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Resumo

A Drepanocitose, também conhecida como doenga falciforme ou anemia das células
falciformes, é uma doenca de origem genética e uma das hemoglobinopatias mais
comuns e severas no mundo.

Em Portugal, informacgao correspondente a um estudo de 2011, aponta que, na data,
existiam cerca de 590 doentes com Drepanocitose. Hoje pensa-se que este nimero é
bastante superior e continua a crescer.

A literatura sobre esta patologia é, maioritariamente, dedicada aos aspetos clinicos, e
ndo sdo conhecidos estudos nacionais na area das ciéncias sociais, focalizados na
experiéncia dos doentes com Drepanocitose e/ou nos diferentes impactos da doenca
nas suas vidas. Esta dissertacdo pretende ser um primeiro contributo para colmatar esta
lacuna.

O presente trabalho desenvolve um estudo exploratério que parte das seguintes
questdes: Que impacto tem a experiéncia da drepanocitose na vida dos doentes? Como
lidam estes com a doenca e que cuidado(s) mobilizam? Tendo em vista estas
interrogagdes, o objetivo central é conhecer as distintas experiéncias de vida destes
doentes e as formas de cuidado da doenca. Pretende-se analisar: a) a rece¢do e reagao
ao diagndstico; b) os impactos da doenca; c) as dificuldades e necessidades sentidas ao
longo do ciclo de vida; d) as formas de cuidado.

A pesquisa usou uma metodologia qualitativa, que privilegiou as narrativas dos
individuos como forma de acesso a sua subjetividade. Deste modo, realizaram-se doze
entrevistas semiestruturadas a doentes, cuidadores e profissionais de salde,
reconhecendo a importancia das suas vozes para a compreensao da experiéncia e da

vivéncia da doenca e do cuidado.

Palavras-chave: Drepanocitose, experiéncia, cronicidade, cuidado, estigma.



Abstract

Sickle cell disease, also known as sickle cell anemia, is a disease of genetic origin and one
of the most common and severe hemoglobinopathies in the world.

In Portugal, information corresponding to a 2011 study indicates that, at that time, there
were about 590 patients with sickle cell disease. Today it is thought that such number is
much higher and continues to grow.

The literature on this disease is mostly dedicated to the clinical aspects, and there are
no known national studies in the area of social sciences focused on the experience of
patients with sickle cell disease and/or on the different impacts of the disease in their
lives. This dissertation aims to be a first contribution to fill this gap.

The present work develops an exploratory study that starts from the following
guestions: What impact does the experience of sickle cell disease has on patient’s lives?
How do they deal with the disease and what means of care(s) do they mobilize? With
these questions in mind, the main objective is to understand the different life
experiences of patients with sickle cell disease and the aspects of care that involve it. It
is intended to analyze: a) the reception and reaction to the diagnosis; b) the impacts of
the disease; c) the difficulties and needs felt throughout the life cycle and d) the forms
of care.

This research used a qualitative methodology, which privileged the individuals'
narratives as a way to access their subjectivity. Thus, twelve semi-structured interviews
were conducted with patients, caregivers and health professionals, recognizing the
importance of their voices for the understanding of the experience and the living of the

disease and care.

Keywords: sickle cell disease, experience, chronicity, care, stigma.
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INTRODUCAO

A presente dissertacdo parte de duas questdes que se ligam entre si: Que
impacto tem a experiéncia da drepanocitose na vida dos doentes? Como lidam com a
doenca e que cuidado(s) mobilizam? Tendo em vista essas interrogacdes, o objetivo
central deste trabalho é conhecer as distintas experiéncias de vida destes doentes e as
formas de cuidado da doenca.

A Drepanocitose, também conhecida como doenga falciforme ou anemia de
células falciformes, é uma doencga do sangue, com origem genética e de transmissao
hereditaria, em que hd producdo de uma hemoglobina anormal, a hemoglobina S (HbS).
Em condi¢Bes normais, essas células sdo arredondadas e tém como func¢do o transporte
do oxigénio dos pulmdes para os tecidos e o didéxido de carbono destes para os pulmdes
e, nesta patologia, os glébulos vermelhos apresentam uma forma de foice e, por esse
motivo, nao conseguem transportar adequadamente o oxigénio, s3ao menos
deformaveis e tendem a obstruir os vasos sanguineos.

A doenca falciforme é reconhecida pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS)
como um grave problema de saude publica mundial, com grande impacto na
morbimortalidade da populacdao afetada. Tratando-se de uma doenga crénica, a
Drepanocitose apresenta sinais e sintomas que comprometem a integridade fisica e
psicolégica do doente e que interferem em varios aspetos da vida: na interagao social,
nas relacdes conjugais e familiares, na educacdo, no emprego, etc. (Alves et al. ,2015).

Ao longo da vida, individuos com doenca falciforme apresentam manifestacoes
clinicas heterogéneas, sendo que a severidade das mesmas varia de doente para doente
(Gervasio, 2019). Os sintomas podem surgir ainda no primeiro ano de vida, sendo
recorrente que aparecam apds os 6 meses de idade (Jesus, 2017). Tendo em conta que
esta doenca tem o potencial de afetar aguda e/ou cronicamente numerosos 6rgdos do
organismo, que podem levar a morbilidade e mortalidade prematuras (/bidem), mostra-
se, extremamente importante um diagndstico precoce como principal medida de
prevencao de complicacdes, de tratamento e assisténcia de qualidade as pessoas com a
doenca.

Alguns dos sintomas e sinais mais comuns da doenca falciforme sdo a anemia

hemolitica, as crises de dor (crises vaso-oclusivas) e as infecdes recorrentes (Alves et al.,
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2015). As crises de dor — causadas pelo processo de deficiéncia no transporte de oxigénio
(Zambon, 2016) - sdo uma das manifestagGes clinicas mais comuns, debilitantes e
responsaveis por um maior numero de hospitalizacdes, tanto em criangcas como em
adultos (Gervasio, 2019). A frequéncia, severidade e duragdo dessas crises varia de
forma consideravel e, por norma, ocorrem nos bragos, nas pernas, nas articulagdes, no
térax, no abddmen e nas costas, sendo que alguns fatores desencadeantes dessas crises
podem ser, entre outros: a diminui¢do dos niveis de oxigénio no sangue, desidratagao,
perda de temperatura corporal, exposicao prolongada ao frio, atividade fisica intensiva
e stress emocional (Alves et al., 2015).

Os episddios de crise frequentes lesionam o bacgo, levando a atrofia e a
diminuicdo da sua funcionalidade, o que faz com que o organismo da pessoa doente
figue mais sujeito as infe¢des. Pneumonias, infecbes renais e osteomielites! também
ocorrem com muita frequéncia, tanto em criancas como em adultos com Drepanocitose
(Ibidem).

Outras manifestac¢des clinicas associadas a doenga falciforme compreendem a
sequestracdo esplénica?, a sindrome tordcica aguda (STA), o acidente vascular cerebral
(AVC) isquémico e hemorragico, a hipertensdo pulmonar, o priapismo® e vdrias
complicacdes hepdaticas e dermatoldgicas (Gervasio, 2019).

Atualmente, existe uma Unica terapéutica curativa para doencga falciforme, o
transplante da medula éssea. Contudo, poucos doentes com Drepanocitose tém sido
transplantados devido a variabilidade do quadro clinico, a limitacdo da elegibilidade dos
doentes pelo estado avangado da doenca, a dificuldade em obter dadores compativeis
e a taxa de mortalidade associada a técnica (Bernaudin, 1999; Girgis et al., 2003;

Vermylen, 2001; Walters et al., 2000; West et al., 2002 apud Braga, 2004).

1 A osteomielite é uma infec3o dssea geralmente causada por bactérias, micobactérias ou fungos.
Definicdo disponivel em: https://www.msdmanuals.com/pt-pt/casa/dist%C3%BArbios-%C3%B3sseos,-
articulares-e-musculares/infec%C3%A7%C3%B5es-em-0ssos-e-articula%C3%A7%C3%B5es/osteomielite.
2 Aumento acentuado do tamanho do baco.

3 0 priapismo é a erecdo dolorosa, anormal e persistente ndo acompanhada de desejo sexual ou
excitagdo. Definigcdo disponivel em: https://www.msdmanuals.com/pt-
pt/profissional/dist%C3%BArbios-geniturin%C3%A1rios/sintomas-de-doen%C3%A7as-
genitourin%C3%Alrias/priapismo.


http://www.msdmanuals.com/pt-pt/casa/dist%C3%BArbios-%C3%B3sseos%2C-
http://www.msdmanuals.com/pt-pt/casa/dist%C3%BArbios-%C3%B3sseos%2C-
http://www.msdmanuals.com/pt-

A transferéncia génica* de células estaminais®, ainda em investigacdo, podera
ser, num futuro a curto/longo prazo, a cura definitiva e uma esperanca para médicos e
doentes. Ao permitir reconstituir a funcdo das células hematicas, é possivel reverter a
alteracdo do gene que sofreu a mutagdo. Sublinhe-se que esta metodologia ainda estd
confinada a investigacdo laboratorial e que, quando o fendtipo clinico inclui
complicacBes em orgdos nobres, estas ndo sdo reversiveis (Karlsson, 2000; Klein e Baum,
2004; Mossan, Mason e Gail, 1995 apud Braga, 2004).

Sublinhe-se que estas duas terapéuticas mencionadas, transplante de médula
Ossea e alteragdo genética, sdo muito especificas e dispendiosas e, portanto, é possivel
que a maior parte dos doentes ndo lhes tenha, presente e futuramente, acesso.

Deste modo, dado que as opc¢les terapéuticas curativas sao significativamente
escassas e os efeitos da doenca bastante gravosos, esta dissertacdo pretende conhecer
a experiéncia de vida destes doentes e avaliar os impactos desta enfermidade nas suas
multiplas facetas.

A Drepanocitose: aspetos historicos

A anemia de células falciformes foi, durante geragdes, conhecida na Africa
Ocidental por nomes onomatopeicos que descreviam a natureza repetitiva das crises
dolorosas. Teve o seu primeiro testemunho em Africa, em 1874, por Africanus Horton
(Braga, 2004).

Em 1910, o médico James Bryan Herrick publicou o primeiro artigo cientifico
sobre a doenca falciforme, Peculiar elongated and sickle-shaped red blood corpuscles in
a case of severe anemia, na revista americana Archives of Internal Medicine. Nesse
artigo, Herrick (1910) demonstrou a presenca de eritrécitos® em formato de foice num

jovem que apresentava anemia grave, ictericia’ e dores fortes nas articulagdes. Outros

4 A tematica da edi¢do genética foi abordada no elogidvel documentario da Netflix (Un)natural selection.
5 As células estaminais s3o células com uma enorme versatilidade e com duas caracteristicas que as
diferenciam das restantes células do nosso corpo: a capacidade de se autorrenovarem indefinidamente e
a capacidade de se diferenciarem em multiplas linhagens celulares.

6 Célula anucleada do sangue que contém hemoglobina e transporta o oxigénio necessario ao organismo.
Definigdo disponivel em: https://www.infopedia.pt/dicionarios/termos-medicos/eritr%C3%B3cito.

7 Na ictericia, a pele e a parte branca dos olhos ficam amareladas. Ela ocorre quando hé excesso de
bilirrubina (um pigmento amarelo) no sangue. Definigao disponivel em:
https://www.msdmanuals.com/pt-pt/casa/doen%C3%A7as-hep%C3%Alticas-e-da-ves%C3%ADcula-
biliar/manifesta%C3%A7%C3%B5es-da-doen%C3%A7a-hep%C3%Altica/icter%C3%ADcia-em-adultos.
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https://www.infopedia.pt/dicionarios/termos-medicos/C%C3%A9lula
http://www.infopedia.pt/dicionarios/termos-medicos/eritr%C3%B3cito
http://www.infopedia.pt/dicionarios/termos-medicos/eritr%C3%B3cito
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http://www.msdmanuals.com/pt-pt/casa/doen%C3%A7as-hep%C3%A1ticas-e-da-ves%C3%ADcula-

estudos iniciais desenvolviam as mesmas caracteristicas clinicas e, igualmente, a
prevaléncia da patologia entre negros ou descendentes de africanos, sendo que estes
eram quem, maioritariamente, apresentava o fendtipo da doenca - caraterizada pelo
formato de foice das células. Assim, essa patologia hematoldgica passou a ser conhecida
como doenga das células falciformes (Alves et al., 2015).

Posteriormente, Steiberg (19298) faz uma revisdo geral e histérica da anemia
de células falciformes, descrevendo os aspetos fisiopatoldgicos e clinicos da doenca de
um modo global. Ja em 1947, o médico Jessé Accioly propds a hipdtese da
hereditariedade da doenca falciforme e em 1949, James Van Gundia Neel comprovou
essa hipotese experimentalmente (Alves et al., 2015). Em 1974, Konotey Alhulu definiu
as manifestacdes clinicas da doenca e descreveu as crises dolorosas tipicas da patologia.

Sabe-se que a doenca falciforme iniciou o seu desenvolvimento em regides
equatoriais africanas e asiaticas, onde o Plasmodium falciparum, protozodrio parasita
responsavel pela malaria, é endémico. Desde 1940, o aumento da migracdo foi
responsavel por aumentar a transmissdo da mutacdo genética, passando de cerca de
1,6 milhGes para 2,6 milhdes de individuos afetados em todo o mundo (Ansari et al.,
2018 apud Gervasio, 2019).

Em Portugal, segundo Braga (2004), as primeiras publicacbes de
hemoglobinopatias em Portugal devem-se a Ferreira (1938°) que descreve dois casos
clinicos de anemia de Cooley'®. Pouco mais tarde, Trincdo e Rolo (1942') fazem a
revisdao da literatura respeitante a anemia de células falciformes e apresentam trés casos
particulares em criancas de uma familia de portugueses. Trincdo (1961'2) aborda ainda
a hemoglobina anormal, a Hemoglobina S, tecendo comentarios sobre a sua distribuicdo
em Portugal e o seu predominio no sul do pais.

J4 em 1977%3, Costa, Ferreira e Tribuna fazem as primeiras descri¢des clinicas

da doenca numa revisao sobre a Drepanocitose, nome pelo qual a anemia das células

8Em General and historical reviews (Steiberg, 1929).

°Em Dois casos clinicos de anemia de Cooley (Ferreira, 1938).

10 Ou beta-talassemia major — outra hemoglobinopatia que causa sinais e sintomas semelhantes aos da
doenca falciforme, porém menos grave.

Y1 Em Anemia de Células Falciformes (Trincdo e Rélo, 1942).

12Em Emoglobine anomali loro distribuzione nei territori portoghesi. Med Clin Sperimental (Trinc3o, 1961).
3Em Drepanocitose (Costa, Ferreira e Tribuna, 1977).



falciformes era, correntemente, designada nessa época (Braga, 2004) (continuando,
atualmente, a sé-lo).

