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“As mulheres com anemia falciforme que corajosament
sobrevivem! Em um pais onde ser pobre é dificil,negra, uma
batalha diaria, ter anemia falciforme, ser uma ge@a!”

Carmem Rodrigues
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RESUMO

XAVIER, Aline Silva Gomes.Experiéncias reprodutivas de mulheres com anemia
falciforme. 2011. 109 f. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagdbsgela de Enfermagem,
Universidade Federal da Bahia, Salvador, 2011.

As experiéncias reprodutivas sao tomadas, nedtedeestomo o inicio da atividade sexual,
uso de métodos contraceptivos, experiéncias cotagfes, parto, puerpério e historias de
abortamento.Determinou-se como objetivo geral, isanalas experiéncias reprodutivas de
mulheres com anemia falciforme e, como objetivgseedicos, caracterizar o perfil das
mulheres com anemia falciforme e suas experiéme@®dutivas; descrever as experiéncias
das mulheres com anemia falciforme com relaca@edgz, parto e puerpério e caracterizar
as experiéncias reprodutivas das mulheres com andaiciforme, com énfase no
abortamento. Trata-se de um estudo qualitativaoléta de dados foi realizada na Associagao
Baiana de Pessoas com Doenca Falciforme e outrasddebinopatias e em Ambulatério de
um hospital pablico, referéncia para pessoas coengofalciforme localizado no municipio
de Salvador/Ba. Utilizou-se a entrevista semiastaata, orientada por roteiros especificos.
Os dados foram organizados utilizando-se a téaucBiscurso do Sujeito Coletivo (DSC).
Participaram 25 mulheres, a maioria 25% na faidaieide 41-45 anos, 36%, sdo solteiras
24%, casadas, a cor de maior predominancia, a (5&%), 52%, naturais do municipio de
Salvador e 48% das mulheres sdo naturais do ingai®ahia. Quanto a renda familiar 52%
tém apenas um salario minimo. Das 25 mulheres, ¥&% aposentadas devido as
complicacbes da anemia falciforme, e 28% recebebereeficio de prestacdo continuada
(BPC). Quanto ao grau de instrucdo, 44% tém enmsidio completo. Apenas 16% afirmam
nao ter religido, 48% séo catdlicas e 36% sao ganiees. Em relacdo ao perfil reprodutivo a
faixa etaria da primeira menstruacdo esta entrédek? anos (48%), e a idade da primeira
relacdo sexual, entre os 18-19 anos; 44% das masltém apenas um filho, 20% n&o tém
filhos, mas tiveram experiéncias reprodutivas camato ou natimorto, 44%, tiveram apenas
uma gestacdo, 36%, pelo menos, um aborto, 24% ciaram historia obstétrica de
natimorto. Sobre a descoberta tardia da doencas Isnitacbes observou-se que a anemia
falciforme apresenta uma série de complicacOes desje a infancia, impdem limitacoes,
geram dificuldades para inser¢do no mercado dall@pna escola, nos diversos ambitos do
convivio social. O despreparo dos profissionaissdéde no diagndstico e tratamento da
doenca, bem como a auséncia de rede de apoiodamlplicam a ndo aceitacdo da doenca.
Quanto as experiéncias reprodutivas, entende-seagualteracbes da autoimagem e da
autoestima comprometem a vivéncia da sexualidadeyém, que as crencas da infertilidade
contidas nos discursos dos profissionais de saaflaemciam na saude reprodutiva.
Identificam-se complica¢cdes durante a gestacdoedondo parto e do puerpério, devido a
pela auséncia de maternidade de referéncia. Osrslisctrazem os dilemas sobre a deciséo
do aborto provocado, o desejo conflituoso de sendm ser mae e a tristeza e a decepcao
decorrentes do aborto espontaneo. A tematica em \fem sendo objeto de discussao no
ambito das politicas publicas em saude. Para qumssam viabilizar tais politicas, faz-se
necessario buscar o sentido da expressao gravieledta risco. A opcdo por ter filhos,
embora com risco, deve ser assegurada com umgeasmspré-natal de qualidade.

Palavras chavesmulheres, anemia falciforme, saude reprodutiva



ABSTRACT

XAVIER, Aline Silva Gomes.Reproductive experiences of women with sickle cell
anemia. 2011. 109 f. Dissertation (Masters in Nursing)-rding School, Universidade
Federal da Bahia, Salvador, 2011.

The reproductive experiences in this study arenakethis study as the onset of sexual
activity, use of contraceptive methods, experienadls pregnancy, delivery, puerperium and
abortion histories. This study has as general tibgecto analyzing the reproductive
experiences of women with sickle cell anemia arfthg as specific objectives to characterize
the profile of women with sickle cell anemia aneéithreproductive experiences; to describe
the experiences of women with sickle cell anemikated to pregnancy, delivery and
puerperium and to characterize the experiences avhem with sickle cell anemia, with
emphasis on abortion. This is a qualitative stddhe data collection was held in Associacéo
Baiana de Pessoas com Doenca Falciforme e outna®dlebinopatias and in a clinic of a
public hospital, reference for people with sickkdl disease, located in the municipality of
Salvador/Ba. To collect the data semi-structurddrimews were used, guided by specific
scripts. The data were organized using the teclenmfuthe Collective Subject Discourse
(CSD). The data were collected from 25 women, \&ithigher frequency of age between 41-
45 years (28%), on marital status, 36% were siagkk 24% were married, the predominant
color is black (56% ), 13% of women are naturatha city of Salvador and 12% of women
are natural of the interior of Bahia. About familycome, 52% of these women have a
minimum wage as income. On the 25 women, 16% dirededue to complications of sickle
cell anemia and 28% receive the benefit of continpvision (BPC), about the degree of
education, 44% have completed high school. Only b8%articipants identified themselves
with any belief, stating no religion, 48% are Cdihand 36% are Protestants. Regarding the
reproductive profile, the age of first menstruatisrbetween 14-17 years (48%), and the age
of first sexual relation is between 18-19 yearggdding complications of sickle cell anemia,
there are a higher incidence of necrosis of theofaivhead, pain crises, urinary tract infection
and blood transfusion during pregnancy period, 4f%omen had only one child, 20% of
women had no children, but had reproductive expeds as abortion or stillborn, 44% of
women had only one pregnancy, 36% of women haéast lone abortion, 24% had obstetric
history of stillborn. By broaching in this studyet late discovery mode of the disease and its
limitations, it was possible to find that sicklellcenemia has a lot of complications, from
childhood to adulthood, revealing how sickle anermgoses limitations on creating
difficulties for insertion in the labor market, sthool, in different spheres of social life. The
unpreparedness of the health professionals atiigaasis and treatment of the disease, as the
lack of family support network carries on the notepting of the disease. In the discourse of
women who demonstrate having family support netwdrk indentified the learning of
women to live with sickle cell anemia. On reproduetexperiences, it's identified that
changes in the self image and self esteem undettiekieving of sexuality. It is verified also
beliefs of the infertility contained in the disceas of health professionals, which influence on
reproductive health. It's identified complicatiodaring pregnancy, fears about the delivery,
and puerperium because of the lack of referencemmtt. The speeches bring the dilemmas
on the decision of caused abortion, the conflictiedire to be or not to be a mother and the
sadness and disappointment brought by spontanéausoa. The issue in question has been
subject of discussion in the context of public Healolicies. To be able to realize these
policies, it is necessary to find the meaningshef term high-risk pregnancy. The option of
having children, however, although at risk, shduddassured by family and by a prenatal care
of quality.

Key words: women, sickle cell anemia, reproductive health
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APRESENTACAO

O interesse pelo tema deste estudo surgiu dassdisesi do Grupo de Estudos sobre
Saude da Mulher (GEM), na linha de pesquisa —iPadide Saude, organizacao de servigcos e
producdo do conhecimento sobre mulher, géneroaltrap salde e enfermagem- da
Universidade Federal da Bahia, no ambito do projatdulado “Qualidade de vida e
qualidade da atencdo em saude: implicacbes pardidade dos portadores de doenca
falciforme ™. Ap6s tal projeto, surgiram subprojetos, como premplo, Avaliacdo do
Programa de Atencgdo as Pessoas com Doenca FakifanDimensdo a Gestdo em Saude:
Enfoque na Saude das Mulheres; Préaticas de dis@g@o racial e de género na atencdo a
saude de mulheres negras com anemia falciformeadidade de vida de mulheres negras
com anemia falciforme: implicacdes de género.

Os resultados mostram como a vida das pessoas reemmaafalciforme é fortemente
marcada pela doenca ja que sobre elas incidemétamds questfes de género, raca e classe.
E de como a discriminacdo racial e de género seretra dificultando o acesso e a
permanéncia desses pacientes nos servigos de saude.

Eis que, nova etapa do projeto “Qualidade de vidaaidade de atencdo em saude:
implicacbes para morbimortalidade dos portadoredadnca falciforme” foi aprovada pela
Fundacdo de Amparo a Pesquisa do Estado da BakiREEB). Tal fato justifica o interesse
de dar continuidade a pesquisa com este subprojeto.

Ao lado disso, a minha vivéncia em unidade hospitedm proporcionado o contato
com a problemética de mulheres que abortam, pkatinente daquelas que, embora
declarando o desejo de ser mée, enfrentam uma d&€rmomplicacdes que podem estar
associadas ao agravamento durante a gestacaoudeagb@tologia pré - existente, a exemplo
da anemia falciforme. Ao cuidar de mulheres corsecde anemia falciforme, internadas em
unidades hospitalares, comecei a atentar paraessidade de escuta — las e acolhé — las, pois
traziam dentro delas o sofrimento em face de patugdo social, dificuldade de acesso aos
servicos e negacao dos seus direitos reprodutivos.

Outro aspecto motivador, foi a participacdo em if@s1 mensais da Associacao
Baiana de Anemia Falciforme e outras HemoglobinapatABADFAL), em Salvador, no
Estado da Bahia, desde marco de 2009, como pagpeofiio de extensao desenvolvido pelo

GEM. A experiéncia de escutar o relato das pessmasa doenca ou com traco falciforme,

! Projeto financiado pelo CNPq e coordenado peléeBsora Dr Silvia Lucia Ferreira



entre elas, homens e mulheres da ABADFAL, me pmpoou um entendimento mais
aprofundado para entender esta questdo de salliigapalpartir da perspectiva de um grupo
organizado da sociedade civil, com as suas ar@iéatalocais e nacionais, lutando por seus
direitos. Alguns dos relatos procedem de mulheoes experiéncias proprias, de familiares
ou amigas sobre sua historia reprodutiva.

Portanto, este estudo é de fundamental importam@Eea compreender as

desigualdades dos direitos sexuais e reprodutiwsndlheres com anemia falciforme.



1 INTRODUCAO

A doenca falciforme é a patologia hematologica digdga mais comum em todo o
mundo, atingindo expressiva parcela da popula¢é® rdais diferentes paises. Existem
controvérsias com relacdo ao seu surgimento destace. Surgiu nos paises do centro-oeste
africano, na india e no leste da Asia, ha cerc&0da 100 mil anos, e o fato que motivou a
mutacdo do gene da hemoglobina normal (HbA) pageree da hemoglobina S (HbS) é
desconhecido. No entanto, 0 mais aceito € que acddeve origem no mesmo periodo na
Africa, em zonas endémicas da malaria. A deformagibemacia causada pela mutagéo da
hemoglobina impediu a infeccdo parasitaria caugmda Plasmodium falciparumagente
etiologico da maléaria, acredita-se, assim, que engmsiodo ocorreu a pressao seletiva
favoravel aos portadores heterozigotos da hemaogo (HbAS) (NAOUM; NAOUM,
2004; ZAGO, 2002).

As doencas falciformes, por terem sua origem nicdfisdo consideradas patologias
raciais ou étnicas e atingem precocemente um gmaintbero da populacao afrodescendente,
com taxas elevadas de morbimortalidade (OLIVEIR®Q2). Apesar de tal caracteristica, ndo
devem ser consideradas como exclusivas dessa papulpois se trata de uma doenca
genética de transmissdo mendeliana, ou seja, uss@a@ode herda-la desde que seus pais
possuam o gene para a hemoglobina S.

Zanette (2007, p. 309) afirma:

As doencas falciformes constituem um grupo de daegenéticas que tém
como caracteristica comum a presenca da hemogl8hipeoteina mutante
gue ao se polimerizar dentro dos eritrocitos, teésos, fazendo com que
0s mesmos assumam forma de foice. Esses glébuloel®s falcizados
sdo precocemente destruidos o que provoca a vas#oc uma
caracteristica das doencas falciformes, provocacriges dolorosas e
recorrentes ao longo de toda a vida do individworetido.

As doencas falciformes mais frequentes sdo a andahi#orme (HbSS), a S
Talassemia ou MicroDrepanocitose, e as duplas degeses (HbSC e HbSD). O estado
homozig6tico da hemoglobina anormal (HbSS) deteamaimnemia falciforme, que é a mais
grave expressdo clinica da doenca falciforme (SAD@R, 2006). A hemoglobina S
também pode estar na forma heterozigota associddeméglobina normal, nesse caso,
denomina-se traco falciforme (HbAS) e ndo confeaeadteristicas clinicas da doenca ao
portador, porém tem muita importancia na orientaggética de um casal heterozigoto que

deseja ter filhos.
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Atualmente, a anemia falciforme € definida como wimenca hemolitica congénita ou
hereditaria, na qual ocorre a troca do acido gligdmpor valina no 6° residuo da cadeia beta
da hemoglobina. Essa relacdo da origem a uma hebiogl anormal, a hemoglobina “S”
(Hbs) (SILVA; MARQUES, 2007).

Os dados epidemiolégicos mostram que a anemiafdiatee estd disseminada no
mundo. A prevaléncia em Londres € estimada em apaslamente 9.000 doentes, com
projecdo de um crescimento para 12.500 no ano 20dd4 Estados Unidos, calcula-se que 1
em cada 500 afro-americanos é portador da doengaaerto que 1 em cada 12 ¢é portador do
traco falciforme. A anemia falciforme apresentasinhcidéncias na Africa, Arabia Saudita e
india. No Brasil, devido ao grande contingente dputacdo africana desenraizada de seus
paises para o trabalho escravo, a anemia falcifdanegparte de um grupo de doencas e
agravos relevantes que afetam a populacdo afrotmte. Por tal razdo, a anemia
falciforme foi incluida nas ac¢des da Politica Naelode Atencdo Integral a Saude da
Populacdo Negra e nos artigos 187/188 da PortaviaiS n°2.048, de 03 de setembro de
2009, que regulamenta o SUS (ALIYU ZY et al., 2006)

Segundo o Ministério da Saude do Brasil em 200§ere da anemia falciforme pode
ser encontrado com frequéncia de 2% a 6% em indigidesidentes nas diferentes regides do
pais, aumentando para 6% a 10% entre a populagieatendente brasileira. No Nordeste
do Brasil, a prevaléncia do gene € de 3%, chegarigb% no Estado da Bahia. Devido a sua
morbidade e alto indice de mortalidade, tem sidontgmla como uma questdo de saude
publica. A Organizacdo Mundial de Saude estima guealmente, nascem no Brasil em
média 2.500 criancas com doenca falciforme, dassqu@00 tém anemia falciforme Em
Salvador, constatou-se que o trago falcémico (HEaiSdncontrado com frequéncia de 7,6%
a 15,9% nos afro-descendentes. Dados da triagenata¢@pontam que o nimero de pessoas
gue nascem com esta patologia atualmente é de h#&&&dos vivos, e a incidéncia de
nascidos vivos diagnosticados com traco falcifodmae 1:17 (GUIMARAES; MIRANDA;
TAVARES, 2009; SALVADOR, 2006; WATANABE et al., 280).

Importante destacar, com relacdo a histéria destigagdo da anemia falciforme, que
no ano de 1947, Dr° Jessé Accioly, um formando exdicma em Salvador, publicou, nos
Arquivos da Universidade Federal da Bahiam artigo intitulado “Anemia falciforme:
Apresentacdo de uma caso com infantilismo”, propomd hipétese de uma heranca

autossbmica recessiva para a doenca. Esse deiatbach foi apontado pela geneticista
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brasileira Eliane Azevedo em um artigo publicado %3 noAmerican Journal of Human
Genetic(PENA, 2007).

No ano de 2010, fez 100 anos de descoberta da aldalgiforme, e no Brasil,
especialmente na Bahia, estado de maior incid&@c@oenca no pais, sédo lentas as acdes no
sentido de beneficiar e melhoras@mtusde sadde das pessoas com a referida doenca. Ainda
sao atendidas por profissionais despreparados, dggseonhecem as especificidades da
doenca, e tém dificuldades de acesso aos servspezializados, dentre outros empecilhos
para a obtencédo de uma vida melhor (CARVALHO, 2010)

As pessoas que sdo acometidas por esta doenca segéitas a uma série de
complicagbes, como crises vaso-oclusivas e aneamlitica crénica que podem levar a
maior susceptibilidade a infeccdes, acidente vascuderebral, insuficiéncia renal,
insuficiéncia cardiaca e hipertensdo pulmonar, alémilceras em membros inferiores de
dificil cicatrizagdo. (SERJEANT et al., 2004; SMEZHR; BARE, 2005)

A anemia falciforme também interfere na saude wdhytiea. Causa retardo na
maturacdo sexual e, durante a gravidez, traz coagdles a saude materna e fetal, que
comprometem o desenvolvimento fisico e limitacbes aiveis variados devido a
variabilidade clinica dessa enfermidade. Desde,@slmeninas sentem o impacto da doenca
pelo fato da menarca e das caracteristicas sexcamp 0 desejo sexual, apareceram
tardiamente, em consequéncia, ocorre o retardexleabdade. A socializagdo dessas jovens
podem ser bastante diferenciadas, acentuandcs-desmualdades de género, raca e classe.

No caso da mulher com anemia falciforme em idageockitiva, muitas davidas se
estabelecem devido ao medo do desconhecido dessddasua vida e também por ndo estar
preparada para enfrentar os diferentes sinais tensas da doenca. O despertar para as
relacdes afetivas, que caracteriza essa faseerenltiado e pode ser complexo se, além dos
sintomas comuns a patologia aparecerem as Ulcerasethbros inferiores e a ictericia que
alteram a imagem corporal e, consequentemente, irmagho da sexualidade. As
intercorréncias clinicas, nessa fase, podem seregra criam dificuldades principalmente
com relacdo as experiéncias reprodutivas. Conseguente, 0s agravamentos se
concretizam devido ao desconhecimento de muitodispianais de saude sobre as
intercorréncias na idade reprodutiva de mulheres aoemia falciforme e as mais adequadas
abordagens para o tratamento.

Quanto a regulacédo da fecundidade em mulheres ocemia falciforme, devem-se

considerar 0s riscos que a gestacdo pode ocasiosaiide da mae e do feto. Além disso,
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torna-se necessario um acompanhamento rigorose egitem restricdes quanto ao uso de
alguns métodos contraceptivos para essas multigegsindo Zanette (2007), a gestagdo na
doenca falciforme frequentemente conduz a morbidadeerno-fetal significativa. Ainda
para essa autora, a contracepcdo hormonal, refaes@a forma segura de evitar gravidez
indesejada e planejar o numero de filhos em muheremetidas por esta enfermidade.

Para as mulheres em geral, 0 uso continuo de @disss de contraceptivos orais
combinados, principalmente com altas doses degéstias, leva ao aumento do risco de
tromboembolismo. No caso das mulheres com aneruidofane, o risco é maior devido a
interferéncia da droga na coagulacdo sanguinepodirherizacdo das hemacias que causa a
vaso-oclusdo. Por ndo terem garantido o acessméinglos anticoncepcionais adequados, as
mulheres com anemia falciforme estdo mais expastgsavidez indesejada (ZANETTE,
2007).

Os elevados indices de gestacfes nao-planejadasdesejadas trazem como
consequéncia em média, 46 milhdes de abortos dais @9 milhdes realizados de forma
insegura e 70 mil resultam em mortes maternas (IR$STO POPULAR DE ASSISTENCIA
SOCIAL, 2006).

Em todo o mundo, aproximadamente, meio milhdo dhenes gravidas morrem a
cada ano, sendo que 13% delas, o que correspammexmadamente 67.000 mortes anuais,
perdem a vida em consequéncia de abortos realizagios condicbes inseguras
(ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE, 2004).

O abortamento inseguro no Brasil representa a d8acae mortes maternas. A
mortalidade por causas maternas é subnotificadauricipio de Salvador, como na maioria
das capitais do Brasil. Dados sistematizados podesntitulado “Dossié - A realidade do
aborto inseguro na Bahia: a ilegalidade da pr&icus efeitos na saude das mulheres em
Salvador e Feira de Santana” revelam que Salvaoruma alta taxa de internacdo por
abortos inseguros e alta razdo de mortes mateon@spsas evitaveis.

O abortamento representa um alto risco a saudm fesimental das mulheres e tem
maior incidéncia em mulheres jovens, afrodescerdeatde baixa escolaridade, residentes
nas regibes mais pobres do pais. Dados do MirnstieriSaude apontam as curetagens pos-
aborto como o segundo procedimento obstétrico praticado nas unidades de internacéo do
Sistema Unico de Saude, superadas apenas pelos parmais (SIMONETTI; SOUZA;
ARAUJO, 2008).

Um estudo descritivo realizado pelo Ministério agai@e, intituladd'Aborto e Saude

Publica no Brasil — 20 anos'tragou um perfil das mulheres que abortaram nasast vinte
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anos nas maiores cidades brasileiras, a grandeiandims casos no Nordeste e Sudeste do
pais, com uma estimativa de taxa anual de abaitido de 2,07 por 100 mulheres entre 15
e 49 anos. A faixa etaria com maior concentracaalumtos € de 20 a 29 anos, com
percentuais variando de 51% a 82% do total de megh&m relacéo a religido, de 44,9% a
91% do total das que tém experiéncia de abortaziddiséo catolicas. Entre as mulheres que
declaram ter induzido o aborto, os estudos indica® de 50,4% a 84,6% utilizaram o
misoprostol, havendo maior prevaléncia do uso des&stancia no Nordeste e Sudeste
(BRASIL, 2009).

A anemia falciforme pode influenciar desfavoraveiteea evolugcdo da gestacao,
tendo como resultado o abortamento. Voltado paabhatamento, um estudo de gestantes
jamaicanas com anemia falciforme revelou que apbBiiés das gestacdes evoluiram bem,
com recém-nascidos vivos, comparados com 89% natotes (ZANETTE, 2007). A
gravidez pode agravar a anemia falciforme com oemtionda frequéncia e gravidade das
crises dolorosas e das infecgbes. Os riscos mégaiincluem aumento das crises vaso-
oclusivas no pré e pos-parto, infecgcdes no tratwato, complicagdes pulmonares, anemia,
pré-eclampsia e até 6bito. Nas complicacOes febhiservam-se partos pré-termo, restricao
do crescimento intrauterino devido a vaso-oclusi@oentaria, sofrimento fetal durante o
trabalho de parto e no parto, além de elevacdaxdade mortalidade perinatal.

Estudo realizado por Leborgne e outros (2000), 68rgravidas, identifica que as
complicacbes mais severas aconteceram em mulhares@moglobinopatia SS (88%). Esse
resultado desfavoravel foi também observado naumsale Serjeant e outros (2004). Para
esses autores, outros fatores, entretanto, podeiribeor para os agravos na gravidez das
mulheres com anemia falciforme, por exemplo, pmolke de subnutricdo e infestacOes
parasitarias, fatores esses comprometedores pggatante e para o feto. Com a morbidade
materna tdo aumentada € inevitavel que a mortaideterna também esteja elevada.

Serjeant e outros (2004), em estudo comparativee emtulheres com anemia
falciforme que estavam gravidas e aquelas de upograntrole, constatou que as mulheres
SS tiveram menarca e a primeira gestacao maisiaedite; e o numero de abortos foi maior
do que o observado no grupo controle, 36% e 108pertivamente. Além disso, comprovou
que os recém-nascidos SS tinham idade gestacidogike peso ao nascer em comparagao
com os do grupo controle. A perda fetal e o aumeéatonorbidade materna em mées com
anemia falciforme foram confirmados.

Para as mulheres com anemia falciforme, a gravddama situacao potencialmente

grave, que pode deixa-la ainda mais fragilizadasedgura. Mesmo com alta incidéncia de
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complicagcbes durante a gestacéo, elas convivemoceentimento positivo de engravidar, ter
filhos e da realizacdo trazida pela maternidadeaite o parto e o puerpério, necessitam de
uma assisténcia diferenciada, pois nesses momeeatategria e plenitude, elas vivenciam o
risco de morte e o medo de seu filho também temantalciforme.

Devido as complicacbes, a gravidez em mulheres awenca falciforme &
considerada de alto riscAquela em que mae e/ou o feto apresentam maioabiatade de
terem a saude comprometida e a sua vida em riscpeeoentagem maior que as demais
mulheres A néo - realizacdo do pré-natal, por si so, patecensiderado um fator de risco
para a gestacdo. O Ministério da Saude recomenda,gs gestantes com doencga falciforme
um intervalo de 2 semanas para as consultas deapabaté a 262 semana, e apos tal periodo,
consultas semanais. E importante que sejam atengadauma equipe multiprofissional, a fim
de garantir que todos os aspectos da gravidez sdjardados (BRASIL, 2001).

Embora as mulheres com anemia falciforme estejaitasl a riscos durante a
gravidez, isso ndo impede, sequer atenua, o dekejengravidar. Por outro lado, os
profissionais de salde estdo ainda muito despmipmrpara atuarem no cuidados dessas
mulheres, particularmente durante a gestacdo, o pmae contribuir para aumentar a
inseguranca e 0 medo que elas experimentam nessadta vida. Faz-se necessario o
acompanhamento do pré-natal diferenciado e iniciadenais precocemente possivel.
Preferencialmente, deve ser realizado em servigos equipes capacitadas para diminuir a
incidéncia e tratar adequadamente as complicagéédsizindo a mortalidade materna e
perinatal.

Para Cordeiro (2007), a anemia falciforme tem sid@to de trabalhos académicos
voltados, principalmente, para avaliacdo dos aspeepidemiologicos, particularmente da
sua magnitude, dos seus aspectos clinicos e gesdfotretanto, € importante a realizacéo de
estudos especificos acerca da saude de mulheresamemia falciforme, aprofundando a
investigacdo em temas relacionados a saude repradoém como as experiéncias cotidianas
no trato da doenca, suas dificuldades de acesdtiagnoOstico e a atencdo recebida nos
servicos de saude.

O interesse pelo presente estudo adveio da exymassidéncia da anemia falciforme
sobre a grande parte da populacdo afrodescendeptedominante em Salvador, e por ser
considerada uma questdo de saude publica, fresteagm@vantes relacionados a fatores
socioecondmicos que acometem essa mesma popudagaespecial, as mulheres. Portanto,
este estudo explora eventos da saude reprodutinautheres com anemia falciforme. Assim,

pretende-se contribuir para dar visibilidade ao aermpara uma maior reflexdo dos
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profissionais de salde acerca da estruturacdo slemsi e dos servicos que oferecem
assisténcia as mulheres portadoras de anemia ofab@f que tiveram experiéncias
reprodutivas.

Além disso, reconhece-se a necessidade de pesgeigstencdo a Saude da Mulher,
gue discutam as consequéncias da anemia falcifoansatde reprodutiva das mulheres.

Este estudo tem como objeto: as experiéncias raefivad de mulheres com anemia
falciforme, e sera construido para responder atgoasrteadora: como as mulheres com

anemia falciforme vivenciam as experiéncias reptigds?

Objetivo geral:
Analisar as experiéncias reprodutivas de mulhevesanemia falciforme.

Objetivos especificos:
Caracterizar o perfil sociodemografico e reprodutias mulheres com anemia
falciforme;
Caracterizar o processo de vida das mulheres camianfalciforme e suas
experiéncias reprodutivas;
Descrever as experiéncias das mulheres com analoifoifme com relacdo a

gravidez, parto, puerpério e aborto.



