima coisa
que vocé quer passar é por isso, ser discriminado, vocé se
sente diminuido (E11). Se as pessoas investissem como deveria
independente de serem negras ou ndo, acho que para gente
seria bem melhor, o acesso seria bom, o tratamento, o cuidado
e a qualidade de vida ia mudar (EQ7).

Por ultimo, emergiu a categoria “vivendo entre
limites e superacbes - ressignificando a vida a partir
do cuidado”, revelando que, independente de qual seja
a perspectiva considerada e das limitagdes vividas, a
experiéncia contabiliza vitérias que foram conquistas
para além do adoecimento e sdo eventos que os impelem
a continuar. Uma pessoa com doenga crénica vai ter sempre
limitagbes com o corpo, mas isso ndo é que ela ndo pode fazer

nada (E06). Eu antes gostava de ir a praia e ficar deitada no

sol, hoje jé ndo fago isso, ndo deixo de ir, mas sei que se ficar
tomando aquela exposicdo toda solar e depois ir pra agua, eu
vou ter crise de dor e eu sei que é uma limitagdo minha (EQ7).
A doenga ndo pode ser obstaculo pra quem quer viver, vocé tem
que ter a sabedoria de estar cuidando de si mesmo e, com isso,
vocé vai conseguir novos horizontes, subir degraus, vocé vai

aprendendo a controlar (E10).

Discussao

A experiéncia do adoecimento das pessoas com
anemia falciforme ndo se caracteriza como um processo
fechado com fases sequenciais bem delimitadas, sdo
trajetérias com diferentes possibilidades de percurso
que envolvem acontecimentos sequenciais e/ou
concomitantes.

A partir deste estudo, observa-se que, na
experiéncia do adoecimento, as pessoas com anemia
falciforme definem e redefinem os cuidados em saude
e os avaliam em seu cotidiano, evocando muitas vezes
elementos importantes e essenciais, como as proprias
emocles e, assim, constroem planos e expectativas
para o futuro. Desse modo, o significado do cuidado
apresenta estreita relagdo com outros elementos que
sdo apresentados na vida dessas pessoas.

Nesse processo, através da categoria “percebendo
o adoecer - a experiéncia do primeiro momento”, essas
pessoas verificam que existe algo diferente, confirmando
a apresentacdo de mudancas no comportamento, dor,
cansaco, indisposicao e, sobretudo, a impossibilidade de
exercer tarefas rotineirast.

Os depoimentos apontam alusGes ao estereétipo de
ser homem forte e produtivo. Entretanto, esses homens
veem-se como pessoas com fragilidade que perderam o
poder em manter um corpo forte em virtude da doenca.

Mulheres e homens, ao se confrontarem com uma
situacao diferente, buscam identificar significados que
Ihes permitam compreender o que estd acontecendo.
Na interagdo com o corpo, percebem os sinais de
anormalidade e suspeitam que algo errado esta
ocorrendo. Essa suspeita faz parte de um movimento
constante na definicdo e tomada de decisdes efetuada.

O que as faz sentirem-se doente é a sensagdo
de que algo ndo vai bem. Essas experiéncias dotadas
de sentido sdo aprendidas e organizadas em algo
significativo, o que permite relaciona-las a enfermidade.

ApOs refletir sobre os momentos iniciais da
experiéncia do adoecimento, é preciso destacar, na
categoria “conhecendo melhor a anemia falciforme e

buscando cuidados”, o mundo que estd ao redor da
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experiéncia, o contexto onde o fen6meno se materializa.
Nesse sentido, esse estudo confirma dados encontrados
em outra pesquisa realizada no Brasil, onde a relagdo
dessas pessoas com o mundo ao seu redor faz toda
diferenca na forma de lidar com o adoecimento e,
dessa maneira, a doenca também podera influenciar a
forma dessas pessoas lidarem com o contexto no qual
estdo inseridas®.

Diante da experiéncia do desconforto fisico, iniciam
tentativas para regressdao e melhora do quadro, com o
intuito de neutralizar o mais rapido possivel o que estdo
sentindo e continuar o caminho.