Apds referéncia a constituicdo da hemoglobina humana normal e a mutacao
determinante da Drepanocitose, Brds e Braga (1988'%) descrevem a fisiopatologia
necessaria para a compreensdo da clinica e da terapéutica. A data, apresentam
propostas de protocolos de diagndstico e terapéutica e abordam as medidas preventivas
adequadas a Drepanocitose (Braga, 2004).

No inicio da década de noventa, Esaguy et al. (1990%), chamam a atencdo para
a necessidade do diagndstico pré-natal e do rastreio do recém-nascido, dada a sua
importancia para a constituicdo precoce de ac¢des preventivas e do tratamento ao
doente com Drepanocitose (Braga, 2004).

Desde o ano de 2008, é assinalado a 19 de junho o Dia Internacional da
Drepanocitose, data estabelecida pela Organizacdao das Nag¢des Unidas (ONU) com o
objetivo de sensibilizar a populagdo relativamente aos problemas dos individuos com
doenca falciforme e de serem implementadas medidas institucionais para a divulgacao
de informacgbes e medidas efetivas para o diagndstico e tratamento da doenga (Silva,
2020).

Em Portugal a drepanocitose afeta cerca de 6 centenas de pessoas'®, um
numero que tem vindo a crescer. No entanto, ao crescimento da doenca nao
corresponde um aumento da sua visibilidade no espaco publico. A doenga continua a
ser largamente desconhecida, quer da populacdo em geral, quer dos profissionais de
saude. Esse desconhecimento contribui para enormes dificuldades na vida dos doentes
e é fonte de estigma e discriminagdo, nomeadamente no interior do sistema publico de
saude.

Drepanocitose: experiéncia (d)e cronicidade

Conforme Canesqui (2007) o conceito de cronicidade diz respeito “as condicbes

de saude que podem ser gerenciadas, mas ndo curadas, apresentando sintomas

4Em Anemia das Células Falciformes (Bras e Braga, 1988).

5 Em Drepanocitose. Um caso clinico de crianca com um més de idade (Esaguy et al., 1990).

16 N3jo existem dados exatos. Estima-se que estes valores estejam a aumentar, mas n3o existe um
levantamento extensivo e fidedigno (https://www.appdh.org.pt.).


https://www.appdh.org.pt/

continuos ou periddicos que, de certo modo, podem interferir em varias dimensdes da
vida do adoecido e no seu entorno” (Canesqui, 2007: 20 apud Cagador e Gongalves,
2018:3262).

Silva et al. (2015) referem que a complexidade da condicdo crénica se
apresenta de varias e distintas maneiras e que sempre que aparece um novo
desdobramento, aparece uma nova perspetiva. O principal aspeto da cronicidade, que
evidencia essa complexidade, é que ndo ha apenas um 6érgdo ou sistema do corpo
afetado, mas a condigao crdénica passa a fazer parte do viver das pessoas e, com isso,
todos os ambitos da sua vida podem ser afetados: a escolaridade, o trabalho, os
relacionamentos, a capacidade fisica e psicoldgica, o lazer, etc. De acordo com os
mesmos autores, a condi¢do crénica tem como principal caracteristica o tempo de
duracdo, uma vez que a pessoa com determinada condicdo crénica carrega essa
condicdo como sendo inerente a prépria vida, e esse processo dura, na maioria das
vezes, o resto da vida (/bidem).

Segundo Dubet (1994), a cronicidade, muito mais do que interferir
pontualmente na vida do paciente, passa a mediar as suas relacdes sociais, implicando
“um trabalho que cada um de nds realiza sobre nés mesmos” (apud Castellanos, 2015:
41) em diferentes contextos da interacdo social. Palmeira et al. (2015) acrescentam que
“pensar a cronicidade do adoecimento é considerar sempre a dimensao experiencial da
doenca e da indissociabilidade entre mente e corpo” (Palmeira et al., 2015: 330).

A abordagem do adoecimento crénico como experiéncia tem ganho
centralidade na producdo das ciéncias sociais em saude (Castellanos, 2015). Nessa
producdo, assume-se que tal experiéncia ndo se resume a patologia biomedicamente
definida, olhando-se 0 adoecimento como uma experiéncia pessoal e social. Barsaglini,
Portugal e Melo (2021) na coletdnea Experiéncia, Saude, Cronicidade: Um olhar

socioantropoldgico referem a experiéncia de adoecimento e condi¢do créonica como:

um fendémeno que se constréi tendo como pano de fundo as formas como as
pessoas e suas redes de apoio social, em contextos sdcio-histéricos e
situagcGes biograficas especificas, expressam, interpretam e comunicam o
lugar (inter)subjetivo e objetivo, bem como os impactos da enfermidade no
self e na construgdo quotidiana de seu projeto de ser no mundo (Canesqui,
2007; 2013; Fleischer e Franch, 2015; Duarte, 2003; Herzlich, 2004; Alves,
1993). Esse lugar é composto e atravessado por um conjunto de eventos
(diagndstico, crises, intervencdes médicas, etc.), de relagdes (familiares,
escolares, de trabalho, médico-paciente, etc.), de marcadores sociais da
diferenca (género, raga, etnia, geracgdo, orientagdo sexual, etc.) e de praticas
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de cuidado diversas. Tudo isso é mediado por defini¢des, interpretacdes e
significados construidos intersubjetivamente — por isso, social e
culturalmente — que produzem (ou ndo) agdes com vistas a criar, reorganizar
ou manter e gerenciar o modo de andar a vida (Canesqui, 2013; Alves, 1993;
Alves e Rabelo, 1999). Assim, trabalhar com esse tipo de objeto de estudo
requer compreender, como pontuado por Fleischer e Franch (2015: 21), que
falamos de realidades coletivas, uma vez que precisamos tomar os sujeitos
sempre em relagdo com outras pessoas, instituicdes, racionalidades, bem
como localizados em diferentes momentos de sua histéria de vida — o que
implica pensa-los em contexto e em relagGes (Barsaglini, Portugal e Melo,
2021: 10-11).

Nesse sentido, e em conformidade com Castellanos (2015), o conhecimento
dos eventos, situacdes e trajetérias de adoecimento requer relatos em que as
experiéncias dos sujeitos sejam narrativamente ordenadas, sendo que essas narrativas
podem ser produzidas pelos sujeitos adoecidos, os seus familiares e/ou cuidadores e
pelos profissionais de saude, aguando e apds o diagndstico, no sentido de confrontar as

suas leituras. Ainda conforme Castellanos:

“Em todas essas narrativas sdo estabelecidas relagbes entre passado,
presente e futuro. Relagdes em que a propria temporalidade da experiéncia
de sofrimento e de cuidado se delineia, de modo significativo, nas trajetdrias
de vida e profissional desses sujeitos” (Castellanos, 2015: 48).

E esta perspetiva que esta dissertacdo pretende assumir. Pretende-se
responder ao objetivo central de conhecer a experiéncia destes doentes partindo das
suas narrativas e daqueles que fazem parte da sua rede de cuidado. A partir dos relatos
da experiéncia da doenca, pretende-se conhecer: a rececdo e rea¢do ao diagndstico; o
impacto da doenca; as dificuldades e necessidades sentidas ao longo da vida e os
processos de cuidado.

Para a concretizacdo destes objetivos, optou-se por uma metodologia
gualitativa, que permitisse um conhecimento em profundidade e desse lugar a
subjetividade. Assim, selecionou-se como técnica de recolha de dados a entrevista
semiestruturada. Identificaram-se cinco doentes'’ com o objetivo de reconstituir as suas
narrativas, identificar a sua rede de cuidados e recolher, também, os relatos dos seus
elementos?®,

O trabalho de campo consistiu, assim, na realizacdo de doze entrevistas
semiestruturadas realizadas nos meses de marco e abril deste ano. Apds o primeiro

contacto, aquando da explicitacdo dos objetivos do trabalho, procedeu-se ao envio do

17°A partir de contactos com a Associacdo Portuguesa de Pais e Doentes com Hemoglobinopatias (APPDH).
18 Os guides de entrevista ao doente, cuidador e profissional de saide constam nos anexos |, Il e Ill,
respetivamente.



protocolo de consentimento informado?® a todos os interessados em participar nesta
pesquisa. Devolvido o respetivo documento assinado, foi possivel dar inicio ao processo
de entrevistas. Foram garantidos a confidencialidade e o anonimato a todos os
participantes, sendo os nomes referidos neste texto, nomes ficticios.

Face ao contexto pandémico e medidas de confinamento que vigoravam nos
meses em que se iniciaram estes contactos, todas as entrevistas foram realizadas
através de videoconferéncia via Zoom. Das doze entrevistas realizadas, cinco foram a
doentes, quatro a cuidadores e trés a profissionais de saude. A entrevista mais curta
teve a duracdo aproximada de vinte minutos e a mais longa de duas horas e trinta
minutos.

Na fase inicial, foram entrevistados cinco doentes, os quais, a pedido da autora,
indicaram os seus respetivos cuidadores. Quatro doentes forneceram o contacto dos
elementos da sua rede que foram, posteriormente, entrevistados. A maior dificuldade
consistiu em entrevistar profissionais de saude — foram levadas a cabo apenas trés
entrevistas. Apesar de repetidas tentativas, ndo foi possivel entrevistar um maior
numero de profissionais de saude.

As entrevistas foram transcritas na integra e analisadas a partir das categorias
tematicas que orientaram a construcdo do guido. A informacao recolhida e analisada foi
discutida a partir de trés temas principais que estruturam os trés capitulos que
compdem o texto desta dissertacdo: a experiéncia, o cuidado e o estigma.

Assim, no primeiro capitulo, que se divide em quatro subcapitulos, é abordada
a experiéncia da doenga, partindo do momento do diagndstico. Construindo uma
abordagem a partir do ciclo de vida, analisam-se as vivéncias das fases da infancia, da
adolescéncia e da fase adulta. Este capitulo, tal como os restantes, concentra-se em
focar a experiéncia e as vivéncias do individuo doente, dando voz a sua subjetividade.

O segundo capitulo, dividido em trés subcapitulos, versa sobre o cuidado com
a doenca, analisando as narrativas referentes ao cuidado formal, cuidado informal e
autocuidado. Aborda-se a) o processo de acompanhamento clinico, com um olhar
particular sobre o contexto pandémico, no qual se desenvolveu a pesquisa; b) as

estratégias desenvolvidas pelos doentes para lidar com a doenca; c) os apoios prestados

190 protocolo de consentimento informado consta no anexo IV.



pela rede de cuidado, no quotidiano e em momentos de crise d) o papel do
associativismo.

No terceiro, e ultimo, capitulo debate-se a problematica do estigma associada
a experiéncia da doenca dos individuos com Drepanocitose e é, através dos relatos das
entrevistas, exposta a realidade vivida em consequéncia de ideias estigmatizantes que
ainda afetam muitos destes doentes.

Finalmente, na conclusdo, sdo referidas as principais questdes expostas,
durante o curso deste trabalho, com e através das narrativas dos entrevistados. Esse
levantamento faz-se com o intuito de que tais questdes, pela relevancia que aqui

demonstraram, sejam objeto de estudo para investigacdes futuras.



1| A EXPERIENCIA DA DOENCA

Na Sociologia, um dos primeiros estudos sobre a experiéncia da doenca foi
desenvolvido, nos anos cinquenta, pelo socidlogo Talcott Parsons. Para este autor, a
doenga ndo representava apenas um estado de sofrimento, mas representava também
uma realidade social. Essa ideia abriu espaco para os estudos que se seguiram e que
procuraram analisar a forma como os individuos e grupos diferem entre si nas suas
respostas perante a doenca (Alves, 1993).

J& em 1960, no contexto da Antropologia Médica norte-americana, a
abordagem da experiéncia da doenca procurava a compreensao do processo de adoecer
a partir do ponto de vista do sujeito que adoece. Essa compreensdo esta relacionada
com as impressdes sensiveis que a doencga provoca, como a dor e o cansago, mas
também com o significado que se atribui a essas sensacbes. Ha, portanto, um
componente subjetivo pautado no reconhecimento da experiéncia interior como um
problema, embora a construcdo do significado dessa experiéncia ndo seja isoladaporque
precisa de ser confirmada por outros membros sociais, de modo intersubjetivo (Alves,
1993).

Mais tarde, nos anos setenta e oitenta, igualmente através do contributo da
Antropologia Meédica (Couto, 2012), os conceitos disease, illness e sickness
impulsionaram a analise do “tornar-se doente” (Pires e Barsaglini, 2021 apud Luz e
Bastos, 2013) como uma experiéncia pessoal e social. Assim, se o termo disease designa
a patologia, biomedicamente, definida, illness? refere-se a experiéncia de adoecer,
remetendo para a perspetiva do sujeito doente (Kleinman, Eisenberg e Good, 1978) e
sickness a compreensdo da doenca num sentido mais genérico e com relacdo a fatores
macrossociais (econdmicos, politicos, institucionais) (Kleinman, 1988).

lliness — o conceito mais relevante para o presente trabalho e, particularmente,
para o desenrolar deste capitulo — aponta para a resposta subjetiva do individuo perante

a situacdo de doenca, uma resposta que engloba tanto aspetos individuais, como sociais

20 A disting3o paradigmatica entre a "doenca processo" (disease) e a "doenca experiéncia" (illness) é
estabelecida por Leon Eisenberg em 1977. Nessa perspetiva, a experiéncia da doenga ndo é vista como
reflexo do processo patoldgico no sentido biomédico do termo, mas considera-se que ela conjuga
normas, valores e expetativas, tanto individuais como coletivas. (Uch6a e Vidal, 1994)
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e culturais. Parafraseando Kleinman (1988), illness refere-se ao modo como a pessoa
doente e os membros da sua rede percebem, vivem e respondem as implicagdes da

doenca. Nesse sentido, importa acrescentar que:

A doeng¢a é moldada por fatores culturais que regem a percegdo, explicagdo e
valorizagdo dessa experiéncia desconfortdvel, processos embutidos num
complexo nexo familiar, social e cultural. Porque a experiéncia da doenca é
uma parte intima dos sistemas sociais de significado e regras de
comportamento, é fortemente influenciada pela cultura (...) A doenca é
moldada culturalmente no sentido em que a forma como percebemos,
experimentamos e lidamos com a doenga se baseia nas nossas explicagées da
doenga, explicagbes especificas das posigdes sociais que ocupamos e sistemas
de significado que empregamos. (Kleinman, Eisenberg e Good, 1978: 141)

Nesta abordagem da doenca como uma experiéncia pessoal, social e cultural é
enfatizado o processo subjetivo de interpretacao da doenca, partindo do ponto de vista
do doente sobre situacdes concretas da vida, desde os aspetos mais privados, as ruturas
das rotinas, ao gerir da doenca (Canesqui, 2007 apud Barsaglini e Pires, 2021).

Tal como apontam Alves e Rabelo (1999), a doenca ndo é apenas uma entidade
bioldgica, que deva ser tratada como “coisa”, é sim uma experiéncia que se constitui e
adquire sentido no curso de interagBes entre individuos, grupos e instituicGes. A
experiéncia da doenga como processo complexo, onde a interpretacdao desempenha um
papel fundamental, importa pela subjetividade que acarreta e, portanto, pelo valor do
discurso que se baseia nas vivéncias e no significado que Ihes foi atribuido.