19

2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 SAUDE REPRODUTIVA DAS MULHERES COM ANEMIA FALBHORME

No Brasil, tem crescido, significativamente, o ietse pelas questdes de género,
sexualidade e saude reprodutiva das mulheres tiesasildécadas. Tal interesse tem sido
impulsionado por mudancas sociais, demograficagidemioldgicas. Por toda a década de
1980, proliferaram estudos sobre a mulher e, posteente, os estudos de género, que
passaram a contemplar as relagdes sociais fundadadiferencas percebidas entre 0s sexos
(AQUINO et al., 2002; HEILBORN; SORJ, 1999).

Os direitos reprodutivos sdo originarios da luta daulheres para dissociar pratica
sexual de procriagdo. Embora essa formulacdo doateseja recente, suas bases foram
fixadas no inicio do século XX, quando emergiranpomeiros movimentos das mulheres
pelo direito de regular a fecundidade. Naquela &passes direitos ainda ndo eram
caracterizados por reinvidicacdes no campo do &iercda sexualidade, mas isso nao
impediu que surgissem as primeiras mobilizacdesspiiteitos reprodutivos. A defesa de tais
direitos tem-se ampliado, principalmente, na aeeaallde, sobretudo, nas décadas de 1980 e
1990, quando diversos encontros nacionais e irgiermas foram realizados para discutir
temas como sexualidade e direitos reprodutivose€Egventos foram promovidos pelo
movimento feminista, cujas proposicoes trouxeramirgmicées inegaveis na definicdo de
politicas de interesse das mulheres, com espedade&no Programa de Assisténcia Integral a
Saude da Mulher (PAISM). Esse programa represantomarco nas politicas oficiais, com
acoes prioritarias através da incorporacdo dotdieiregulacdo da fecundidade como um
direito social (AQUINO et al, 2002; COELHO; FONSEQCBARCIA, 2006;).

O Programa de Assisténcia Integral a Saude da MyPRAISM), lancado pelo
Ministério da Saude em 1983, foi pioneiro ao prop@tendimento a saude reprodutiva das
mulheres, no dmbito da atencédo integral & sal@deglabboracdo contou com a participagédo
importante de movimentos feministas e de mulhertes mppssaram a lutar para que fosse
implementado.

O PAISM representa parte de um programa globakdesténcia primaria a saude da
mulher com capacidade para aumentar a resolutwidadede basica de servicos, através de
uma nova Otica — a da assisténcia integral, de naodontribuir para o desenvolvimento
institucional do setor e para a reordenacéo derseide prestacao de servicos de saude como
um todo (COELHO; FONSECA; GARCIA, 2006).
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A década de 1990 caracterizou-se pela legitimag&erdatica de género, sexualidade
e saude reprodutiva nos grandes féruns internasigmamovidos pela Organizacdo das
Nacdes Unidas. Nesse contexto, foi criada a ComideaCidadania e Reproducdo (CCR),
destinada ao desenvolvimento de ac¢fes voltadasrantga do exercicio do direito a
sexualidade e a reproducéo (AQUINO et al, 2002).

Em 1994, na Conferéncia Internacional sobre PoaalagcDesenvolvimento (ICP), no
Cairo, chegou-se a um consenso sobre as definigdesaude reprodutiva e direitos
reprodutivos, que passaram a ser amplamente adotbldamedida em que as definicbes
foram revistas e modificadas em Cairo e Beijingpnceito de saude reprodutiva ampliou-se.
Fathala (1988), citado por Galvao (1999, p. 42jref que:

Salde reprodutiva significa que as pessoas tenhahabdidade de
reproduzir, assim como de regular sua fertilidademco maior
conhecimento possivel das conseqiéncias pessoaisciais de suas
decisfes, e com 0 acesso aos meios para implefasn@ue as mulheres
possam ter acesso a maternidade segura; que degradja bem sucedida
guanto ao bem estar e a sobrevivéncia maternaceia®a. Além disso,
gue os casais sejam capazes de ter relacbes segnaiviedo de gravidez
indesejadas e de contrair doencas.

Em 2003, o governo brasileiro langcou a Politicaidlza de Atencéo Integral a Saude
da Mulher (PNAISM), segundo os pressupostos orgaitnais do Sistema Unico de Salde
(SUS). Essa politica reconhece a importancia doegsn de descentralizagdo das acgfes de
saude e das diferencas dos niveis de gestdo ddsipmsy do grau de organizacdo do seu
sistema de saude e do seu desenvolvimento tecooldDessa forma, pretende-se que a
Politica seja um instrumento de apoio aos estadwsngcipios na implementacao de acdes de
saude da mulher, que respeitem os seus direitosaragne reprodutivos dentro de seu
contexto social e econdmico (BRASIL, 2007).

O direito da mulher a liberdade de decidir sobefegundidade e sobre o0 seu corpo e
0 poder de decisdo sobre realizar ou ndo o abaztpdrte dos diretos sexuais e reprodutivos,
gue incluem quatro principios éticos: o da inteaptiel corporal, que diz respeito ao direito a
seguranca e ao controle do proprio corpo; o dddgda , que inclui a igualdade de direitos
das mulheres e homens em relacdo a estes dois ampla individualidade que inclui o
respeito pela autonomia e na tomada de decisfaaisexreprodutivas; o da diversidade que
se refere ao respeito pelas diferencas entre abemeg| em termos de valores, cultura,
orientacdo sexual, condicdo familiar e de saudeuasquer outras condi¢cdes (REDE
NACIONAL FEMINISTA DE SAUDE E DIREITO REPRODUTIVOS2001).
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A sociedade atribui a mulher, por sua condicdodlgioh, o dever de engravidar, o
papel de cuidar dos filhos, do marido e da casainf\sse percebe que cabe a mulher a
deciséo sobre manter a gravidez ou interrompéelayado que, ao decidir pelo aborto, ela é a
Unica responsavel por essa atitude (COOK, 1991; 69N2002).

Em que pese aos avancos quanto a assisténcia @ daddulher, ainda é preciso
discutir o acesso aos servi¢cos de saude de boadapmla atencdo ginecoldgica, a assisténcia
obstétrica para mulheres com anemia falciforme, weaague os impactos desta patologia sé&o
significativos para a saude das mulheres, sobretunigeriodo reprodutivo pelos riscos de
abortamento, complicagcbes no parto, principalmeptg, eclampsia. A doenca em geral,
provoca uma gravidez de risco e com um indice rakis de natimortos (LAGUARDIA,
2006).

Historicamente, a construcdo do conhecimento sa@branemia falciforme foi
formulada através de esteredtipos como sendo unemcdode afrodescendentes. Os
pressupostos bioldgicos e epidemioldgicos que siasteas afirmacgdes sobre o carater étnico
da anemia falciforme ressaltam as questfes étiéasiaas da anemia falciforme e possiveis
consequéncias aos cuidados em saude (LAGUARDIAG;2AMERNECK, 2002).

De acordo com o censo brasileiro, 44% da populdg@sileira € composta de
afrodescendentes. Nesse contexto, as mulhereseaf@tlentes tém menos acesso a
educacédo, possuem nivel socioeconémico mais b&wem em piores condi¢des de vida e de
moradia comparando-se as mulheres brancas. Endoedagalde reprodutiva, elas tém menos
acesso a meétodos contraceptivos, portanto, corr@s nsco de engravidar do que as
mulheres brancas (PINTO; SOUZAS, 2002).

Perpétuo (2000), a partir dos dados de Pesquismiddale Demografia e Saude de
1996, documentou diferencas entre mulheres afreddsates e brancas, no que se relaciona
ao risco reprodutivo e acesso aos servicos de saigdeno apos ajuste e controle por nivel de
escolaridade e renda. Dados encontrados pela antstaaram que ha uma menor parcela de
mulheres afrodescendentes que usavam pilulas ceptieas sob prescricdo, ou seja,
passaram por atendimento médico depois de iniciarasp da medicacao. Foi também maior
o numero de falhas do método escolhido, e um altoeptual delas ndo fazia uso de nenhum
método mesmo ndo querendo engravidar.

As politicas de salde para a populagdo afrodesetntiam uma historia recente no
cenario brasileiro, com um destaque especial parBragrama Nacional de Anemia
Falciforme, cuja formulacéo teve importante contttbdo Movimento Negro, que apontou,

dentre outros aspectos, a relevancia do enfoqued decanemia falciforme, particularmente,
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entre as mulheres afrodescendentes e suas ref@susssaldde reprodutiva dessa parcela da
populacao.

Na Politica Nacional de Saude Integral da Populaggra, sdo definidos os
principios, os objetivos, as diretrizes, as eggjiatée as responsabilidades de gestéo, voltados
para a melhoria das condi¢cdes de saude desse degdeerpopulacdo. Inclui acdes de
cuidado, atencdo, promoc¢do a saude e prevencadoemgas, bem como propde modelo de
gestdo participativa, com participacdo popular etrote social. Enfatiza a necessidade de
producdo de conhecimento, formacdo e educacdo penteade trabalhadores de saude,
visando a promoc¢dao da equidade em saude da popahod@escendente (BRASIL, 2007).

Como se sabe, um dos principios béasicos do Sistémeo de Saude (SUS) é a
equidade, ou seja, os servicos de saude deverianecef tratamentos diferenciados e
especificos para os desiguais, isto é, a populaffadescendente, indigenas, moradores de
rua entre outros. Porém a populacéo afrodescendeate vulneravel a varias patologias pelo
processo histérico de excluséo social, econdmiglitjqa e cultural a que foi submetida, néao
€ assistida com carater de especificidade. Ao @oatdisso, 0 que ocorre € uma limitacao
visivel na assisténcia a sua saude.

Na década de 1980, ap6s o fim do governo milité@rjog movimentos sociais
eclodiram no Brasil. O segmento social formado pessoas da raca negra vinha
reivindicando politicas publicas voltadas para udesgico precoce e para o controle da
doenca falciforme, através de um programa de ateng&gral aos pacientes. Um dos
primeiros movimentos nesse sentido foi a criacdo pdmeiro programa de triagem
neonatal no Brasil, em 1992. Entretanto, apena2@d, o Programa Nacional de Triagem
Neonatal (PNTN) foi instituido pela Portaria n°82R2/do Ministério da Saude, com o
objetivo de deteccdo em fase pré-sintomatica ddraudoencas congénitas, sendo as
hemoglobinopatias as mais prevalentes delas. Qcesfara aleteccdo precoce de doencas
genéticas pressupde a estruturacdo de uma redssideéacia para os pacientes (BRASIL,
2001).

A Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas Doenca Falciforme e
outras Hemoglobinopatiagujas diretrizes ndo se limitam a promoc¢ao do rratdo das
intercorréncias clinicas, mas incluem uma gamag@esade promocao e saude, educacao e
pacientes, aconselhamento genético, assisténctaliseiplinar e acesso a todos os niveis de
atencdo, reunem elementos capazes de mudar aishis@iural desta doenca no Brasil,
com reducado da morbidade e aumento da expectativald dos pacientes (BRASIL, 2001).

A Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessocasm Doencga Falciforme e
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outras Hemoglobinopatias, publicada em 16 de agtes®005 pela Portarra®91 (BRASIL,
2001),que nstituiu no SUS as seguintdgetrizes: pomover a garantia do segmento das
pessoas diagnosticadas pelo Programa Nacionalidgeir Neonatal; promover a garantia
da integralidade da atencao, por intermédio depegmiultidisciplinar; instituir politica de
capacitacao de todos os atores envolvidos e a gd@omde educacdo permanente; promover
acesso a informacdo e ao aconselhamento genétdamdiares e as pessoas com doenca
falciforme e com traco falcémico; promover a intagio da Politica ao Programa Nacional
de Triagem Neonatal, visando a implementacdo daa@beintegral as pessoas com doenca
falciforme; promover acesso a medicamentos e inswggsenciais; estimular a pesquisa.

O movimento de mulheres negras e entidades faesli@ pessoas com Doenca
Falciforme, na Bahia representado pela AssociacabiaBa de Pessoas com Doenca
Falciforme e outras hemoglobinopatias (ABADFAL)yhedica acdes de cuidado e atencéo a
saude da populacdo afrodescendente, particularnzermeplantagdo de um programa de
atencao integral efetivo as pessoas com doengfofaie.

A partir de marco de 2005, a Secretaria MunicipalShude comecou implantar o
Programa de Atencdo as Pessoas com Doenca FakifdenSalvador, de acordo com as
diretrizes da Politica Nacional de Atencdo IntegralPessoas com Doenca Falciforme e
outras Hemoglobinopatias e da Politica NacionalSdéde Integral da Populacdo Negra,
considerando a diversidade racial da populagdoimissiciou-se o desenvolvimento de
acOes para a promoc¢ao do conhecimento da doengaedeo aos servicos de diagnostico e
tratamento, bem como as ac¢les educativas dirigiosprofissionais de saude e a populacao
no municipio de Salvador.

Porém, o estudo de KalcKmann (2007), identifica @semulheres com anemia
falciforme denunciam a inexisténcia de servicos quussam atendé-las, gerando a
peregrinacdo na busca de um atendimento e, conse@o@ncia , o diagndstico da doenca €
tardio. Além disso, o desconhecimento dos procettimseadequados para controlar as crises
de dor e demais sinais e sintomas da doenca asnp#ra o afastamento do paciente dos
servicos de saude, além de sofrimentos que podes@anevitados. Estima-se que muitas

mulheres morrem sem diagndstico.

2.1.1 Gestagdo, parto e puerpério em mulheres oemia falciforme

A gravidez € um momento especial na vida das mesh€& contexto sociocultural em

que estéo inseridas exerce forte influéncia solasedetermina a evolugao da gravidez. Por
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outro lado, fatores como a idade, a histéria péskgestante, seu passado obstétrico, assim
como a existéncia de patologia de base sdo coadmerimportantes nesse processso
(DOURADO; PELLOSO, 2007).

Fatores biologicos e sociais podem, assim, repi@serscos para um desfecho
desfavoravel da gestacéo, e devem ser caractesizadeo marcadores preditores de morbi-
mortalidade futura. Dessa forma, durante a gestagé@mulher estd sujeita a condicbes
especiais consideradas inerentes ao estado g@viie acarretam mudancas nos processos
metabolicos, que, se medidas, podem determinatadee$etal. Portanto, toda gestacéo traz
em si mesma risco potencial para a mae ou partbprfe entanto, apenas para um pequeno
namero delas esse risco esta muito aumentado, ¥gonpdo, as gestantes soropositivos,
diabéticas, hipertensas, renais e com anemiadaioed (GOMES et al., 2001).

A gestacdo em mulheres com anemia falciforme éideragla de alto risco, portanto,

a gestante e o feto necessitam de atencao mugciaspipesar do risco, a anemia falciforme
ndo é impeditiva da gravidez.

Durante a gravidez, o risco de pré-eclampsia elios® venosa profunda é aumentado
nestas pacientes. A oclusdo de vasos sanguineopladanta com rigidas hemacias
deformadas pode causar abortos de repeticdo e faib intrauterino (ARAUJO, 2007;
SALQUE et al., 2001).

As gestantes com anemia falciforme estdo sob m&@oo de desenvolver parto
prematuro, sendo que 30% a 50% evoluem para o patés de completar 36 semanas de
gestacdo, com idade gestacional média na ocasigarto de 34 semanas\ causa mais
comum de morbidade na gestacdo sdo as crises sidorém de outras complicacdes como
infeccbes pré e poés-parto (especialmente a pigled as pneumonias), restricdo do
crescimento fetal, parto prematuro, natimortalidad®rtamentos espontaneos, agravamento
das lesbes Osseas e da retinopatia, baixo pesoascmento e pré-eclampsia. As
complicagbes ocorrem com maior frequéncia no tercgimestre da gestacdo, os fatores
precipitantes mais frequentes das crises algicasndeser afastados, como desidratacéo,
exposicao ao frio, exercicios fisicos extenuantasess(ZANETTE, 2007)

As intercorréncias clinicas durante a gestacdo eimares com anemia falciforme
podem ser graves e criam dificuldades principalmenin relacdo a viabilidade da gravidez.
O desconhecimento sobre a gestacdo de mulheres ac@mia falciforme e melhor
abordagem inadequada para o tratamento pela mdmsigrofissionais de saude permite que

complicacBes da patologia possam se concretizaA(¥®, 2007).
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A gestacdo € uma experiéncia repleta de sentimerttssos que podem dar vazéo a
conteudos inconscientes da gestante. A decisaer dart filho é resultado de varios motivos
conscientes e inconscientes, como o de concraiiziasejo de ser mde. Nas mulheres com
anemia falciforme, além dos sentimentos comunsda fgestante, esta presente a tensao
decorrente do fato de possuirem uma doenca crogiea acarreta grande risco de
complicagbes tanto para mae quanto para o fetomAss gravidez nessas mulheres é
marcada por complicacfes e sentimentos negativo® coedo e ansiedade, na maioria das
vezes.

Como se sabe, mulheres com anemia falciforme apsese maior risco de
abortamento e complicagbes durante o parto. Comwsequéncia disso, repercussoes
emocionais de grandes dimensdes sdo geradas. Eespamdo, o apoio dos familiares e de
profissionais de saude é essencial para que acgestlessas mulheres seja enfrentada de
forma mais tranquila. Apesar da vivéncia de ang@sgxistenciais e psicolégicas que
envolvem normalmente a gravidez, das limitacOeda#mca para o desempenho das fungdes
profissionais e sociais, estes sentimentos podemmérferir na manifestacdo do desejo do
exercicio da maternidade (SANTOS, 2007).

A gestante com anemia falciforme tem muita insagtase desconhecimento sobre
esta fase de sua vida e, portanto, pode ndo esfaarpda para enfrentar a dimensao clinica
da doenca. Além disso, se 0 seu companheiro ndoatefnenca, isso dificulta mais a
compreensao do mesmo sobre a patologia, suas cémetas na gestacdo e suas possiveis
limitagdes (ARAUJO, 2007).

Idealmente, toda a gestante deveria chegar ao ntorderirabalho de parto (TP) apés
a assisténcia e preparo pré-natais adequados -@afaéé o periodo em que devem ser feitos
o rastreamento dos fatores de risco gestaciormaisatamento das enfermidades associadas, a
exemplo da anemia falciforme. Entretanto, estudoa tlemonstrado que a assisténcia
prénatal, por si sG, ndo consegue identificar aadggmente o risco intraparto, sendo o
trabalho de parto, o parto e o puerpério periodsguais a aten¢cdo médica e de enfermagem
de boa qualidade pode ser decisiva para o desfechbom termo da gestacéo
(ORGANIZACAO PAN — AMERICANA DA SAUDE, 2004).

Durante a assisténcia ao parto de mulheres com iandaiciforme, o
acompanhamento obstétrico é fundamental. Deveserdr, atentar para o uso de analgesia,
e, preferencialmente, conduzir o trabalho de paoto anestesia peridural continua; reposicao
de fluidos com cautela, pela possibilidade de competimentos cardiaco e pulmonar;

manutencdo de oxigenacado satisfatoria com avalieg@tnua; monitorizagdo da frequéncia
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cardiaca fetal clinica e cardiotocografia se neéséssdurante a conducdo do trabalho de
parto; indicacdo obstétrica para a via de partaliaydo da necessidade de hemotransfuséo,
principalmente em caso de cesarea, para mantet dé&ehemoglobina em 9-10g/dl;
manutencao da temperatura ambiente da sala, jRikaepa puerpéra com anemia falciforme
que pode ter complicagBes proprias da doenca eneatalmais frio (BRASIL, 2001).

Durante o0 puerpério, que corresponde a seis sen&@s 0 parto normal ou a
cesariana, em face da expulsdo da placenta e aptagdo do organismo alterado pela
gravidez e pelo parto, a mulher com anemia falgilonecessita de cuidados especiais, tais
como: boa hidratacdo, prevencao do tromboembolideembulacdo precoce, manutencéo da
analgesia e avaliacdo da necessidade de transtwsAopiora por perdas excessivas. O
profissional de saude deve reforcar a importaneigedar o recém-nascido para controle na
Unidade Basica de Saude para exame clinico, triaggonatal, vacinacdo e aconselhamento
genético, além de retornar em no méaximo 40 diaa paplanejamento familiar (BRASIL,
2001; FREITAS, et al., 2006).

Devido a sua importancia, a tematica em questao sedo objeto de discussdo no
ambito das politicas publicas em saude e no camporecomendacdes de procedimentos
técnicos. Para que se possam viabilizar tais pa¢ite procedimentos de uma forma mais
efetiva, inicialmente, faz-se necessario buscaeotidos que envolvem a expressao gravidez
de alto risco. Essa busca pode partir da Gine@lobstetricia, uma vez que se trata de um
campo hegemonico quando se aborda tal assuntoigGarfdo-se os sentidos dessa area, 0s
diferentes profissionais que integram a equipeaddes na atencao as gestantes podem melhor
compreender as acdes de saude voltadas para ebsanpgitica e, a partir disso, ampliar a
discusséo (GOMES et al., 2001).

A reducdo na morbidade e mortalidade materno 1 fata gestantes com anemia
falciforme tem sido relatada por diversos autosesdo esta atribuida a melhoria no cuidado
geral dispensado a essas pacientes. O acompanbamessas pacientes por equipes
multidisciplinares capacitadas, o cuidado pré-nai&rioso, a realizagdo regular de exames
ultrassonograficos para acompanhar o desenvolvonéthal, a instituicio de medidas
educativas para o estimulo do autocuidado, o ugdaede acido folico, além do acesso das
pacientes ao aconselhamento genético, podem agintpara a reducdo da morbidade e
mortalidade materno-fetais em gestantes com a arfahiforme (ZANETTE, 2007).
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2.1.2 Abortamento em mulheres com anemia falciforme

Para Faundes e Barzelatto (2004), a palavra almiesponde ao produto da
concepcao expulso no abortamento, enquanto abortanee o processo de abortar. A
Organizacdo Mundial de Saude (OMS) define o abatoncomo a finalizacdo da gestacdo
antes da 202 semana ou expulsdo de um produtondapg@io com menos de 500g de peso
(ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE, 2004).

Os abortos podem ser espontaneos, induzidos quétdreos. Quando a expulsédo do
feto é feita pelo préprio organismo, sem interfer@rexterna, trata-se do aborto espontaneo.
A definicAo de abortamento de repeticAo comumeoéiteaé a de trés ou mais abortos
espontaneos consecutivos, embora, na pratica,gdae critério menos rigoroso de dois ou
mais abortos. Em cerca de 50% a 60% dos casosou®® ditabitual, encontram-se uma ou
mais comorbidades que podem estar relacionadasoatm ale repeticdo, entre elas, a anemia
falciforme. A perda fetal € um evento frustranténgipalmente para as mulheres que abortam
repetidas vezes, podendo acontecer sentimentosrwratdo a cada abortamento.
(MATTAR; CAMANO; DAHER, 2003).

Na visdo de Souza e outros (2001), a gravidez weavdiferentes sentimentos:
felicidade e realizagdo estdo entre eles, mas, ipaitas mulheres, ao contrario disso, a
gravidez é uma situacdo de desespero e medo, qnandodesejada. O aborto, muitas vezes,
se apresenta como alternativa para aliviar taisnsentos de angustia. Desta forma, o aborto
induzido ocorre quando ha a interferéncia de ageswtternos, mecanicos ou quimicos, como
por exemplo, o uso da medicacdo misoprostol (Cglote

Do ponto vista legal, considera-se aborto terap@ui interrupcdo do processo da
gravidez, com a morte do feto, independentementestimio de desenvolvimento em que se
encontre a gestacdo. Pela legislacdo vigente, doabéo € punido quando € necessario
“preservar um bem maior, a vida da gestante ounaahda mulher violentada” (BENUTE et
al., 2006).

O abortamento leva as mulheres a um dilema, jaagaecisdo de interromper a
gravidez é dificil. As mulheres encontram-se emfltonem virtude de suas crencgas,
principios religiosos e valores, os quais contribygara o0 aparecimento do sentimento de
culpa. Muitas mulheres nessa situacao passam pprasasso de dor equivalente ao causado
por outras perdas emocionais (GESTEIRA; BARBOSADEN 2006).

Conforme Pérez (2006), a interrupcéo da gravidelepender do método utilizado, se

apresenta como uma pratica insegura, visto quealé&zada de forma inapropriada e em
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condi¢des precérias, 0 que pode provocar sequisiaast e psicolégicas, podendo levar a
morte.

Menezes e Aquino (2009, p. 199) afirmam:

No Brasil, o aborto configura-se em problemas dédsapublica. A

investigacdo das mortes por aborto tem permitidnodestrar o efeito da
legislacdo, que mantém elevado o risco de mortewberes que abortam.
[...] arelacdo entre gravidez e abortamento mesecexplorada.

Um abortamento inseguro é “um procedimento pamaiter uma gravidez indesejada
realizado por pessoas sem as devidas habilidadesmoum ambiente sem os minimos
padrbes meédicos, ou ambos”. Globalmente, ha umaandédum abortamento inseguro para
cada sete nascidos vivos, mas, em algumas regidagao € muito maior. Por exemplo, na
América Latina e Caribe, ha mais do que um abomémimseguro para cada trés nascidos
vivos (ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE, 2004).

Nos paises com menores indices de desenvolvimeotmomico e maiores
desigualdades sociais, 0 abortamento inseguro gdsyado como um grave problema de
saude publica, jA que a populagdo ndo usufrue degod humanos basicos, requisitos
essenciais para o exercicio da cidadania (SIMONESDUZA; ARAUJO, 2008).

Outros fatores sociais e politicos também influendisponibilidade de servicos, tais
cOomo normas ou requisitos legais, falta de infodoado publico sobre a lei e os direitos das
mulheres, falta de conhecimento de que existerb&st@mentos que realizam o abortamento
ou da necessidade de solicitar o abortamento magipis semanas de gravidez; atitude dos
familiares, estigma e medo da perda da privacigatnfidencialidade; e a percepc¢ao sobre a
qualidade do atendimento disponivel. Tudo isso deeconsiderado para que Servigos
seguros e legais possam estar acessiveis pardtEresyORGANIZACAO MUNDIAL DE
SAUDE, 2004).

Hamdi, Karri e Ghani (2002) avaliam o resultado gtavidez entre as mulheres
Omani, na india, com traco falciforme e o compana © resultado de um grupo controle de
mulheres Omani com a hemoglobina normal. O estwodstrou uma alta incidéncia de
aborto e 6bito neonatal em gestac6es de mulheredrago falciforme em relacdo ao grupo
controle. As mulheres com tragco da anemia falcieonpnecisam de cuidados especiais e
atencdo durante a gravidez, parto, puerpério. Egsitantes com traco da anemia falciforme

devem ser identificadas, precocemente, para esttarplicacbes como anemia, infeccdo e
perda fetal.
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No Brasil, a taxa de abortamentos espontaneos direras atendidas nos Postos de
Saude de Araras, SP, foi investigada em um programatriagem voluntaria de
hemoglobinopatias desenvolvido pelo Nucleo de Gemétaquele municipio. Observou-se
que o indice de abortamento em 165 mulheres AS )X 1adi%ignificativamente maior que a
observada entre 500 mulheres AA (10%). Como a amastluia um grande namero de
mulheres jovens, com poucas gestacOes anteric@essoltados foram reavaliados, levando-
se em consideracdo apenas as mulheres com masat®? de idade. Nesse caso, a taxa de
abortamentos entre 112 mulheres AS (22%) diferidalisna ainda mais significativa da
observada entre 347 mulheres AA (12,6%) (RAMALH@Ie2003).

Esses resultados corroboram, portanto, com os #ados por Nascimento e outros
(2000), embora as taxas de abortamentos obsermadestudo relatado anteriormente tenham
sido significativamente menores que as descritdahéa, tanto entre as mulheres AS, quanto
entre as mulheres AA. Essa diferen¢ca pode seruatdba eventual diferenca de nivel
socioecon6mico entre as duas amostras populaciangis que é mais provavel, a diferenca
de tamanho das amostras de mulheres AS examinasi@®is trabalhos.

Dauphin—MacKenzi e outros (2006) examinaram osdaspeala relevancia clinica da
anemia falciforme no que se refere a mulheres.e®sltados apontaram que mulheres com
anemia falciforme tém uma série de complicacOesipies. Sendo que mais de um terco das
gestacbes em mulheres com sindromes falciformesnam em aborto, morte fetal ou morte
neonatal. A anemia falciforme esta associada a menso sofrimento e complicacdes
multissistémicas.