O contexto da experiéncia do adoecimento é
marcado pela luta constante em manter a vida. Por
vezes, encontram pessoas e ambientes que servirdao de
suporte e elemento incentivador; em outras nem tanto,
considerando o estigma, a discriminacdo, os medos que
prejudicam a capacidade dessas pessoas lidarem com
o adoecimento.

Todos os homens que participaram da pesquisa
usufruem de suporte social das mulheres, independente
de serem solteiros ou casados. Os casados usufruem de
suporte social das esposas e as tém como responsaveis
pelo monitoramento da adesdao ao tratamento,
alimentacdo, acompanhamento as consultas médicas e
durante os internamentos.

Essas companheiras sdo as primeiras cuidadoras
quando do inicio das crises algicas. Ndo se encontrou
neste estudo nenhum homem auténomo, ou seja, que
morasse sozinho, que cuidasse de si sem requerer ajuda.

O cuidar de si e a valorizagao do corpo no sentido da
salde, bem como o cuidar dos outros, ndo sdo questdes
colocadas na socializagdo dos homens. Por conseguinte,
é comum que os homens casados dependam das
esposas para o cuidado a saude. Assim, o casamento
funciona como fator de protecdo para varias doencas e
agravos, o que ndo acontece para mulheres®.

A aproximagdo com os profissionais de saude
representa parte importante dessa experiéncia e de
forma especifica com a equipe de enfermagem, dada
a capacidade de realizar cuidados que atendam ou
ndo as suas necessidades. Essa aproximagao pode
também estabelecer novas parcerias no enfrentamento
a doenga®,

Identificou-se que a interacdo estabelecida com
os profissionais de salde, notadamente a equipe de
enfermagem, constitui-se num elemento imprescindivel
na definicdo de cuidado. Assim, por vezes, vé-se que
essas pessoas, diante de um atendimento nas unidades
de saude, vislumbram um atendimento de enfermagem

que tenha como caracteristica a interacdo através de
atitudes de acolhimento, comunicacdo verbal, atengdo
e olhar atencioso®®.

E possivel verificar que é feita uma separacdo
quando falam de enfermeiras e de técnicos. A
enfermagem estd na linha de frente, entdo, o técnico
realiza as acgOes técnicas, como instalar soro, realizar
medicacdo, a enfermeira examina e é para quem o
técnico comunica a evolugdo do quadro clinico, sdo
essas pessoas que estdo mais proximas.

A instalacdo de hidratagdo venosa é recomendada
assim que ingressam na unidade hospitalar, tanto para
o ajuste hidrico como para a infusdo de medicagdo
analgésica®. A pungdo venosa, entdo, é procedimento
frequentemente realizado pela equipe de enfermagem
as pessoas com anemia falciforme.

Geralmente, essas pessoas chegam a essas unidades
com sinais de desidratacdo e, consequentemente,
referem a pungao venosa como um momento de conflito
pela dificuldade na puncdo e manutencdo do acesso
venoso durante o atendimento®®).

Se fosse estabelecida uma comunicagdao com essas
pessoas no momento da realizagdo das técnicas, seria
possivel identificar os problemas sentidos, com base
nos significados que sdo atribuidos aos fatos que lhe
ocorrem. Nesse momento em que buscam uma resolugdo
para o problema apresentado, ha necessidade de criar
relacdo de ajuda e confianca para que o processo se
torne o menos traumatico possivel. Assim, a interagdo
com a equipe de enfermagem pode ser alvo de estresse,
quando deveria ser o oposto.

A rotina tende a maior valorizacdo dos aspectos
fisiolégicos em detrimento dos sentimentos dessas
pessoas. A mecanizacdo e rapidez das tarefas nas
unidades de emergéncia dificulta perceber que essas
pessoas estdo mais sensiveis, que necessitam muito
mais do que o cuidado técnico, que o medo estd muito
presente assim como outros sentimentos®?,

O acolhimento foi colocado como parte de um
atendimento da enfermeira, apontado como muito
bom, capaz de fazer a diferengca como uma relagdo de
proximidade. Saber ouvir, saber conversar sao referidos
como agoes de acolhimento.