Tido isso em conta, no presente estudo, o conceito de doenca é entendido,
predominantemente, no sentido refletido na expressao illness. Isso nao significa que se
desconsiderem os aspetos bioldgicos presentes no processo de adoecer, mas sim que
se desenvolva uma perspetiva interdisciplinar (Gomes, Mendoca e Pontes, 2002) na
abordagem da experiéncia da doenca.

Sendo que essa abordagem sé é possivel através da mediagao sociocultural,
neste capitulo procura-se entender a experiéncia da doenca analisando e conjugando as
interpretacdes do doente, do cuidador e do profissional de salde. Importa sublinharque
todos eles percebem a experiéncia da doenca de forma distinta e é, por isso, relevante
reproduzir as suas narrativas. Assim, neste capitulo é efetuada uma andlise dodiscurso
sobre o passado - 0 “tornar-se doente” (Pires e Barsaglini, 2021 apud Luz e Bastos, 2013),
o presente — o (con)viver com a doenca e o futuro — as expetativas e a construcdo de

planos de vida.
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1.1 “Era uma situagéo totalmente desconhecida”

Diagndstico

A ideia da Sociologia do Diagnéstico foi discutida por Mildred Blaxter no seu
artigo Diagnosis as Classification and Process (1978), no qual descreveu o diagnodstico
como sendo muito mais do que o simples rétulo aplicado a uma entidade de doenca
organica e caracterizando-o como um tipo de acordo social, cultural e, muitas vezes,
historico, sobre classificagdo, saide e doenga. Phil Brown em Naming and Framing: The
Social Construction of Diagnosis and lliness (Brown,1995) renovou a proposta de Blaxter,
argumentando que a compreensdo do diagndstico fornece uma visao importante sobre
o como se entendem a doenca, a saude e as forcas que moldam o nosso conhecimento
e as nossas praticas (Jutel, 2021).

Annemarie Jutel forneceu em For a Sociology of Diagnosis (Jutel, 2009) um
esquema preliminar para considerar o diagndstico e as suas consequéncias sociais e
incorporou no seu trabalho Putting a Name to It: Diagnosis in Contemporary Society
(Jutel, 2011) entendimento de Blaxter sobre o diagnéstico como categoria e processo,
mas propds uma componente adicional: as consequéncias do diagndstico, delineando
um modelo social de diagndstico (2011).

De acordo com Jutel (2009), no momento do diagndstico, ocorre uma juncdo®
entre illness e diasease, doente e médico, reclamacao e explicacdo. Esse momento
organiza a doenca, no sentido de serem identificadas op¢des de tratamento, resultados
previstos e fornecida uma estrutura explicativa. Além disso, o diagndstico serve uma
finalidade administrativa, pois permite o acesso a servicos, medicamentos e associacao

a grupos de apoio (Jutel, 2009). A socidloga também refere que:

O diagnodstico é particularmente relevante para a experiéncia da
enfermidade. Dado o dominio da Medicina como paradigma explicativo da
disfuncdo fisica e emocional, bem como o papel que o diagndstico
desempenha nas proprias explicagdes da Medicina, o pesquisador critico do
processo saude e doenca deve considerar como o diagndstico molda a
experiéncia da enfermidade. Embora existam iniUmeras maneiras de entender
a disfungdo, o padrdao dominante na sociedade ocidental é se concentrar no
diagnéstico. O diagndstico (mesmo que indesejavel) é o troféu e a sua
auséncia, um estado intoleravel. (Jutel, 2021: 75)

2L Entende-se aqui que a jungdo referida por Jutel pode ter um carater aparente ou tempordrio.
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No caso da Drepanocitose, a pessoa vive com a doenca desde o nascimento,
sendo que as manifestagdes da doenga, por norma, surgem apds os 6 meses de idade,
altura em que os niveis de hemoglobina F?2 come¢cam a ser baixos (Jesus,2017). Em
alguns casos, a descoberta da doenga — o diagndstico - pode ser tardia e o doente pode
vivenciar um conjunto de sinais, sintomas e tratamentos equivocados até que seja
efetuado o diagndstico formal (Pires e Barsaglini, 2021).

Assim, a experiéncia da doenca, no sentido do adoecer, pode mesmo iniciar-se
antes do diagndstico, envolvendo mudangas que caracterizam o processo de “tornar-se
doente” (Luz e Bastos, 2013 apud Pires e Barsaglini, 2021) e se define pela passagem de
um estado para outro: de saudavel para doente (Pires e Barsaglini, 2021).

O diagnéstico, o préprio ato de nomear um conjunto inexplicado de fenémenos
corporais (Pinder, 1992) representa um momento crucial, especialmente, para estes
doentes, sendo que a realizacdo de um diagndstico precoce é determinante, pois
possibilita a implementacdo de vdrias medidas preventivas e educacionais que alteram,
drasticamente, o seu progndstico (Costa et al., 2016). Em termos de pratica clinica, a
acdo do médico de familia é muito importante dado que o seu papel é transversal as
varias fases, incluindo o diagndstico e a referenciacdo precoce (Costa et al., 2016).

No universo dos cinco doentes entrevistados, a todos a Drepanocitose foi
diagnosticada ainda em bebé ou crianca. Especificamente, a dois dos individuos foi
diagnosticada em bebé, com meses de idade e aos restantes com quatro (dois
individuos) e sete anos de idade. Nos relatos referentes ao momento do diagndstico?,
ha, principalmente, um ponto comum em todas as experiéncias: o desconhecimento e

desinformacao geral relativo a doenca. Sobre isto, atentemos nos excertos abaixo:

Sei que o diagndstico saiu tinha eu 18 meses (...) quando se descobriu que eu
tinha drepanocitose, ninguém sabia nem o que era nem que havia a
possibilidade de ter nem nada. Portanto, quando eu nasci, estava sempre
com a ictericia?*, havia alguns fatores que n3o batiam certo e comegou-se a
fazer umas analises... (Sara)

22 A hemoglobina F ou hemoglobina fetal (HbF) é encontrada nas células do sangue fetal e estd
envolvida no transporte de oxigénio da corrente sanguinea da mae para o feto.

23 Estes relatos baseiam-se num conhecimento ganho a posteriori, ou seja, no didlogo com os pais e/ou
outros individuos que acompanharam o doente nesta fase inicial.

24 |ctericia é a pigmentacdo amarela ou verde da pele e da parte branca do olho causada por niveis
elevados de bilirrubina (substancia amarelada encontrada na bile, que permanece no plasma sanguineo
até ser eliminada na urina) no sangue.
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(...) foi diagnosticado logo aos 6 meses de idade (...) Quando disseram aos
meus pais que eu tinha drepanocitose, eles sabiam que eram portadores
também, mas ndo conheciamos a doenga em si porque eles como portadores
ndo tém nenhuns sintomas, fazem a vida normal. (...) realmente ndo havia
aqui muito conhecimento... nem dos médicos de familia... sabiam que era
uma pessoa com um sangue diferente, mais anémico, mais fraquita, mas ndo
se tomava medicagdo (...) (Carolina)

A doenga, quer dizer, a doenga foi-me diagnosticada aos quatro anos de
idade... Aos quatro anos de idade, os meus pais descobriram que eu tinha
uma drepanocitose porque fazia muitas infecGes, muitas amigdalites e
laringites. O médico de familia, na altura, como ndo percebia a regularidade
das infegdes, o que me costumava dar era antibidtico.... Chegou uma altura
em que 0 meu corpo comegou a reagir mal aos antibidticos e foi ai quando
ele encaminhou para a Dona Estefania (...) (Jodo)

(...) eu tive os primeiros sintomas por volta dos quatro anos (...) e era uma
situagdo totalmente desconhecida, os sintomas que eu tinha ndo se
identificavam com qualquer outra doenga na altura, estamos a falar no inicio
da década de setenta e, automaticamente, estas doencas eram
desconhecidas praticamente (...) (Rodrigo)

Descobri esse problema quando eu tinha sete anos de idade, mas ja
apresentava sintomas desde os dois anos, mas os médicos achavam que era
outra doenga, que era febre reumatica. Aos sete anos tive uma crise muito
forte junto com uma infegdo e, ai, teve um médico indicou o exame para ser
feito e viu que eu tinha a doenca falciforme e que, na verdade, os sintomas
que eu estava sentido eram da doenca falciforme (...) (Maria)?®

N3o obstante as primeiras publicacdes sobre hemoglobinopatias em Portugal
datarem a 1938, s6 em 1977 foram feitas as primeiras descri¢cdes clinicas da doenca
numa extensa revisdo sobre a Drepanocitose e, sé em 1993, foi feito um estudo nacional
para avaliar a prevaléncia das hemoglobinopatias em Portugal, sendo que os resultados
mostraram frequéncias baixas (Braga, 2004).

Antes de continuar, importa referir que, a data dos diagndsticos
mencionados?®, a técnica de PCR? ainda ndo era utilizada em Portugal, sendo que o

diagndstico da Drepanocitose era feito por observacdo do esfregaco de sangue

25 Maria foi diagnosticada no Brasil.

26 Final dos anos 60, anos 70 e 80.

27 A reacdo em cadeia da polimerase, ou PCR, é uma técnica para fazer muitas copias de uma regido
especifica do DNA, in vitro. A PCR é usada em muitas dreas da biologia e medicina, incluindo pesquisa em
biologia molecular, diagndsticos médicos e em alguns ramos da ecologia.
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periférico?, teste de solubilidade® e eletroforese de proteinas®® (Bento, 2021). Tal como
conta Sonia, profissional de saude, os avangos no campo da biologia molecular
permitiram o emprego de métodos mais sensiveis e rapidos na identificacdo de doencas
genéticas (Leistner et al., 2001) e a técnica de PCR veio revolucionar a investiga¢do no

gue diz respeito as doencas genéticas.

(...) no inicio da década de noventa, que foi quando comegou a area da
biologia molecular, quando foram descobertas as técnicas de PCR e foi por ai
que as coisas comegaram, foi o que fez a grande mudanga na investigacao das
doengas genéticas, foi esta técnica do PCR que, de facto, veio revolucionar
toda a investigacdo... (SOnia, profissional de satde)

Assim, compreende-se que, tal como conta Rodrigo, esta doenca fosse, a data
dos diagndsticos acima mencionados, praticamente, desconhecida. Isso devia-se,
sobretudo, ao facto de se tratar de uma doenca rara e de ndo existir sobre ela
conhecimento e informagdao consolidada em Portugal. Constata-se, portanto, o
significativo desconhecimento geral sobre a Drepanocitose que marcou, desde logo,

estes doentes e as suas familias.

(...) ndo me sabiam dizer ao certo o que era ou ndo era. O meu médico de
familia também ndo tinha bem esse conhecimento, sabia que era uma
anemia.... Tanto que eu tive um médico que, quando a Carolina... quando
disse ao médico que a Carolina tinha esse problema, ele receitou ferro, o que
fez a Carolina ficar pior. Tive que ir com ela para a urgéncia. Também houve
uma altura em que ela teve problemas e ficou internada num hospital de
Alvor, onde diziam que aquilo era uma bactéria, era uma bactéria, que ndo
estavam a conseguir detetar a bactéria... (Diana, mae)

A caréncia de informacdo, no momento de identificacdo da doenca, pode
representar um fator muito problematico, como é explicito no relato acima. Entende-se
que, em particular para os pais ou para quem acompanha a crianga, a procura do
diagnodstico possa representar um desafio, tendo em conta a dificuldade em obter
informacdo e/ou atendimento adequado (Wiegand e Rosaneli, 2019).

No momento do diagndstico e apds, ndo é raro os pais culparem-se ou

sentirem-se responsaveis pela doenca do filho, sendo que, em alguns casos,

280 esfregaco de sangue periférico é um teste realizado em hematologia para a contagem e identificacdo
de anormalidades nas células do sangue.

2 0 teste de solubilidade consiste em misturar o sangue do paciente com a solugdo hipertdnica redutora,
podendo ocorrer ou ndo a turvagdo da mistura, sendo que a turvagdo indica insolubilidade da
hemoglobina S e a transparéncia da mistura evidencia a auséncia da hemoglobina S.

30 A eletroforese de proteinas é solicitada para verificar a quantidade de proteinas no organismo e, assim,
investigar possiveis alteracdes e doengas.
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desconheciam ser portadores da hemoglobina S3' e, portanto, desconheciam o risco de

ter um filho com Drepanocitose.

(...) muitas vezes estes doentes, o pai e a made, nem sequer sabiam que eram
portadores, a crianga aparece com umas queixas de umas dores, de uma
febre, com umas dores estranhas e, portanto, logo de inicio, eles nunca
pensariam que a crianga pudesse ter uma doenga daquelas. (Beatriz,
profissional de satide)

Depois vem um pouco também por arrasto a situacdo dos pais, os pais
sentirem-se culpados por terem transmitido uma doenga que ndo sabiam que
tinham, mas que esta a causar ao filho todo este impacto (...) Isso, em termos
familiares, é um bolo, extremamente, complexo porque muitos pais tém essa
culpa, passam a vida inteira... Por exemplo, eu sou doente por causa da
Drepanocitose e o meu pai, até se saber de que lado é que vinha a doenga,
ele nunca pensou ser ele o causador, causador entre aspas porque ndo ha
aqui causador, a genética é o que é, mas ele achava que nunca teria sido ele
e que seria mais da parte da minha mae. Quando veio o diagndstico, isto para
ele foi muito complexo, gerir isto, e ele sempre viveu, e isso eu tenho a
certeza, ele sempre viveu... sofria cada vez que eu era internado, eu sentia
nele um sofrimento acentuado, com um sentimento quase de culpa, de eu
estar a passar por aquilo sendo ele o causador (...) Por mais que a gente
explique que ndo ha aqui culpados, somos todos inocentes, as pessoas,
psicologicamente, por vezes, ndo tém essa nog¢do e viver com uma culpa
destas sobre o que provocou na vida de um filho &, extremamente,

complicado. (Jodo)

O diagndstico pode representar um momento de choque e um prolongamento

do “estado intoleravel” referido por Jutel (2021), estado esse ja nao caraterizado,

unicamente, pela incerteza, mas, igualmente, pela culpa. A extensdo e profundidade do

impacto desse momento sao diversas, pois dependem da dindamica interna de cada

familia e do significado que o diagndstico terd para cada um (Eucia e Petean, 1999). E,

portanto, clara a complexidade do momento do diagndstico, no sentido em que engloba

uma nova realidade para a familia, uma realidade, em alguns casos, completamente

desconhecida.

(...) esta questdo da doencga da Drepanocitose é uma coisa desconhecida pelas
pessoas porque, por exemplo, se eu soubesse que era portadora e o marido
também... eu, se calhar n3o tinha pensado no segundo filho (...) As vezes as
pessoas também ndo querem saber desses conhecimentos, gosta-se um do
outro, aconteceu, aconteceu.. Mas depois ter filhos também ¢é um
sofrimento... A Carolina sofreu muito, fez tantos exames que tem uma veia ja
toda calejada (...) Eu tinha que vir ca para fora porque ndo aguentava... toda
fragilizada ndo Ihe conseguia dar forca, tinha que me vir embora... (Diana,
mae)

(...) obviamente que ha sempre algum sentimento de culpa quando os filhos
tém doengas graves, mas nds tentamos sempre que isso nao acontega (...)