Adeyemi e Adekamle (2007) e Kagu, Abjah e Ahmed@@studaram a forma como
os conhecimentos dos profissionais durante o ptaél adetariam a atitude em relagdo a
interrupcdo de uma gravidez. No estudo de Adeyeldekamle (2007) foram aplicados
questionarios a todas as categorias de traballad@resaide em um Hospital na Nigéria.
Apesar do conhecimento das complicagbes da doahgéofme na gravidez por parte dos
trabalhadores de saude, eles se opdem ao encetvaprenoce da gravidez diagnosticada
anomalia fetal no pré-natal, portanto, deve seadadase ao aconselhamento genético como
meio de controlar a anemia falciforme.

Yel e outros (2009) afirmam que o diagnostico mtahe o aborto seletivo foram
recursos eficazes responsaveis na redugédo do namerascimento de criangas com anemia

falciforme em alguns paises que instituiram triaglenportadores e aconselhamento genético.
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Com relacdo a mortalidade materna, estudos coneoZaette (2007) afirmam que as
complicagbes de aborto como causa de mortalidadermaa devem ser incluidas nas
intervencdes e pesquisas sobre anemia falciforme.

As doencas crbnicas interferem em toda vida dasopssacometidas, principalmente,
as gue sédo marcadas por crises dolorosas frequeabes a anemia falciforme, que necessita
de adaptacdo de comportamento a fim de evitaretaatos. O desejo de ser mée, muitas
vezes, transcende a dimensédo da doenca, e a opgéofdhos, embora com risco, deve ser
assegurada pela familia com uma assisténcia pakdeatiualidade.

Muitas mulheres, quando necessitam de atencao gmemdamento, estdo em uma
situagdo vulneravel que torna dificil o exercicie dua autonomia. Elas podem estar
vulneraveis aos desejos dos membros de sua failie outros que as obriguem a fazer um
aborto ou a continuar a gravidez. Por vezes, dsspianais de salude podem insistir para que
a mulher use um método anticoncepcional especifiomo a esterilizacdo. Tais opc¢des
comprometem o conceito de autonomia e tais pratisasitivas violam os direitos humanos

das mulheres.
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3 METODOLOGIA

3.1 TIPO DE ESTUDO

Para analisar as experiéncias reprodutivas, atrdegédiscursos de mulheres com
anemia falciforme, adotou-se um estudo do tipoii@o ja que este envolve subjetividade
e vivéncia do fenbmeno por parte das mulheres, depercepcéo e intuicdo por parte do (a)
pesquisador (a). Assim, tal abordagem apresentarse a mais adequada para alcancar os
objetivos propostos.

Segundo Minayo (2001, p. 40), este tipo de estuskpande a questdes muito
particulares, preocupando-se com um nivel de E@#ddque ndo pode ser quantificado,
baseado nas ciéncias sociais ou seja:

[...] trabalha com o universo de significados, motivopjrasdes, crencas,
valores e atitudes, o que corresponde a um espa{® pnofundo das
relagdes, dos processos e dos fenbmenos que nam EmE reduzidos a
operacionalizacéo de variaveis.

O delineamento da pesquisa qualitativa é flexiveriwlve uma mistura de estratégias
de coleta de dados. E holistica, busca a compreaisdodo, exige que o pesquisador se
envolva intensamente e a andlise dos dados é gargara formular estratégias subsequentes
(POLIT; BECK; HUNGLER, 2004).

Para analisar o discurso das mulheres da pesdoisagcessario descrever suas
caracteristicas. Considerou-se a possibilidade ader para uma pesquisa descritiva, feita
através de registros, analises e correlacdes sadenenos estudados, sem manipulacdo dos
dados. Dessa forma, o discurso do sujeito coletisoas condi¢cdes historicas,
socioecondmicas e culturais foram reveladas.

Para apreender o conteudo e o discurso do sumgtvo construidos pelas mulheres
sobre suas experiéncias reprodutivas, a pesquisau lem conta a subjetividade das
entrevistadas por meio de relatos de suas expm#rge acordo com afirmacéo de Polit,
Beck e Hungler (2004), os conhecimentos sobre digidfuos somente sdo possiveis com a
descricdo da experiéncia humana da forma pela&guiaienciada e definida pelos autores. E
isso, devido a énfase nas realidades dos sujeikige 0 maximo de envolvimento do (a)
pesquisador (a).
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3.2 LOCAL DO ESTUDO

O estudo foi desenvolvido em uma instituicdo dedsaeferéncia para pessoas com
anemia falciforme, o Ambulatério Professor Magath&leto, e em uma Organizacdo Nao -
Governamental, Associacdo Baiana de Pessoas comc¢®o&alciforme e outras
Hemoglobinopatias, localizadas no municipio de &#dv - Ba.

O Ambulatorio Professor Magalhdes Neto estad loadbzno bairro Canela, em
Salvador, Bahia, anexo ao Hospital Universitariof€sor Edgar Santos (HUPES), mais
conhecido pela populagdo de Salvador como HosgétalClinicas. Essa unidade de saude
tem como missdo prestar assisténcia em nivel delémaia, com novas praticas a saude da
populacdo, formar recursos humanos voltados pargprascas de ensino, pesquisa e
assisténcia, e produzir conhecimento em benefimioodetividade (FERNANDES; SOUZA,
2008).

A escolha desse Hospital Universitario deve-seato fle possuir um ambulatério
especializado no tratamento de doencas hematofdgiumatem, por filosofia, um atendimento
multiprofissional e interdisciplinar, visando meliaoda assisténcia a saude da populacéode
Salvador, e serve de referéncia ambulatorial ealieaia para o estado da Bahia.

Um outro local utilizado para a coleta de dadostad® foi a Associagcdo Baiana de
Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglodtiasp (ABADFAL), também
localizada no municipio de Salvador — Ba. Esseofespaco onde pude encontrar 0 maior
namero de mulheres com anemia falciforme, dai, Boportancia como campo de
investigacdo. As associadas se reinem no segubddcsde cada més, quando familiares e
portadores de doencgas falciformes se articulanizaga oficinas e discutem sobre questbes
de saude publica, como a anemia falciforme.

Em ambas organizacdes, nao ha informacdes orgasieadiformatizadas das pessoas

com doenca falciforme e outras hemoglobinopatidastsadas.

3.3 SUJEITOS DO ESTUDO

A pesquisa foi realizada com 25 mulheres com disiigw confirmado de anemia
falciforme, entre 19 a 49 anos, cadastradas no Aatdyio Professor Magalhdes Neto do
Hospital Universitario Professor Edgar Santos (HBP& ou vinculadas a Associacdo Baiana
de Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemaglmdttias. O estudo teve como critérios

de inclusdo: o entendimento e aceitacdo para partico estudo, assinando o Termo de
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Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE); diagraisttonfirmado de anemia falciforme,
ser cadastrada no servico ambulatorial do Hospitéversitario no municipio de Salvador,
Bahia e ou ser vinculada a Associacdo Baiana deoRBesom Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias; mulheres em faixa etaria repredentre os 19 e 49 anos de idade e que
tiveram experiéncias reprodutivas. A opcao pebeafataria entre 19 e 49 anos justifica-se por
estarem em periodo reprodutivo e ndo serem de nderidade.

Para este estudo foram consideradas experiéngiesdugivas: o inicio da atividade
sexual, uso de métodos contraceptivos, experiérmmas gestacdes, partos, puerpério e
historias de abortamento.

As mulheres selecionadas conforme os critériosbelgeidos foram identiicados,
através do numero de prontuario, na pasta de n@mrcde consultas do servico de
hematologia do Ambulatério Professor Magalhdes Ngtaque no servico ndo existe um
banco de dados de pacientes com anemia falcifdymeaso das mulheres que atenderam aos
critérios e eram vinculadas a ABADFAL, foram idéntidas, através de um livro ata dessa
entidade, que continha informacdes, como, o nunwwotelefone dessas mulheres e
enderecos. A coleta de dados em ambos os locaisgdhizada nos meses de agosto e

setembro do ano de 2010.

3.4 ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA

Considerando os aspectos éticos e entendendo @tieaada pesquisa envolve o
compromisso com a instituicdo e com as pessoasjbprgeto desta investigacdo foi
registrado no Sistema Nacional de Etica na Pesq@#dESP) e encaminhado para a
Comisséo de Etica e Pesquisa da Escola de EnfermaaédJniversidade Federal da Bahia.
Foram entéo solicitadas algumas modificacfes eestamapos quatro meses de negociacoes,
obteve-se o parecer favoravel para o desenvolvongatpesquisa, fato este que retardou o
trabalho de campo.

Em todas as etapas do estudo, foram consideradasasendacdes da Resolucdo n °
196/96 do Conselho Nacional de Saude/ Ministéri®aade com o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), que oferece todas a®rmmacdes pertinentes ao estudo
(BRASIL, 1996).

Durante a coleta de dados no Ambulatério Profebsagalhdes Neto, a partir das
consultas marcadas para o hematologista, era deitdaagem de mulheres com anemia

falciforme que tiveram experiéncias reprodutivas. ln consultério, em ambiente privativo
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explicava-se sobre o estudo e se fazia a leitugmigprdo texto sobre as informacdes as
entrevistadas (Apéndice A), lia-se também o Termd@dnsentimento Livre e Esclarecido (
TCLE) (Apéndice B), que oferece todas as informagi@ertinentes ao estudo e, em seguida,
as entrevistadas o assinavam em duas vias, ume gaa elas e a outra para a pesquisadora.
Para as mulheres associadas a ABADFAL, foi feitatato por telefone, através de registros
de nimeros em um livro de ata da associagdo, queradexplicado o objetivo, justificativa e
procedimentos referentes ao estudo, reforcandasesias seriam tratadas com dignidade e
respeito, sem qualquer risco de vunerabilidade rdeti® da investigacdo. Foi respeitada a
decisao do sujeito em colaborar, ou ndo, com aymescsendo- lhes garantida a possibilidade
de desisténcia em qualquer momento.

As entrevistas foram realizadas em ambiente pviwata fim de assegurar a
privacidade dos sujeitos. As mesmas foram gravadeanscritas na integra. As mulheres da
associagdo foram entrevistadas em domicilio pomgueaomento das reunides, era dificil que
tal acontecesse , a presenca de inUmeras pesstsgpnterferir no processo e nao havia um
ambiente privativo disponivel. As participantesafarinformadas que poderiam ter acesso a
gravacao da entrevista, podiam acrescentar owareajuwalquer informacédo apdés ouvi-la.
Foram dados nomes ficticios as participantes o lqeg garantira sigilo e anonimato. A
pesquisa ndo conferiu risco, ndo implicou em desppsssoais e nem afetou as rotinas das
instituicbes. As gravacgfes serdo guardadas ducamte anos pela pesquisadora responséavel
no Grupo de Estudos sobre Saude da Mulher (GEMYoome resolucdo 196/96. Também
ficou esclarecido que o resultado da pesquisa detiggado em meio académico e cientifico,
através de apresentacdes em eventos e publicagtighs cientificos em revistas. Em todo
momento 0 respeito as participantes foi mantidayspado as entrevistas quando era
necessario (se a emocao tomasse conta delas éhetassem, por exemplo) e recomecando
guando elas assim o desejassem.

A pesquisa s0 teve inicio ap0s autorizacao datumgdio e a aprovagdo do projeto pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Fedarmhhia.

3.5 APROXIMACAO AO CAMPO DE COLETA

Para a coleta de dados, inicialmente, foi envidtmoopara o servico ambulatorial do
Hospital Universitario Professor Edgar Santos e pessociacdo de Pessoas com Doenca
Falciforme e outras hemoglobinopatias (ABADFAL)isthndo autorizacdo para a realizacéo

da pesquisa. Somente apds autorizacdo das indégligncaminhamento e aprovagdo do
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projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP)mlaetsidade Federal da Bahia (UFBA),
teve inicio a coleta dos dados.

O processo de aproximacéao da pesquisadora conetmaly estudo ocorreu em varios
momentos. O inicio fora marcado pela participagécegentos e oficinas como: | Seminario
Municipal “Qualidade de vida de pessoas com doéaicdorme”, realizado pela Secretaria
Municipal de Saude de Salvador em 2009.2, “XV Sisipdaiano de Pesquisadoras (es)
sobre Mulher e Relacdes de Género: novos espaciesniloismo”, realizado pelo Nucleo de
Estudos Interdisciplinares sobre a Mulher em 2Q09Gestacdo e doenca falciforme”,
realizado pela Secretaria da Saude do Estado da EBBSAB) em 2010, “Pré- Congresso de
Genética” realizado pela Associacdo de Pais e Asnitps Excepcionais (APAE) em 2010,
“Seminario sobre orientacdo e informacdo genétacderanca falciforme”, oferecido pela
Secretaria Municipal de Saude de Salvador atravé®rdgrama de Atencdo Integral as
pessoas com Doenca Falciforme do municipio de 8atygue ocorreu no més de novembro
do ano de 2010. Participacdo no “Lancamento da @ahg da Triagem Neonatal com
enfoque em Doenca Falciforme” e de capacitacOes afissionais de saude realizado pela
Secretaria Municipal de Saude Salvador - Ba. Aimpdesses debates e discussdes voltadas
para mulheres com anemia falciforme, foi possieetgber que as mulheres tém se deparado
com a desigualdade de direitos tanto em relacdacasso ao servico de salude quanto aos
aspectos ligados a saude sexual e reprodutiva.

Assim, ap0s aprovacéo do projeto pelo Comité deaktiautorizacdo das instituicdes,
teve inicio a aproximacdo com o0s campos de pesqaisavés do acompanhamento de
consultas de mulheres com anemia falciforme commatologista. Nesse espaco de tempo,
foi realizada uma analise dos prontuérios de metheom anemia falciforme identificando-se
0 sub-registro nos dados e no histérico das pasemMeste periodo foi desenvolvido um
Projeto de Extens&o intitulado “Aprendendo a coewom doenca falciformé” iniciado em
em agosto de 2010 e concluido em dezembro do masmocom o0 objetivo de realizar
oficinas e orientar os pacientes com anemia faltiép quanto as complicagfes da doenca.

Na execucéo desse projeto de extensdo foram segstis etapas: criacdo do projeto
de extensdo UFBA/HUPES, com inclusdo de estudatdegraduacéo e pos - graduacao;
reunides preparatorias do grupo na Escola de Eafpgm; apresentacéo e integracdo entre
membros da escola e do HUPES, registro do projet@xdensdo — PROEXT/UFBA, e

2 Projeto coordenado pela professora Silvia Luciaegher em parceria com o Hospital Universitario Bssbr
Edgar Santos eo Grupo de Estudos sobre Salde #@MGEM) da Universidade Federal da Bahia.
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avaliacdo do projeto. Nesse espaco, ofereceu-sacéntes a oportunidade de serem ouvidas
através de uma escuta sensivel. Conviver com &asecer suas historias foram decisivas
para o preparo da pesquisadora com relacéo a cdeletados.

Além desses eventos relacionados ao estudo, feeemssaria a participacdo em um
curso sobre o Discurso do Sujeito Coletivo com g¢etolm de maior apropriagdo de
conhecimentos especificos sobre a técnica de andbs Discurso do Sujeito Coletivo,
realizado no municipio de S&o Paulo, no més de deaz010.

Na Associacdo Baiana de Pessoas com Doenca Faleifer hemoglobinopatias
(ABADFAL), os encontros acontecem no segundo sabiedcada més, em um auditorio, no
municipio de Salvador. O horério das reunifes @&orécia a coleta de dados, ndo havia
local reservado, forte barulho e outras interfes@n@rejudicariam o processo. Tornou-se
necessario contactar com as mulheres associadaarcarnas entrevistas para momentos
oportunos, isso justifica a opgéo por realiza-fademicilio.

Muitas dessas mulheres entrevistadas sdo de ckmssal baixa, com pouca
escolaridade, residem em bairros da periferia clboiadice de marginalidade e violéncia.
Assim, muitas familias convivem com situacdes sgeori principalmente aquelas que habitam
bairros e vilas com desigualdades sociais e segfiegarbana. Constataram-se formas
diversas, inclusive de constrangimento fisico €gégico, imposto pelo trafico de drogas
nos bairros. Segundo as entrevistadas, eram Ipesigosos. Para a visita, as entrevistadas
indicavam caminhos e forneciam informacfes queliauam a realizacdo da entrevista.

As visitas domiciliares ocorreram em diversos logigla cidade de Salvador - Ba, em
alguns deles a irregularidade na urbanizacgéo ttidiewa localizacdo dos enderegos, e tempo
gasto para localizar os bairros devido a dificuédade locomocao e do transito seria também
um fator desfavoravel.

Mazza (1994) e Mattos (1995) constatam que a uisitaiciliar € uma forma bastante
onerosa, tanto em relagdo aos custos, quanto gotéfases autores afirmam que se trata de
um método bastante dispendioso, visto que pressgobesos humanos especializados e o
custo da locomocao também é alto. Outro fator egi®y que pode impedir ou prejudicar a
realizacdo da entrevista domiciliar sdo a chegaardrevistadora na hora dos afazeres
domeésticos.

A boa colhida e a predisposi¢cdo para contribuir @mpesquisa caracterizaram as
entrevistadas. O encontro permitiu que fossem eiaelos momentos de intensa emog¢ao em
que elas choravam relembrando fatos de suas \Mlatas evidenciaram caréncia de afeto,

de escuta, de alguém capaz de entender e regmitasentimentos.
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3.6 TECNICA DE COLETA DE DADOS

A coleta dos dados foi realizada através da técde&cantrevista semiestruturada,
acreditando-se seja a melhor para atingir os ebgtpropostos neste estudo. Esse tipo de
entrevista combina perguntas fechadas e abertaspossibilidade da entrevistada discorrer
0 tema proposto, sem respostas ou condi¢cdes prafxzela pesquisadora (MINAYO, 2001).
A entrevista apresenta como vantagens poder skxad# por todos os segmentos da
populacao; oferecer maior oportunidade de avalitrdes e condutas; possibilitar a coleta de
informagcbes mais precisas e permitir obter dados g&o se encontram em fontes
documentais (POLIT; BECK; HUNGLER, 2004).

Para conducédo da entrevista foi utilizado um rotalividido em duas partes. A
primeira, destinada a identificar fatores sociodgraficos, tais como, idade, estado civil,
ragca/cor, municipio de residéncia, ocupacao, graundtrucdo, religido, renda familiar,
historico da anemia falciforme. E a segunda, rotestruturado com cinco questdes abertas
sobre experiéncias reprodutivas (Apéndice C). Gfosldoram coletados com auxilio de
gravador digital.

Algumas das entrevistadas ficaram inibidas porestaendo entrevistadas no servico
de saude ou pelo uso do gravador, uma vez quegrfmosiente, utilizariam 0s servigos.
Assim, tiveram lugar também as dificuldades adwndizsse instrumental técnico utilizado na
coleta de dados. A pouca pratica no uso desse aqaimo nos fez negligenciar alguns
cuidados prévios a sua utilizagéo, tais como,tagesm em uma situacao piloto da entrevista,
para detectar a sensibilidade do microgravadoessalforma, estabelecer a distancia minima
de gravacao, a interferéncia de ruidos ambiendapgssibilidade de regravacdo sobre uma
entrevista anteriormente feita, 0 manuseio dasvdeiclas de gravacéo e escuta, ocorrendo o
fato do gravador ndo funcionar e ser substituido gevador de telefone celular digital.

As entrevistas duraram entre 30 minutos e 1 hamefte uma participante solicitou
que nao fosse usado o gravador e sua fala fosstraeég em papel, no que foi atendida; as
entrevistadas podiam ouvir os seus discursos i@edente apos o término da entrevista,

podendo discordar de suas palavras ou acresc&vias aspectos, se assim o desejassem.
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3.7 TRATAMENTO E ANALISE DOS DADOS

Para organizacdo, tabulagcdo e andlise dos dadoslh@&s-se como estratégia
metodoldgica o Discurso do Sujeito Coletivo (DS@i)e consiste numa forma qualitativa de
representar o pensamento de uma coletividade, csguaz agregando num sé discurso-
sintese, conteudos discursivos de sentido semeltlgmitidos por pessoas distintas, como
resposta a perguntas abertas de uma entrevista.

Trata-se de uma técnica que vem sendo proposta fwsma de privilegiar o discurso
resultante dos depoimentos das pessoas, enterditi@sum conjunto de individuos, situados
numa dada posicao.

Foram utilizadas as trés figuras metodoldgicas coomalicdo de construcédo do DSC e
que serdo aqui descritas conforme Lefévre e Lef@a@bs.

Expressdes — chave (ECHH§io trechos que devem ser destacados e que remelam

esséncia do depoimento ou a teoria subjacentetr&dscricoes de partes de depoimentos.
Essas transcri¢cdes vao permitir o resgate dasspestenciais do contetdo discursivo.

Ideias centrais (IC) um nome ou expressdo linguistica que descrevevela

sinteticamente, precisa e fidedigna o sentido tiamacdes especificas presentes em cada um
dos discursos analisados e em cada conjunto de E@htitui-se numa ou mais afirmacdes
gue vao traduzir o conteudo essencial do discunsoog sujeitos expressam formalmente em
seus depoimentos.

Discurso do Sujeito Coletivé a juncdo, num so discurso sintese, redigidainmepa

pessoa do singular, de uma forma discursiva ereseldora das expressdes — chave, tém a
mesma ideia central ou ancoragem. Essas express@em se concretizar em um ou mais
discursos.

Para obtencdo dos discursos do sujeito coletivionéaessaria a construcdo das
seguintes etapas: transcricdo do audio, leiturastiva das entrevistas, identificacdo da idéia
central das falas, atribuicdo de expressGes — clpava identificar as ideias centrais;
agrupamento das expressdes chave por aproximag&agiaficados; nova definicdo da ideia
central; organizacao das falas e analise do discurs

Os depoimentos foram analisados e extraidas aside@s centrais, em seguida
procurou-se aproximar as ideias centrais iguaiguzutinham equivaléncia e suas respectivas

expressdes-chaves para, finalmente, construir @sDS
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A construcdo do DSC exige que se lance mao de rpalatazendo com que um
conjunto de expressbes-chave selecionadas seomaesnum discurso. Para tanto, foi
necessaria uma ordem cronolOgica para apresendasdexperiéncias relatadas. Partindo do
geral para o particular, iniciando-se com as afgiea mais gerais e detalhando-as ao longo
do discurso, foram inseridos conectivos no intedios paragrafos para fazer ligagbes entre
frases e estabelecer relagcbes, sinais de pontuagéoequivalentes, e suprimidos
identificadores muito particulares que aparecendisourso como idade, sexo, detalhes de
histérias particulares (LEFEVRE; LEFEVRE, 2005).

Os discursos construidos neste estudo resultaranundeexercicio complexo e
dindmico. Foi preciso realizar uma imersdo no dscude cada mulher, procurando
familiarizar-se com as falas, para elaboracdo deudsos sintese que resgatassem suas

experiéncias reprodutivas.
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4 ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

4.1 CARACTERIZACAO DAS MULHERES ENTREVISTADAS

Para a caracterizacdo das mulheres que participdaigmasquisa, serdo apresentadas a

seguir algumas informacdes.

Entrevistada 1 - 32 anos, solteira, preta, natural de Senhor do iBonfesidente no
municipio Riacho do Mulungu, do lar, escolaridadasino médio completo, protestante,
renda familiar menor que um salario minimo, tem glicacées como crise algica e ictericia,
seu companheiro atual ndo tem anemia falciformene o traco, tem um filho com traco (07
anos). Aspecto sofrido, chorosa, assustada, inibada o gravador, chorou no final da
entrevista quando questionada sobre sua experi&oom anemia falciforme. Mostrou-se
muito preocupada referindo medo, pois, ha dois syeseontra-se fazendo tratamento para

Hanseniase.

Entrevistada 2 - 45 anos, vilva, natural e residente em Salvadarseapiada, grau de
instrucdo: ensino médio completo, catolica, renaailfar, um a dois salarios minimos,
complicacbes como dificuldade visual e crise algi sabe informar se seu companheiro
tem o traco ou anemia falciforme. Tem dois filh85 € 33 anos), ndo sabe informar se os
filhos tém o traco ou anemia falciforme. Apresergeucalma, teve diagnéstico tardio,
razoavel nivel de esclarecimento e conhecimenteesaldoenca, muito preocupada com a

dificuldade visual.

Entrevistada 3 -45 anos, casada, parda, natural de Muritiba, atrdbrreside em Salvador,
aposentada, grau de instrucdo fundamental compdatdlica, renda familiar, um salario
minimo, complicacdes como crise algica, dificuldatgual. Possui virus da Hepatite C e
HTLV, afirma ter adquirido apds inumeras transfesdbem um filho (23 anos) com traco
falciforme, faz uso do acido félico. Muito resisiemo inicio da entrevista, porém, no final,

chorou muito ao falar de suas experiéncias.

Entrevistada 4 -45 anos, unido estavel, parda, natural de Riadke&ae em Salvador, do
lar, grau de instrugdo, pré escola, protestantelaréamiliar um salario minimo, complicagfes

como crise algica, problemas dentarios, Ulceradnas pernas, Companheiro ndo tem anemia
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falciforme e nem o traco. Tem trés filhos (21, 2D06eanos), 0 menor tem traco. Aspecto de
sofrida, desconfiada, edemaciada, no momento s&aqde dores nas costas e pernas. No

discurso se mostra muito incomodada com as Uloaspernas.

Entrevistada 5 -33 anos, solteira, preta, natural de Camamu — Bajaipio de residéncia:
Salvador, recebe o beneficio BPA, grau de instrugmsino fundamental completo,
protestante, renda familiar, um salario minimo, plitacdes como Ulceras e crise algica. Nao
sabe informar se seu companheiro tem traco ou aniciforme. Tem um filho com traco
falciforme (1ano). Tem dois irm&os, um deles teenaa falciforme. Queixa-se de muita dor,
as Ulceras a incomodam muito e refere que essafei®m na sua sexualidade. Se preocupa
muito com o filho por ndo ter apoio familiar, queeise de soliddo. Tem historia de aborto
provocado. Refere ter sido muito discriminada per &anemia falciforme. Adquiriu

conhecimento sobre a doenca frequentando a asdociag

Entrevistada 6 -40 anos, solteira, preta, natural de Tajuipe +&ade em Salvador, recebe
o beneficio, protestante, grau de instrucao, pseelar, um salario minimo de renda familiar,
teve AVC e crises algicas como complicagbes da enaitiforme, ndo sabe informar se o
ex - companheiro tem anemia falciforme ou se tetrago, tem duas filhas (20 anos , 15
anos), e também néo sabe informar se as filhasré&m ou anemia falciforme. Tem um neto,
gue nao tem traco falciform@ueixa-se de muita dor e das condic¢des financdrefere que
0s problemas bucais a incomodam muito. Preocugaseo fim do beneficio. O seu ex -
companheiro ndo sabe que ela tem anemia falcifdémealguns trechos da entrevista, relata

ter sofrido violéncia doméstica.

Entrevistada 7 - 38 anos, unido estavel, parda, natural e residanté&alvador, recebe o
beneficio, grau de instrucdo, ensino médio incotopf@otestante, renda familiar, um salério
minimo. Tem necrose da cabeca de fémur, dificuld&ial e auditiva. Ndo sabe informar se
seu companheiro atual tem anemia falciforme owtrdem um filho com traco falciforme
(12 anos). Ex - marido ndo dava apoio, atualmeate butro companheiro. Fala de
arrependimento de ter engravidado devido as coagdies que surgiram apos gravidez. Teve
conhecimento sobre a doenga quando engravidou, raan aonsulta particular com a

hematologista, que explicou, de fato, tudo soldeemca.