O atendimento da enfermeira, no contexto
da doenca cronica, é visto também nesse estudo
como alicerce, que da atencdo, orienta e conduz nos
enfrentamentos necessarios?,

A importancia do acolhimento realizado influencia
na forma como passam a lidar com a experiéncia
Diante do

do adoecimento e da hospitalizagdo.
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relacionamento mantido, sentem mais confianga no
tratamento recebido e o cuidado da enfermeira auxilia
no enfrentamento da situagao?.

E preciso destacar, a partir da categoria “revelando
sentimentos que influenciam no curso da experiéncia
do adoecimento”, que a propria pessoa é capaz de
influenciar sua forma de considerar o adoecimento.
Com seus sentimentos, crencas e valores sdo capazes
de formular o significado do adoecimento e, ao mesmo
tempo, ser influenciado por ele.

Um problema expressivo, vivido pelas pessoas
com anemia falciforme, estd relacionado as criticas
que sofrem na vida, pois podem retroalimentar o
processo de forma ndo satisfatéria, no que pese a
aceitacdo e a compreensdo do adoecimento®4. Assim,
as pessoas que estdo ao seu redor serdo decisivas
para viver o adoecimento de forma mais positiva ou
mais negativamente.

Nesse sentido, entram em cena, aspectos que
também foram evidenciados nessa pesquisa, a forma
que percebem serem vistos por outras pessoas e a
dificuldade em lidar com uma doenga sobre a qual ha
discriminagao®®,

Na percepgao do mundo, a discriminagdo aparece
como uma questdo transversal que recorta em diversos
momentos a experiéncia dessas pessoast®. Assim,
acham dificil lidar com uma doencga que todo mundo tem
discriminagdo, ou seja, compreendem que a doenca,
assim como a cor da pele leva a discriminagdo no mundo
social. Nesse sentido, colocam que a discriminagao
racial interfere na vida social e no acesso aos servigos
de salde, tratamento, cuidado e qualidade de vida.

Como essa condicdo cronica acompanha as pessoas
por toda vida, a convivéncia com as mudancas impostas
vai fazendo parte do dia a dia e, com base na histéria
de vida de cada pessoa e no significado atribuido ao
adoecimento, sao tomadas decisGes importantes para
ressignificar as limitagGes e os fatos3.

Percebe-se que a trajetoria da experiéncia do
adoecimento de pessoas com anemia falciforme tem
seu ciclo relacionado com os desdobramentos da doencga
na vida, as limitagdes, restricdes e adequacgbes que
sdo feitas, como mostra a categoria “vivendo entre
limitagGes e superagdes - ressignificando a vida a partir
do cuidado”.

A consciéncia desses limites e da necessidade de
enfrentd-los leva a ressignificar os acontecimentos,
definindo os fatos e estabelecendo uma linha de acgao
compativel com as suas possibilidades, nesse momento,
para atingir os objetivos e metas.

No reconhecimento das circunstancias referentes
as limitagdes humanas, no caminhar da experiéncia
com anemia falciforme, essas pessoas se apropriam dos
recursos que dispdem para lidar com a situacdo, tendo
clareza do que podem ou ndo realizar.

Ao reconhecer seus limites, essas pessoas tomam
consciéncia das dificuldades e do esforco pessoal e
coletivo que precisardo empenhar na solugdo dos
problemas decorrentes ou ndo do adoecimento(®),
E, portanto, nessa interacdo que reconstroem as
possibilidades de continuarem percorrendo o caminho e
levam a vida tendo constantemente que se adaptarem a
novas situagdes e percursos.

Diante das limitages que ocorrem e que interferem
no seu cotidiano, ajustar-se a essa nova realidade
é condicdo para seguir em frente(®, Nesse processo,
essas pessoas podem perder parte de sua autonomia,
principalmente, quando a limitagdo esta relacionada a
sua condicéo fisica.

A necessidade em se adaptar as consequéncias do
adoecimento crénico pode implicar em aspectos que
estejam relacionados com a independéncia que levam a
uma reorganizagdo do cotidiano. A doenca é vista como
um obstéculo que deve ser superado. E preciso ter algo
para fazer, correr atrds dos objetivos e conviver em
harmonia com as limitagdes, mesmo por que percebem
que, independente da presenca da doenga, todas as
pessoas tém limitagdes.