31 A hemoglobina S (HbS) é a hemoglobina anormal responsavel pela doenca falciforme. Quando ambos
0s pais sdo portadores da Hemoglobina S, cada filho tem 25% de probabilidade de ter Drepanocitose.
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Agora, isso leva-nos a outras questdes que sdo criticas que é o facto de nao
serem diagnosticados antes da gravidez, antes de decidirem ter filhos (...)
(Sonia, profissional de saude)

O diagnéstico efetuado antes da gravidez referido por Sénia consiste num
estudo de hemoglobinas®?, um exame realizado para medir e identificar os diferentes
tipos de hemoglobina encontradas no sangue. Através desse exame, pode saber-se se
0s pais sdo ou nao portadores da hemoglobina S. Sendo que no individuo portador do
traco falciforme a doenga ndo se manifesta, mas pode ocorrer a transmissao do gene
aos seus descendentes, é muito importante a realizacdo do referido estudo antes da

gravidez, tal como afirmam as profissionais de salde entrevistadas.

(...) isso é o que nds mais tentamos; sensibilizar os obstetras, os clinicos gerais,
etc., para a importancia de fazer este diagnostico... € que é, extremamente,
simples saber se os pais sdo ou ndo portadores, é fazer o estudo de
hemoglobinas que é uma andlise muito simples e barata e, com isso,
consegue-se saber se os dois elementos do casal forem portadores, eles ndo
tém doenga nenhuma, mas tém 25% de probabilidade, em cada gravidez, de
ter um filho com uma doenga grave. (Sonia, profissional de satide)

Aideia seria poder fazer um diagndstico antes da mae engravidar, fazer, ter a
nogao e, se eles quisessem ir para a frente com a gravidez, a disponibilidadeou
nado de fazer um diagndstico pré-natal para que depois, pronto, tomassema
decisdo se queriam ter a crianga ou ndo... (Beatriz, profissional de satude)

Segundo Gongalves et al. (2015), a realiza¢do do diagndstico pré-natal®
referido por Beatriz, deve ser disponibilizada aos casais em risco de terem descendéncia
afetada com as formas mais graves da doenca, devendo, previamente, conhecer-se a
alteracdao molecular de cada progenitor através do estudo de hemoglobinas.

O diagnéstico efetuado antes da gravidez importa também pela possibilidade
de um aconselhamento genético* 3° 3¢ que desempenha, neste contexto, um papel

fundamental, sendo que o seu intuito é orientar os pacientes portadores do traco

32 Composto pela eletroforese de hemoglobina.

33 Em 2015, tinham sido realizados pelo Instituto Nacional de Sadde Dr. Ricardo Jorge de Lisboa 224
diagndsticos pré-natal de hemoglobinopatias. Os resultados revelaram o impacto que o rastreio de
portadores tem tido, refletindo a identificacdo de casais em risco e a prevengdo das hemoglobinopatias
em Portugal (Gongalves et al., 2015).

34 0 termo aconselhamento genético foi introduzido por Sheldon Reed em 1947 e descreveu um novo
campo de trabalho clinico orientado por geneticistas.

350 aconselhamento genético é um processo de comunicacdo relativo a ocorréncia ou risco de ocorréncia
de desordens genéticas numa familia. Através desse processo, os pacientes e seus familiares sdo
auxiliados na interpretacdo dos resultados de exames, sdo fornecidas informacdées sobre hereditariedade,
prevencao, diagndstico e promovidas escolhas informadas (Ferreira et al., 2014).

36 0 papel do aconselhamento genético é aqui entendido como, essencialmente, informativo, sendo que aos
pais e restante familia cabe toda a autonomia em tomar qualquer tipo de decisdo. O aconselhamento
genético é referido como potencial agdo que objetiva contrariar o possivel desconhecimento e
desinformacdo relativo a Drepanocitose e suas implicagdes.
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falciforme e ajuda-los a compreender os varios aspetos da doenca, de modo a que
possam agir estando, devidamente, informados (Guimaraes e Coelho, 2007).

Guimardes e Coelho (2007) afirmam ainda que as pessoas que apresentam risco
de ter filhos com doenca falciforme tém direito a ser informadas através do
aconselhamento genético sobre os aspetos hereditdrios e conotag¢des clinicas da
doenca. Consideram que o aconselhamento genético ndo é um procedimento opcional
ou de responsabilidade exclusiva do geneticista, mas sim um componente importante
da conduta médica, sendo a sua omissao considerada uma falha grave.

Em Portugal, o aconselhamento genético é efetuado por médicos especialistas
em genética médica® desde que existe essa especializacdo, ou seja, desde 1998. Sé
nessa altura foi definida a necessidade de oferecer aconselhamento genético a
individuos em risco para certas condicbes genéticas, concebendo como elementos
chave do protocolo de consultas o suporte informativo, a tomada de decisdao e o apoio
psicossocial (Paneque et al., 2018).

Constata-se, portanto, que os desenvolvimentos cientificos e tecnoldgicos na
area da Medicina, nas ultimas trés décadas, geraram ferramentas relevantes para o
crescente entendimento da doenca falciforme, especificamente, no sentido de
direcionar o diagndstico. No entanto, como observado nos relatos aqui apresentados,
esses desenvolvimentos tardaram para alguns.

Como aponta Serjeant (2013), a prevencdo é um elemento essencial para a
gestdo da doenca falciforme e, tido isso em conta, importa reter que os processos
referidos, estudo de hemoglobinas e aconselhamento genético, devem contribuir de
forma concertada e continuada para a identificacdo de portadores e de casais em risco
(Goncalves, 2014) e para a prestacao de auxilio informativo aos mesmos, de modo a que

as experiéncias do momento do diagndstico possam ser distintas das que aqui lemos.

37 Estatisticas elaboradas pela Ordem dos Médicos indicam que, no ano de 2020, existiam cerca de 71
especialistas em genética médica.
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Mais ainda, sublinha-se a importancia do diagndstico neonatal® 3*° da
Drepanocitose, pois s6 assim as complicacdes da doenca podem ser evitadas ou
amenizadas e os cuidados de saude podem possibilitar, tanto quanto possivel, uma
melhor qualidade de vida a estes pacientes. Um programa de triagem neonatal
organizado e bem elaborado, seguido do emprego diligente de padrdes clinicos basicos,
é capaz de impactar e modificar o curso natural da doenca (Hankins apud Marques et
al., 2019). Entende-se, por isso, que o grande potencial do diagndstico precoce que é
organizar o cuidado, do ponto de vista médico e familiar, ndo pode ser desconsiderado

e deve sim ser incitado e praticado.

1.2 “Eu vou ficar ca? Eu vou ficar cd?”

Infancia e adolescéncia

Especialmente na adolescéncia, este cardter cronico associado a variabilidade
clinica das doengas falciformes, pode representar alto grau de sofrimento e
problemas de ajustamento, com dificuldades atribuidas as complicagbes
fisicas, clinicas e psicoldgicas de sua condi¢do médica. O prejuizo funcional e
social é notdrio e, por despontar jd na infdncia e adolescéncia entdo, torna-se
marcante para fases da vida tdo cruciais para a construgdo da identidade
adulta (Marques et al., 2015: 110)

A infancia e, principalmente, a adolescéncia sao fases de constantes mudancas
na vida do individuo. No caso dos doentes com Drepanocitose, esse facto ganha outra
conotacao, tal como veremos ao longo deste subcapitulo.

De acordo com Vieira e Lima (2002), quando nos referimos a crianga, o
expectavel é que ela viva situacOes de salde para crescer e se desenvolver dentro da
normalidade, porém, quando nos defrontamos com ela, na condi¢ao de doente, como

todo o ser humano, o seu comportamento é modificado e a sua (re)acdo diante dessa

experiéncia, que é a doencga, pode despertar diversos pensamentos e sentimentos.

38 O Programa Nacional de Rastreio Neonatal (PNRN) realiza, desde 1979, testes de rastreio em todos os
recém-nascidos de algumas doencas graves, o chamado “teste do pezinho”. Estes testes permitem
identificar as criangas que sofrem de doencas, quase sempre genéticas, e que podem beneficiar de
tratamento precoce.

39 Em 2019 foi submetido o projeto “Rastreio da Drepanocitose” a Comissdo de Etica e Satide do INSA e,
em 2021, deu-se inicio a um estudo piloto do diagndstico neonatal da Drepanocitose. Em maio do mesmo
ano, nos distritos de Lisboa e Setubal, foram rastreados cerca de 4390 recém-nascidos e os resultados
mostraram uma alta frequéncia do trago falciforme.
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Nos casos crénicos, a crianca e o adolescente tém o seu quotidiano afetado
devido aos sintomas da doenca e podem ser, frequentemente, submetidos a
hospitaliza¢Ges para exames e tratamento a medida que a doenca progride. Assim, cada
fase da doenga é marcada pela complexidade e tem tarefas préprias, requerendo do
paciente for¢a, mudancgas de comportamento e constantes adaptagdes (Vieira e Lima,
2002).

N3o obstante a memdria da infancia ndo estar tdo presente na mente dos
entrevistados como a memodria da adolescéncia, importa referir e entender os
momentos de que se recordam, pois, o ato de recordar este tipo de vivéncias, ainda que,
em alguns casos, pouco nitidas, transborda significados muito relevantes no que diz

respeito a experiéncia da doenca.

NOs em crianga ndao temos muito essa no¢do, nao é? A nogao que temos é
que, de repente, aparecemos com uma doenga que os médicos ndo sabem o
que é, que somos sujeitos a uma bateria de exames que ndo é normal (...) em
crianga tem-se é a nogdo que, devido as dores, ja ndo se pode ir brincar para
a rua, ndo se pode estar com os colegas nas escolas, devido as dores tem que
se fazer transfusbes, ser picado constantemente, ser internado e estar
ausente da familia (..) as criancas ficavam |a abandonadas, ndo é
abandonadas, mas fora da familia, tirando aquela hora, hora e meia das
visitas que tinhamos... Isso tudo para uma crianga é um virar daquilo que ela
esperava, ndo é? Ver colegas de escola a ter um tipo de vida, a puderem sair,
a puderem brincar, a puderem ir a praia e nds ndo pudermos porque sabemos
que se fosse para a praia, ao entrar na agua, devido ao choque térmico, o
mais certo era vir em bragos para umas urgéncias... (Rodrigo)

(...) era uma pessoa, uma crianga que me cansava muito. Eu tinha essa
percegdo... que a minha mae me ia buscar a escola, que a minha irma me
levava as cavalitas... por isso, eu tenho a percegao de ser uma pessoa doente
(...) hoje em dia ndo sei como €, mas, antigamente, eu ficava no hospital sem
a minha mae, ela tinha de se ir embora.... Isso é o que podemos imaginar...
para uma crianga ficar sem a mde e sem o pai, ndo é? Ter que estar internada
ndo sei quantos dias e a mae vai a hora da visita ver-nos, pronto, isso foi o
pior (...) Eu conheco perfeitamente aqueles corredores, aqueles blocos de
vidro que separam as camas dos corredores e isso sdo as minhas memdrias
de infancia. Lembro-me de ir com a minha mae e estar sempre a perguntar
“eu vou ficar ca? Eu vou ficar ca?” (...) Infelizmente, tive uma infancia muito
ligada a hospitais e internamentos e sempre que volto ao hospital é sempre
um baque (...) (Carolina)

(...) eu lembro muito que eu faltava muito as aulas, o ficar muito tempo
internada no hospital e eu lembro que eu tinha muitas dores, muitas dores,
principalmente, na regido do abdomen e nos membros superiores e
inferiores. Passava muitos dias internada e tinha muitas dores, tomava muito
analgésico (...) quando eu ia a praia, quando voltava para casa era certeza as
dores comegavam, nos membros, e ai eu via que aquele choque térmico da
agua fria e do sol, esse choque térmico dava aso a crise. Entdo eu fiquei
evitando de ir a praia, ndo queria mais ir para a praia. Também no tempo frio,
se eu ficava muito exposta ao frio, também aparecia as crises (...) (Maria)
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(...) comecei a ir a escola, mas tinha sempre muitas falhas na escola, muitas
auséncias (...) sempre fui uma crianca diferente (...) Acho que essa é uma
realidade que toda a gente vive porque se falta muito as aulas, porque ndo se
tem a mesma energia e ndo se consegue ir a todos os passeios nem participar
da mesma maneira e uma série de coisas... (Sara)

(...) desde os quatro anos de idade que lido, constantemente, com estas
baixas. Fui sempre uma crianga que quis... nunca aceitou o ficar quieto, o

”n o«

“agora tens de descansar”, “sai do sol”, “ndo podes ir ao mar” ... nunca fui
assim. (Joao)
Tal como apontam Gomes et al. (2012), a hospitalizacdo é um momento dificil

na vida de qualquer pessoa e, no caso da crianca, pode ser uma experiéncia traumatica
na medida em que a afasta do ambiente familiar e a coloca num mundo desconhecido,
modificando, em maior ou menor grau, o seu quotidiano.

O sofrimento da crianga durante a hospitalizacdo é um facto incontestdvel
(Ribeiro e Angelo, 2004) e, num momento de vulnerabilidade, dor e desconforto, a
presenca dos pais é fundamental. Através dos relatos de Rodrigo e Carolina, nota-se que
o ficar “sozinho” em contexto hospitalar, fora da familia, contribuiu, significativamente,
para a recordacdo dessa experiéncia como negativa. A infancia representou, por isso,
uma fase problematica, tendo também em conta que o tempo passado em hospitais era
vasto e acarretava diversas consequéncias sociais, por exemplo e tal como referem os
entrevistados, a nivel escolar e na relagdo com os pares.

Segundo Vasconcelos (2016), a crianga com doenca crénica vé-se privada de
muitas atividades préprias do quotidiano infantil, o que torna a sua participagdo social
limitada e pode interferir com a sua autoestima. Sendo a escola um espaco no qual a
crianca, além de aprender as habilidades cognitivas, desenvolve e estabelece elos sociais
diversos, ficar a margem desse espaco de vivéncias pode ser penoso para a crianca que
precisa de se sentir produtiva (apud Holanda e Collet, 2011).