42

Entrevistada 8 - 30 anos, solteira, preta, natural e residente naiaipio de Salvador,
manicure, ensino médio incompleto, ndo tem religi@mda familiar, um salario minimo
(recebe o beneficio), tem crise algica, esplenofizedddo sabe informar se o companheiro
atual tem anemia falciforme ou traco, tem doisolhum de 3 anos e outro de 10 meses, 0s
dois tém o traco falciforme. Refere pobreza, miséfida desregulada, sem estrutura familiar.
Seu pai era alcodlatra (falecido), abandonada péke, passou por uma adocao informal e,
apos essa foi rejeitada novamente. Seu compardite@bé o marido de sua irma. Historia de
aborto provocado com uso de Misoprostol. Dependéelmeficio, seu companheiro néo
trabalha. Faz acompanhamento no Hemoba, relata fneatss pelos profissionais de saude

em inimeros internamentos, relata sentimentos coatn, desespero e panico.

Entrevistada 9 - 28 anos, solteira, preta, natural e residente naigipio de Salvador,

balconista de farmacia, ensino médio completo,taforeligido, renda familiar, um salario
minimo. Apresenta crises &lgicas. Seu companhdiral ado tem traco e nem anemia
falciforme. Relata frustracdo por ndo ser mae, ahonuito durante a entrevista. Tem o
desejo de ser mae, questiona Deus, e refere diseajorrer. Teve dois natimortos- um com 9

meses e outro com 7 meses — ambos do sexo masculino

Entrevistada 10 -39 anos, vilva, preta, natural de Ituberd — Valengside em Salvador,
ocupacao do lar, ensino médio incompleto, catélieada familiar menor que um salario
minimo, tem complicacdo como falta de ar, cansacose algica. O companheiro atual ndo
tem anemia falciforme e nem tracgo falciforme. Temsdilhos (14 anos e 10 anos), os dois
filhos tém o trago falciforme. Tem historia de abarento espontaneo.

Entrevistada 11 -28 anos, casada, preta, natural e residente naipiende Salvador, do lar,
recebe beneficio, grau de instrugdo ensino méditmplio, ndo tem religido, renda familiar
de um a dois salarios minimos, tem Ulcera de pecriage algica e ictericia. Ja fez
colecistectomia. Companheiro atual ndo tem aneatc#drme, tem 01 filho de 02 meses de
idade, ndo sabe informar se a crianca tem o traca@remia falciforme. Tem familia
estruturada, tem dois meses que pariu, tinha O0dosmtodos falecidos, apenas um com
diagnostico confirmado de doenca falciforme, temi@familiar e apoio do companheiro.

Entrevistada 12 -31 anos, casada, parda, natural e residente naipionde Salvador, do

lar, ensino médio completo, catdlica, renda famdia um a dois salarios minimos, tem como



43

complicagcéo necrose do joelho, no brago e no qu&tko sabe informar se o marido tem o
traco ou anemia falciforme, tem uma filha de O7sagae tem o traco falciforme. Tem

historia de aborto provocado. Apresenta autoesttesada, faz acompanhamento com a
ortopedia no HUPES, pois foi submetida ao transelae células tronco para recuperar a

cabeca do fémur, bem instruida, tem apoio do cohgian sorridente.

Entrevistada 13 - 38 anos, casada, preta, natural e residente nocipimide Salvador,
aposentada, ensino médio completo, protestantearémiliar, um salario minimo, tem
como complicacBes necrose da cabeca do fémur,néeidascular cerebral e crises algicas.
Seu companheiro ndo tem anemia falciforme e neragw tfalciforme, tem 01 filho de 15
anos com traco da anemia falcifornicontra-se muito preocupada porque O esposo esta
desempregado, ja teve AVC, ja fez transplante tdasetronco para necrose da cabeca do

fémur, participativa, instruida sobre a doencaj@pante ativa da associacao.

Entrevistada 14 - 34 anos, unido estavel, cor preta, natural e net@ddo municipio de
Salvador, camareira, grau de instrucdo, ensinoaimedtal incompleto (até a 52 série),
religido catolica, renda familiar de 01 salario imio. Tem crises &lgicas como complicagfes
da anemia falciforme, o companheiro ndo tem anéatcgorme e nem o tragco. O primeiro
filho tem 14 anos, o segundo, 12 anos, o tercéiemos. Os trés possuem anemia falciforme.
Frequenta a ABADFAL. Refere néo ter apoio famillaemonstra sentimentos como revolta,

medo, panico.

Entrevistada 15 -38 anos, unido estavel, parda, natural e residenteunicipio de Serrinha/
Ba, ocupacéo, do lar, pré-escolar, catdlica, réaasliar menor que um salario minimo, tem
complicacbes como crises algicas. O atual compenmiem o traco falciforme. Tem duas
filhas com anemia falciforme (13 anos e 07 ano8)d&scobriu quando a primeira filha tinha
guatro anos e teve uma pneumonia, na época viviaiia® Paulo. Sofrida e revoltada com a

doenca. Tem histéria de aborto provocado com aladdisoprostol.

Entrevistada 16 -31 anos, unido estavel, preta, natural de Salvaésidente em Itinga em
Lauro de Freitas, secretaria, nivel médio compleawdlica, renda familiar maior que um
salario minimo, tem crises algicas. Ndo sabe indorse seu companheiro atual tem o traco
falciforme, tem uma filha de 05 anos com tracoiflatme. Recebeu orientacdo quanto a

doenca, e refere ter apoio familiar.
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Entrevistada 17 - 34 anos, solteira, preta, natural e residente noiaipio de Salvador,
recebe beneficio BPA, grau de instrucdo, ensinaovgaimpleto, catdlica, renda familiar, um
a dois salarios minimos. Tem Ulcera e necrose lokeceado fémur. Informa ter apoio familiar.
Chorou muito durante a entrevista. Relata tentatévauicidio, vontade de morrer, depressao.
Apbés o parto e a decepcdo da experiéncia de ter rni@tlimorto, necessitou de um

acompanhamento psicologico.

Entrevistada 18 - 43 anos, unido estavel, parda, natural de TerraaNoesidente no
municipio de Salvador, ocupacdo — baba, grau deug@®, ensino médio completo,
protestante, renda familiar menor que um salarimma. Tem necrose da cabeca do fémur e
crise algica. Tem dois filhos com idade de 16 amdsgl anos, ambos com traco falciforme,
nao sabe informar se seu companheiro atual tem iankiciforme ou trago falciforme.
Paciente € informada sobre a doenca. Filha adogéiata ter apoio da familia com a qual tem

convivio.

Entrevistada 19 -45 anos, casada, preta, natural e residente nacipionde Ipecaeta, recebe
o beneficio, grau de instrucdo, ensino fundamerttadpleto, protestante, renda familiar, um
salario minimo. Tem crises de dor, falta de arfecgbes respiratorias. Nao sabe informar se
o marido atual tem anemia falciforme ou traco. Destia sentimento de perda, desejo de ser

mae e refere muito sofrimento.

Entrevistada 20 -43 anos, solteira, preta, natural de Maragojipsidemte em Salvador,
doméstica, ensino fundamental incompleto, catoliemy como renda familiar um salario
minimo, tem crises algicas, o companheiro atual &0 traco falciforme. Trés filhos
(21anos, 11 anos e 11 anos — um casal de gémaofi)has ndo tém o traco falciforme.
Demonstrou resisténcia a entrevista, declara sgraco aborto. Tinha 23 anos na primeira

gestacao e, na segunda gestacao, 35 anos. A segpstdeao foi gemelar.

Entrevistada 21 -45 anos, solteira, parda, natural e residente nuaipio de Sdo Sebastido
do Passé, ocupacdo, do lar, grau de instrucdamaensédio incompleto, catdlica, ndo tem
renda. Tem hemorragia no fundo do olho — dificudadsual, ndo sabe informar se o

companheiro atual tem anemia falciforme ou tragm historia de abortamento espontaneo.
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Entrevistada 22 - 38 anos, casada, preta, natural e residente nocipimide Salvador,

aposentada, grau de instrucdo, ensino fundamemampleto, catolica, renda familiar, um a
dois salarios minimos. Tem ulcera em membro infatieito. O companheiro atual ndo tem
anemia falciforme e nem o traco. Tem 01 filho dea@B8s com traco falciforme. Autoestima
elevada mesmo tendo amputado o membro inferioreedqudevido a uUlcera. Demonstra

felicidade por ter condicédo de gerar um filho.

Entrevistada 23 -28 anos, unido estavel, parda, natural e resicgenteunicipio de Salvador,
ocupacédo, do lar, ensino médio completo, ndo teigide, renda familiar, um salario
minimo, complicagfes: necrose na cabec¢a do féndiorsabe informar se seu companheiro
tem o traco ou anemia falciforme. Tem 01 filho c&® anos de idade que tem traco
falciforme. Sem apoio do companheiro, pouco infatanaobre a doenca, faz tratamento de
forma irregular. Apresenta necrose na cabeca darfém

Entrevistada 24 -45 anos, separada/divorciada, parda, natural dergsi no municipio de
Salvador, néo trabalha, vive de ajuda de vizinhda ®reja, grau de instrucdo, pré — escolar,
protestante, ndo tem renda. Tem Ulceras em memteor, dificuldade visual, problema no
figado. Ndo sabe informar se o ex-companheiro tetnago ou anemia falciforme. No
momento, encontra-se sem companheiro. Sentimergogiddeza e incapacidade. Tem o
sonho de ser mae, submetida a laqueadura com 2§ angue influenciou em seu
relacionamento chegando a separar-se, pois 0 cdmipartinha o sonho de ser pai. Teve
distarbio psiquico chegando a sentir o desejo déano criancas, condicdes de miséria,
condicdes precérias de habitacdo. Refere solidé@e. &m condi¢cbes de miséria e com ajuda
da igreja e de vizinhos, relata muitas vezes ndo ténheiro para transporte a fim de ir até o

ambulatério fazer acompanhamento.

Entrevistada 25 -22 anos, unido estavel, parda, natural e resigenteunicipio de Feira de
Santana- BA, estudante, ensino médio completolicatéenda familiar, um salario minimo.
Tem como complicacdes crises algicas. Companhtied ado tem anemia falciforme e nem
o traco. Tem um filho de 02 anos com traco falaifer Paciente jovem, com conhecimento
restrito sobre a doenca, demonstrou vergonha ean falbre a doenca e uma série de
preconceitos com doenca. Tem uma irma que tem arfafsiforme e teve complicagbes na

gestacao.
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Foram estudadas 25 mulheres com experiéncias rgprasl e com diagnéstico
confirmado de anemia falciforme (Apéndice D). Axéaktaria de maior frequéncia foi de 41-
45 anos (28%). Em relacdo ao estado civil, persebema alta freqiiéncia de mulheres que
vivem sozinhas (36%). Na maioria, sdo de cor {f4&0). Com relacédo a naturalidade, 52%
sdo naturais do municipio de Salvador e 48% daigmtda Bahia. Quanto a renda familiar,
52% tém um salario minimo como renda familiar. R&smulheres 16% sao aposentadas
devido as complicacbes da anemia falciforme, e 288&bem o beneficio de prestacéo
continuada (BPC). Quanto a religido, 16% afirmam tedi religido, 48% sao catdlicas e 36%,
protestantes.

Anemia falciforme se manifesta na fase da vidardaklheres que se espera que seja
produtiva. Representa um agravante o fato de sem doenca tipica da populacdo
afrodescendente, que vive a margem da sociedadauttos aspectos da vida. Sao pessoas
estigmatizadas, ou seja, consideradas, na mai@riaredes, incapazes de responder as
prerrogativas morais socialmente valoradas. Taresté duplamente refor¢cado, pois trata-se
de uma doenca de origem étnica e de uma patoloiiza.

Segundo o estado conjugal, embora 36% tenham se&lomdlheres solteiras,
identificam-se 24% casadas ou em unido estavel.infatmacdo difere dos achados da
Pesquisa Nacional de Demografia e Saude (PNDS)6J2@ue demonstra, entre 15.575
mulheres entrevistadas, uma alta concentragdo (@ea@1%) de mulheres que se declaram
em unido conjugal — sejam elas casadas ou em coi@ensual (BRASIL, 2007). A auséncia
ou fragilidade do suporte social pode agravar adlitms internos provocados pela doenca,
pois, além de se sentirem angustiadas, as mulbenesanemia falciforme sdo descriminadas
e demonstraram tendéncia ao isolamento.

A religido é uma variavel relevante na vida dasspas. Contudo o estudo néao
possibilita determinar em que momento isto se tolingportante. Desta forma, ndo se pode
afirmar que se trata de uma estratégia de enfremtanpsicolégico ou de um comportamento
religioso.

Em decorréncia do elevado numero de mulheres mawwanterior do estado, vé-se,
nesse fato, dificuldade de acompanhamento contimgoie pode favorecer o surgimento de
novas complicacgoes.

Em relagédo a escolaridade, os resultados mostranmaanbaixa instrucdo educacional.
Loureiro e Rozenfeld (2005) citam a interferén@a drises dolorosas e outras manifestacdes
da doenca nas atividades cotidianas, principalmeéatpopulacdo jovem, com interferéncia

direta na frequéncia escolar, determinando, pogsjez perda do ano letivo ou abandono.
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Assim, pode-se supor que tais pessoas precisamrmdertalecimento na sua rede de
suporte social, com cursos profissionalizantesugos visando aumentar a renda familiar.

O baixo nivel educacional das participantes, ligadmréncia econdmica, pode gerar
um cenario de dificuldades. Ndo conseguem traballguando tém, muitas vezes, se sentem
impossibilitadas, devido as complicacfes causaelasgmemia falciforme.

Em relacéo ao perfil reprodutivo, a faixa etariantienarca esta entre os 14 - 17 anos
(48%), e a idade da primeira relacdo sexual esti@® @s 18 - 19 anos. Em relacdo as
complicacbes da anemia falciforme, ha maior incd€mle necrose da cabeca do fémur,
crises algicas, infeccdo do trato urinario e heamstiusdo durante o periodo gestacional.
Nesse contexto, 44% das mulheres tém apenas um 2% das mulheres ndo tém filhos,
mas tiveram experiéncias reprodutivas, como almrtoatimorto, 44% das mulheres tiveram
apenas uma gestacdo, 36% das mulheres tiveram,npatos, um aborto, 24% tiveram
histéria obstétrica de natimorto.

Em estudo realizado por Carvalho (2010), 43,6%ndaberes com anemia falciforme
tinham filhos. Especificamente para a populacdomdgheres com anemia falciforme, a
gravidez ainda é algo que assusta e provoca atgpnibtos e insegurancas. Por outro lado,
Cordeiro (2007) afirma que a opcéo de ter filhgwesenta uma vitéria para elas, cria-lhes
uma sensacao de superacdo de obstaculos, comagagdaenorte e o risco.
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4.2 A DESCOBERTA TARDIA DA DOENCA E SUAS LIMITACOES

A construcao dos Discursos do Sujeito Coletivo (DS0bre a descoberta tardia da
doenca, é feita através das dificuldades que sesamtam nas diversas fases da vida. As
idéias centrais (IC) retiradas dos discursos resealdiversos aspectos da vivéncia de
mulheres com anemia falciforme.

E constituido por dois discursos. O discurso “Abma as complicacbes da anemia

s

falciforme desde a infancia a fase adulta e a destatardia da doenca. Ja o discurso “B” é
apresentado através dos conteludos discursivosumangativos que revelam como a anemia
falciforme impd&e limitagdes gerando dificuldadesapmsercédo no mercado de trabalho, na

escola, nos diversos ambitos do convivio social.

Discurso A

“Na época morava no interior e sentia muito dor,dama toda inchada, minha mae me
levava nos médicos e ndo descobria. Eu sentia rdoitano corpo. E sempre, desde pequena
sentia muitas dores, principalmente nas pernas,s@am. Sempre tinha pneumonia na
infancia. Nao tive aquele crescimento como outreanga, era totalmente diferente das
outras criangas. N&o crescia, tinha que tomar hanmbAi, fazia varios exames. Vivia muito
internada na infancia, nem curti minha infancianiia desmaio na escola. Tive uma infeccéo
urinaria. O diagnostico da anemia falciforme eu r&abia, sabia que era anemia profunda.
Os médicos falavam que era febre reumatica e apsintdiante. E ai, a gente foi fazendo
esses tratamentos, fazia tratamento de anemia pdafdesde crianga, desde recém-nascida.
Jé& fiz também tratamento de artrite reumatoidedsenue era anemia falciforme. Ai, naquela
época dizia que era reumatismo, Foi uma coisa ggsargue eu morava no interior, nao fiz
exame do pezinho que a idade naquela época naa. f&zi tive um derrame, do lado
esquerdo la no interior, eu tava com 9 anos quatin® esse derrame, minha mée era da
roga, usava cha, fui entortando, entortando, aildigcom um lado paralisado. Ai, pronto, ai
um dia tive umas dores fortissimas que nao levantivcama pra nada. Minha tia que era
enfermeira deu a ideia a minha mae de mim trazea [@alvador para fazer exames. Depois
que eu vim para Salvador foi que descobri. Ai frargdo me atacou tudo, eu tive uma crise,
ai 0 médico fez um exame, ai veio descobrir quénba essa anemia falciforme, mas no
entanto eu ja tinha ela ha muito tempo, desde qu@&asci. Ai me levaram pro Roberto
Santos. Chegou la no Roberto Santos, o médicoayaede plantdo falou “essa menina tem
anemia falciforme” é uma doenca que s6 da em geateor negra. Ai 0 médico disse “bora
deixar ela internada pra ver, bora fazer exames teratar descobrir”. Foi ai que descobriu
que eu tinha anemia falciforme. Eu descobri que iss® depois que a segunda menina
nasceu que descobri que era falciforme porque qoadtive ela, eu engravidei dela, fiz
todos os exames, mas nao descobriu. Descobriuwgtiel@a anemia, mas néo falou o tipo da
anemia. Ai, quando ela nasceu, depois de quinz diafiz o teste do pezinho nela, ai eu
descobri que eu tinha anemia falciforme. No periddogravidez eu sentia dores, muitas
dores nas juntas, mas ndo sabia 0 que era, ai quartb descobrir eu ja tava com 20 anos.
Nem sabia 0 que era isso. Mas no comec¢o que ewllesque o médico disse que eu ia
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tomar remédio pelo resto da minha vida, que elweiague fazer um tratamento, que eu nao
podia mais ter filho, ai foi que eu entrei em pani€omecei, ndo por causa de filho, mas
pela vida que ele disse que eu tinha que levagnel@u? Eu acho que minha familia achava
gue era contagioso, que ia pegar, ia passar paes.eAntes de eu descobrir, minha familia,
qguando viu meus olhos amarelos, eles diziam guebka hepatite e tinha a esposa de meu
tio gravida que ndo queria que ficasse na casa,dpl@ eu usasse o0 mesmo banheiro dela e
tinham pessoas da minha familia mesmo que ndoajueyue eu pegasse nos bebés. Dizendo
gue pegava. Porgue ninguém nessa época na faméim,eu, nem ninguém da familia sabia
que era anemia falciforme. E, além disso, 0 médisse é anemia falciforme, ndo tem cura,
vai viver o resto da vida assim, mas nao dissegraecontagioso. Falou que eu tinha que
procurar um tratamento, e ai corri atras e nadad#sscobrir. Ai depois foi que eu conheci
uma pessoa, foi que me levou até o Hemoba, queddseobri, que eu faco tratamento la até
hoje”.
Idéia Central — Os sintomas e sinais da doenca os& mostram, ora se escondem,

mas a revelacdo s6 se faz na maturidade.

O Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) descreve o ontardio de descoberta da
doenca. As mulheres do discurso acima relatam sebee infancia tumultuada com
complicagBes e varios internament@s.]* Eu sentia muita dor no corpo. E sempre, desde
pequena sentia muitas dores, principalmente nasgsgrcansaco. Sempre tinha pneumonia
na infancia... Vivia muito internada na infanciam curti minha infancia.”

A organizacdo Mundial de Saude estima que, anudmemascam, no Brasil,
aproximadamente 2.500 criancas com doenca falogomias quais, cerca de 1.900 tém
anemia falciforme. A crianga com anemia falciformguando n&o diagnosticada
precocemente, pode ter uma série de complicactesp ® sequestro esplénico que € a
segunda causa de morte entre as criancas, podearderca partir dos 2 meses de idade até
por volta dos 3 anos. Os pais ou responsaveis deeeinstruidos que o sequestro esplénico
caracteriza-se por um quadro de instalacado abogptgpalidez e aumento do volume do bago
com dor abdominal, fraqueza subita, podendo sendasleado com processos infecciosos. E
importante que 0s pais ou responsaveis aprendaaiparpo baco, a fim de que possam
identificar precocemente o0 sequestro esplénico, date que reduz de forma significativa a
mortalidade dessas criancas (BRAGA, 2007).

A alteracdo da funcdo esplénica nesses pacientesmilea, além da perda da
capacidade de filtracdo mecénica, a diminuicdo psomizacdo por menor sintese de
opsoninas e pela alteracdo funcional da via altene classica do complemento, resultando
em fagocitose e morte intracelular ineficazes,gip@mente para as bactérias encapsuladas

como Streptococcus pneumoniae, Hemofilus inflaenk crianca com anemia falciforme,
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além de receber todas as vacinas recomendadademuld@ de vacinagdo, requer outras
adicionais, como a vacina contra o pneumococo, mgégi e virus influenza. (BRAGA,
2007).

As infeccOes estdo entre as principais causas dé rem criangas com anemia
falciforme; os agentes etiologicos envolvidos s&ogenos habituais, porém causam
infeccdes mais frequentes e graves que na popubtegah O risco da crianga com anemia
falciforme adquirir infeccéo pelo pneumococo, quaodmparado com a populacdo normal, é
trinta a cem vezes maior para bacteremia e quali@T®ezes maior para sepse ou meningite;
ja em relacdo ao hemdfilus, o risco € cerca de dupmtro vezes maior. As criangas menores
de trés anos de idade estédo entre aquelas quemi@armasmaior risco de infec¢cao grave, sendo
a meningite, pneumonia e septicemia as princifaisas de obito (BRAGA, 2007).

Estudo realizado por Gaston e outros (2001), usangenicilina profilatica via oral,
administrada duas vezes ao dia, em criancas HbSSadé meses de idade, observou que a
incidéncia de bacteremia por pneumococo diminuil8é#, com nenhum 06bito por sepse.

Além disso, o crescimento da crianca com anem@fdaine deve ser monitorizado
pela equipe de saude, através das medidas do pdsmeesatura a cada consulta, a fim de
detectar qualquer atraso. A ocorréncia de atrasarascimento e desenvolvimento em
criangas com anemia falciforme tem sido relatadadeersos autores. Embora o peso e
comprimento ao nascer sejam normais, na faixa do®2 de idade observa-se que algumas
comecam a apresentar diminuicdo da velocidade nud&dganho de peso, a qual se acentua
progressivamente com a idade, havendo também camefiroento estatural, culminando
com atraso no desenvolvimento sexual, e postegionrada do crescimento ao término da
adolescéncia. Esse dado esta presente no disdqutkdNao tive aquele crescimento como
outra criancga, era totalmente diferente das outcamncas. Nao crescia, tinha que tomar
horménio. Ai, fazia varios exames [...]".

O retardo do desenvolvimento e do crescimento ogadd pela anemia falciforme,
expde a adolescente a sofrer comportamentos prEtorsns, iSSo, muitas vezes, resulta em
uma pessoa estigmatizada, principalmente no anebidat escola. Jovens com anemia
falciforme se sentem infantilizadas, inferioressua maturacdo sexual em relacdo aos seus
colegas e, muitas vezes, submetidas a apelidokegam ao disturbio da autoestima, pois as
transformacdes no corpo destas criangas e jovemsc@rem no mesmo ritmo que nos
corpos de amigas da mesma idade.

A presenca de sintomas cujo o significado ndo $éaseausava conflitos, e as

mulheres com anemia falciforme ndo compreendiammatsvos que lhe privavam de serem
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iguais as outras criancas. Motta (1997, p. 56)refique “a crianga surge, emerge, COmo um
ser em construcdo no mundo e a doenca desartical@xasténcia, abala e desestrutura a
ordem familiar”. Assim, muitas vivenciaram expet&s de serem submetidas a uma série de
tratamentos sem resultados efetivos, com intersacdastantes, o que as fazem revelar,
muitas vezes, que néo tiveram infancia ja quediveque trocar lazer e estudo por constantes
internagoes.

Além de uma infancia marcada com uma série de ¢oagdles e varias tentativas de
tratamento sem éxito, € possivel constatar, no [BE,0 acesso aos servicos de saude varia
para os diferentes grupos que compdem a populagin, maior desvantagem para 0S
afrodescendentes e que os diferentes niveis dedusgio da desigualdade social e de saude
tém suas origens fortemente fincadas no génera,aatasse. No caso dessas mulheres com
anemia falciforme, a desigualdade de acesso avgaeide saude resultou em diagndstico
tardio provocando graves complicacbes. Como a pgpal afrodescendente apresenta 0s
piores indicadores sociais de escolaridade, empregda, moradia e outros, as pessoas com
anemia falciforme podem mostrar mais facilmentaecdlilades no acesso e assisténcia
inadequada.

A discriminacdo racial esta fregentemente assocadiscriminacdo de género: as
mulheres negras tém menos acesso a educacdo ensHwddas nas posicdes menos
qualificadas do mercado de trabalho. Tais condigéa®fletem na auséncia de informacgoes,
de conhecimento. A esperanca de vida para as meslhegras é de 66 anos, enquanto para as
mulheres brancas € de 71 anos. A taxa de analatmetntre as mulheres negras € o dobro
em relacdo as mulheres brancas. Elas sdo majanitanie chefes de familia sem cbnjuge e
com filhos, responséaveis pelo domicilio, portastijrecarregadas com o trabalho doméstico.
Este perfil demonstra que a maioria das negraswiverocesso de pauperizacéo e exclusao
social e esta abaixo da linha da pobreza (CRUZ)200

A consequéncia € também o menor acesso aos sedécsmide de boa qualidade, a
atencao ginecoldgica e a assisténcia obstétrielgseapresentam também maiores riscos de
contrair e morrer de determinados grupos de doeog@s causas sao evitaveis (CRUZ,
2006).

Um estudo identifica que, além da inadequacdo érama no atendimento do pré-
natal, a peregrinacdo em busca de atendimentcef8il¢B% entre as pretas, 28,8% entre as
pardas e 18,5% entre as brancas. A anestesia fd@ar@nte utilizada para o parto vaginal em

ambos 0s grupos; contudo, a proporcao de puérgaeasao teve acesso a este procedimento
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foi maior entre as pretas e pardas 21,8% e 16 d8pectivament@d EAL; GAMA; CUNHA,
2005).

O quadro de exclusao da populagéo negra € maisgemnt e determina o agravamento
de suas condi¢cOes de existéncia, levando princgrgkra prematuridade dos oObitos tanto para
homens como para mulheres. O perfil de mortalidizdpopulagéo negra decorre da diferenga
no acesso e tratamento recebido, como no casoeataiaffalciforme, cuja média de idade,
16-30 anos, contrasta-se com a meédia de 57 anostesmta nos EUA (CARVALHO, 2010).

No Brasil, as desigualdades impostas pelo reginceawdsta foram mantidas pelo
sistema politico-econémico fundamentado no capital, que conservou a ideologia racista
como legitimadora da exclusdo social e racial (MARS; CARDOSO; LLERENA JR,
2004). As desigualdades raciais, ao limitarem acddpde de inclusdo da populacdo negra na
sociedade brasileira, impedem a construcdo de uis gemocratico com igualdade de
oportunidades para todos (HERINGER, 2002).

A questdo da desigualdade social no Brasil se toat® vez mais explicita e se
caracteriza também como um reflexo da concentrdedieenda por um pequeno numero de
pessoas. Para Monteiro (2001), a populacdo afreddsate tem tido maior dificuldade de
ascensdo social, quando comparada a populacdoabramc funcdo da falta de acesso a
educacéo, saude, emprego e habitacdo de qualidade.

Comparato (1998), apds afirmar que a desigualdad@lsé marca registrada da
sociedade brasileira desde seus primordios, idemtdois focos principais de geracao de
desigualdades sociais no Brasil. O primeiro € &gydaklade entre ricos e pobres e 0 segundo
é a desigualdade entre brancos e negros.