Dessa forma, essas pessoas sdao capazes de
ressignificar, imprimir novos rumos a vida e ao cuidado
na experiéncia do adoecimento. A percepgdo de que é
possivel modificar os significados dos acontecimentos
ou enfrenta-los é um processo gradual e continuo de
interpretacdo dos eventos que se sucedem e resultam
em busca de outras formas de alivio.

A doencga falciforme suscita uma crise na vida
das pessoas. Isso € unanime mesmo aqueles que
vivem um adoecimento menos grave®. Mas, essas
pessoas também referem a possibilidade de vencer as
dificuldades, mostrando que é possivel ressignificar a
vida, os valores, os cuidados e as relagdes.

A vida dessas pessoas € permeada por um conjunto
de desafios que exige sempre remanejamentos e
mudangas. A busca por cuidado, por sua vez, engloba
também essa dinamicidade. O melhor conhecimento
sobre a doenca, o controle das crises no ambito familiar
e o dia a dia com a doenca leva a entender que é preciso
continuar a vida, apesar da doenga?.

No processo do adoecer, tem-se conhecimento que

a saude é um processo evolutivo e precisam se tornar
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atores que mobilizem acdes comprometidas com a vida,
construindo sentidos que transcendam os aspectos
do adoecimento, dando continuidade as vivéncias
humanas, com as limitagdes, mas com a potencialidade
que possam estar se atualizando em cada situacdo que
se apresenta na histéria de cada pessoa.

Sendo assim, a convivéncia requer que esforcos
sejam empreendidos por planos subjetivos e objetivos
que se interconectam diariamente em ajustes e

conciliacbes, entre as demandas decorrentes do
contexto do adoecimento, do curso da doenga, dos
sintomas, do tratamento, dos cuidados e das respostas

que as pessoas adoecidas dao a esses problemas.
Conclusao

Considera-se que o objetivo do estudo foi alcangado,
permitindo ampliar a compreensdo da experiéncia
do adoecimento em pessoas com anemia falciforme,
agregando conhecimentos e mais elementos para que
a enfermagem tenha subsidios para a organizacdo do
cuidado nos diversos niveis da atencdo a salde.

Diante da experiéncia do adoecimento de pessoas
com anemia falciforme na vida adulta, percebe-se a
importancia que os cuidados de enfermagem sejam
corretamente prestados e que seja realizado da maneira
mais sensivel possivel, pois sdo pessoas que precisam de
tolerancia para com os seus multiplos estagios de vida.

Seria extremamente louvavel a presenca da
enfermeira na avaliagdo e classificacdo de risco nas
unidades de emergéncia, durante os internamentos
para avaliagdo da evolucdo da dor e nas consultas
de enfermagem na atencdo basica. Infelizmente, no
entanto, essa ndo é uma realidade no Brasil e muitas
dessas pessoas nunca foram atendidas por enfermeiras
no nivel ambulatorial.

E possivel perceber como a enfermagem foi
colocada em destaque por estar mais préoxima dessas
pessoas e de seus familiares, portanto, apta a prestar
atendimento  humanizado, @ compreendendo-os e
apoiando-os em todas as suas necessidades no decorrer
do processo de adoecimento.

Cuidar de pessoas com anemia falciforme, uma
doenga crénica genética, é entender que a convivéncia
e a relagdo dessas com os servicos de saude serdo
permanentes e sempre retornardo aos servigos com
diferentes demandas de saude. Portanto, considera-
se que essas pessoas precisam de uma enfermagem
preparada, o que, em nossa realidade de servigos

publicos de saude, implica, muitas vezes, no exercicio

da criatividade, superando as dificuldades impostas
pelos servigos.

Os cuidados de enfermagem devem ser
implementados no ambito psicossocial também, pois,
sabendo que essas pessoas vivem entre limites e
superacgoes, buscando no cuidado a ressignificacdo da
vida, a enfermagem tem mais subsidio para avaliar e
valorizar os aspectos emocionais que estdo presentes na
experiéncia de viver com anemia falciforme.

Nessa perspectiva, cabe também a enfermagem
identificar sua propria concepgdo em relagdo as pessoas
qgue vivem com anemia falciforme, visando assisténcia
adequada, eficaz e acolhedora, que possibilite minimizar
o sofrimento de todas as pessoas envolvidas no processo

de cuidar.
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