Nos relatos expostos acima, verifica-se que foi na infancia que estes individuos
comecaram a olhar e conceber os cuidados, as limitacdes e hospitalizacées como
elementos quotidianos e, consequentemente, a perceber a sua diferenca perante os

outros. Relativamente a esta questao, Dias et al. (2015) dizem que:

Neste entrelagar entre lidar com a enfermidade e se desenvolver, estas
pessoas aprenderam a conviver com a dor, com as intercorréncias de forma
articulada ao brincar, ir a escola, fazendo as pausas, siléncios e adapta¢des
requeridas pela condi¢do. Nao sem sofrimento, ndo sem questionamento, ndo
sem longas pausas e muitas vezes interrup¢des, mas as adapta¢bes foram
sendo feitas e de [forma] cada vez mais autbnoma a medida que a idade
avancava (...) Ndo se busca aqui apontar que elas ndo se sentem diferentes
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das outras, que para elas ter doenca falciforme é algo normal, de modo
algum. A diferenca é percebida, é sentida no contraste com o cotidiano dos
outros jovens que os cercam. Contudo, a vida com a doenca falciforme é a
vida que eles sempre tiveram (...) Deste modo, crescer acompanhado da
enfermidade é ter consciéncia de que as intercorréncias, apesar de sempre
inesperadas, poderiam vir a se concretizar a qualquer momento. O que [se]
percebe é que a estas pessoas os remédios, cuidados, limitagdes,
hospitalizagdes ndo eram elementos novos, eram conhecidos desde a infancia
(...) (Dias et al., 2015:295/296)

Entende-se que experiéncia da doeng¢a nao surge, neste caso, como algo novo,
pois, a vida ja se apresenta “com e a partir da doenga” (Dias et al., 2015: 295) e estas
pessoas crescem a aprender e a lidar com as adversidades da doenca. Tal como refere
Moreira (2015), nas pessoas com doencga falciforme, os sintomas, necessidades e
limitagcGes participam, desde o inicio, no processo de criacao de identidade, sendo que
o sentido de normalidade e biografia é estabelecido incorporando a experiéncia da
doenga.

Os adultos com Drepanocitose de hoje foram, na sua maioria, criangas que
tinham algo de diferente das outras, algo de imprevisivel e fragil, mas com que foram
aprendendo através da prépria vivéncia (Dias et al., 2015). A medida que foram lidando
com certas dificuldades, desenvolveram formas de perceber o que antecede tais
situacdes e como lidar com isso da melhor forma, tal como contam as profissionais de

salde entrevistadas:

As criangas habituam-se desde cedo (..) eles sabem que vdo ter crises
dolorosas e, portanto, aprendem a defender-se, aprendem a evitar as
situagBes e os fatores desencadeantes dos episddios dolorosos (...) (Sénia,
profissional de satde)

(...) eles desde muito pequeninos, aprendem a lidar com as crises (...) sabem
precisar muito bem os locais onde tém a dor e sabem que quando comeca a
doer tém de ficar em repouso e, portanto, eles préprios modificam, vdo
modificando, com a aprendizagem, a sua postura face as crises que vao tendo
(...) Isto é uma coisa imprevisivel, quer dizer, eles estdo muito bem, estiveram
a brincar, a saltar, tiveram uma atividade, foram para a ginastica, quiseram
correr, esforcaram-se para serem os primeiros e depois a seguir caem com
uma crise... E eles sabem disso, portanto, eles preparam-se (...) (Beatriz,
profissional de satde)

Apesar de, como vimos, o individuo aprender a lidar, desde cedo, com as varias
implicacdes e complicacdes da doenca, importa saber quando é que, efetivamente,
soube que tinha Drepanocitose, no sentido de compreender o que isso significaria a
longo prazo. Se, anteriormente, foi referida a importancia do diagndstico formal
precoce, agora entende-se a importancia do momento de consciencializacdo da doenca

por parte do doente.
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Sé me apercebi, sé tive nocdo do que é que era uma Drepanocitose quando
fui viver para a Holanda e quando me comegaram a administrar morfina....
Comecei a tomar morfina aos dezoito, dezanove, por ai. Ai sim comecei a
perceber, até porque tinha um médico que estudava a Drepanocitose e a
especialidade dele era mesmo a Drepanocitose... Portanto, esta parte tornou- se
muito mais real para mim a partir dessa idade (..) Soube o que era a
Drepanocitose quando comecei entdo a competir na Holanda, quando me
comegaram a ser administrados os fdrmacos mais fortes, mas ndo entendia,
até entdo, o que é que era, para mim o que eu queria era sair dali o mais
rapido para voltar outra vez a bater a bola e seguir em frente porque era o
gue eu tinha feito até entdo. Reckless (risos), mas era o que eu entendia na
altura, pronto. (Jodo)

Na adolescéncia, o facto de a doenca se tornar muito mais real, como diz Jodo,
é uma ideia comum entre os entrevistados e consequéncia tanto de fatores internos
como externos.

No caso especifico de Jodo, a consciencializacao da doenca e suas implica¢des,
nomeadamente fisicas, acontece na adolescéncia, pois é nessa idade que Ihe comegam
a ser administrados farmacos fortes devido a intensidade das dores. Como é observado
no seu relato anterior ao acima exposto, desde a infancia que teve dificuldade em
aceitar as limita¢Ges da doenca e que tentou fazer e viver livremente, o que para ele

significava, especialmente, a pratica de desporto.

Houve uma altura em que as dores e as crises comegaram a ser mais intensas,
foi quando eu comecei a jogar basquete a nivel profissional (...) Comecei a
jogar aos doze anos de idade, até entdo era futebol e surf, aos doze anos de
idade comecei no basquete e o basquete comecou a ficar mais sério para mim
a partir dos quinze, dezasseis anos que foi quando a comecei a ir a selegOes,
a ficar assim mais sério e era muito mais competitivo, mais fisico e o meu
corpo ndo aguentava (...) mas ndo queria aquilo para mim, ndo queria ficar
em casa, ndo queria ficar numa cama, ndo queria ter que ter cuidado ao sair
ou ndo sair; “ndo sais as seis da manha porque ndo podes ir apanhar umas

” u

ondas”, “ndo, ndo podes porque tens drepanocitose” ... Para mim nao fazia

” o«

sentido o ndo, o “ndo, ndo podes jogar basquete”, “sim, podes langar a bola,
de vez em quando, no parque” .. N3do era isso que eu queria, adorava
competir, portanto, para mim ndo fazia sentido ndo fazer e fazia de tudo para
contrair isso. Acho que foi um bocado o tapar os olhos até o corpo dizer “ndo,
meu amigo, ja ndo esta a dar mais”. (Jodo)

Nota-se que a doenca falciforme limitou, significativamente, a adolescéncia de

Jodo, pois, além de outros aspetos, nao lhe permitiu dar continuidade ao gosto de
praticar desporto a nivel profissional, o que, como o préprio refere, “foi dificil de
engolir”. Tal como ele, também outros doentes entrevistados, Sara e Rodrigo, referem
a adolescéncia como um momento importante, no qual foram percecionados

determinados aspetos e obstaculos causados pela doenca.

Nem terei ganho consciéncia do que significava o diagndstico da
drepanocitose, provavelmente, até a adolescéncia (...) Do ponto de vista dos
internamentos, uma das coisas foi que passou a ser mais frequente ser
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necessario ficar no hospital e ficar no hospital durante mais dias. Ai é que eu
comecei a ter nogdo do processo todo, do que era ir para o hospital, a
chegada, o internamento, quantos dias é que era.. pronto, o
desenvolvimento da questdo (...) Na adolescéncia, hd essa parte, sobretudo
social, porque ndo temos mesmo energia, mesmo que tivéssemos saude, ndo
temos energia para participar nas coisas como as outras pessoas e 0s
adolescentes sdao muito ariscos e muito irreverentes em experimentar tudo e
mais alguma coisa, pronto... Eu lembro-me que ndo podia sair da mesma
maneira que 0os meus amigos saiam (...) Todas essas coisas moldam e fazem
com que nods, lentamente, sejamos postos de parte. Na escola, eu nunca fui
uma pessoa muito popular, isso molda o feitio da pessoa (...) Mas depois a
pessoa aprende a ter mecanismos para reagir de outra forma (...) (Sara)

Apenas tive entre os dezassete e os dezanove anos, ali dois anos em que ndo
tive crises nem internamentos, mas, praticamente, tinha, até essa idade,
tinha dois, trés, quatro, cinco internamentos por ano e esses internamentos
eram desde uma semana a um més, més e meio. (...) A minha vida com a
doenga tem sido essa. Como até a idade de dezasseis, dezassete anos percebi
que, dificilmente, conseguiria entrar no ensino superior, ndo pelas notas,
mas, principalmente, pela situacdo de inconstancia na minha situacdo de
salde e os custos que, na altura, também eram grandes, optei por terminar a
minha escolaridade (...) (Rodrigo)

Segundo Maas (2006), todos os aspetos que envolvem a fase da adolescéncia,
incluindo caracteristicas biopsicossociais, podem tornar-se fatores stressantes quando
ligados a presenca da doenca crénica. A doenca pode determinar o afastamento do
grupo diante da dificuldade de a ele pertencer e a esse afastamento pode somar-se,
entre outros fatores, a reformulacdo de projetos de vida (Amado e Leal, 2001 apud
Maas, 2006).

A semelhanca do sucedido na infancia, Sara e Rodrigo, ao falarem sobre a fase
da adolescéncia, referem os internamentos e aspetos relacionados com a educacao,
socializagdo e aceita¢do por parte dos pares como problematicos. No caso de Rodrigo, a
instabilidade da doenca, como o préprio conta, traduziu-se na op¢ao de ndo prosseguiros
estudos e, no caso de Sara, é sublinhado o impacto social caraterizado pelas limita¢des
e consequentes (re)acdes dos pares. Nota-se que a dor, consequentes internamentos e
implicacdes, ao serem recorrentes e imprevisiveis, tiveram, desde cedo, um grande
impacto na vida destes doentes.

No artigo O viver com a doen¢a falciforme: percep¢do de adolescentes,
Marques et al. (2015) mencionam, a propédsito do impacto da doenca, a dor crdnica
sentida pelos adolescentes, caraterizando-a como muito comum. Dizem que estes,
muitas vezes, perdem a capacidade de dimensionar, com precisdo, a extensdo da sua

dor, podendo haver implicagdes negativas na qualidade de vida. Tal como ja aqui vimos,
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a experiéncia da dor crdénica leva o individuo a alterar os seus habitos de vida e acaba
por influenciar determinadas escolhas e decisdes.

Tido isso em conta, entende-se que o processo de consciencializacdo da
doenca, na altura da adolescéncia, fomentou a convivéncia, ndo sé com as limitacdes,
mas também com certas frustra¢cdes e perdas, sendo necessdria a adapta¢cdo a um
determinado estilo de vida. Consequentemente, percebe-se que a fase da adolescéncia
ficou marcada por condi¢des intensas e multidimensionais e representou, para estes
doentes, um desafio.

Ainda assim, e tal como mencionam Batista et al. (2013):

(...) a anemia falciforme constitui uma doenga que pode limitd-los, mas que
ndo constitui um fator impeditivo no seu processo de adolescer, porque eles
aprendem a contornar estes obstdculos criando estratégias de superacdo.
Demonstram que é preciso viver o que a vida apresenta para ser vivida e ainda
revelam que, mesmo quando estamos frente a morte, seja ela real ou aquela
traduzida pelas limitagbes, pela dor, pelo sofrimento e pela incerteza, existe
uma forga que permite continuar vivendo (Batista et al., 2013: 91).

Nesse sentido, é relevante sublinhar a importancia do processo de
consciencializacdo da doenca pois, ainda que complexo, é indispensavel para que o
individuo consiga viver da melhor maneira possivel, estabelecendo projetos de vida
compativeis com as limitagdes infligidas pela doengca (Pfrimer et al., s.d),

compreendendo e aceitando, tanto quanto possivel, a doenca.

1.3 “Ndo se sabe muito bem como é que serd o dia de amanhda”

O custo da incerteza

(...) o universo das pessoas com dor crénica, quando olhado de perto, nos
convida a um mergulho no mundo do predominio das sensagbes e
sentimentos, que compdem ndo apenas a experiéncia de adoecimento, mas
também a experiéncia da vida do sujeito, reorganizando e ressignificando o
cotidiano. Acordar, dormir, comer, trabalhar e outras atividades cotidianas
passam a assumir outros significados, uma vez que a dor se transforma em
uma companheira constante e incbmoda, pois permanece a despeito dos
esforcos empreendidos para que ela cesse (Palmeira et al., 2015:300/301).

Tal como exposto anteriormente, a dor tem, desde cedo, um consideravel
impacto na vida do paciente com Drepanocitose, existindo, igualmente desde cedo, um
processo de enfrentamento e manuseamento das dificuldades prdprias da doenca.

Sendo que esse é um processo continuo, tal como o exige a doenca crénica, nas paginas
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gue se seguem continuar-se-a a descrever os impactos da doenga na vida dos individuos
entrevistados, focando agora a idade adulta.

Na maioria dos discursos dos doentes, uma ideia muito presente é a de que a
incerteza e imprevisibilidade sdo inevitdveis. Devido a doenca e suas implicacdes, existe

uma grande dificuldade em fazer planos ou até em prever o dia seguinte.

(..) H& sempre esse fator de incerteza, portanto, eu nunca fiz planos a
médio/longo prazo porque achei que ndo valia a pena gastar energias nisso
(...) (Sara)

Isto é uma doenga, infelizmente, que desgasta e quanto mais desgasta pior
fica e depois ndo se sabe muito bem como é que serd o dia de amanh3, a
verdade é essa. (Jodo)

(...) o ndo sentir estabilidade, ou seja, eu ndo saber se amanha se combino
uma coisa e esta noite sou internado (...) (Rodrigo)

Eu tenho consciéncia que estou boa hoje, mas amanha posso ter uma crise,
entendeu? (Maria)

Na fase adulta, é comum surgirem alguns fatores que podem interferir na
qualidade de vida do individuo, como a instabilidade e vulnerabilidade perante as
limitagcOes impostas pela doenca (Lima et al., 2019). Entende-se que a cronicidade da
doenca é caracterizada pela incerteza do futuro, isso porque, embora as pessoastenham
periodos de estabilidade, precisam de estar sempre alerta (Cordeiro et al., 2014).

A Drepanocitose, além das severas complica¢des clinicas, acarreta impactos
sociais e psicoldgicos, desde o diagndstico, ao desenvolvimento da doenca e em todas
as fases da vida. Existe, portanto, um nimero substancial de problemas associado a
doenca (Felix et al., 2010) e a incerteza e a imprevisibilidade, relacionadas a natureza
cronica da doenca, podem ser manifestacbes frequentes e podem intensificar-se
perante as repetidas crises de dor e internamentos.

Essa ideia de incerteza e imprevisibilidade pode, em alguns casos, estar ligada
a concec¢do da iminéncia da morte, algo que, como Sara e Rodrigo contam, lhes foi

transmitido pelo discurso médico.

Os meus amigos mais proximos lembram-se, eu ja nem me lembrava disto,
houve uma que se lembrou que é minha amiga desde os 9 anos, de eu dizer
gue ndo passava dos 19 anos... Eu ndo me lembro dessa fase, mas lembro-me
muitas vezes de também me dizerem que eu dizia que ndo passava dos 40,
nao sei porqué os 40, mas os 40... por ter sempre aquela ideia de uma finitude
gue ndo é o normal na vida das pessoas. Portanto, eu estabeleci que seria aos
40 e que ndo precisava de me preocupar com o que se ia passar depois dos
40 porque eu nao ia la chegar. (Sara)
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(...) foi-me dito que ndo tivesse muita esperanca que até aos trinta, trinta e
poucos seria a minha validade, digamos assim e, naquela altura, isso metia
um bocado panico porque a pessoa pensa: “vou andar na escola, vou
encontrar um trabalho e quando estou na fase de ter um trabalho fixo é
quando, em principio, ja ndo vou ca estar”. (Rodrigo)

Como refere Sarmento (2014), o desenvolvimento da tecnologia médica, os

diagnodsticos e tratamentos cada vez mais sofisticados significaram, em muitos casos, o
prolongamento da vida, muito embora nem sempre se tenha a garantia de qualidade da
mesma.