A desigualdade entre ricos e pobres seria a pahtonte de preconceitos e atritos e o
grande fator de atraso da sociedade brasileina d&ser inconsciente. A desigualdade entre
brancos e negros, decorrente da escravidao, seriac@pal fonte de geracdo e manutencéo
das hierarquias sociais vinculadas ao pertencinrastal (SILVERIO, 2003).

A desigualdade racial também esté presente no deedmtrabalho e na distribuigdo
de renda. Lima (1995), citado por Heringer (20@#Jyma que os afrodescendentes brasileiros
tém feito pouco progresso na conquista de profsssie maior prestigio social, no
estabelecimento de seus préprios negocios e nac&ome posicdes de poder politico. Eles
ainda se concentram em atividades manuais quenexigeica qualificacdo e escolaridade
formal. As desvantagens acumuladas atraves daihist@sileira tornaram o sucesso dificil

para a populacao afro-brasileira.
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Essa caracterizacdo da populacdo afrodescendenferroe esses autores, também se
reconhece nos dados sociodemograficos deste estudo.

A maioria dos pacientes com doencas genéticas éransinas familias, desconhece a
fisiopatologia dessas doencas e nao foram subrsetidama investigacdo adequada para a
certeza de um diagnaéstico, tanto clinico quantorkorial. Um dos fatores que contribuem
para essa situacdo € a inacessibilidade de algupsgypopulacionais aos servi¢os de saude.
As pessoas que procedem da zona rural, sobretnftenam uma série de dificuldades ao
necessitarem de tais servicos.

Além da barreira geografica, outros fatores infai@m o acesso a servigos de saude.
A oferta e 0 uso de servigos de saude ndo depeddesua simples existéncia, mas, das
facilidades ou dificuldades de seu acesso quelgwios vivenciam quando deles necessitam.
Para autores como Carvacho e outros (2008), o meéestilizacao por parte da populacdo
deve ser entendido de um modo mais amplo. De ue) &mdcaracteristicas do servigo, no que
diz respeito a oferta de atendimento em horariagpativeis, disponibilidade de profissionais
preparados, acolhimento; e do outro, as condi¢cbassdario em relacdo ao local que reside,
sua disponibilidade de tempo, poder aquisitivo,itbdbe costumes, assim como a relacéo
entre eles (CARVACHO et al., 2008).

O conceito de acesso aos servicos de saude é cangpésta relacionado a percepcao
das necessidades de saude e da conversdo dessssdaeies em demanda e desta em uso.
Fatores ligados a oferta podem facilitar ou reprimiacesso. Ter um servico ao qual o
individuo recorre regularmente quando necessitaudados de salude mostra-se associado ao
uso e pode ser considerado um indicador de ace#dbIEIRO et al, 2002).

A utilizagdo de servigos de saude pelas pessoaspooiemas cronicos de saude é
consideravelmente maior do que observada entrepalgg@io em geral. Ja que a doencas
cronicas sao a principal causa de incapacidadeiar mazao para a demanda a servigos de
saude e respondem por parte consideravel dos gefstomdos no setor (ALMEIDA et al,
2002).

As doencas cronicas representam uma das princgaaisas de morte nos paises
desenvolvidos e também nas grandes cidades brasilBintre essas doencas, estdo o diabetes
mellitus, as doencas cardiovasculares, as doeagpsatorias, canceres, a insuficiéncia renal
e a doenca falciforme, que tém sido responsaveés qaemento da mortalidade no Brasil
(REGO et al, 1990).

A doenca crbnica se caracteriza por seu curso @eopprogressao, necessidade de

tratamentos prolongados e pelo seu impacto na ickgukecfuncional da pessoa. Embora o
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tratamento médico para as doencgas organicas cson@a evoluido e as taxas de
sobrevivéncia tenham aumentado de forma sign¥iaata pessoa com doenga cronica
geralmente precisa passar por procedimentos meédaassivos, hospitalizacbes e
agravamento de sua condicao fisica (LESSA, 2004).

A prevaléncia de problemas cronicos de salude vememtando, tanto em paises
desenvolvidos, quanto em desenvolvimento, entgdalos, em todos os grupos etarios. Por
exemplo, no Reino Unido, 47% da populacao relatacdimica em diferentes localiza¢des do
corpo. Em outra realidade, estudos com idosos da oomunidade, em Porto Rico,
registraram 20% de prevaléncia de hipertenséaoialrtér7,8% de artrites e reumatismos,
16,5% de doencas do coracao e 10,9% de diabetddEMA et al., 2002).

Como a anemia falciforme € uma doenca crénicagemgtiada, o diagnostico é tardio,
e muitas vezes sdo comuns no cotidiano destas reslim@imeros atendimentos em servi¢os
de emergéncia e frequentes internagfes que sdteemstmomentos de desequilibrio e de
dificuldades. Além disso, 0 contexto dos servigessdude como espaco de manutencdo e
legitimacédo das desigualdades sociais e raciamifgegue sejam criados mecanismos para
praticas de discriminacao racial e de género pao me atitudes negativas, como conversa
depreciativa ou tratamento injusto e humilhanteaéoria das vezes, as usuarias disfarcam
para ndo compreendé-las e quase nunca exibem reé@gfe dessas praticas (CORDEIRO,
2007).

O diagndstico tardio e a falta de conhecimento gra doenca pelos doentes e
familiares levam os doentes a abandonar o seguinmeétlico, agravando o quadro clinico,
fatores esses que podem reduzir a expectativaddedais mesmos (KIKUCHI, 2009).

Identifica-se, no discurso analisado, que enquadt se tinha o diagndstico ou a
constatacdo da doenca, a familia se valia dosroeste crencas populares para o cuidado
com os sintomas da doenca, utilizando os maisd@siahas baseados nas crencas, valores e
normas da sua tradicdo sociocultural. A figura nmateesta presente nas falas como
responséavel pelo cuidado para diminuir a dor e gemimar as filhas aos servicos de saude.
“[...] Eu tive um derrame, do lado esquerdo la no interear tava com 9 anos quando tive
esse derrame, minha méae era da roca, usava ch&ntortando, entortando, ai fiqguei com
um lado paralisado.”

Todo diagnéstico de enfermidade representa pamdodduos a morte simbdlica de
um projeto futuro. Assim, o diagnostico devera glimensionado no universo psiquico

familiar, para que o futuro ndo seja incerto e elug percalcos (KIKUCHI, 2009).
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No discurso, problemas socioecondmicos se fazersepies, além de problemas
psicologicos, incluindo as dificuldades nos relaamentos, a baixa autoestima e a
preocupacdo com a morte. Frequentemente, a anatoitorine € vista como castigo que,
simultaneamente, remete tanto a ideia de doenca gamicdo quanto ao agravamento de
uma situacéo de exclusdo, o que também aproximaaanocado de estigma. Para as mulheres
com anemia falciforme, o estigma € reforgcado duptas) primeiro o de origem étnica e, o
segundo, o de se ter uma patologia. Além disso, diesursos, € retratada também a
discriminacéo vivenciada por essas mulheres quegldtam que familiares tinham medo da
doencga ser transmitida a outros membros da famlkgando ser uma doenca transmissivel.
Tal fato pode ocorrer por falta de esclarecimentps] minha familia, quando viu meus
olhos amarelos, eles diziam que eu tinha hepatiteha a esposa de meu tio gravida que nao
queria que ficasse na casa dela, que eu usassesmanieanheiro dela e tinham pessoas da
minha familia mesmo que ndo queriam que eu pegassbebés. Dizendo que pegava”.

O fato da inclusdo das hemoglobinopatias na Triajeonatal em 2001, no Brasil, a
partir da Portaria n°® 822/01 do Ministério da Sauli@eoreceu ao diagnostico precoce,
especialmente de mulheres com anemia falciformefayaen rastreadas a partir do resultado
do teste do pezinho dos seus filhos. Verifica-seDB8C em analise, a experiéncia vivenciada
por mulheres com anemia falciforme em que o diaipwso6 foi realmente confirmado apés
o resultado da triagem neonatal de seus filhoss#@&pdo relato de complicagbes e crises
algicas durante a gestacéo, o diagnostico naodesaoberto,portanto, colocando, mulheres

em situacao de risco.

Discurso B

“Horrivel, tenho que falar mesmo? E ruim porqueaedsenca parece que sO tem as pessoas
mais fraquinhas (pobre), porque dificulta mais, crdo. E horrivel, porque vocé depende
do remédio, depende da alimentacdo. A anemia désa,cu nao aguento trabalhar. Eu
trabalhei até certo ponto, mas, estou desempregadzo de ajuda de amigos. E chato. E
complicado porque as vezes vocé tem vontade dallieabe ndo pode porque sente dor.
Quando tem crise tem que ficar de repousaninha mae mesmo falava tanto que eu nao
podia estudar. Atrasei, terminei em 200/uitas coisas eu nao participo. Por exemplo, ir a
praia mesmo, eu me limito bastante de ir. E festaode, esse tipo de festa assim, tipo
balada, eu ndo participo, porque nédo aguento. Aesdor, ja chego sentindo mal, entdo evito
E muito ruim, senti muitas dores, agora mesmo estou dores, nas pernas, nas costas. Fui
fazer curativo e a moca disse que estou com infect@nho Ulcera nas duas pernas. Pra
mim, essa doenca € muito ruim, porque muita coisad posso comer que € gordura. E
tempero, verdura, fruta eu ndo tenho condi¢cdo daprar, que é caro, ai eu me caio mesmo
na gordura, nos ovos, bife, calabresa, feijao. Brian reflete numa angustia porque é muito
sofrimento. Ta um dia hoje boa, amanha ja ta doef@mpre fico internada. S6 aqui esse
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meés ja me internei duas vezes. De la pra ca figosi joelho, ombro, braco e quadril tudo
necrosado onde hoje eu to lutando pra ter minhehoral Fiz o transplante de célula tronco
no quadril esquerdo, vou fazer agora o do bracsgeear o do joelho e dos ombro [...] Al,
dai pra cé, que eu comecei fazer o tratamento écgueecei a ter algumas melhoras, mas
assim mesmo, infelizmente, eu tive alguns sintalesagradaveis. Foi, eu tive sintomas de
AVC, tive um problema serissimo na visdo e levaitigamente um ano, ndo enxergava
guase nada, somente vulto. D6i muito a gente sabertem limites. Antes eu ndo conhecia,
sabia que tinha a doenca, mas néo tinha informagéoisso que eu adquiri a Ulcera. A
anemia falciforme, ela nédo traz s6 a falciformeztrautras complicagbes como eu tenho,
insuficiéncia renal que incha a perna. A anemieifarme, ela causa muitas dores nas
minhas pernas. Meus 0ssos ficaram gastos, ai ewtie colocar protese, a outra eu tive que
operar. Eu tenho muitos problemas com ela”.

Ideia central — A doenca que tardiamente € descolar impde, as mulheres,
diferentes limitacdes sociais.

O discurso do sujeito coletivo confirma que a deeordnica € uma situacdo que
provoca limitagBes na vida das pessoas. Essas masilbe véem restritas em varios aspectos,
tais como, social, familiar, fisico, entre outros.

As doencas cronicas, em especial, a anemia fatofoalém de apresentar um quadro
clinico caracteristico, desenvolvem diversas cobmades, inclusive de ambito emocional.
As limitagfes fisicas causadas pela anemia fatogosdo fonte de tensdo emocional, as quais
repercutem na adaptacéo vocacional, educaciorniegl@gica e social da vida das mulheres,
trazendo sofrimento e interferindo em vérias asidies do seu cotidiano.

Em estudo realizado com pacientes com doenca erdoimsiderou-se inevitavel o
comprometimento dos aspectos fisicos, com interéémé diretas nas atividades da vida
diaria, social e de relacionamento, envolvendo@spemocionais que afetam a qualidade de
vida desses doentes (CICONELLI et al., 1999).

Utilizando o instrumento SF-36 para avaliar qualelae vida em 184 pacientes com
insuficiéncia renal cronica, foi encontrado competimento nos componentes, fisico e
mental, sendo que os dominios: aspectos fisicdal@ade obtiveram os menores escores. A
persisténcia da doenca cronica, a necessidadeatdenanto continuo, como também co-
morbidades, séo fatores que frequentemente ireenfea qualidade de vida desses pacientes
(CASTRO et al., 2003).

A anemia falciforme, além de acarretar danos fésiem decorréncia dos 6rgaos
afetados, também compromete a esfera psicossfat@es esses que podem levar a reducao
significativa na qualidade de vida do doente eales $amiliares, afetando de forma adversa a
adaptacéo a doenca (BURLEW et al., 2000).
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Varios sintomas e complicagcbes da anemia falcifortass como dor recorrente,
fadiga, retardo no crescimento, Ulceras nas perresdente vascular cerebral, diminuem a
expectativa de vida, provocando o estresse cr@disfuncdes psicossociais.

As caracteristicas da dor e qualidade de vida faaatiadas entre grupos de adultos
com anemia falciforme e familiares, concluindo-s& gdultos com a anemia falciforme
revelaram sua inabilidade em lidar com os episéd@slor recorrente, em consequéncia, a
qualidade de vida esta comprometida nos aspesios,femocional e social (STRICKLAND
et al., 2001).

Como pode ser visto no DSC “B”, varias mudancasreao na vida das mulheres
com anemia falciforme, levando-as a se depararaohmitacdes, frustracdes e perdas. Essas
mudancas séo definidas pelo tipo de doenca, peteafoomo essa doenca se manifesta, como
segue 0 Seu curso e como o paciente enfrenta cexd@eém do significado que o proprio
paciente e sua familia atribuem a esse proceg&saofmplicado porque as vezes vocé tem
vontade de trabalhar e ndo pode porque sente ddrif. a praia mesmo, eu me limito
bastante de ir [...] Ai se eu for, ja chego sentindal, entdo evito. Pra mim reflete numa
angustia porque € muito sofrimento[...] DOI muitgente saber que tem limites.”

O adoecimento gera crises e momentos de deseati@itupara a pessoa e também
para a familia, como o primeiro grupo de relagc@asmaioria das vezes, sdo os familiares as
pessoas mais proximas das vivéncias do paciente.

A familia, entdo, necessita se reorganizar e tamdemdaptar, pois a paciente pode
precisar de cuidados especiais. Os papéis e furgiesn ser repensados e distribuidos de
forma que auxiliem a paciente a enfrentar a suagoe suas implicagdes. E um momento
bastante delicado, tanto para a paciente quantogoareles que fazem parte do seu cotidiano.
Assim, familiares e mulheres com anemia falciforte®em receber suporte para enfrentar
melhor a doenca e, adicionalmente, viver com maédidade.

A dor € um aspecto na vida da mulher com enferneidadnica, que a afeta e, na
maioria das vezes, a desestabiliza, emocionaicaiirente. Qualquer dor, seja ela aguda ou
cronica, tenha ela uma causa conhecida ou naosésnpre um componente psicolégico
extremamente variavel de pessoa para pessoa. bi@agegue, mesmo sentindo dor forte, tém
perfeito controle sobre si, outras jA ndo consegigeroontrole e se sentem descompensadas.
Além disso, as internagfes frequentes dificultastdrae a rotina da vida cotidiana dessas
mulheres. [...] E muito ruim, senti muitas dores, agora mesestou com dores, nas pernas,
nas costas [...] Ta um dia hoje boa, amanha jadarde. Sempre fico internada. S6 aqui esse

més ja me internei duas vezes."
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A dor é um fenbmeno multimendisional e de difichgpreenséo, referida como uma
“experiéncia sensorial e emocional desagradavetasta a um dano real ou descrita em tais
termos”. Quando a dor evolui para o estado cron@oa-se uma questao de saude publica,
causador de morbidade, absenteismo ao trabalhcapacidade temporaria ou permanente,
gerando elevados custos aos sistemas de satdé §5A2609).

Estudo transversal realizado em amostra populdcangSalvador, em 1999 e 2000,
com objetivo de estimar a prevaléncia de dor cejnidentificando os fatores associados,
revelou que a presenca da dor cronica foi encanead41,4% da populacdo e que a presenca
de dor cronica predominou em mulheres, idosos,ashésmantes e ex-fumantes (SA et al.,
2009).

Em se tratando das jovens com anemia falciformeijntsnacdes frequentes as
limitam em seu desenvolvimento escolar satisfatieonando-as também estigmatizadas
como sendo pessoas doentes e ausentes.

Além disso, a anemia falciforme pode criar limiteg@ pratica de esportes. Esse fato
é fundamental porque os esportes sdo important@® ¢ostrumento de insercdo social,
principalmente da populacdo de maior risco social

Verifica-se, também no DSC, que muitas mulheresposuem atividade de trabalho
remunerado, mas realizam atividades domésticas. i@ possuem apresentam uma renda
familiar de um salario minimo. As mulheres do estagresentam-se em menor propor¢ao na
insercdo ao trabalho remunerado. Tal fato pode astbciado a invisibilidade do trabalho
domeéstico historicamente associado a papéis feasnguanto ao seu carater econémico, nao
reconhecido no discurso de trabalho, restrito eelienento de remuneragéo.

No DSC, identificam-se mulheres que sao submetmlagequentes internagdes
hospitalares e crises dolorosas sucessivas, UldEramembros inferiores assim como a
necrose de cabeca de fémur. Tais situacdes crizmuldades para essas mulheres manterem
uma atividade remunerada com carteira assinaddemsiando a presenca de multiplos
fatores que dificultam a realizacdo de atividadesgeram renda.

Estudos como o de Martins e outros (1998) evidemajwe a anemia falciforme
interfere na vida escolar e na vida profissional uhalheres que a possuem. Assim acontece
em consequéncia de recorrentes internagfes dewidpadro de dor e ao afastamento da
escola, a falta ou a dificuldade de acesso ao$;esrde saude, ou ao diagnéstico tardio da
doenca, que acarreta complicacfes ao longo dalegkas mulheres.

No discurso A, fica evidente a presenca de difeerdinais e sintomas e de

internacBes sucessivas desde a infancia a faseaaléim da presenca do diagnéstico tardio.
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No discurso B, a doenca cronica € responsabilizaola alterar significativamente a
capacidade fisica das mulheres, sobretudo comarekas limitacdes para trabalhar e estudar
devido as sintomatologias e complicacbes que ameesanemia falciforme. E preciso
enfatizar, também, que, no processo de adaptacémite;0es decorrentes da doenca, 0s
enfermeiros tém um importante papel a desempenlesse processo, muito ha por se fazer
no sentido de que as a¢bes da equipe de saude &weronta a multidimensionalidade do

conceito de qualidade de vida dessas mulheres.

4.3 RELACOES AFETIVAS E FAMILIARES E AS REDES DE AP OIO

Discurso C

“Minha experiéncia, minha vivéncia com anemia faone, eu ndo consigo me acostumar
com essa doenca, eu fico desesperada porque exezas, eu tenho crise de dor, as minhas
filhas tém crise de dor, eu fico sem saber o querfaAi eu ndo me acostumo. Chateada
quando a gente sabe que € uma doenca que ndo tangoe a gente tem que viver com esse
tipo de doenca a vida toda. Na época, eu fiqueridega. A minha tristeza ndo era nem
tanto as dores do corpo, meu problema mais eraralcEntdo me sentia muito triste,
revoltada, xingava, queria descontar em Deus e @io mundo. Minha méae era a cobaia,
dizia que ela era culpada por eu ter essa doenggeri@ me suicidar, me matar. Fico me
perguntando por que eu sai com essa doenca, oajwpié eu fiz pra merecer isso, eu e
minhas filhas pra ter essa doenca, eu néo sei $ealei foi de meu pai ou foi de minha mée,
eu ndo sei de quem, eu fico me perguntando porigpee Eu me sinto muito triste. No
comecgo eu chorava muito, queria morrer. Choravatonmesmo, dizia que ndo queria ter
essa doenca, ficava chorando [...] Um sentimentesmaetriste, e depois que eu perdi meu
irmao foi pior ainda. Perdi meu irmdo com anemidcifarme, com negligéncia médica
mesmo, por falta de atendimento, um atendiment@modp.] Muitas vezes as emergéncias
nao tém muitos recursos, as vezes 0s médicos bamsaem o que € anemia falciforme, que
medicamento dar ao paciente. Foi dificil a reacawial porque ndo me conformava por ter
essa doenca, esse diagndstico. Foi dificil para iepmndo eu fiquei sabendo que tinha esse
problema. Eu abandonei , porque da aquela revokaim, sabe? Ah, casei, ndo posso
engravidar, nem nada, esta entendendo? Ai, paegeip tratamento. Ai, peguei assim 0s
remédios tudo, tomei um bocado, ndo vou fazer imatdo nenhum mais nao, vou, esta
entendendo? Aquela coisa toda. Eu tinha 19 anagcmaque eu tinha 12 anos. Ai, depois,
eu dei crise de novo, depois de casada, dei crigeorforte. Meu marido ndo sabia, porque
essa doenga quase ninguém conhece. Minha famibadadimportancia nenhuma, minha
mae nunca morei com ela, conheci ha pouco temanaos atras, eu tento viver o0 maximo
que eu posso.”

Ideia central — Com o tecido das relagdes sociaisgarcado, a doencga se fortalece.

No DSC, em andlise, o despreparo dos profissiodaissaude no diagnostico e

tratamento da doenca, bem como a auséncia de eegj@d familiar tem como consequéncia



60

a nado aceitagdo da doenca. Assim, as mulheres rwemia falciforme podem desenvolver
distarbios psicoldgicos decorrentes da forma camerpretam sua doenca.

A depressao, a revolta e o inconformismo em relacpatologia sdo reacées comuns
manifestadas pelas pessoas com anemia falciforraecri8es de dor recorrentes podem
contribuir para sentimentos de desesperanca ecsenda falta de controle sobre si mesma.
Esses sentimentos, provavelmente, favorecem asrsastdepressivos.

Estudos como o de Hasan e outros (2003) avaliaratonsas depressivos em 50
pacientes com anemia falciforme, do Hospital davehsidade de Washington, durante um
periodo, de pelo menos, um ano. Os resultadosairadit que 44% da amostra teve depresséo
em grau moderado. Hansan registra que a depressfaaentes com anemia falciforme tem
maior frequéncia, quando comparados a um grupoaent

Outros sentimentos, como a negacao e raiva, satifidedos nos discursos de
mulheres com anemia falciform#&ntdo me sentia muito triste, revoltada, xingagaeria
descontar em Deus e em todo mundo [...] No comegtherava muito, queria morrer’A
negacdo € uma reacao natural diante de qualquexcdd que represente uma ameaca ao
desconhecido. A situacdo mais comum € ser esteneips evento da anemia falciforme na
familia. Por outro lado, a enfermidade pode ndmaeifestar nos primeiros meses de vida.
Estes fatores contribuem para a negacdo do diagmogiensamentos como “erro do
laboratério”, “exame trocado”, “informacdo erradsdo argumentos objetivos formulados
pelos familiares e pacientes que alimentam o sentimde negacao. Ja a partir da primeira
complicacéo clinica, a raiva pode surgir com unnge & questionamentos. A interposicéo de
sentimentos esta presente em todas as fases, masobnessai a outra, permitindo identifica-
la por meio de uma escuta sensivel de como estddavaquele momento (KIKUCHI, 2009).

A depressao pode ocorrer quando os sinais e sistamensificam-se e 0s recursos
emocionais de defesa parecem esgotar-se dianteadat&o. Internacdes continuas, longos
periodos de dor, iminéncia de morte, falta de agoi@ompanheiro e da familia sdo fatores
que deixam as mulheres com o sentimento de impaté&ebilitadas.

O isolamento social da familia em que um dos memérportador de doenca crénica
€ um acontecimento frequente que pode deixar oteloeris vulneravel a transtornos
emocionais, perpetuar o estigma da doenca e crablgmas para o enfrentamento da
enfermidade. Isso pode ocorrer por diversas razigedre elas, a natureza da propria doencga,
0 estigma social, como no caso da aids, e a negégdamilia em falar sobre a doenca
(CASTRO; PICCININI, 2002).
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No discurso, observamos mulheres vivendo sem re@dgdio familiar, companheiros
poucos presentes e participativos socialmente nagativas que visam a melhoria da
qualidade de vida das mesmddeu marido nao sabia, porque essa doenca quasgu@m
conhece. Minha familia ndo da importancia nenhuméha mae nunca morei com ela,
conheci h4 pouco tempo, uns anos atras, eu temén 8imaximo que eu posso.”

Outros fatores de estresse sé@o as internacfes,gpoesentam a perda temporaria do
convivio familiar, dos amigos e de relacionameratfetivos. A necessidade de internacao e
percebida como um estado de alerta que precisam@aitorada de forma presencial. Além
disso, o fato desses pacientes dificilmente enamrr um profissional médico hematologista
em uma emergéncia, em especial alguém com experi@me anemia falciforme, gera
desconfianca e descrédito com relacdo ao servicgadee. Perdi meu irmao com anemia
falciforme, com negligéncia médica mesmo, por faéiaatendimento, um atendimento rapido
Muitas vezes as emergéncias nao tém muitos regursogzes 0s médicos ndo sabem nem o
que € anemia falciforme, que medicamento dar agepse|[...]” E ainda muito frequente a
presenca de profissionais de saude que nao reaelperaua graduacao, formacao especifica
em anemia falciforme, ndo estdo preparados, portgdra atender, adequadamente, as
pessoas com essa doenga.

A relacdo com o profissional de saude é conflittda poder. A especificidade dessa
relacdo € tratada por Foucault (1999), ao comeqar‘o profissional de saude se torna o
grande conselheiro e o grande perito, se ndo aalargovernar, pelo menos na de observar,
corrigir, melhorar o “corpo social” e manté-lo eermanente estado de saude.

Foucault (1987) descreve como, com a descobersmat@mia patoldgica, o interesse
médico foi se voltando cada vez mais para as asasiinternas do organismo, para buscar
lesbes que pudessem esclarecer as doencas, eammisto, a importancia do sujeito foi se
tornando cada vez mais secundaria. Construiu-segemeralizacdo da doenca baseada nos
achados anatdmicos, sem lugar para o que nao pessaferido ao corpo doente ou, mais
especificamente, a 6rgaos doentes.

A relacéo entre o médico e o paciente pode sendiafE como relacdo de dominacéao.
Um dos instrumentos que exemplificam esta duplainiagdo € a linguagem utilizada pelos
médicos. Existe uma barreira linguistica que sepam@édico do vocabulario especializado
quanto as diferengcas que separam a lingua dag<leskas daquela das classes populares
(BOLTANSKI, 2004).

A assimetria da relacdo médico-paciente crescedidmeue cresce a distancia social.

O doente representa o papel de objeto. Além dapulkagéo fisica, h4 a manipulagdo moral,
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como ridicularizar ou pdr em davida os sintomasstnaw que o doente é pretensioso, apenas
porque utilizou termos cientificos, falar em vomaéntre outras. Pode-se imaginar por que as
formas coercitivas de atuar sobre o corpo do dosébedelineadas. S&o os varios tipos de
poder que se exercem em niveis e pontos variadopoder funciona como rede de
dispositivos (PIRES, 1989)

O profissional de saude, apesar de fundamentacau@uta com base em conceitos
cientificos e técnicos € um ser social, portansericio num contexto cultural e social. O seu
discurso reproduz esse ambiente. As normas e dsesrapresentes no discurso dos
profissionais de saude em contato com as doengedicgs sdo apresentadas por Martins,
Cardoso e Llerena Jr. (2004, p. 968) como se: ‘fodiggionais de saude tanto podem
contribuir para consolidar os estigmas acerca @agoque implicam dependéncias fisicas e
mentais, como também resignificar tais estigmasa wez que compartilham das mesmas
regras e valores da sociedade a qual pertencem”

A falta de servico de apoio e de profissionais aéde capacitados sdo fatores de
estresse, visto que ndo existe este servico naklic@es de salde, mesmo nos de atencao
hematolégica. A falta de apoio nas instituicbes siglde especializadas resulta em
instabilidade emocional tanto para os pacientestquaara familia, visto que ndo encontram
profissionais de saude para compartilhar suas dsyithedos e incertezas em relacdo ao
futuro (KIKUCHI, 2009).