Perante as situacOes acima descritas, a perce¢do do controlo que o doente tem
sobre a sua prépria vida pode enfraquecer e sdo suscitadas diferentes necessidades
adaptativas: a necessidade de preservar um equilibrio emocional razodvel, a
necessidade de manter um sentido de competéncia e dominio sobre si préprio e a
preparacao para um futuro incerto (Batista, 2016).

Assim, a ocupacdo em atividades que promovam a capacidade funcional,
apesar da ocorréncia dos sintomas relacionados com a doenca, é um dos desafios mais
importantes para estes doentes (/bidem). Entende-se que conservar um estado
funcional e ter, por exemplo, um trabalho remunerado é de maxima importancia.

N3o obstante, por determinar sintomatologia de dor recorrente e complica¢ées
que afetam quase todos os érgdos e que podem ser exacerbadas ou precipitadas por
fatores ambientais, a Drepanocitose exerce um profundo impacto na capacidade de o
doente iniciar, exercer e/ou manter uma atividade laboral, podendo limitar as opgdes
de trabalho e a permanéncia num emprego. A instabilidade profissional pode ser
considerada uma importante implicacdo social da doenca falciforme (Lopes, 2013),
tendo em conta as complicagBes e limitagdes ligadas a doenca e a perce¢do do

empregador perante as mesmas.

(...) O facto de saber que ganho dinheiro por fazer alguma coisa é algo que
aqui ninguém nos tira e essa parte, para os doentes com Drepanocitose, nem
sempre ¢é tdo equilibrada (...) A procura de trabalho foi muito dura, tive a
felicidade também de conhecer pessoas dentro do desporto, que depois me
ajudaram a conseguir fazer a transi¢ao, encontrar trabalho, um trabalho fixo
gue me pudesse dar outro sustento e que eu pudesse também providenciar,
em casa, outro tipo de... ou dar um diferente apoio em casa daquilo que
poderia dar se ndo estivesse a trabalhar, ndo é? Ndo é toda a gente que
emprega uma pessoa que, de vez em quando, fica doente e tem de ficar uma,
duas, trés semanas em casa, ninguém percebe isso, ndo ha empregos que
permitam isso sequer. (Jodo)

Eles comegam a procurar emprego, a concorrer a empregos e estdo em
desvantagem, se as pessoas sabem que eles tém Drepanocitose e o que é a
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Drepanocitose correm o risco de saber que eles vao faltar muitas vezes e isso
cria logo um impedimento. Se eles estiverem em pé de igualdade com outra
pessoa, a outra pessoa fica em vez deles... (Beatriz, profissional de satude)

Parei de trabalhar, fiquei sem o contacto com muita gente, com os amigos de
trabalho. Ja tinha quinze anos na area, uma area que eu gosto muito, foi ruim
(...) Queria muito avangar mais ainda, mas a doenga faz com que... situagdes
que a gente ndo consegue avangar muito em alguma coisa... no caso de
estudar mais, trabalhar... E ai, eu fiquei impedida, né? Porque tive que,
durante quatro anos, andar de moleta e com dores... Depois vem a cirurgia e,
ai, a gente perde assim muita coisa (...) E fiquei sem trabalhar, aposentada...
a gente trabalhando tinha um valor maior de renda e aposentada diminuiu
um pouco um valor e isso ja traz consequéncias. (Maria)

De acordo com Pires (2019), as doencas crénicas exercem um grande impacto
no desempenho laboral do individuo, pois podem comprometer a sua produtividade
e/ou provocar alteracées e interrupgées da sua funcdo. Em alguns casos, pode mesmo
suceder a perda de emprego, tal como conta Maria, que se reformou devido as
implicacdes fisicas da doenca. Entende-se, portanto, que, na fase adulta, problemas
socioecondmicos, como o desemprego ou a reforma por invalidez, podem estar
presentes na vida dos doentes com Drepanocitose, afetando, significativamente, a sua
gualidade de vida.

Ainda assim, e tendo em conta o ja exposto, a potencial dificuldade em
encontrar e/ou manter um emprego, mas a necessidade de ter uma fonte de
rendimento e exercitar a capacidade funcional, dos cinco doentes entrevistados, dois,
Rodrigo e Jodo, decidiram trabalhar por conta prépria, reconhecendo os beneficios, mas

também as dificuldades ao fazé-lo.

(...) surgiu a hipotese de, com um dos meus irmaos, criarmos uma empresa e,
ai, digamos que criei 0 meu proprio emprego porque ai ja eu conseguia gerir
a situacdo de doenca com a situacdo da empresa de uma forma mais facil
porque nao tinha, ou seja, € um negdcio préprio, ndo tinha patrdo, ndo havia
o problema de despedimentos e situagbes inerentes (..) Em termos de
estabilidade financeira, é o facto de uma pessoa que vive por conta prépria,
vive do seu trabalho e se por algum motivo ndo pode trabalhar,
automaticamente, n3o ganha (...) (Rodrigo)*°

(...) decidimos abrir, pensamos “seja o que Deus quiser", e abrimos a
[empresa] onde batalhei imenso e continuo ainda a batalhar. Trabalhava
sozinho, angariava os meus clientes sozinho (...) No inicio, o que me fazia mais
confusdo era eu ter a semana cheia e, de um momento para o outro, ter que
ligar as pessoas, as vezes eu, outras vezes a minha esposa a dizer “o Jodo nado
pode porque foi hospitalizado e vai ter que ficar x tempo... depois quando ele
retomar, serad contactado”. E claro que eu percebo que, nessa altura, perdi

40 Rodrigo dedicou-se a empresa referida durante varios anos, tendo encerrado a mesma por motivos
que ndo foram referidos na entrevista.
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muita gente (...) mas tive muita gente, gracas a Deus, que percebeu o meu
lado e nunca me abandonou. (Jodo)

Considera-se que o emprego e a doencga exercem um importante impacto
mutuo, ja que como determinante do nivel socioecondmico, a atividade laboral
influencia a evolugdo e o progndstico da doencga, atuando sobre variantes que permitem
uma melhor qualidade de vida e, por sua vez, a doenca influencia de maneira relevante

o desempenho da atividade laboral (Pires, 2019), tal como também refere Sara:

(...) espera-se que no dia-a-dia eu faga exatamente como os meus colegas que
ndo tém problema nenhum... E duro, é muito duro porque, muitas vezes,
estou cansada e ndo tenho energia e lido com clientes muito exigentes com
prazos didrios e até, para ai, até as trés, quatro da tarde é sempre a abrir...
(risos) E, as vezes, a pessoa hdo estd, ndo tem cabega, nada, ndo tem energia
€, @a menos que eu ndo esteja mesmo capaz, tenho que tentar fazer, tenho
que fazer bem e tenho que saber explicar... (Sara)

Além da atividade laboral, quando questionado sobre os impactos da doenca
na sua vida, um dos doentes entrevistados falou sobre a repercussdo nas suas relagdes

pessoais, referindo e explicando a sua op¢ao em manter-se solteiro e nao ter filhos.

Agora da parte mais pessoal, de relagbes pessoais, a doenga sim foi um pouco
inibitdria de manter, criar relagGes sentimentais com outras pessoas, relacées
amorosas. Acho que, isso sim, o ndo sentir estabilidade, ou seja, eu ndo saber
se amanha combino uma coisa e esta noite sou internado... e, depois, esta
instabilidade da doenga sempre me deixou a mim a ndo querer assumir muito
0S compromissos, ndo assumir compromissos que eu sabia que poderia ndo
cumprir... Eu, uma das coisas que mais me fez confusdo, é assumir
compromissos e, a partida, sabendo que ndo os iria poder cumprir e, por isso,
a minha vida foi programada sempre assim, vinte e quatro horas, amanh3, se
amanha correr tudo bem, eu logo marco para o dia a seguir. Isto ter uma
relacdo com alguém ndo pode ser assim, ndo €? Isso sim, isso talvez tenha
sido a razdo de ter optado por me manter solteiro, ndo ter avangcado com
nenhuma situagdo mais séria (...) o pensar em se se deve constituir ou ndo
familia porque depois pensa-se: “mas eu... e se tenho um filho e nasce com
esta doenca e eu ndo quero que ele tenha o que tenho e sofra o que eu sofri”.
Isto depois para uma pessoa... viver com uma pessoa que ndo estd habituada
aisto, a este tipo de vida, a estar, constantemente, num hospital, istotambém
nao é vida para partilhar com ninguém.... (Rodrigo)

Como aponta Canesqui (2007) as condicdes crdnicas sdo responsaveis por
impor limites a vida, em diferentes dimensdes e sentidos (apud Castellanos, 2015),
limites esses existentes no corpo bioldgico dos individuos, mas também dirigidos as suas
atividades diarias. Essas implicagdes atuam na relagdo eu/mundo estabelecida na
trajetoria de adoecimento e, ndo raramente, a condi¢cdo crdnica atua como um
importante elemento de mediacdo das relagcdes sociais dos sujeitos afetados
(Castellanos, 2015).

No caso de Rodrigo é, novamente, referida a questdo da instabilidade,

notando-se ser problematica e poder ter diversos contornos. A situacao inconstante da
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doenga traduziu-se em certas limitagdes pessoais e, consequentemente, em certas

decisGes, como atesta Dulce, amiga de Rodrigo.

Em termos de vida social, ndo tem muitos amigos porque tudo aquilo que
acontece... ele, a maior parte das vezes, ele estd doente e as pessoas
continuam a vida, ndo voltam atrds para o ir buscar, ndo é? Em termos
pessoais, também ndo construiu familia, por um lado por o medo de ter filhos
e ter algum filho doente (...) (Dulce, amiga)

Como se constata nos relatos acima, o risco de ter uma crianga com
Drepanocitose foi também algo dimensionado por Rodrigo. Percebe-se que essa nogao
de risco apresenta uma ldgica propria que ndo esta fundamentada sé na racionalidade
biomédica (Guedes, 2012), mas é também baseada na prépria experiéncia da doenga,
pois tal como Rodrigo diz: “ndo quero que ele tenha o que eu tenho e sofra o que eu
sofri”.

Outra doente entrevistada, Sara, embora tenha casado, também decidiu ndo
ter filhos. Explica que, para ela, a parte clinica é muito importante e, a semelhanca de

Rodrigo, mostra preocupacdo em relacdo a hipdétese de transmitir a doenca.

Somos sé nos os dois.... Chegou uma altura, ainda antes de casarmos, em que
se falou na histéria dos filhos e eu disse, taxativamente, que ndo queria ter
filhos, portanto, se isso fosse... Ndo por ndo gostar de criangas, eu adoro
criangas, para mim a parte clinica é a mais importante e eu acho que isto ja é
tdo duro que passar isto para outra pessoa (...) (Sara)

Luis, marido de Sara, expressa que foram também entendidas pelo casal as
responsabilidades que o exercicio da maternidade exige, tendo em vista as implicagdes
gue o cuidado de uma crianca pode representar para um doente crénico. Entende-se,
neste caso, que a perceg¢ao subjetiva inerente a experiéncia da doenca afetou ndo sé as
decisGes tomadas pelo individuo doente, mas a forma como essas foram refletidas em

conjunto.

(...) sdo escolhas que se fazem e, portanto, ndo podemos ter filhos, tudo bem,
ndo temos filhos, ndo podemos adotar filhos porque o adotar das criangas
também... Ou seja, ter filhos acarreta uma exposicao a doengas, a problemas
e a cansago que ela ndo deve ter. E um facto que nés sabemos que ha muitos
doentes com anemia de células falciformes que tém criangas, mas também
sabemos que cada caso é um caso muito diferente dos outros, ndo é? Nao é
uma doenga que se possa estabelecer um padrdo que seja igual para toda a
gente e, portanto, a maneira como cada pessoa é influenciada pela doenca
varia muito, isso nds sabemos. Portanto, nds fizemos a op¢do, tomamos a
escolha e temos que viver com as escolhas que fazemos e eu ndo me
arrependo das escolhas que fiz. Esta-se bem. (Luis, marido)

Conforme afirma Luis, “cada caso é um caso muito diferente dos outros” e a
complexidade que envolve a questdo da parentalidade ligada a doenca falciforme é

vasta.
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Segundo Silva et al. (2016) a gravidez é uma situagao, potencialmente, grave
para as pacientes com doenga falciforme, assim como para o feto. As gravidas com
Drepanocitose estdo sob maior risco de desenvolver um parto prematuro (Zannete,
2007) e a gravidez pode afetar a doenga, com o agravamento da anemia e aumento da
frequéncia e gravidade das crises dolorosas e de infe¢des (Silva et al., 2016).

Apesar do risco, a doencga falciforme ndo impede a gravidez. Nao obstante,
como a gravidez em mulheres com Drepanocitose é considerada de alto risco, a paciente
e o feto necessitam de uma atengao muito especial, sendo que o cuidado adequado da
mae é crucial (Xavier, 2011). Sabe-se que o conhecimento sobre a gravidez em mulheres
com Drepanocitose e uma abordagem apropriada para o tratamento por parte dos
profissionais de saude permite que as complicacdes da patologia possam ser

amenizadas e que o parto seja bem-sucedido. Sobre isto, observemos os relatos abaixo.

Depois eu casei, quis engravidar e o médico disse que era uma coisa muito
séria, ia ter que ter um acompanhamento muito rigoroso, mas, mesmo assim,
eu queria. Ai engravidei, tive um bom acompanhamento, o médico optou
pelo parto cesariano porque ele disse que tinha menos risco. Mas, é assim,
guando chegou o oitavo més, eu tive uma pneumonia, no caso da primeira
filha, tive a pneumonia, fiquei com muita falta de ar e ai fui levada para o
hospital... Quando cheguei |3, tinha a hemoglobina muito baixa, tive que fazer
transfusdo de sangue, no oitavo més de gestacdo, e tomar os antibidticos por
conta da pneumonia... Depois vim para casa, quando chegou o dia do parto
foi tudo bem, correu tudo bem, s6 logo depois eu tive umas crisezinhas de
dores, dois dias apds o parto. Depois trés anos, eu engravidei de novo, eu
queria dois (risos) e ai foi a mesma coisa, no segundo filho, no oitavo més,
tive pneumonia de novo, tive que tomar transfusdo de sangue, tratar a
pneumonia com antibiético, ai quando chegou o dia do parto tudo correu
bem. (Maria)

(...) acabei por engravidar, ja sem o periodo, ja sem nada foi quando eu
engravidei. Andava ai gravida sem saber. Fiquei tdo feliz. Se os médicos
soubessem iam-me agarrar porque sou doente e eu andava gravida sem
saber, o que para mim acho que foi bom porque ndo levei uma gravidez de
doente, levei uma gravidez normal. Como eu ndo sabia.... Entdo eu descobri
que estava gravida com 5 meses (risos). Mas isto foi mesmo um milagre de
Deus, ele quis e pronto, veio o [filho] (risos). Fui muito bem tratada na
maternidade, fizeram os exames todos que eram para fazer... como era uma
gravidez de alto risco.., mas deram-me todo o tipo de medicagao,
transfusodes, depois tiraram-me o bebé um bocadinho mais cedo, como eu
estava bem e o bebé também... E pronto, assim correu tudo bem e eu fiquei
muito feliz (risos). (Carolina)

Relativamente a esta matéria, Xavier (2011) diz que a decisdo de ter um filho é

resultado de varios motivos conscientes e inconscientes, como por exemplo, o de
concretizar o desejo de ser mde. Nas mulheres com doenca falciforme, além dos

sentimentos comuns a toda a mulher gravida, pode estar presente a tensao decorrente
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do facto de ter uma doenca crdnica que acarreta, como vimos, um grande risco de
complicagdes. Ainda assim, o desejo de ser mae, muitas vezes, transcende a dimensao
da doenca e a opcao de ter filhos, embora com risco, deve ser assegurada e fazer-se
acompanhar de uma assisténcia pré-natal de qualidade.

Tanto no caso da mulher como do homem com Drepanocitose, é
extremamente importante fazer o ja referido estudo de hemoglobinas, de modo a que
se possam avaliar as condi¢des genéticas do/a parceiro/a e se avalie o risco de o bebé
nascer com a doenca. Se o/a parceiro/a for saudavel, o bebé nasce com o traco
falciforme, ou seja, assintomatico, mas, no futuro, sera necessaria uma atencao

redobrada quando e se decidir ter um filho, tal como explica Jodo.

NOs tivemos o cuidado de fazer o estudo porque eu ja sabia que tinha a
Drepanocitose, a minha esposa também sabia que eu tinha porque ja estava
habituada a lidar com muitas das minhas crises. Portanto, entendemos, claro,
gue era preciso fazer os exames e perceber se ela tinha algum trago ou ndo
para nos tranquilizar dessa forma e, gragas a deus, ndo. Portanto, sim, a [filha]
é portadora e o que ela tem de fazer é, quando for mais velha e encontrar o
parceiro dela, ter o mesmo cuidado que os pais tiveram de perceber se existe
o trago ou ndo que é para ndo haver a chance de ter um bebé com
Drepanocitose. (Jodo)

Através dos relatos expostos, percebe-se que, particularmente na fase adulta,
a experiéncia da doenca nao se define como um processo com fases bem delimitadas,
pelo contrario, nota-se que existem trajetdorias com diferentes possibilidades de
percurso que envolvem diversos e distintos acontecimentos. Assim, essa experiéncia,
enguanto individual e subjetiva, integra multiplos sentidos, pois tem por base a vivéncia
de cada pessoa e o significado que ela atribui a prépria doenca, significado esse que
pode ser alterado em fun¢ao dos eventos que se vao apresentando ao longo do tempo
(Cordeiro et al., 2015).

Percebe-se também que a experiéncia da doenca destes individuos se
carateriza pelas varias implicacdes nas suas vidas, ou seja, pelas limita¢des, restricdes e
adaptacgdes que sao vividas ao longo do tempo. Além disso, repara-se que, ao sentirem
e reconhecerem a imprevisibilidade da doenca, é alcancada a consciéncia das
dificuldades e do esforco que precisam de empenhar para lidar com os varios problemas
decorrentes da patologia.

Diante das implicacdes que ocorrem e que interferem no quotidiano, ajustar-
se a essa realidade atipica é condicdo para seguir em frente (Lekisha, 2010 apudCordeiro

etal., 2015). Ndo obstante, o “ajustar-se a essa realidade” (lbidem) representa
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também um processo complexo, marcado ndo sé pelas limitacdes e complica¢des, mas
por impactos emocionais e psicoldgicos significativos que dai resultam e que podem

acompanhar o doente durante toda a sua vida.

7

1.3.1 “O nosso pior inimigo somos nés mesmos

O sofrimento gera luta

Por muita forca que se tenha e que ele tem e todos os doentes com
Drepanocitose, € dificil ndo atirar a toalha ao chao e dizer: “pronto, fico aqui
e ndo me apetece fazer mais nada e vou ficar no sofa o dia todo”. Ele todos
os dias tem dor, todos os dias, acorda e tem, uns dias mais, outros menos...
Ou porque, por exemplo, esta em casa, sai e a anca sai do sitio e é logo uma
dor enorme... Depois doi em sitios que, normalmente, ndo doi a ninguém e as
pessoas ndo entendem, pronto. Acho que é o fisico, mas acima de tudo, éo
psicolégico. Acho que nds somos formatados pela sociedade para sermos
fortes, temos de ser fortes e eu acho que nao é facil quando alguém tem a

parte fisica a deteriorar-se, diariamente, e depois pensar “eu tenho de ser
forte..., mas vou ser forte para qué?” (Tania, esposa)

Conforme Cordeiro et al. (2013), a experiéncia da doenga é um processo que
gera dificuldades e desequilibrio e as vivéncias das pessoas com Drepanocitose sdo
marcadas por um sofrimento acentuado, devido, sobretudo, a evolu¢do da doenca.

Como expresso ao longo deste capitulo, as singularidades da vida quotidiana e
as formas de conhecimento que as sustentam exigem a construcdo de expetativas e
planos distintos e, perante essa situacdo, os diferentes modos de adaptacao psicoldgica
indicam a capacidade produzida para enfrentar todas as implicagcdes da condicdo de
saude (Cordeiro et al., 2013).

Batista (2016), no seu relevante trabalho sobre a adaptacdo a doenca crénica,
afirma que as doencas crdénicas tém consequéncias psicolégicas importantes e exigem
uma adaptacado psicolégica significativa, sendo que esse processo de adaptacdo comeca
na apresentacgdo dos sintomas e continua durante o curso da doenca. Segundo a mesma
autora, os multiplos determinantes individuais e a singularidade de cada pessoa afetam
a sua capacidade de se adaptar a doenca.

Sabe-se que, nas doencas crénicas, como é o caso da Drepanocitose, a
personalidade pode ter uma participacdo relevante na forma como as pessoas

compreendem, agem e se adaptam perante os diversos aspetos da patologia (Eufrasio,

33



2017). Essa relacdo entre personalidade e saude tem, de acordo com Eufrasio (2017),

sido objeto de estudo no seio da Psicologia da Saude* e:

(...) ora apresentada como relagdo linear onde o tipo de personalidade esta
na base da manutencdo da saude e na etiologia das doengas, ora apresentada
dentro de correlagdes onde a personalidade é um aspeto mediador que, em
combinagdo com outras varidveis (a exemplo dos fatores de qualidade de
vida) influencia diversos resultados de saude. (Eufrasio, 2017:10)

Tanto os contextos socioecondmico e cultural, como os processos relacionados
com o género, influenciam o desfecho adaptativo nos individuos cronicamente doentes
e, apesar de existirem pontos de adaptacdo comuns entre individuos com a mesma
doenca, a regra é a heterogeneidade da adaptacdo, sendo que essa pode ser, em parte,
explicada pelas vivéncias passadas do doente, pela sua cognicdo e percecao da doencga,
estratégias de coping* que adota ou pelo suporte social de que dispde (Batista, 2016).
Outro fator ligado a essa variabilidade esta ligado as diferencas de qualidade de vida que
estes individuos alcangam. Tendo em conta que as expetativas em relagdo a saude
podem afetar a percecdo da doenca e a satisfacdo perante a vida, dois individuos com a
mesma patologia podem ter diferentes qualidades de vida (/bidem). Nessa perspetiva,

importa ainda referir que:

(...) Embora o medo ou as incertezas quanto ao futuro, as limitagdes fisicas, a
dor, o efeito sobre o trabalho e as actividades diarias, e o impacto psicoldgico,
fisico e econdmico do tratamento, possam agigantar-se frequentemente
sobre estes doentes, existe consideravel variabilidade nestas preocupacdes
entre individuos, contextos e ao longo do tempo (Batista, 2016:14).

Para o entendimento do processo de adaptacdo referido por Batista (2016) no
que diz respeito aos doentes entrevistados, importa saber quais sdao os impactos
psicolégicos por eles referidos quando questionados nesse sentido. Podemos ver, nos
relatos expostos abaixo, que alguns referem, simultaneamente, o impacto sentido e o
modo como a ele se adaptam e, portanto, dando, desde logo, a conhecer algumas das

suas estratégias de coping.

41 A Psicologia da Saude é uma drea, principalmente, desenvolvida a partir da década de 70, cujas
pesquisas e aplicacbes procuram compreender e atuar sobre a inter-relagdo entre comportamento e
saude e comportamento e doenca (Miyazaki et al.,2001; Barros, 2002 apud Almeida e Malagris, 2011).

42 Coping, conceito introduzido por Freud em 1936, é o processo cognitivo utilizado pelos individuos para lidar
com situagOes de stress e que inclui os esforgos para administrar problemas no seu quotidiano. Por
outras palavras, é o conjunto de estratégias cognitivas ou comportamentais a que um individuo recorre
guando se encontra perante uma solicitagdo que tanto pode ser interna como externa, mas que é para
ele considerada negativa ou coativa. As estratégias de coping permitem (re)stabelecer um controlosobre a
situacdo causadora de stress. Este conceito tem sido amplamente estudado por estar associado a saude
e a adaptabilidade social. Mais sobre isto em: O conceito de coping: uma revisdo tedrica (Scomazzon et
al., 1998)
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E uma tristeza, € uma escravatura, nés ndo podemos ser nés a 100%. A
doenga escraviza-nos e é preciso ter um pulso muito firme para ndo se deixar.
Quando estamos no hospital, temos plena consciéncia de que ndo somos
nada, eu tenho... que nada valho. Que aquilo pega em mim e faz-me num oito.
E a minha maneira de reagir a isso é fazer de quem me escraviza meu amigo,
é como aquela coisa “quando tens um inimigo junta-te a ele”, é muito
parecido com isso. Qualquer doenga escraviza, a pessoa tem de andar
dependente dos médicos, ndo pode comer o que quer, ndo pode fazer o que
quer, ndo pode isto, tem de fazer aquilo.... E uma escravatura... Se faltar as
consultas os médicos também n3o gostam. Para ter o bebé.... E uma falta de
liberdade enorme. (Carolina)

E do pior que se pode... (risos) é do pior que se pode ter, é imaginar que o teu
corpo esta a debilitar-se aos poucos e, no meu caso, querendo eu um estilo
de vida mais ativo, vou ter que fazer muito compromisso, vou ter que dar
muito de mim e 0 meu corpo vai-se ressentir, de certeza absoluta, mais cedo
ou mais tarde. Ja se esta a ressentir, muito (...) mas ha algo que eu ndo consigo
que é desligar aqui em cima, estd sempre... sempre a funcionar e isso (a
cabega), para um drepanocitico é o pior inimigo. O pior inimigo de um
drepanocitico somos nds mesmos, é a nossa cabeca. (Jodo)

Essa parte comega a marcar, do ponto de vista psicoldgico, porque os miudos
sdo muito cruéis para tudo o que nao encaixa no molde normal e isso sempre
me acompanhou até ao final do liceu, universidade. Depois a pessoa aprende
a ter mecanismos para reagir de outra forma (..) Diria que o primeiro
problema é a gestdo de expetativas..., principalmente porque, tentando ser
uma pessoa normal (risos) e, por normal, entenda-se que ndo tivesse uma
doencga crdnica e que consiga ter uma vida semelhante a dos amigos e essas
coisas... Ndo sou uma pessoa normal. Eu, em particular, sou, extremamente,
exigente com os outros e comigo proépria, o que faz com que a fasquia esteja
sempre la muito em cima e é complicado estar a altura dessas expetativas (...)
(Sara)

(...) Depois ha a parte psicoldgica, a parte psicoldgica é a que mais acompanha
o doente a vida toda (...) A parte psicolégica vem acompanhando muito a
pessoa nas varias fases, mas isso depois é uma questdo de ir vivendo com a
doencga, saber aprender a viver com a doenga, saber viver com a doenca é
muito importante e saber que a doenca ndo é desculpa para tudo. Nés temos
gue ter a nogdo que nds temos uma doenga, mas que ha pessoas piores, eu
costumo dizer assim; que, infelizmente, ha pessoas piores do que eu. Eu ando,
sou auténomo, ha pessoas que ndo. Tenho fases que, infelizmente, ndosado as
melhores, mas pronto, tem de se ir vivendo. (Rodrigo)

(...) como eu te falei, [andava] com um pouco de vergonha por causa da
situagdo, de usar moletas, de dores e ndo ficar bem no local que eu ia. N3o ia
para a praia, entao, ficava triste, né? Porque ndo conseguia fazer as coisas
gue eu queria. Mas, depois da proétese, eu ja estou fazendo muito coisa que
voltei a fazer novamente... Mas eu estou bem ciente do meu problema,
entendeu? Nao fico assim magoada, ndo, sei do meu problema, sei do risco e
consigo enfrenta-lo na medida do possivel. Sei do risco que é grande, entéo,
eu estou bem ciente do que é o problema e ndo me abato n&o. Eu leio muito,
estudo muito sobre a doenga, vejo as coisas novas que tem... Eu ndo me abato
nao. E ai vou vivendo... (Maria)
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O doente com Drepanocitose, além de apresentar o quadro clinico da sua
doencga, desenvolve diversas comorbidades®, inclusive de ambito psicolégico. As
limitacdes fisicas causadas pela doenca podem ser fonte de tensdo emocional para o
paciente e terem repercussdes no quotidiano (Assis, 2004), como se confirma na maioria
dos discursos dos doentes entrevistados.

Batista (2016) considera que a doenga crénica é uma experiéncia que pode
interferir com os planos e atividades* que dao significado a vida do doente e que um
fator determinante da adaptacdo a doenca é a avaliagdo cognitiva das implicagdes que
esta tem nos objetivos de vida do doente. De acordo com a mesma autora, se o paciente
sentir que a doenca representa um impedimento ou obstdculo a concretiza¢do dos seus
planos, é provavel que haja sofrimento psicoldgico.

Atentando nas falas acima, importa sublinhar a ideia referida por Carolina de
gue “a doenca escraviza”, pois esse é um pensamento que estabelece uma relagdo que
contrapde liberdade, submissdo e sujeicdo a doenca e que ilustra os impactos subjetivos
da doenca (Xavier e Rocha, 2017). A semelhanca de Carolina, também Maria refere essa
falta de liberdade ao dizer que, a dada altura, “nao conseguia fazer as coisas que queria”.