Discurso D

“Essa anemia falciforme [...] (siléncio) a minhadai eu levo normal. Como tudo, se quiser eu
bebo, se quiser fumar eu fumo. E assim, se eurquisara festa eu vou. Levo a vida normal.
N&o sinto nada. Tem muitas pessoas que tém e semigas dores, sentem muitas coisas,
desmaio. Mesmo sendo SS. Eu me sinto normal coalqueu outra pessoa, mas, muitas
vezes, eu nem lembro que tenho anemia falcifortnguando as dores me atacam, que, as
vezes, eu fico sem andar, sentindo dor o tempq tod@mndo tudo quanto € medicamento e,
as vezes, nao passa, eu tenho que ir para emeegé@doje em dia, eu estou tentando me
acostumar com esta doenca. Acostumar, mesmo sentmdtas dores, tendo muitas
dificuldades, estou tentando sobreviver com a daeAg vezes tem umas dificuldades. E o
dia-a-dia vou levando, tem tempo que entro em grisam tempo que ndo, muitas vezes €
preciso tomar transfusdo de sangue, [...] mas toi ag, lutando, pedindo for¢cas a Deus que
a gente ndo pode se entregar a doenca que ela maai®do que a gente, mesmo com dor,
mesmo operada, fago tudo ndo me entrego, ndo nsdesa uma pessoa deficiente. Também,
meu marido me apoia, compra remédio se ndo tivecasa. Se precisar fazer as coisas ele
faz, varre a casa, arruma tudo. Eu ndo me sinteriaf a nenhuma mulher e ndo tenho
nenhum tipo de preconceito. Me vejo como uma muylbéeita sem problema, sem nada.
Uma pessoa normal. Porque, assim como eu tenhoio aa minha familia, todo mundo me
apoia, eu tomo minhas precaucdes e me vejo umagpessmal. Me sinto feliz gracas a
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Deus com o meu marido. Ele é bem compreensiva, €esem disposicao eu falo pra ele ndo

e tal e pronto. Eu n&o consigo ver anemia falcifercomo o fim do mundo néo, eu tento lutar

cada vez mais porque eu penso na minha filha, esgeas outras pessoas que tém e nao
tém como lutar, ai, da vontade de viver mais aimda, consigo me entregar.”

Ideia central — Com o tecido das relacdoes forte, @aede social amplia o
aprendizado e a capacidade de conviver com a doenca

No discurso, estas mulheres com anemia falciforpnresentam uma boa capacidade
em lidar com a doenca e algumas das dificuldadesegta pode provocar, ou seja, elas
demonstram ter habilidade de superar as adversidadgue nao significa que saiam ilesas
das crises.

A capacidade de enfrentar a doenca e suas conij@gaieve-se, muitas vezes, ao
apoio recebido do meio social, especialmente de fmuiliares. Esse suporte modifica o
efeito dos estressores, proporcionando as mulhmeedsores condi¢cées para lidar com as
consequéncias da doenca e, consequentemente,oopoilhes melhor qualidade de vida.

Os recursos psicolégicos da propria mulher e atesér familiar interagem e podem
contribuir para sua adaptacéo a doenca. O suorididr e as competéncias de cada membro
da familia sdo importantes fontes de informacadladnciam o modo da pessoa lidar com a
doencga. Por exemplo, a investigagao realizada @dfm@n e colaboradores (1988) sobre
ajustamento social de pessoas com doenca cronifigatk> mostrou que o funcionamento
familiar € um preditor importante do ajustamentoirttividuo. A familia pode servir como
moderadora na atenuacdo dos efeitos negativos elacalopromovendo para pessoa um
ambiente facilitador para o seu envolvimento emidddes sociais (CASTRO; PICCININI,
2002).

A familia pode ser pensada como "rede": uma metafmrrespondente a uma
descricdo de nossa sociedade como uma sociedéaige delacional, interdependente, inscrita
numa identidade brasileira enraizada em importagc@sponentes afrodescendentes e
indigenas. Rabinovich, (2003). Sarti (2004) afip@ a familia pobre ndo se constitui como
um ndcleo, mas como unrtade com ramificacbeque envolvem uma rede de parentesco
como um todo, configurando uma rede de obrigacdasisnque enreda os individuos em
dois sentidos: ao dificultar sua individualizaca@e viabilizar sua existéncia dando-lhes
apoio e sustentacdo basicos, solucionando probldmastidiano e possibilitando o sistema
de trocas necessario a manutencao dos vinculogsissecda comunicacdo (PETRINI, 2005;
VALVERDE, 2003).



64

O apoio social que as redes proporcionam remetdismsitivo de ajuda mutua,
potencializado quando uma rede social é forte egratda. Quando nos referimos ao apoio
social fornecido pelas redes, ressaltamos os asppositivos das rela¢cdes sociais, como 0
compartilhar informacgdes, o auxilio em momentogiige e a presenca em eventos sociais.
Um envolvimento comunitario, por exemplo, pode significativo fator psicossocial no
aumento da confianga pessoal, da satisfacdo contdaa ev da capacidade de enfrentar
problemas. Na situacdo de enfermidade, a dispatadé do apoio social aumenta a vontade
de viver e a autoestima do paciente, o que comtcidim 0 sucesso do tratamento (PITRINI,
2005).

O suporte recebido pelos familiares, quanto de asnigdos profissionais de saude, é
de fundamental importancia para o bem-estar daenathm anemia falciforme, pois ameniza
0 estresse, possibilitando uma maior tomada decEnga do problema de saude e
consequentemente uma melhor adeséo ao tratamex&I ®D; PICCININI, 2002).

Nem todos os individuos reagem da mesma forma wsrsadades psicossocias.
Alguns, mesmo passando por experiéncias catastsdfitho apresentam sequelas graves,
desenvolvendo-se satisfatoriamente (HASAN et 8032 Muitas vezes, o apoio recebido da
familia e/ou do meio social pode ser um fator daggpdo a mulher com anemia falciforme.
Nesse caso, a familia pode promover a resiliénd&idual, favorecendo o enfrentamento de
eventos estressores.

Junqueira e Deslandes (2003) consideram a resdi@omno a capacidade do sujeito
de, em determinados momentos e, de acordo comcamsiancias, lidar com a adversidade
ndo sucumbindo a ela, alertando para a necessit#adsativizar, em funcao do individuo e
do contexto, o aspecto de “superagcdo” de eventésngalmente estressores apontado
algumas defini¢cdes de resiliéncia. Defendem quezrad resiliéncia traduz conceitualmente a
possibilidade de superacdo num sentido dialétiogue resulta ndo numa eliminacédo, mas,
numa ressignificacao do problema.

Nesse discurso, as mulheres com anemia falciforeraodstram ter o fator de
protecdo: o apoio familiar, conseguem conviver @ntonsequéncias da doenca, levando-as
a uma vida satisfatoria, relatam a ajuda dos cohmgeos nas atividades domésticas e
disposicéo de lutar para ajudar outras pessoam D&C “C”, mulheres que ndo tém o apoio
familiar se sentem bastante limitadas devido aogsorsias e complicagcdes da anemia
falciforme, a ponto de ndo mais conseguirem a sigfer das adversidades trazidas pela

doenca.



65

4.4 EXPERIENCIAS REPRODUTIVAS DE MULHERES COM ANEMI A
FALCIFORME

Os discursos do sujeito coletivo e as ideias cisntigui analisadas referem-se as
experiéncias sexuais e reprodutivas de mulheres aoemia falciforme. No discurso E,
identifica-se que as alteragbes da autoimagem waoesiima comprometem a vivéncia da
sexualidade. O discurso F tras as experiéncia®uieepcao e da contracepcao. ldentificam-
se, nos discursos G e H, as complicacbes duragegstacdo, os medos do parto e puerpério,
haja vista a auséncia de maternidade de refer@dsidiscursos | e J trazem os dilemas sobre
a decisao do aborto provocado, o desejo conflituesser ou ndo ser mée, a tristeza e a

decepcao trazidas pelo aborto espontaneo.

Discurso E

“Eu finjo, porque eu ndo vejo esse prazer todo camaonulheres dizem, ndo. E também néo
tenho esta vontade, aquele desejo sincero de kagde, mas eu tenho pra ndo perder meu
marido (risos). Porque, se eu nao tiver, o quea@ntecer, 0 homem néao quer, ndo aceita
isso, de jeito nenhum. Eu n&o tenho aquele deligo.adianta mentir, dizer que quando eu
faco sexo, eu sou Otima. As vezes, pode até temapmprtador que possa falar isso, mas no
fundo, eles e elas sabem que nado é assim. Queta M sente aquele desejo sincero de ter
sexo. Mas por causa da dor acaba atrapalhando. éhwoajue é por causa da doenca que nao
sinto muita vontade. Mexe. Mexe muito. Principalimgmela parte de eu ter ficado com
deficiéncia por causa da anemia falciforme, eu né@osinto sensual, eu tenho dificuldade de
me relacionar com as pessoas, tenho muita vergdehaim (siléncio). Atrapalha e porque,
na realidade, eu também sou assim um pouco friarfere na autoestima. No ato mesmo
ndo interfere muito ndo. Pode interferir assim, aattss de muito esforco fisico pode
desencadear uma crise. Nessa parte interfere. Ntoeatima também interfere. Os
portadores de anemia falciforme tém uma caractedstieles, prépria deles. As vezes se
acha magra demais. Eu mesmo tenho problema dealld®nha Ulcera cicatrizou mas fica a
cicatriz. Ja fiz cirurgia de vesicula, fica a cidat Ja fiz enxertia, tirou um tecido da minha
coxa e ficou a cicatriz. Interfere na autoestimap#ssoa, se sente feia, para baixo. Eu me
sinto, as vezes, incapaz de conquistar uma pefdatro de mim mesma eu tenho muito
preconceito, por causa do meu problema. Mas qua®emso em conquistar alguém, s6 penso
gue ele vai ver meu curativo quando chegar aqucasa e estiver de short. Eu me vejo como
uma mulher, mas como uma mulher impotente, impot&Ent, por que eu sou incapaz. Em
relacédo a relagdo sexual com o marido muitas dagevesu evitei de ter porque eu sentia
muitas dores quando estava tendo relacéo, por @&&$m que eu sou incapaz. Nao me sinto
tdo realizada porque nem todos os dias, nem todosi@mentos a gente ta assim disposto
com o marido, cansa, sente falta de ar.”

Idéia Central — A autoimagem e autoestima alteradasomprometem a vivéncia

da sexualidade
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As mulheres com anemia falciforme expressam algucoasradicoes e limitagbes
vividas diante das manifestagfes fisicas da doemgyap ictericia, cicatrizes e Ulceras de
membros inferiores. A imagem corporal dessas methepresenta-se comprometida ou
alterada pelos sintomas fisicos que se exteriorizamo no caso das ulceras isquémicas nas
pernas, associadas as inimeras afeccdes e vdadeilide manifestacdes clinicas. E
importante considerar que a imagem corporal dalidage € uma manifestagcéo tipica da
formacdo sociocultural brasileira, que comportastfies ideologicas de padrdes de corpo
“saudavel”, “sarado” ou “malhado”. Padrdes de lelezomo categorias histéricas e
socialmente construidas, passam a legitimar a p#sidemagem corporal e 0 processo de
adoecimento (estar com crise de falcizacdo), qtexfemem nas atividades cotidianas de
mulheres com anemia falciforme, por ndo compargimados padrées ideais. Uma vez
cientes da sua condicdo de ter uma doenca crénugiégas mulheres deixam de incluir, na
construcdo de sua identidade, parametros posie@articipacédo pessoal.

O (a) portador (a) de doenca crbnica apresentaundesquema corporal alterado, e,
no caso dos portadores de anemia falciforme, aatidade se vé comprometida diante das
limitacGes impostas. O discurso identifica insagfio das mulheres em relacdo a sexualidade,
tal fato pode estar relacionado aos episddios de@unforme Arcanjo e outros (2008) e
Rodrigues (2009), as dores quando crbénicas prov@rabiemas psicoldgicos acompanhadas
de mudancgas de comportamento, comprometendo o0 sotexer, 0 apetite, inclusive a
sexualidade. As autoras afirmam que as pessoasigenta falciforme experimentam tanto a
dor aguda como a cronica. A dor aguda esta assoamdnedo e a ansiedade, que se tornam
draméticos diante do medo da morte. Assim, a dorafigiada pode interferir na sexualidade.

Além da dor, o cansaco € outro fator relatado necuigso, que interfere na
sexualidade. No estudo de Rudniki (2007), o candacondicado como um dos mais
frequentes estressores para as mulheres, nao apreentado como um dos principais para
os homens. Nao se pode esquecer que elas sédo s@spisnpelas atividades da vida
cotidiana, que compdem o trabalho doméstico — fanthusador de cansaco e fadiga.

As dificuldades para vivenciar uma sexualidade gl@do param por ai. Outra
complicacéo séo as ulceras de membro inferioresdifiail processo de cicatrizacdo, muito
comum em pessoas com anemia falciforme, e quentragande desconforto, afetando a
autoimagem da pessoa acometida.

A sexualidade, afirma Foucault, é ufdispositivo histérico” (1988). Em outras

palavras, ela € uma invencao social, uma vez qumsstitui, historicamente, a partir de
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multiplos discursos sobre o sexo: discursos quelaey que normatizam, que instauram
saberes, que produzem "verdades".

Sexualidade é uma elaboracédo social e opera ddosgra@wampos do poder, além de
representar um conjunto de estimulos bioldgicoseRualidade ocupa grande parte da vida
humana e consome boa parcela da energia vitalx#abdade humana deve ser considerada
por trés vertentes: bioldgica (organica), emocidpalquica) e social (cultural) (FREITAS,
2006).

O conceito de sexualidade € expresso em um confietieegras socioculturais que
modelam a experiéncia intima das pessoas. Suallagio com o conceito de género &
essencial, visto ser um sistema de classificac&mlsque organiza contrastivamente os
atributos masculinos e femininos em diferentes eslades. Assim, as experiéncias
particulares de homens e mulheres no tocante aalsdxde e a reproducdo s6 podem ser
consideradas a luz das diferencas de género guere@mm as representacdes e praticas
masculinas e femininas em cada cultura.

Estudo realizado com 14 mulheres com anemia falogeem Salvador, por Ferreira e
Silva (2010), demonstrou que a maioria das mulhendievistadas (78,6%) afirmaram que
anemia falciforme ndo atrapalha sua vida sexudl,492 afirmaram o contrario. Apesar da
maioria das mulheres negarem a interferéncia daiarfalciforme em sua vida sexual, todas
apresentavam caracteristicas sexuais negativas baira frequéncia de relagbes sexuais,
presenca da dor na relacédo, medo de ser rejeitaila ee prazer sexual.

Importante ressaltar que a persistente desigualdatte homens e mulheres é um
impedimento para a liberdade reprodutiva e sexashaulheres.

No estudo de Carvalho (2010), as mulheres com andaiciforme apresentam
qualidade de vida média baixa na atividade sexungjiianto que, para os homens com anemia
falciforme, identificou-se qualidade de média alemdo a questdo sido estudada através da
avaliacdo da vida sexual; satisfacdo das necessidakuais e com sua vida sexual; e pelo
relato de incobmodo por alguma dificuldade na sda gexual.

Assim, género € uma das categorias mais emergdmsbate sobre a sexualidade no
campo das ciéncias humanas. O género aponta péeamde@do tipo de analise que
vislumbra transcender ou repensar o processo iestde construcdo e representacdo sobre o
lugar politico da mulher, pensado, refletido eirelicado (PEIXOTO DA MOTA, 2000).

No Brasil, o interesse em relacdo as questbes der@ésexualidade e saude
reprodutiva das mulheres tem crescido significatmate. Tal interesse tem sido

impulsionado por mudangas sociais, demograficapidemioldgicas. Nesse contexto, por
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toda a década de 1980, proliferaram estudos sobmeallger e, posteriormente, os estudos de
género, que passaram a contemplar as relacdessshidadas nas diferencas percebidas
entre os sexos (AQUINO et al., 2002; HEILBORN; SOEFB9).

Na sociedade brasileira, as distincdes de génewopndem ser compreendidas de
forma adequada sem considerarmos a questao faais| pela articulacdo dessas categorias,
€ que se encontram os determinantes da saude,adeemprte da populacdo (SAFIOTTI,
1992).

Para as mulheres, a identidade de género pode retdaronada ao exercicio da
maternidade. A associacao do sexo a maternidadejyito tempo, operou como um freio ao
exercicio da sexualidade, facilitando uma construgd identidade de género baseada no
controle dos desejos, dentre os quais, 0 sexo (A, 2005).

No discurso do sujeito coletivo, as mulheres demnamsestar submetidas, em relacéo
ao uso de seus proprios corptiEu finjo [...] eu tenho relacdo pra ndo perder mewarido
(risos). Porque, seu eu nao tiver, o que vai ac®rteo homem n&o quer, ndo aceita isso, de
jeito nenhum [...]".

Os direitos reprodutivos que abrangem certos dgdiiumanos ja reconhecidos em
leis nacionais e em documentos internacionais sseneiais para que os individuos exercam
seus direitos a saude. Esses incluem o direitodizstexercerem controle sobre seu proprio
corpo e de viverem relagdes sexuais consensuegs lde violéncia e de coergao, bem como,
o direito a servicos integrais e de boa qualidapes assegurem privacidade, informacao
completa, livre escolha, confidencialidade e rdaspei

Os direitos humanos da mulher incluem o direitaeteo controle e decidir livre e
responsavelmente sobre problemas relacionados ceua &exualidade, incluindo a saude
sexual e reprodutiva, ndo coercdo, discriminacadoncia. E dentro da concepcdo dos
Direitos Humanos que eles se constituem nos esgagdiEos e privados. Uma concepcao
fundamental, veiculada por esses direitos, é anani@, que requer o direito fundamental do
exercicio da liberdade. A autonomia moral dos iitilios depende das condi¢gbes sociais,
culturais e institucionais para o seu desenvolvimes a cidadania pressupfe o usufruto da
liberdade e da responsabilidade (VENTURI, 2003).

Conforme Souzas e Alvarenga (2007), as visfes dieem@s brancas e negras diferem
com relagéo a ideia de liberdade e apontam umadig@istinta. Grupo de mulheres brancas
indicam uma falsa liberdade, pois continuam sulbbadis de diferentes formas a relacéo
conjugal, o grupo de mulheres negras entendemeedéde como poder de se expressar no

didlogo com o parceiro, ou seja a possibilidadesidéncia democratica da conjugalidade.
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Segundo Chaui (1988), ter direitos € também teempdrbrtanto um direito ndo é concedido,
mas algo que é conquistado e reservado, porqueustepoder.

Na perspectiva feminista, os direitos reprodutidizem respeito a igualdade e a
liberdade na esfera da vida reprodutiva. Os dsestexuais dizem respeito a igualdade e a
liberdade no exercicio da sexualidade. No procdesmonstrucao dos direitos reprodutivos e
direitos sexuais se integra ao processo mais admploovimento dialético de construcdo da
democracia. Para as mulheres, “a condicdo de @eitstrutores de direitos reprodutivos e
direitos sexuais significa romper com a heteroncenipe sempre estiveram submetidas, em
relacdo ao uso de seus préprios corpos, uma vetodas as regras e tabus que controlaram e
reprimiram suas vivéncias corporais na sexualidade reproducdo foram historicamente
determinadas pelos homens”. A repressdo e o centtol corpo e da sexualidade séo

elementos centrais da dominacéo patriarcal e deepuaducdo (AVILA, 2003).

Discurso F

“Eu ndo evitava filho. Fui para a ginecologista ¢aealisse que eu ndo era muito fértil,
achava que eu nao podia ter filho. Engravidei p@dui na onda do médico. O médico dizia
gue a paciente com anemia falciforme ndo engraddsam dificuldade de engravidar e, as
vezes, tem que fazer tratamento. Eu ndo prevemjueoos médicos diziam que quem tinha
falciforme ndo engravidava. Ai, eu também nao t@maada, ndo, quando eu comecei a
conhecer esse rapaz, 0 meu marido, a gente congegamorar, eu ndo tomava nada porque
eu dizia sempre a ele que o médico dizia que eupoda@ ter filho por causa da anemia
falciforme. Porque sempre que eu falava com minhaoglogista, ela dizia que ndo podia
porque remédio, para evitar dava trombos nas pema®mo eu tinha problema de Ulcera,
nao era bom. Ai, foi quando eu tava com trés mesasvim descobrir que eu tava gravida,
fui fazer tratamento. Tive minha menina. Ndo me@endi, mas agora por diante quero me
prevenir. Nao quero ter mais filho. Quando eu estgravida fui fazer o pré natal, a médica
falou vocé nunca deveria ter um filho. Eu passeiypu processo, a necrose da cabeca do
fémur surgiu na gravidez, eu ja sai da maternidadm problemas na perna. E a médica
achou muito perigoso, ela viu que eles tiraram mime urgente, porque se nao tirassem essa
crianca, ia também complicar a minha vida. Entam,tirado de forma imediata. Tanto que
ela disse que tinha feito a minha ligadura no mameto parto, que ligou, justamente, pra
gue eu nao engravidasse mais e nao corresse Nwe, porque foi muito perigoso 0 meu
parto.”

Ideia central — As interdigfes, impedimentos e dugas contidos nos discursos dos
profissionais de saude sobre o processo reprodutivo

desencadeiam medo e inseguranca
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Esse discurso do sujeito coletivo explicita os lmsf entre as informagbes dos
profissionais de saude sobre a impossibilidadendgagidar e as experiéncias de vida de
mulheres com anemia falciforme. O DSC relacionan@maa falciforme com a gravidez,
como condicdo de risco, pois existe uma crencaordifindida entre os profissionais de
saude de que raramente as mulheres com anemiarfaleichegam a reproduzir. Algumas
dessas mulheres j& chegam ao servigco de saudeikba® ¢ foram informadas que nédo
poderiam mais engravidar, outras ainda nao térodfithrecebem, através do profissional de
saude, a informacéo que ndo podem engravidar.

No DSC, as mulheres afirmam que ndo fazem uso dleune método contraceptivo
devido as crencas difundidas nos discursos dosspi@fais. As mulheres relatam relagfes
sexuais sem a preocupacdo de que 0 sexo despootpgik resultar numa gravidez
indesejada, acreditando que as consequéncias atess@o traga uma gravidez, ou infec¢oes
sexualmente transmissiveis (IST).

O controle eficaz da concepcgdo trouxe a sociedadeavanco incontestavel, na
medida em que facilitou, a mulher, sua emancipagaarticipacdo no mercado de trabalho e
permitiu as familias, a partir do planejamento edptivo, a adequacao entre o namero de
filhos e suas condigbes econémicas.Também carremlamas de mentalidade e costumes,
como a liberalidade da pratica sexual, o que shitia, paradoxalmente, ndo por um maior
controle da natalidade, mas, sim por aumento dag@ss indesejadas ou abortos (KUNDE et
al., 2006).

Em nenhum momento, durante suas experiéncias ngpras, essas mulheres foram
guestionadas se queriam ou nao ser maes. O disdarpoofissional de saude é pleno de
poder. Foucault (1999, p. 206) afirma que “a paltirnomento em que ha relagdo de poder,
h&a uma possibilidade de resisténcia. Jamais somménedos pelo poder, podemos sempre
modificar sua dominagcdo em condi¢Ges determinadag@ndo uma estratégia precisa”.

Quevedo (2005), ao analisar o significado da matade para mulheres cardiopatas e
diabéticas observou que a doenca ndo impediu gas esulheres engravidassem, mesmo
guando havia uma contra-indicacdo médica. Issacpassociar-se a necessidade intima de se
ater ao papel feminino de procriar que, entre gsacigntes, parece integrar-se ao seu modelo
de mulher. No DSC, o desejo e a possibilidade dilhes para essas mulheres sdo cercados
de conflitos, pois convivem com a presenca de uogngh cronica e com as construgdes e

imagens engendradas sobre a maternidade comooipptipapel da mulher.
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Segundo Gobbi (1996), a menina é preparada, desdangia, para ser mae; mesmo
gue nunca seja, trata-se de um rito de passageamopual a mulher é preparada durante
grande parte de sua vida.

As mulheres, além de nao vivenciarem os direitosiae de forma plena, néo
vivenciam os direitos reprodutivos, pois muitos gasceiros ndo decidem em conjunto o
método a ser utilizado.

Nesse DSC, as mulheres ndo exercem autonomia sa®e corpo, nem mesmo no
momento de decidir qual método contraceptivo € dhomnepara sua vida, conforme
verificamos neste trecho do DS{.] Tanto que, ela disse que tinha feito a minhadiga
no momento do parto, que ligou, justamente, pra guendo engravidasse mais e nao
corresse mais risco, porque foi muito perigoso airparto.”. Além disso, essas mulheres
foram submetidas a orientacbes passadas por poohss sobre crencas de infertilidade, o
que favoreceu uma série de experiéncias negatue®aa reproducdo, ja que muitas dessas
gravidezes ndo foram planejadas. Na maioria dasyeziqueadura é indicada pelo médico
sob a justificativa da impossibilidade de ter fdhdevido as complicagcbes que a anemia
falciforme podera trazer durante a gestacao.

Para as mulheres em geral, 0 uso continuo de @disss de contraceptivos orais
combinados, principalmente com altas doses degéstias, leva ao aumento do risco de
tromboembolismo. Quando n&o existem outros fatolesrisco associados, as taxas de
trombose venosa em usuarias de pilulas anticoraegsiestdo entre dez a 40 por 100.000
mulheres/ano (ANDRADE, 2000).

No caso das mulheres com anemia falciforme, ese® & ainda maior devido a
interferéncia da droga na polimerizacdo das hemé&gia causa vaso- oclusdo, gerando crises
dolorosas e lesédo de orgaos. A escolha do métatmaceptivo depende da andlise conjunta
entre o profissional de saude e a mulher levandocensideracdo suas particularidades
(FERREIRA; SILVA, 2010).

Kunde e outros (2006) afirmam que mulheres com anéatciforme podem usar
contraceptivos orais. Devem-se proteger essasrpasieontra a gravidez, mediante o uso de
anticoncepcionais hormonais orais de baixa dosagédm disso, elas devem ser orientadas
por profissionais quanto a contracep¢do no puerpéra retornar em, no maximo, quarenta

dias para o planejamento reprodutivo e com a esahmétodo mais adequado.
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Discurso G

“Minha gravidez foi complicada. Senti muita dor, itaudor mesmo. Tomei remédio durante
a gravidez toda. Tomei acido félico, remédio pamr.dTive muita complicacdo fiquei
internada, sentia muitas dores, tive infeccdo uiemafebre, dor. Na terceira gestacdo
também tive muitas complicacdes, também fiqueinata e tive também infeccdo urinéria.
Fiz transfusdo duas vezes. Eu fiquei preocupadaysmro médico me dizia que se eu
chegasse para ter menino com dor e nao tivesse eagmha que sair procurando vaga em
outro hospital. Isso me deixou muito preocupadaedperada porque eu ndo podia ter em
qualquer maternidade, s6 poderia ter em maternidddealto risco. E ele falou que néo
poderia guardar minha vaga |4, porque tinha muitnte. No oitavo més ele ja queria me dar
alta. Eu ndo fui bem assistida para quem é matexdsd referéncia. Porque como é
maternidade referéncia deveria ser uma coisa prowda, para da toda assisténcia a pessoa
, para a pessoa ter a vaga garantida, acompanhamtdo direitinho. Eu tive toda essa
complicacdo Tive muitas crises na gravidez. Foitengomplicacdo que tive. Inchaco. E
também com Hb baixo precisei tomar transfusdo nmét& antes do parto..Quanto aos
sentimentos eu acho que nem chegava a pensar. Hta sofrido, muita dor e tudo assim.
N&o via a hora de passar. Assim, alegria alegria niéaha ndo, mas também tristeza [...]
coloquei na méao de Deus porque ele podia fazer.t8d0l4, tava gravida, ficava pensando
gue tinha que trabalhar para sustentar. Pensava fiplea que cuidar. Sei |4, pensava em
morrer.”

Ideia central — Medos e anseios povoam a vida dasutheres gravidas

No DSC, em andlise, identificam-se os conflitos s camplicacdes da anemia
falciforme durante o periodo gestacional, além deoqupacdo das gestantes diante da
auséncia de vagas em maternidade de referénciagpatacdo de alto risco com servigos
estruturados e com profissionais capacitados passta uma gestante com anemia
falciforme

A anemia falciforme pode acometer multiplos érgédem importancia na gestacéo
devido aos efeitos adversos sobre a mae e o fetgpa¥sado, as gestantes com anemia
falciforme apresentavam altos indices de mortaéidacterna e perinatal. Estudos como o
Hendrickse e outros (1972) relatam mortalidade matelevada de 11,5%. Frente a relatos
com resultados materno-fetais tdo adversos, muhe@n anemia falciforme eram
aconselhadas a evitar a gestacao e a se subnesteriizacdo primaria, a abortos eletivos ou
a esterilizagdo pés-parto. Na década de 1980, arscas na assisténcia clinica, obstétrica e
perinatal melhoraram de forma significativa os lesios da gestagcédo, favorecendo o
prognoéstico dessas mulheres.

Em um estudo realizado com 42 gestantes com arfatoiforme, 25 (49,0%) dessas

mulheres apresentaram, pelo menos, uma crise agi@nte o pré-natal, que levou-as a



73

internacdo para tratamento hospitalar. A transfesiguinea durante o pré-natal foi realizada
em 14 (27,5%) gestantes, e foi indicada a trangfga@iguinea para melhora da crise algica
ou para melhora dos indices hematimétricos quandestante apresentava anemia grave
(NOMURA et al., 2010).

Nomura e outros (2010) demonstraram, também, qummaplicacbes maternas sédo
frequentes, principalmente as infecciosas, trazesatsideravel morbidade a gestacdo. A
infeccdo urinaria foi a mais frequente nas mulheoes anemia falciforme, diagnosticada em
praticamente um quarto dos casos. E a pneumonia $&gunda infeccdo mais frequente,
ocorrendo em 23,5% dos casos.

Em estudo realizado por Bahrain e ouf®806), a infeccdo urinéria foi observada em
13% dos casos. Em outro estudo populacional rellizeos Estadios Unidos, a chance de
pielonefrite foi 30% maior em gestantes com anefaieiforme. Em estudo realizado na
Ardbia Saudita, as infec¢cbes pulmonares acometekd®h das gestantes com anemia
falciforme (AL JAMA FE et al., 2009).

Nascimento (2000), relata que, no municipio de &hdy, em 1996, um grupo de
mulheres com anemia falciforme teve como princigaimplicacdes da gestacdo: abortos
espontaneos(45%), complicacdes ortopedicas (27 fa&@inortos (15%) e partos prematuros
(10%).

Verificam-se no DSC, também, complicacbes em gestarom anemia falciforme.
“Minha gravidez foi complicada. Senti muita dor, tawlor mesmo. Tomei remédio durante a
gravidez toda [...] Tive muita complicacdo fiqueidrnada, sentia muitas dores, tive infeccao
urinéria, febre, dor. Na terceira gestacdo tambéwe imuitas complicacdes, também fiquei
internada e tive também infecgéo urinaria. Fiz sArsdo duas vezes.lgualmente, foram
relatadas complicacbes ortopédicas, crises algigafeccdo do trato urinario e
hemotransfusdo durante o periodo gestacional.

A assisténcia pré-natal representa um fator imptetama reducdo da mortalidade
materna e perinatal, visto que muitas patologiaperdodo gravidico-puerperal podem ser
tratadas e/ou controladas, evitando-se efeitos sd@nga que um pré-natal de qualidade,
certamente, orientara no sentido de se evitar @nuds especificos do parto ou mesmo
cuidados imediatos ao recém-nascido, além daquibdeperiodo puerperal (DUARTE;
ANDRADE, 2006).

O (a) enfermeiro (a) deve exercer influéncia nassswia ao pré-natal, utilizando
técnicas cientificamente comprovadas além de comieeto das ciéncias sociais e do campo

de atuacéo, o que pode favorecer na reducao delicag@ies durante a gestacédo. A atuacao
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do enfermeiro no pré natal deve concentrar-se nagsesténcia humanizada, que facilita a
aproximacédo entre o cuidador e o cliente, dada resilsiedade emocional por esse
manifestada.

Nesse DSC, também esta explicita a preocupacagedigntes com a auséncia de
vagas em maternidades referéncia para gestacatiodeseo. Assim, sdo orientadas pelos
préprios profissionais a peregrinar pelos hosp#aisbusca de uma assisténcia de qualidade.
“Eu fiquei preocupada porque o médico me dizia g@ueuschegasse para ter menino com dor
e nao tivesse vaga eu tinha que sair verbalmerdgeypando vaga em outro hospital. Isso me
deixou muito preocupada, desesperada porque epadia ter em qualquer maternidade, s6
poderia ter em maternidade de alto risco”

As mulheres e suas familias buscam atencdo semssa@mente, seguir um mesmo
percurso ou hierarquia, trilhando caminhos que t®do denominados de itinerarios
terapéuticos. Tais caminhos percorridos na buscsollgdes para problemas de saude séo,
em geral, pouco conhecidos ou relegados a um seqlado, ndo sendo um tema prioritario
durante a formacéao profissional em saude e, tampéuato presente nas preocupacdes dos
gestores ou formuladores de politicas.

A dificuldade de acesso as maternidades é um dosigais fatores responsaveis
pelas mortes maternas. Como mostra Tanaka (199%), das aspectos centrais da
“inoportunidade” da atencdo que acaba levando aio 6bstd relacionado com a
“peregrinacdo” hospitalar, isto €, o fato das gestaem trabalho de parto frequentemente
terem de recorrer a mais de uma instituicdo argesecbm internadas, contribuindo para que a
assisténcia lhes seja prestada, o que, por vezasteae tardiamente. A falta de vagas é o
fenbmeno da perigrinagdo hospitalar representante fale angustia para as mulheres

estudadas

Discurso H

O parto, eu fiqguei com muito medo, porque assisg ésstéria de anemia falciforme sempre
diz que quem tem, ndo pode ter filho. Pode moroeamte a gravidez ou durante o parto, ai
na hora do parto eu figuei com muito medo, muitden@esmo. De eu morrer e ele ficar sem
mim. Na hora do parto foi muito medo mesmo, mu@daoneu achava que ia morrer naguele
momento do parto. Ah, foi muito doloroso (chordtgi muito triste. Chorei bastante. Tanto
gue na sala que estava nao podia entrar e eu pad minha mée entrar. No momento do
parto eu ja fui nervosa, chorando para sala porae precisava ser transfundida e nao
acharam meu tipo de sangue. Entdo me levaram. Meedthva em 7,0 e o médico falou que
eu ia fazer uma cesarea e nao podia passar dagliglde ter o menino. Eu sabia que ir para
a cesarea com Hb de 7,0 que era um risco muitodgaRui com todos os medos possiveis
para a sala de parto. E a médica ainda me danddear “vocé sabe que tem anemia
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falciforme e ndo pode engravidar. Por que engrauifid-azer o favor de ndo engravidar
mais! Agora vai correr seu risco!”. Entdo todo onsienento passou pela minha cabeca. Ai,
figuei nervosa, tive pico de pressado, a pressadasabdescia, subia e descia. Todos os
sentimentos negativos, achava que ia morrer ak @o iria vé minha filha, que néo ia ver
minha familia. Ai o médico foi me acalmando atéresgdo abaixar. A minha pressao
abaixou e fizeram uma ceséarea correndo porque @stava em 7,0 para ndo perder muito
sangue e falaram que eu ia para UTI. Na hora quéuepara UTI depois da sala de cirurgia
figuei com muito medo.E fiquei na UTI porque estawa falta de ar e estava com os exames
alterados, bilirrubina alta, hemoglobina baixa. Adtepois do parto eu sofri porque 0s meus
rins parou , eu inchei toda, ndo fazia xixi, ai mgus rins parou, tive insuficiéncia renal
aguda, eu fiz hemodialise seis meses. Ai, tambémedo cresceu, né, de ndo engravidar
mais. Mas depois de seis meses 0s rins voltouy gdaeei de fazer hemodidlise também.
Fiquei dez dias internada, para ela pegar pesouEiqcom medo dela ter anemia falciforme.
Eles pediram |&, faz logo um monte de exames,rdea.tNo pés parto foi tranquilo, estava
mais aliviada, ainda com aquela tenséo, eu ja estendo que eu estava viva, pensando que
eu sobrevivi o parto. Ja tinha visto a carinha dama filha, mas com todo medo ainda. Ela
s6 mamou 10 dias, ela era muito gulosa. Amamesideque a crianca vivia chorando. Eu
dava mama, e sempre que eu terminava de dar macaaaftonta, dava uma suadeira,
aguela coisa toda. E eu pensava assim é porqusteu dando mama, ou € o leite. E ndo era
nada disso, eu estava fraca e o leite estava singen também. Dei logo leite Nan.][...] (ficou
em siléncio e comecou a chorar). Desde a matereidpace as enfermeiras e a pediatra viu
minha dificuldade porque néo tenho bico de peiemfre as enfermeiras tentando colocar
no peito, mais € dificil porque ndo tenho bico. fiausensacdo maravilhosa mesmo ela
amamentando pouco.”

Ideia central - — Os medos e anseios permanecem date o0 parto e 0 puerpeério

No DSC, observa-se a presenca de sentimentos cado no momento do parto
devido as complica¢gBes da anemia falciforme naagéet além das dificuldades apresentadas
Nno puerpério.

Estudo realizado na regido Sudeste do Brasil paniMa e outros (2010), com 42
gestantes de alto risco, identificou que a inteinagntes do parto, a ocorréncia de infeccao
urindria, pneumonia, hipertensdo pulmonar e a igéstrde crescimento fetal foram
significativamente mais frequentes no grupo de aggss com anemia falciforme. A
necessidade de transfusdo sanguinea no parto pasngarto foi significativamente e mais
frequente nas gestantes com anemia falciforme quawdnparadas aquelas com traco
falciforme. Nao foi verificada diferenca significat na ocorréncia de hipertenséo arterial ou
diabetes gestacional como complicacdo da gestagdoomparacdo entre 0s grupos. A
ocorréncia de trabalho de parto prematuro tambésefoelhante entre os grupos.

A gestacdo em mulheres com anemia falciforme amse® a complicagdes no parto,
com elevada ocorréncia de sofrimento fetal devidudpria restricdo de crescimento que
ocorre nessas gestacfes. O feto € mais vulnerégelewentos do intraparto e, quando
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acompanhado de oligohidramnio, é frequente a hipéetial no anteparto ou no intraparto,
culminando em indicacdo da cesarea (NOMURA et2010).

Dentre as complicagcbes verificadas por ocasido afto ple mulheres com anemia
falciforme, destaca-se a sindrome toracica agudasimdirome toracica aguda € uma
complicacdo pulmonar grave em gestantes com an&étddorme, cujas manifestacoes
clinicas mais comuns sao dor torécica, febre, tedgperventilacdo. Estertores pulmonares e
macicez a percussado podem ser encontrados no éisiene podendo progredir para faléncia
respiratoria. O tratamento transfusional agreséivndicado para prevenir a morte materna
(BENUTE, 2006). A dor torcica e a insuficiéncispieatoria em gestantes com anemia
falciforme devem alertar para a ocorréncia da smértoracica aguda, que requer tratamento
intensivo para propiciar melhor resultado mateetalf Nessas situacdes, 0s obstetras devem
trabalhar em estreita colaboracdo com os hemasbésgpara prevenir a morte materna.

Outras complicacdes graves associadas incluirarangbbembolismo pulmonar e a
insuficiéncia renal aguda. Neste estudo, verifismrecomplicacdes graves no pos parf. “
minha presséo abaixou e fizeram uma cesarea coorpodque a Hb estava em 7,0 para néo
perder muito sangue e falaram que eu ia para UH.Hdra que eu fui para UTI depois da
sala de cirurgia figuei com muito medo. E fiquei W@l porque estava com falta de ar e
estava com os exames alterados, bilirrubina alenbglobina baixa. Ah, depois do parto eu
sofri porque 0s meus rins parou , eu inchei todi fazia xixi, ai 0s meus rins parou, tive
insuficiéncia renal aguda, eu fiz hemodialise setses”.

A proporcao de mulheres que morrem pela falta distéacia durante a gravidez, o
parto e puerpério ainda é bastante importante eegsipa no Brasil. As mulheres gravidas
correm o risco de sofrer complicacdes no decoreelgestacdo, sendo entdo um periodo
critico em suas vidas (ALEXANDRE, 2007).

Identifica-se, no DSC, uma série de complicagcbesnomento do parto, por isso &
fundamental que essas mulheres tenham acesso ragosale saude e sejam orientadas
quanto a importancia do pré-natal. O Programa dedtiizacdo no Pré-Natal e Nascimento,
instituido pelo Ministério da Saude em 2000, bassowa andlise das necessidades de
melhorar a saude das mulheres durante o perioticoala gravidez, parto e puerpério, bem
como a saude da crianga. As gestantes devem setaatds quanto a identificagdo de sinais
que indiquem risco para a gravidez (ALEXANDRE, 2007

“Fui com todos os medos possiveis para a sala de.para meédica ainda me dando
cardo [...] vocé sabe que tem anemia falciforméie pode engravidar. Por que engravidou?

Fazer o favor de n&do engravidar mais! Agora vaireorseu risco!”. Entdo todo o sentimento
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passou pela minha cabeca. Ai, fiquei nervosa,dige de pressao, a pressao subia e descia,
subia e descia. Todos os sentimentos negativosyvaciue ia morrer ali, que nao iria vé
minha filha, que ndo ia ver minha familiaSao muito frequentes as queixas das mulheres
sobre desrespeito por parte dos profissionais teimtrabalho de parto e no parto, em que se
evidencia a leitura moralista que culpabiliza a heulpor ter prazer ao exercer a sua
sexualidade. O momento do parto deixa a mulherevalrel e muitas dessas mulheres nao
tém apoio dos profissionais, isso sem mencionacasioes em que a parturiente chega a ser
submetida a violéncia de agressdes verbais, comortgrado no discurso.

“Amamentei, s6 que a crianca vivia chorando. Eu alamama, e sempre que eu
terminava de dar mama, ficava tonta, dava uma suadaquela coisa toda. [...]JEu estava
fraca e o leite estava super fraco também. Dei lgte Nan. [...] (ficou em siléncio e
comecou a chorar). Desde a maternidade que as reefeas e a pediatra viu minha
dificuldade porque néo tenho bico de peito. Semagrenfermeiras tentando colocar no peito,
mais é dificil porque n&o tenho bico. E uma sensag@ravilhosa mesmo amamentando
pouco.”Além do medo da morte no momento do parto, versigano discurso, 0 medo da
crianca ser doente e a experiéncia da amamentagsggasd mulheres. E revelado que a
amamentacao traz consigo experiéncia de momentosatisfacdo e, a0 mesmo tempo,
momentos de tensdo. Vivenciar a amamentacdo signthmbém, experimentar momentos
de cansaco, pois 0 ato de amamentar depende dd@rdo seu corpo, do seu fisico,
implicando gasto de energia.

Assim, a mulher passa a vivenciar conflitos, pdes,um lado, a sociedade liga o
aleitamento ao amor materno, de outro, a mulhelepara com 0s seus reais sentimentos na
amamentacdo que ndo condizem com os pré-estaluslgeth sociedade.

E no puerpério que se instala a lactacéo. E fundeingue a mulher saiba o que é
amamentar e conheca suas implicacdes, para queedj@curpreendida por situacdes ou
intercorréncias que possam surgir e, desconhea@sdwio saiba como agir (VINHA, 2007).

Assim, com a assisténcia prestada a paciente fmdpguds-parto, a (0) enfermeira (0)
tem a oportunidade de promover uma recuperacacagaud essas mulheres, ao mesmo
tempo em que ajuda a paciente e seu companheragaptarem ao nascimento de seu filho.
Como a alta precoce ap0s o parto € cada vez nejseinte, a execugdo do processo de
enfermagem assume maior importancia como formaeateler as necessidades fisioldgicas,

psicossociais e educacionais da puérpera.
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Ferreira, Rocha e Nunes (2009) afirmam que a (Brewira (0), ao ser qualificada
(0) para uma assisténcia especializada, pode aod@ibuir para a reducdo de distocias,

sofrimento fetal e complicacdes pos-parto.
Discurso |

“Quando eu engravidei minha familia ndo sabia, ecandi da minha familia, eu
figuei com muito medo de quando eles descobrissemue eles iriam fazer comigo.
Eu morava com meu tio, ndo tenho mée e nem pai.fixadem tratamento , nao fiz
pré-natal, ndo fiz nada, e ai acabei tomando umaagdgomando outra, tomando cha.
Tomei umas folhas ai que vende, que dizem que @escenstruacdo se estiver
atrasada. Tomei também aguele medicamento Regukaider. Eu usei muitos chas,
muitas coisas. Mas perdi mesmo com Citotec . LaCajazeiras, eu procurei em
todas as farmacias, mas nado achei. S6 achei emfamsicia. O meu parceiro que
conseguiu nao sei como. Tem lugar que homem cdbragis cada comprimido, mas
ele comprou de 30 reais cada um. Eu falei, Deupendoe, sei que é pecado, mas eu
faco qualquer coisa para néo ter esse filho. Nutinha tomado, tinha medo. Nem
que eu morra junto, mas eu ndo quero, ndo quemuko dificil ter um filho s6, sem
pai, sem nada, sem um apoio. Vocé tem que seeanmdudo, tudo é vocé. Eu comecei
a ter medo de ter um filho doente, tanto que quasndweejo alguma cena de crianga
com algum problema eu n&do olho ndo, mesmo na ngrdndadez eu nunca olhei Eu
falava ai, meu Deus, me perdoe, sei que é pecads,me ajude que eu perca essa
crianca. Eu comecei a sentir colicas. Nas minhagasy eu estava com trés ou quatro
meses, mas eu acho que estava com mais, porqudajaarperdi, eu perdi em casa e
deu até pra ver o sexo. Um casal de gémeos. Eudiguei com muito medo e acabei
provocando o aborto. Perdi em casa, eu estava Bazinsaiu um e depois que saiu a
outra. E ai comecgou sangrar, sangrar, muito. Ligpi meu tio, ele veio rapido pra
me levar para o hospital e quando eu cheguei na@matade ja estava com cinco de
hemoglobina, ja bem ruinzinha mesmo. Ai, eu digsengo ia ter esse filho ndo, Deus
gue me perdoe, eu sei que é pecado, mas eu nao, gueja sofri muito. Pensei, mas
figuei com medo com aquele sentimento de culpaépdaa eu trabalhava aqui em
Salvador. Meu companheiro no inicio era maravildapois que eu engravidei foi
desespero. Nao tive apoio nenhum, abortei e prdkiteu nao quis saber dele mais e
nem ele de mim, néo tive apoio nenhum. Achei banmgue, no mundo de hoje, sem
filho é muito melhor. Porque se ele tivesse aquiep@a ser um drogado, poderia se
transformar em um marginal”.

Ideia central - Dilemas para a decisao do aborto jvocado

No DSC acima, percebe-se que as mulheres que qukirmaborto néo fizeram um
planejamento reprodutivo por acreditarem ser iafg@rja que possuem anemia falciforme e
que a mulher que aborta o faz, em alguns casosineontexto de desestruturagéao familiar,
que |he falta apoio tanto da familia como do corhpan. Vale ressaltar que o contexto das
relacdes sociais e familiares, no qual as mulhareprocesso de abortamento estéo inseridas,

ndo é analisado no espaco do atendimento a sadtigouico as circunstancias que levaram a
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decisdo de abortar. A mulher é culpabilizada, conade e considerada como a Unica
responsavel pelo fato de ter se utilizado de urbaténcia abortiva (SOUZA, 2009).

No ato de abortar, as mulheres se referem a soédaccerteza de que o aborto é
perigoso. Perez (2006) afirma que o aborto é videdorma solitaria, pois, no momento da
decisdo, elas ndo encontram apoio do companhemene dos familiares. Esses tomam
conhecimento da situagdo da mulher geralmente apitizacdo da substéncia abortiva ou
guando se encontram na unidade hospitalar em atentb de emergéncia.

A mulher que aborta expressa o sentimento de madpa depois que provoca o
aborto. Segundo Perez (2006), vergonha consistdesonra, humilhagdo ou rebaixamento
diante de outrem, sentimento de inseguranca prdeopalo medo do ridiculo, timidez e
acanhamento.

Em alguns casos, a sensacdo da mulher depois do &bde alivio, mas também de
vergonha e culpabilizagdo , porque socialmenteootaleé um ato que fere a moral. Conforme
La Taille (2002, p.16), “moral é definida como uonjunto de regras restritivas da liberdade
individual, de carater obrigatério, cuja finalidaglgarantir harmonia do convivio social”.

A mulher que aborta faz um juizo de si mesma cose b#@s consensos sociais
existentes; pensa em como serd julgada pelo sepetdoequipe de saude que lhe presta
assisténcia, até pela familia quando de seu retgasa. Sua preocupacao reside no fato de
ter provocado o aborto numa sociedade para qual séisiacdo € considerada crime (LA
TAILLE, 2002).

Observa-se, ndo raramente, que nao existe um di@otre os parceiros sobre a
decisdo de abortar, nem sobre o acompanhamentccigdado com a companheira no
processo de abortamento. O homem se isenta do conygo € ndo assume a
responsabilidade juntamente com a mulher. Dessaafase instala um conflito entre o casal.
A atividade de exclusdo do homem na saude reprxadtdmbém se reflete nos servigcos de
saude.

Estudo realizado por Duarte e outros (2002) mogtra os homens que disseram
participar mais ativamente das tarefas relativasc@dado com os filhos e aqueles que
disseram ter escolhido, juntamente com as parceairagetodo contraceptivo em uso, foram
0S gque se posicionaram mais favoravelmente a mdssiterrupcdo da gestacdo. Ou seja,
guanto mais envolvidos no processo reprodutivo eralge especificamente na paternidade,
mais abertos e sensiveis aos sentimentos das esilher

A vulnerabilidade na mulher se da ainda pelas gasstio género e pelo estigma do

aborto que a acompanha. O termo estigma, segunfim&o(1988), “é algo profundamente
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depreciativo e 0 aborto se insere no estigma dimsuwde criminosa e assassina do seu
proprio filho.”

No processo do aborto provocado, a mulher se desgspassa pelo abandono do
companheiro, € julgada por familiares e pelos psafhais de saude. Motta (2005) assinala
gue assisténcia prestada pelos profissionais dkessimulheres que abortam é permeada de
preconceitos e discriminagao.

No DSC acima, as mulheres referem sentir culpa eedir perddo a Deus, concebem
o aborto como pecado. “o sentimento de culpa érepandimento por ter cometido algo
errado a si ou em relacdo a outra pessoa, enqagrgoado envolve um ato ou pensamento
contrario aquilo que foi ensinado na doutrina ar{&ARCIA, 2006, p.10).

As mulheres evocam Deus porque, para elas abopacado, por isso sofrem com o
arrependimento e a culpa. Para La Taille (20023p), “dizer que alguém é culpada ou que
teve culpa é conferir-lhe responsabilidade por ralgvento considerado como negativo”.
Nesse caso, o aborto provocado. “A culpa somergenéda no contexto de uma relacéo
social” (LA TAILLE, 2002, p. 136). Essa autora andfirma que a mulher que aborta se
sente envergonhada e culpada, por outro lado, iadsale ainda lhe diz que € culpada, mas
nao necessariamente a mulher se sentira assimsgassmotivos podem justificar o ato de
abortar, minimizando sua angustia moral.

Ainda 0 mesmo discurso aponta que o aborto seaapeesomo uma alternativa para
nao alterar um projeto de vida, assim a procriagadiada. Ainda observa-se que a deciséo
de abortar é tomada de forma solitaria pela mulher.

O julgamento social inicia no ambiente familiag aborto provém da censura que as
mulheres imaginam que a familia vai fazer quanddbsoda gravidez, que nao foi resultado
de uma relacao estavel, assim a decisdo de aBatditaria (SOUZA, 2009).

“[...] Quando eu engravidei minha familia ndo sab&u escondi da minha familia, eu
figuei com muito medo de quando eles descobrissemque eles iriam fazer comigo [...]"
Nesse trecho percebe-se 0 medo das mulheres epdaedas familiares. Goffman (1988)
afirma que o medo do que a familia possa pensasfazulheres encobrirem o ato abortivo e,
por isso, sofre pressdo psicoldgica elevada povieencom a angustia de que seu segredo
seja descoberto

No discurso, as mulheres que abortam mantém susfidandependente do desejo ou
opinido do companheiro, demonstrando a autononeatfis tém sobre seu corpo.

Além disso, o discurso mostra que as mulhereszaili varios métodos abortivos

combinados, na ansia de resolver o problema, expsadassim a riscos e complicagoes.
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Conforme relatam, as orientagbes para a utilizagionétodos abortivos e a realizagdo do
aborto clandestino sdo feitas por pessoas leiggscomo vendedores de ervas medicinais,
amigas e atendentes de farmacia.

Segundo Gesteira, Barbosa e Endo (2006, p. 114)re@cupante pensar que essas
mulheres que provocam aborto e utilizaram cytatelazem sem sequer saber de suas reais
condi¢des de saude, dos efeitos colaterais degta dalas preocupacdes necessarias para seu
uso”.

O aborto realizado em condi¢des inseguras e de éisrequentemente acompanhado
de complicacOes severas, tais como, perfuracaenateinfeccdo e hemorragia, as quais
figuram entre as principais causas de morte matenna fator importante de discriminacao
contra as mulheres nos servicos de saude, nos ou#tis pouco se faz para evitar que o
aborto se repita.

As principais a¢des governamentais definidas contuito de melhorar essa situagéo
sdo: normatizagdo do abortamento legal, maior gagdo e distribuicAo da pilula
anticoncepcional de emergéncia, inclusdo da asjragra-uterina (AMIU) no ambito do
SUS e ampliacdo do numero de servicos que realzgmocedimento de interrupcdo da
gravidez nos casos previstos por lei (BARBIERI, 200

Em 2005, dados do DATASUS mostraram que 46.55%natdes pelo SUS foram
devidas a complicagbes em virtude de aborto, enhenes entre 15 e 19 anos de idade
(BORGES; FUJIMORE, 2009). Destaca-se que este mum&o constitui a totalidade de
casos; ha que se considerar as subnotificacOes situagdes em que as mulheres nédo
procuram as unidades de saude. A atencdo basi@ada sem papel importante no debate
sobre a sexualidade e a salude reprodutiva das mesllpara a prevencdo de abortos
sucessivos.

O debate juridico em relacédo a descriminalizacad@lsirto parte de duas posi¢cdes
antagonicas: de um lado, juristas embasados ndodpenal, que “protege a vida humana
desde o momento em que o0 novo ser € gerado” (BITKEMRT, 2008, p. 135) e que
considera o aborto a destruicdo da vida fetal quogre até o inicio do parto, podendo ser
criminoso ou ndo. Do outro lado, juristas embasad@sciéncia, que determina que a
formacao do tubo neural fetal s6 se completa core demanas de gestacdo. Portanto, antes
disso, ndo existem impulsos nervosos em dor; wast® eles defendem que o feto, ndo sendo
sujeito de direitos, pois ndo nasceu ainda, nasupgsersonalidade civil, faz parte do
organismo materno e nao sobrevive sozinho fora @@en isso, a mulher teria o direito de

decidir se interrompe ou ndo a gestacdo até dowanses. Além disso, € necessario discutir
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porque a mulher é penalizada e responsabilizada fpgd de provocar o aborto, mas o
companheiro, que compra o remédio de comum acanapeta, na maioria das vezes, nao é
responsabilizado (BITTENCOURT, 2008).

O conceito de direitos reprodutivos e de direimauais busca a interacao dos direitos
sociais, como os de direito a saude , a educagé@otebalho, com os direitos individuais a
vida, a igualdade, a liberdade e a inviolabilidddentimidade. Desta forma, essas mulheres
com anemia falciforme necessitam desfrutar do tdirde decidir sobre a reproducdo sem
sofrer discriminacdo, coercao, violéncia ou redtriqgo numero de filhos e intervalo entre
seus nascimentos e o direito a autonomia e autodetgdo de suas funcdes reprodutivas.

Neste estudo, foi abordada a maternidade como ndnfeno social marcado pelas
desigualdades sociais, raciais/étnicas, e pelad@uds género que € subjacente. Diante disso,
as mudancas e implicagcbes sociais da realizac@a adeperiéncia ndo atingem da mesma
forma todas as mulheres. Portanto, é necessérisidevar neste debate a insercdo das
mulheres com anemia falciforme no mercado de thabalua presenca no mundo publico e os
impactos que estes fatos trouxeram a experiéngeodsetiva destas mulheres. Assim,
observamos também um outro tipo de DSC nesse estudesejo se ser mae e a decepc¢éao do

aborto espontaneo.

Discurso J

“Ah muita tristeza, muito triste. Entdo, hoje eugieo amor de ser mée. Eu néo luto por isso
mais. De jeito nenhum, eu tenho medo. Tinha o deeger mée. S6 que hoje eu nao tenho
mais ndo. Porque eu sofri, com a perca, eu ja anmglaa Foi uma menina, eu ja amava
muito. Comecei a fazer as coisas, puxar coisa, pmd&vel, varrer, suspender, ai, quando foi
de noite, comecei a sentir a dor no pé da barrigauela dor forte, forte. Se eu soubesse eu
nao tinha feito esse esforco. Eu achava que erdanggmente. Tanto que teve um periodo,
do segundo més, que os médicos queriam tirar agaiatirar a crianga pra me salvar. E eu
lutei, eu me zangava, eu brigava e dizia, ndo var tneu filho, ndo vai tirar meu filho, eu
guero meu filho. Ai, 0 médico, uma vez falou que enorrer, mas vocé vai morrer, se vocé
deixar esse feto dentro de vocé. E melhor tirauamntp esta novo, pra ver se vocé sobrevive.
E eu ndo queria saber disso. Eu pensava assimeajea smorresse, meu filho ficaria, que era
minha semente. E eu tenho certeza absoluta, quaiaiandos portadores, pensam assim. E
um sonho. Olha, vocé ja ouviu falar daquelas pesspee tem dificuldade de ter filho, quem
tem anemia falciforme, sé porque sabe que ndo pb@sses que querem ter.Tristeza muito
gue eu nao via um fruto meu chegar a vingar, eu widpraticamente, nem o rosto da
crianca. E 0 médico também ndo me mostrou. Os w&dié vieram me falar que a minha
crianca tinha falecido, mas ndo me mostrou a creanigdo. Ah, é chato, € horrivel. Eu
ganhei até uma boneca (risos). Ai, quando vocénvéebezinho assim, na mao dos outros.
Eu passei a ficar querendo o filho dos outros. M&» conformava, queria, porque queria.
Meu companheiro também queria muito esse filhofuEno juizado para adotar, ndo podia
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ver ninguém com um bocado de filho que ja quenaato Eu fiquei quase maluca, porque
depois meu marido acabou com outra mulher e elaaemdpu. Eu fiquei louca, com
depressao. Depois que eu me conformei com os filbssoutros. Brinco com os filhos dos
vizinhos. Para mim, meu filho tinha que sobrevigérpensava isso. Tinha muita fé em Deus
gue meu filho sobrevivesse”.

Ideia central — O desejo de ser mae e a decepcaoatmrto espontaneo.

No DSC acima as mulheres relatam o desejo de seemalecepcao de nao ter tido a
experiéncia da maternidade. Os motivos da escahmaternidade podem estar ligados a
inUmeras causas que, isoladas ou conjuntas, “ndo pd@ intersecdo do bioldgico, do
subjetivo e do social: o desejo atavico pela repgéd da espécie, ou pela continuidade da
propria existéncia; a busca de um sentido paraa @ necessidade de uma valorizacdo e de
um reconhecimento social (como no caso de mulhmyes doencas cronicas, ansiosas por
ocupar um espaco de maior respeitabilidade nadam#d” (SCAVONE, 2001).

Em relagdo aos fatores especificamente sociaidp est condigbes econdmicas e
culturais das familias, os projetos e possibilidga®fissionais das mulheres. As facilidades
ou a dificuldades variam de uma classe para oAtrsituacdo e a qualidade dos servicos
publicos e/ou particulares disponiveis, o apoigpmximidade da familia extensiva, as redes
de solidariedade femininas. Entretanto, as condig@&eriais de existéncia ndo determinam,
via de regra, a escolha da maternidade, embora ddfisam as caracteristicas e as
possibilidades desta escolha (SCAVONE, 2001).

O desejo ter filhos se traduz em termos de reigagiies no plano dos direitos sexuais
e reprodutivos, bem como das novas demandas nacad#s politicas publicas, inclusive de
saude, exigindo maior reflexdo por parte dos dogeratores envolvidos. O atual valor
atribuido a familia tem por base o modelo de famdonjugal moderna, cujo vigor se
expressa em meio as transformacdes nas relacOisufesne nas identidades sexuais. Muitas
dessas mulheres relatam o desejo de realizar oosdehseus companheiros — 0 da
paternidade. Ha de se considerar também o desdijinae como o desejo de constituicdo de
familia biolégica, no qual enfatiza o vigor do lagmjugal e as diferencas relativas ao género
em sua delimitacdo (VARGAS; MOAS, 2010).

Segundo Caron (2000), a literatura aponta repedegssanto positivas quanto
negativas da presenca das expectativas da méaeapaeernidade. Os aspectos positivos
envolvem a necessidade de que o bebé seja invelgtidesejos e fantasias por parte da mae
para comecar existir enquanto ser humano. A gesfamece ter um nivel de relacdo préoximo

com o bebé quando ela consegue imagina-lo, aingl@sfa provenha de ideais desejados. As
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expectativas sdo consideradas negativas quandd&dspaco para 0 bebé assumir sua
prépria identidade, isto €, quando a mae nao comsageitar a singularidade de seu filho e
abandonar sua carga macica de projecfes. Alemsdsidgacdes, as gestantes que atribuem
ao bebé expectativas de insucesso e de morte, ogepadmente se revela através de
verbalizagbes, sensagdes, pensamentos e inteesaspacoes. Isso verifica-se nos discursos
de mulheres com anemia falciforme, muitas senteonae ter filhos doentes, de morrer
durante o parto ou de que o bebé tdo esperado .nigsaé demonstrado através dos seus
discursos, muitas vezes envolvidos por choro eséria de sentimentos conflituosos.

Estudo de Piccinini e outros (2004) intitulado “Exfativas e sentimentos da gestante
em relacdo ao seu bebé”, que envolveu 39 gestaatesidades entre 19 anos e 37 anos,
indicou que as maes procuram, desde a gestacawcafemais identidade ao bebé,
atribuindo-lhe expectativas e sentimentos quanto sea sexo, nome, caracteristicas
psicolégicas, saude, além de interagirem com s#m parece reverter em um investimento
importante com respeito a constituicdo psiquicdelnd, além de possibilitar o exercicio da
maternidade.

Em estudo realizado com 42 gestantes com anenuifofale, comparadas com 56
gestacbes em mulheres com traco falciforme, varsie que o Obito fetal ocorreu em seis
casos de mulheres com anemia falciforme (12%),quod@ superior a observada em outros
estudos. Os casos de Obito fetal acompanhavam-smitdes diagndsticos que revelam a
gravidade desses casos: duas gestantes apresent&yaeniensdo pulmonar e
comprometimento cardiaco. A associacdo com a gdetdhné relatada em outras casuisticas
com gestantes com anemia falciforme, em 4,9% desscaa Arabia Saudita, 1,7% no
Bahrairt, e em 2,1% de gestantes afrodescendentes em Massats, Estados Unidos
(NOMURA et al., 2010).

Mulheres com anemia falciforme apresentam maia@orgara morbidade materna e
Obito fetal. O cuidado adequado do binbmio matdetal- desde o inicio da gravidez até o
puerpério é essencial para a assisténcia desgastges Até mesmo porque as mulheres com
anemia falciforme representam um grupo muito efipecindo s6é em decorréncia das
disfuncbes organicas secundarias a patologia de lbaso também da frustracdo de nao
exercer em, muitas vezes, seus direitos reprodug\gexuais. Assim, muitas dessas mulheres
desenvolvem distarbios psiquicos graves, como aedsfo e a idealizacdo de suicidio

durante as crises.
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Estudo realizado por Assis (2004), com 30 paciecwes anemia falciforme na faixa
etaria entre 18 a 35 anos de idade, mostra compiroergo na qualidade de vida dessas
mulheres, principalmente nos dominios do componaetaal.

Anie (2005) realizou estudo que mostrou a depress@oo a complicacdo mais
comum nos individuos com anemia falciforme. Nestad®, também verifica-se um DSC
relatando disturbios psicolégicos como depressds @ decepcdo do aborto espontaneo.
“[...] eu sofri, com a perca, eu ja amava ela [Mgu companheiro também queria muito esse
filho. Eu fui no juizado para adotar, ndo podia venguém com um bocado de filho que ja
gueria tomar. Eu figuei quase maluca, porque depms marido acabou com outra mulher e
ela engravidou. Eu fiquei louca, com depressap.[...

A mulher com anemia falciforme pode desenvolvertiudisos psicologicos,
decorrentes da forma como interpreta sua doencatrédé¢ais disturbios psicoldgicos, a
depressdo ocorre devido ao ataque a imagem carporalitoestima e ao sentimento de
incapacidade de nao conseguir gerar um filho (Hou¥u, 2003).
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5 CONSIDERACOES FINAIS

O objetivo deste estudo foi analisar as experi@n@arodutivas através de discursos
de mulheres com anemia falciforme. Nesse sentidoa pste estudo foi fundamental a
inclusdo das seguintes categorias: género e raca,compreender melhor como a anemia
falciforme influéncia a saude reprodutiva dessatheras.

Da mesma forma, como essas categorias sociaidregregam e marcam a vida das
pessoas, também se alargam e aprofundam o entendideeixo da exploracdo-dominacéo;
"trata-se, portanto, de um processo de explorag@uri¢do baseado na articulagdo dessas
trés estruturas de organizacgéo social. Essas caegdo se hierarquizam. Do mesmo modo,
os determinismos e as tipificacdes sdo afastadasa @rganizacdo social de classe far-se-a
predominantemente, ora a de género, ora a étnital;rau as trés igualmente” (SAFIOTTI,
1992).

A andlise através dos DSC permitiu conhecer a cigédessas mulheres, levantar
suas histérias de vida para, posteriormente, iiEanti e descrever como ocorrem as
experiéncias reprodutivas dessas mulheres.

Por isso, a abordagem qualitativa foi escolhidas permitiu ouvir discursos das
mulheres sobre suas experiéncias reprodutivas straon a partir deles, alguns aspectos
importantes.

A amostra deste estudo foi constituida por mulhadedtas. Estas, por sua vez, tinham
baixa escolaridade, se declararam pretas e pagdasua maioria, eram solteiras. Muitas
eram desempregadas e, por isso, desenvolviam atesdde baixo retorno financeiro e
algumas recebiam o auxilio financeiro & doenca.r&Bueram aposentadas devido a
complicacbes da anemia falciforme.

Ao abordar a descoberta tardia da doenca e sugaddes, foi possivel identificar que
anemia falciforme € uma doenca que traz uma sérigothplicacdes, entre eles, um retardo
na maturacdo sexual dessas mulheres, além de seriemetidas a uma variedade de
tratamentos sem qualquer eficacia. Sdo mulheree\wobntes das condi¢cdes adversas de
quem teve diagndstico tardio e, portanto, ndo ctiahe e nem tratavam da doenca. Além
disso, uma série de limitagbes é imposta por cdag complicacdes da doenca. Essas
mulheres se véem restritas em varios aspectogaiais, social, familiar, fisico, entre outros.

A auséncia de rede de apoio familiar e o despregasoprofissionais de saude no
diagndstico da doenca favorecem discursos conmmsentibs de angustia e conflitos. Observa-

se nos discursos de mulheres que declaram ter dporede familiar, o aprendizado para



87

convivéncia com anemia falciforme. Sao identificdnos discursos, desejos e luta pela
transformacao estrutural do lugar e do papel saaamulher com anemia falciforme no

mundo contemporaneo. Sdo mulheres que lutam paesp@aco publico e ao mesmo tempo,
enfrentam problemas nas esferas de vida privadalea.

Observa-se que a vivéncia da sexualidade dessdemsiicom anemia falciforme é
comprometida devido a alteracdo da autoestima.mdgurevelam sentimento de culpa pela
incapacidade para conquistar alguém. As cicatezesincipalmente, as uUlceras de membros
inferiores favorecem a baixa da autoestima. Alérssali verificam-se as crencas da
infertilidade contida nos discursos dos profissierde saude, que influenciam as escolhas
reprodutivas, e, como consequéncia, as mulheres)gimstas a gravidez ndo planejada e a
uma série de riscos.

Os discursos dos profissionais de saude muitas\tefamem os limites da capacidade
reprodutiva tornando o medo e a morte mais proximsivel. Tais profissionais séo
apresentados como proprietérios do saber e respsgr decidir toda terapéutica utilizada
sem nenhuma possibilidade de questionamento &emgdo.

A Portaria do Ministério da Saude 1391/GM, de 1&085, que institui no ambito do
Sistema Unico de Saulde as diretrizes para a Rohtacional de Atencéo Integral as Pessoas
com Doenca Falciforme e Outras Hemoglobinopatias ¢emo objetivo mudar a historia
natural da Doenga Falciforme no Brasil, reduzindotaxas de morbidade e mortalidade,
promovendo maior sobrevida com qualidade de vidaedasoas com essa doenca; orientando
as pessoas com traco falciforme e informando a lpgfo em geral. Mesmo com essa
portaria do MS e com a Gestdo Municipal de Salvadptantando o Programa de Atencao as
Pessoas com Doenca Falciforme (PAPDF), as muleerasanemia falciforme necessitam de
acesso e permanéncia nos servicos de saude. Mdéias relatam despreparo dos
profissionais de saude e dificuldade nos acessosawicos de saude afirmando ndo haver o
sistema de referéncia bem definido.

Identificam-se complicagBes da anemia falciformegestacdo, no parto e puerpério.
Também é relatada a preocupacdo das mulheres agioeh auséncia de vagas em
maternidade de alto risco. Observa-se, ainda, quemdsito dos profissionais de salude seja
informar as mulheres sobre as limitacbes imposéda goenca. Nesse sentido, € possivel
afirmar que os aspectos negativos sdo enfatizad@nte a consulta. Isto € refletido nos
DSC, em relacdo ao parto e ao puerpério, quandedo ré bastante presente. Porém esses
profissionais ndo informam seus pacientes acercaatdidade de uma vida com anemia

falciforme, respeitando, assim, os direitos reptiods destas mulheres.
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Outro aspecto que chamou atenc¢ao foi o aborto pealm Ao decidirem realiza-lo, as
mulheres sentiram culpa e vergonha, temendo oamégtos que podiam advir da familia e
da sociedade, devido a0 mesmo representar um estgoial caracterizado como pecado,
crime e também representar aumento de risco. Apkssw, as mulheres assumem o direito
ao seu corpo e decidem interromper a gestacéaamib-se, para isso, do aborto inseguro,
independente da vontade ou opinido de companheiros.

O estudo também referiu experiéncias com o abadweopado, aborto espontaneo e
natimorto. Ha relatos sobre o desejo de ser madexegpcao do aborto espontaneo. Muitas
dessas experiéncias favoreceram aparecimento tebitis psicologicos, principalmente nas
mulheres que néo tem apoio da rede familiar.

Atualmente, o aborto e as questdes do planejanfi@mibar constituem temas centrais
na discussdo da saude da mulher e dos direitogdugpros. O acesso a servico de
planejamento familiar constitui um instrumento spdinsavel para a melhoria da qualidade da
saude reprodutiva, considerando que pode redumortalidade materna, a pratica de abortos,
a gravidez indesejada, as doencas sexualmentenissigeis, e proporcionar informacao
adequada sobre a sexualidade e os direitos reprosidga mulher.

Pertinente seja colocado que a internacdo devadonplicagcbes da anemia falciforme
aumenta os custos do servico de saude. De sumatémpia que a assisténcia as pessoas
acometidas dessa patologia aconteca através deganamultiprofissional, desde a atencéo
primaria até a média e alta complexidade. A deszierdcdo da atencdo para as unidades
basicas e de menor complexidade garante as pessmaanemia falciforme a integralidade
do cuidado, maior acesso aos servi¢os de saudedal@reviligiar o autocuidado.

Além disso, a enfermagem tem um papel fundameataksistir a mulher com anemia
falciforme. Considere-se que a enfermagem na atepigénaria se responsabiliza pelo pré-
natal de baixo risco, puerpério e pelo planejamespoodutivo. Com isso, uma enfermagem
capacitada para os cuidados de pacientes com affi@lcifarme terA como detectar mais
precocemente as complicacdes e trabalhar com mssdlasres as questdes da sexualidade e os
seus direitos sexuais e reprodutivos. Além dissenfarmagem pode orientar e estimular o
autocuidado nessas mulheres e fortalecer as redesss

Devido a sua importancia, a tematica em questaosidm objeto de discussdo no
ambito das politicas publicas em salude e no campgoretomendacdes de procedimentos
técnicos. Para que se possam viabilizar tais pa¢ite procedimentos de uma forma mais

efetiva, inicialmente, faz-se necessario buscaeotidos que envolvem a expressao gravidez
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de alto risco. A opcao de ter filhos, entretantapera com risco, deve ser assegurada pela
familia e por uma assisténcia pré-natal de quadidad

Sugere-se a necessidade de se aprofundar a questagiscussdes sobre a filosofia
do autocuidado e as redes sociais construidas pelagres com anemia falciforme e de que

forma tais iniciativas favorecem a sua qualidadeida.
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APENDICE A — Informacbes as entrevistadas

UNIVERSIDADE FEDERAL DA BAHIA
ESCOLA DE ENFERMAGEM .
a0l PROGRAMA DE POS GRADUACAO

pier— =
UFBA

Conforme Portaria 196/96, que regulamenta a pesgns seres humanos, venho
convida-la para participar da pesquisa intituldebgperiéncias reprodutivas de mulheres com
anemia falciforme’ Trata-se de um subprojeto de pesquisa desenwopad mim, Aline
Silva Gomes Xavier, aluna do curso de Mestradostmla de Enfermagem da Universidade
Federal da Bahia, sob orientacdo da Professora oRoubilvia Lucia Ferreira. Sua
participacdo contribuira para a construcao degiprsijeto.

Estabelecemos como objetivo geral:

e Analisar as experiéncias reprodutivas em mulhesesanemia falciforme
E como objetivos especificos:

e Caracterizar o perfil das mulheres com anemiaftaltie e suas experiéncias
reprodutivas;

o Descrever as experiéncias reprodutivas das mullver@sanemia falciforme
com relacdo a gravidez, parto e puerpério;

e Caracterizar as experiéncias reprodutivas das madltom anemia falciforme,
com énfase no abortamento.

Com este documento, fornecemos informacdes sobngesguisa, para a sua
compreensao e possivel participacdo, conforme allRg® do Conselho Nacional de Saude
n° 196/96, de 10 de outubro de 1996.

Sera assegurado o anonimato das entrevistadasiefalasacdes nos resultados e na
apresentacao do relatério final. Vocé é livre paasentir ou manifestar recusa no que diz
respeito a sua participacdo na sua construcaoalggr momento da pesquisa, sem nenhum
tipo de punicdo. Informamos que a entrevista naesapta riscos as imagens pessoal,
profissional ou institucional das informantes, néplicara despesas pessoais e nem afetara as
rotinas durante a sua consulta no hospital e sdizipacdo na associa¢do, 0 Unico risco é o
desconforto inerente a entrevista.

Vocé recebera uma cépia deste termo e se desgjacesso a gravacao da entrevista,
podendo acrescentar ou retirar qualquer informag#is ouvir a fita. Com isto, podera a
qualquer momento esclarecer suas duvidas a resjgegabprojeto e/ou de sua participacao,
podendo entrar em contato com a pesquisadora atdavielefone e e-mail escritos abaixo.

Informamos que as informacdes obtidas ficardo emhaniposse, na condicdo de
pesquisadora responsavel pelo subprojeto e arcqagvaal Grupo de Estudos sobre Saude da
Mulher (GEM) e que as despesas do projeto ocorrpoiioconta das pesquisadoras. Nao
havera beneficios financeiros, quer seja para oi® pesquisadoras ou para as participantes.
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Para a conducéo da entrevista sera utilizado costumento de coleta um roteiro de
entrevista dividido em duas partes, a primeiraeuat fatores sociodemograficos (Apéndice
C), tais como idade, estado civil, raca/cor, mumdcide residéncia, ocupacdo, grau de
instrucao, religido, renda familiar, histérico deemia falciforme e a segunda com perguntas
abertas (Apéndice D), o qual utilizard um gravad®voz em um local reservado dentro da
propria instituicdo a fim de assegurar a sua pideate e integridade das falas. O material
(gravacao e formulario) serad guardado por cincceapmtamente ao relatorio final desta
pesquisa e, apos esse periodo serdo destruiddgatéa sua disposicao.

Os resultados da Pesquisa seréo transformadostignsana dissertacdo capitulos de
livro e/ou apresentados em eventos cientificostrésscricdes do conteldo das entrevistas
estardo disponiveis para analise em qualquer tempo.

Vocé recebera o termo de consentimento livre eaesttlo em duas vias, para as
guais solicitamos sua assinatura e/ou impressataldigaso concorde em participar. Vocé
podera desistir ou anular este consentimento erguprafase da pesquisa, sem quaisquer
prejuizos.

Atenciosamente,

Prof2 Dr2 Silvia Lucia Ferreira
Pesquisadora responsavel

Aline Silva Gomes Xavier
Mestranda da Escola de Enfermagem da UFBA

Contatos Escola de Enfermagem da UFBA - Rua Augusto Viafd, Campus do Canela, Canela,
Salvador-Ba, CEP 40110-060. Telefone: (71) 328387615) 8198-5049 ou e-mail asgx@ig.com.br
ou silvialf10@hotmail.com
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APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esdie

UNIVERSIDADE FEDERAL DA BAHIA
ESCOLA DE ENFERMAGEM .
a0l PROGRAMA DE POS GRADUACAO

pier— =
UFBA

PESQUISA: Experiéncias reprodutivas de mulheres cormanemia falciforme

ApoOs a leitura do conteudo do textoformacdes as Entrevistadas,e receber
esclarecimentos sobre @esquisa intitulada “Experiéncias reprodutivas delheres com
anemia falciform& declaro que estou devidamente esclarecida soprepasta do estudo e
seu objetivo.

Ao participar, terei a garantia de receber resgodtas pesquisadoras, pessoalmente ou
por telefone, a qualguer momento, sobre qualqueiddlreferente a pesquisa, assim como
acerca dos procedimentos, finalidades, riscos,fluéoe e outros assuntos a ela relacionados
antes, durante e apos a sua realizagéo.

Estou esclarecida que me é dado o direito de aedtsestudo a qualquer momento e
gue minha recusa em participar ou minha desistémzidesenvolvimento do mesmo, néo
sofrerei nenhum tipo de puni¢do, assim como n& tenhuma despesa ou remuneracao
com a execucao desse projeto.

Entendi que ndo correrei riscos a minha imagem tepee a seguranca de que nao serei
identificada no relatério da pesquisa e nas puiiiea que dela originarem. O material sera
guardado sob a responsabilidade das pesquisadoragpo anos. ApGs este prazo, obterei o
material caso eu deseje.

Diante do exposto venho registrar que estou dewedgmesclarecida, que néo fui
coagida e aceito o convite para participar da eistie

Salvador, de de

Silvia Ldcia Ferreira
Pesquisadora responsavel

Aline Silva Gomes Xavier
Mestranda da Escola de Enfermagem da UFBA

Pesquisada Assinatura da entrevistada
Polegar direito
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APENDICE C — Roteiro para a entrevista

(12 PARTE)

Universidade Federal da Bahia
Escola de Enfermagem

mrye GEM - Grupo de Estudos Sobre Saude da Mulher

por oy

UFBA Fone: (71) 3283-7618 Fax: (71) 3283-7620

N.°
Data da Entrevista

PESQUISA: EXPERIENCIAS REPRODUTIVAS DE MULHERES COM ANEMIA

FALCIFORME

FATORES SOCIODEMOGRAFICOS
1. Nome
(colocar apenas as iniciais)

2. ldade: (anos)

3. Estado Civil

1( ) Solteira

2 ( ) Casada

3 () Unido Estéavel

4 () Separada/Divorciada
5( )Viava

4. Raca/ Cor
1( )Branca
2 ( )Preta
3 ( ) Parda

4 ( ) Amarela
5( ) Indigena

5. Naturalidade
1 ( ) Salvador
2 ( ) Outra
(especificar)

6. Municipio de residéncia

9. Religido
1( ) Catdlica

2 () Protestante

3 ( ) Espirita

4 () Religido de matriz africana
5( ) Nao tem religido

6 ( ) Outra

10. Renda Familiar

1 ( ) Menor que um salério

2 () Salario minimo

3 ( ) De uma a dois salarios minimos
4 () De dois a quatro salarios minimos
5( ) Mais de cinco salarios minimos

6 ( ) Nao tem renda

7( ) N&o quis responder

HISTORICO DA ANEMIA FALCIFORME

11.Tem alguma complicacéo?
1( )Sim 2 ( )Nao

12.Qual o tipo de complicacéo?

7.0cupacéo
8. Grau de Instrucéo

1 ( ) Analfabeta

2 () Pré-escolar (0-6anos)

3 ( ) Ensino Fundamental completo
4 () Ensino Fundamental incompleto
5 ( ) Ensino Médio completo

6 () Ensino Médio incompleto

7 ( )Ensino Superior completo

8 () Ensino Superior incompleto

9 () Pés Graduacédo completa

10 ( ) P6s Graduacao incompleta
11 () Alfabetizada

13. Quanto ao marido/companheiro atual?

1 ( ) Tem anemia falciforme

2 ( ) Tem o traco falciforme

3( ) Nao tem anemia falciforme
4 () Nao sabe informar

14. Quantos filhos vocé tem?
15. Idade dos filhos

1) 2) 3)

16. Tem filhos com anemia ou com traco
falciforme
1( )Sim 2 ( )Nao

Quantos?
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APENDICE C — Roteiro para a entrevista
(22 PARTE)

N.O
Universidade Federal da Bahia Data da Entrevista
Escola de Enfermagem

Ssies OEM - Grupo de Estudos Sobre Saude da Mulher

urea  Fone: (71) 3283-7618 Fax: (71) 3283-7620

PESQUISA: EXPERIENCIAS REPRODUTIVAS DE MULHERES COM
ANEMIA FALCIFORME

Fale-me sobre a sua experiéncia (vivéncia) com a an  emia falciforme (diagnéstico, tempo
de conhecimento da doenga, reacao inicial propria, do parceiro e da familia).

Evita ou evitou filhos? Fale sobre isso. (idade da primeira menstruacéo, idade da
primeira relacdo sexual, método contraceptivo, cicl o menstrual, histéria sexual, vamos
falar um pouco sobre sua sexualidade?).

Fale-me como foi (foram) a (s) gravidez (es) (hist6 ria obstétrica, nimero de vezes que
engravidou, idade da primeira gestacdo, internacbes durante a gravidez, os
sentimentos).

Fale sobre os partos (investigar complicacdes no pa rto e pds-parto).

Fale-me sobre a(s) sua(s) experiéncias com o aborto (vocé ja perdeu algum filho?, Sua
menstruacao ja atrasou mais que o normal?, J& tomou algum cha quando a menstruacdo
atrasou?, nimero e tipos de aborto, 0 que usou, 0S motivos, idade gestacional no
momento que abortou, os apoios recebidos de amigos e familiares).
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