A doenca falciforme suscita uma crise na vida das pessoas e esse é um
pensamento unanime, porém, essas pessoas também referem a possibilidade de vencer
as dificuldades. Especialmente através do relato de Carolina, percebe-se que encontrar
beneficio ou significado na adversidade pode aumentar a sensacdo de dominio sobre a
doenca, o que permite que as experiéncias negativas sejam processadas de uma forma
mais leve. Assim, a adversidade pode perder alguma da sua violéncia através das
avaliacBes cognitivas e pode ser, tanto quanto possivel, encontrado o bom nos maus

momentos e ter-se uma visdo confortavel de si préprio (Batista, 2016).

A nossa memodria vai ficando com alguns ruidos, é o médico que diz que ndo
posso ter filhos, é o professor que diz que é melhor ndo fazer educacéo fisica
e a gente vai ficando com aquelas coisas que ndo é capaz, mas pronto, se ndo
for em exagero, a gente pode ir fazendo um bocadinho de tudo. E entdo,
pronto, procuro sempre fazer coisas que gosto (...) eu comecei a fazer assim
pequenas coisinhas e a sentir-me integrada. Acho que foi o grande salto para
me sentir bem comigo prépria e para a doenga ndo tomar conta de mim.
(Carolina)

43 patologias que se desenvolvem num individuo em simultdneo com outra preexistente.
4 A titulo de exemplo a atividade laboral, algo explorado no subcapitulo anterior.
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Ao longo da experiéncia da doenca, sdo desenvolvidas estratégias para lidar
com os diversos impactos da doenca, as acima referidas estratégias de coping, e essas
tém principal relevancia quando relacionadas com o impacto psicolégico da doenca, pois
tal como diz Rodrigo “a parte psicoldgica vem acompanhando muito a pessoa nas vdrias
fases”. Percebe-se que “saber viver com a doenga” é tanto um objetivo como umdesafio,
o que significa que o impacto ndo é sé resultado da experiéncia da doenca, masque a
incorpora, tal como as estratégias de adaptacao adotadas.

Olivieri (1985) descreve a necessidade que a doenga crénica impde na
adaptagao de uma nova concegdo da vida e na luta em compreender e aceitar a doenga.
Para esse autor, e sublinhe-se esta ideia, ndo ha um doente efetivo, mas um tempo
vivido doente, de um ser com possibilidades de conquistas e perdas (apud Maas, 2006).

Nesse sentido:

N3o se deve desvalorizar pelo facto de ter uma doenga crdnica, tem é de se
ter nogdo de que tem muitos mais limites do que qualquer outra pessoa, mas,
intelectualmente, é capaz, fisicamente, é capaz de muita coisa e tem uma
perspetiva mais rica pelos desafios que lhe passam pela frente. Agora, as
expetativas que sdo geradas com isso sdo muito grandes porque, se eu sou
capaz de tudo quer dizer que se eu ndo conseguir... € duro (risos) (...)
psicologicamente, é duro porque... hd muito ansiedade associada, pronto...
(Sara)

N3o obstante os estudos prospetivos revelem que a experiéncia da doenca
cronica é acompanhada por stress psicologico significativo, provocando algum tipo de
rutura na vida do individuo, realidade que se confirma neste trabalho, as estimativas
indicam que grande parte destes doentes acaba por se adaptar a doenca, sendo que
sao, particularmente, bem-sucedidos nessa adaptagao os individuos que reconhecem as
exigéncias a longo-prazo. Os doentes que conseguem ultrapassar as sérias
consequéncias negativas da sua doencga, podem, até, chegar a uma espécie de “acordo
com a doencga” (Batista, 2015: 25).

Ela é como uma coisa que esta cd como estdo outras coisas, ela ndo me
absorve a 100%, esta ca e eu sei conviver com isso e tento, na medida do
possivel, fazer as coisas que eu gosto e sempre fiz (risos). (Carolina)

Ainda assim, note-se que a subjetividade inerente aos elementos constitutivos
da adaptacdo a doenca se constréi mediante a experiéncia interna e externa e, portanto,
com todas as suas idiossincrasias. Embora os estudos demonstrem que a adaptacao é
possivel, o acompanhamento psicoldgico destes doentes pode melhorar em grande
medida a qualidade dessa adaptacdo, estendendo-a a todas as fases da doenca, a todos

os intervenientes no processo de doenca e a todos os niveis da vida do doente (Batista,

37



2015). Sublinha-se, por isso, a ideia de que a importancia do acompanhamento e apoio

psicolégico ndo deve ser desvalorizada, pois, conforme explica Tania, esse “é muito

importante”.

Ainda ha uma certa ideia, isto é a minha opinido atengdo, ha uma certa ideia
errada dos psicélogos e, muitas vezes por isso, as pessoas pensam; “ndo vou
ao psicologo porque ndo estou maluco” ... eu ndo concordo com isso. Acho
que todos nds beneficiamos, quando ndo estamos bem, de procurar ajuda e
de procurar alguém... porque, as vezes, nao é facil abrirmo-nos com quem nos
rodeia ou porque ndo conseguimos ou Ndo queremos preocupar... Por isso,
eu acho que sim, era importante para o Jodo, no sentido de... se calhar,ndo
ser uma pessoa que consegue falar, talvez encontrar formas de viver comas
limitagdes. E, sim, no caso dos familiares, acho que é nds percebermos se
estamos a ir no caminho certo para ajudar porque, como eu disse logo no
inicio, as vezes achamos que estamos a fazer o melhor, sé que o nosso melhor
ndo é o melhor para quem sofre e, nem sempre, a comunica¢do podera ser
correta, portanto, acho que sim, o apoio psicoldogico é muito importante.
(Tania, esposa)
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2| O CUIDADO COM A DOENCA

A nogao de cuidado tem uma longa histdria na filosofia e cultura ocidentais,
mas, de acordo com Fine (2005), o fendmeno social do cuidado sé recentemente
recebeu uma maior atengdo por parte das ciéncias sociais. Conforme o mesmo autor, o
cuidado parece ter sido incluido no tépico geral de apoio social, com a devogdo pessoal
e o dever envolvidos sendo, implicitamente, relacionados com o género feminino e
operando através da primazia do parentesco e do casamento. No entanto, em finais do
século XX, o cuidado foi trazido para o dominio publico, como efeito cumulativo de uma
série de mudancas. (/bidem).

No debate cientifico, o cuidado tem vindo, gradualmente, a ganhar maior
relevancia e, como afirma Alves (2016), as areas disciplinares que olham o cuidado sao
cada vez mais diversas: desde os primeiros estudos de enfermagem a teorizarem as
praticas de cuidar préprias desse campo as disciplinas como a sociologia, a antropologia,
a filosofia e a ética que trouxeram olhares sobre o fendmeno, préprios das suas areas
de reflexdao (Mol et al., 2010 apud Alves, 2016).

Bustamante e Mccallum (2014) mostram que o cuidado, a partir dos anos
oitenta, foi o foco de diversas pesquisas socioldgicas, ndo obstante o conceito e status
epistemoldgico ndo serem na altura (nem atualmente) uniformemente definidos. Os
autores afirmam que o cuidado é uma categoria problemdtica, na medida em que
existem definicdes muito restritas ou muito amplas, sendo que uma definicao ampla
incluiria toda a forma de trabalho centrado nas pessoas.

Nesse sentido e, tal como aponta Alves (2015), “quem estuda o cuidado e olha
para as praticas de cuidar sabe que ndo é simples chegar a uma definicdo” e, ao longo
do tempo, “o cuidado tem assumido diferentes significados consoante as distintas
perspetivas a partir do qual tem sido observado” (Alves, 2015: 9). O cuidado — enquanto
conceito e pratica — é complexo e possui multiplas dimensdes, que ilustram a
complexidade do fendmeno e explicam a dificuldade em estabelecer uma definicdo
consensual (Portugal e Alves, 2015) o contexto social e politico, a natureza e extensao
do cuidado, o dominio em que ocorre, as relacdes entre quem cuida e quem é cuidado

e as razoes para cuidar (/bidem).
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Almeida Filho (2000) chama igualmente a atenc¢do para a dificuldade em definir
cuidado, assim como para a tendéncia em propor definigdes universalizantes, como a
ideia de cuidado como “ato de vontade, de solidariedade, de generosidade” (Aquino;
Menezes, 1998: 141 apud Bustamante e Mccallum, 2014: 674). O mesmo autor afirma
que:

(...) se conceituarmos os fenédmenos da satide-doenga como processos sociais
e se aceitarmos o suposto de que processos sociais sao historicos, complexos,
fragmentados, organicos, corporais, conflitantes, dependentes e incertos,
entdo precisamos gerar dispositivos interpretativos mais adequados para
referenciar, com o devido rigor, os objetos da pesquisa cientifica em saude.
(Almeida Filho, 2011:13 apud Bustamante e Mccallum, 2014: 675)

Na saude:

(...) a tendéncia predominante na definicdo de cuidado constrdi-se em torno
da oposicdo entre cuidado formal e informal. Um olhar mais atento relativiza
esta distincdo. No quotidiano, a diferenciagdo faz-se pelo tipo e a intensidade
de cuidados prestados, que revelam niveis de envolvimento distintos entre
cuidadores/as formais e informais. Os estudos sdo claros neste dominio:
guanto mais grave for a situagdo de dependéncia e mais exigentes forem as
necessidades, maior é o envolvimento da familia. Especificamente, nos paises
do Sul, quanto mais exigente é o tipo de apoio, menos respostas existem, e
maior é a responsabilizacio da esfera informal. (Glendinning, 2009;
Triantafillou et al., 2010; Portugal e Alves, 2015; Alves, 2016 apud Portugal,
2018:3138)

De acordo com Portugal (2018), a prestacdo formal de cuidados apresenta,
geralmente, um quadro de intervenc¢do que revela escassa capacidade para integrar as
especificidades individuais e que, dificilmente, atende as circunstancias de vida das
pessoas com determinado diagndstico e doenga. Contrariamente, o cuidado informal,
prestado, em norma, pela rede familiar, parte das necessidades de quem é cuidado. Se
o cuidado biomédico apresenta dificuldades em lidar com as especificidades, o cuidado
familiar, ao assentar na atencdo a singularidade, permite integrar a diferenca e
responder-lhe adequadamente.

Embora a distingdo entre cuidado formal e informal se mostre importante, ela
ndo deixa de ser problematica porque, na pratica, o apoio a alguém envolve sempre
cuidados dos dois tipos, visto que as necessidades assim o determinam (Alves, 2016).

N3o obstante a complexidade do conceito de cuidado aqui sumariamente
mencionada, a no¢cdo mais relevante para o presente trabalho e para o desenrolar deste
capitulo, é a de cuidado enquanto acdo de apoio e atencdo que visa, tanto quanto
possivel, o bem-estar do individuo doente. Veremos, nas paginas seguintes, de que

forma se traduz esse apoio, qual o seu papel e quais as dificuldades e/ou necessidades
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sentidas pelos envolvidos. Importa sublinhar que a melhor nogao de cuidado, enquanto
pratica, é personalizada e, neste caso, a que nos chega através dos discursos de quem
cuida e de quem é cuidado.

Tido isso em conta, ao longo deste capitulo falar-se-a do cuidado com a doenca,
cuidado esse que engloba o auxilio/apoio prestado pelas redes formal e informal, mas
também sobre o cuidado, normalmente esquecido face as definicdes mais usuais, que
se traduz na atencdo para consigo proprio, para com o bem-estar e a sadde prdprias: o
autocuidado (/bidem).

Para esses fins, reconhece-se a importancia de um vasto conjunto de atores
(doentes, cuidadores, profissionais de saude e associacdes), de saberes (leigos e
cientificos) e de praticas (informais e formais) (Portugal, 2018). Assim, serdo
apresentadas as conce¢bes sobre o cuidado com a doeng¢a, tendo como base os
discursos dos entrevistados, de forma a entender as suas experiéncias e necessidades e

caracterizar as dinamicas existentes do cuidado com a doenca.

2.1 “O doente em primeiro lugar”

Acompanhamento clinico

Segundo Sommerhalder (2001), o cuidador formal define-se pela prestacdo de
servicos de indole profissional em instituicdes direcionadas para a prestacdo de
cuidados (apud Rodrigues, 2014). O cuidado formal enquanto atividade profissional é,
essencialmente, levado a cabo por profissionais qualificados, podendo estes ser
médicos, enfermeiros, assistentes sociais, entre outros, que adquirem uma preparagao
prévia especifica para a atividade que desempenham, sendo esta variada de acordo com
o contexto onde se encontram (hospitais, instituicGes comunitarias, etc.) (Rodrigues,
2014). Assim, ao cuidador formal compete, entre outros aspetos, conhecer as doencas
e sintomas, conhecer as necessidades do paciente e saber atuar em conformidade
perante as mesmas (Batista, 2012 apud Rodrigues, 2014).

Como foi ja visto anteriormente, o médico de familia assume, desde logo, um
papel essencial no acompanhamento clinico do individuo com Drepanocitose e deve
conhecer tanto as manifestacdes clinicas da doenca e os fatores de risco, como as

medidas terapéuticas necessdrias (Ferraz, 2010).
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O acompanhamento clinico dos pacientes com anemia falciforme comega,
habitualmente, nos primeiros meses ou anos de vida e prolonga-se até a fase adulta,
sendo que cada fase tem as suas particularidades, no entanto, a meta é a mesma: tentar

IlI

que o paciente leve “uma vida normal”, mediante determinadas a¢des que objetivam
prevenir complicagdes, reduzir o nimero de internamentos e, consequentemente,
melhorar a sua qualidade de vida (Carvalho, Santo, Anjos, 2015 apud Galdino, Barcellos
e Silva, 2017).

Levando em consideragao o facto de o foco terapéutico dever ser sempre a
prevencao e diagndstico precoce, tal como explicitado e desenvolvido no capitulo
anterior, o acompanhamento clinico rotineiro é também imprescindivel (Batista,
Andrade, 2005 apud Galdino, Barcellos e Silva, 2017), sendo que a construcdo eficaz
desse acompanhamento clinico deve obter-se através do envolvimento de uma equipa
multidisciplinar® de modo a existir um auxilio integral e adequado ao doente, sua
familia e/ou cuidador.

Numa fase inicial, o acompanhamento multidisciplinar deve contribuir para a
producdo de espacos de cuidado nos contextos clinico e familiar e, para isso, devem
oferecer-se informagdes sobre a doenga, sobre agdes curativas e preventivas e,
igualmente, sobre acGes promotoras da saude a familia e/ou cuidador do paciente.
Também ao longo da vida, a atuacdo de uma equipa multidisciplinar no cuidado ao
paciente com Drepanocitose continua a ser de extrema importancia, tendo em conta os
varios aspetos que a experiéncia da doenca envolve.

De acordo com Yamaguchi e Cols (2016), no seio da atividade multidisciplinar
e, tendo em conta as varias habilidades dos profissionais de saude, sdo tracados
objetivos terapéuticos que complementam o processo de cuidado de cada participante,
a partir dos dominios encontrados em cada uma das areas de conhecimento (apud
Santos et al., 2019). Assim, a equipa multidisciplinar deve elaborar e planear um cuidado

individualizado, atendendo as necessidades de cada paciente, permitindo e fomentando

4> Médicos, enfermeiros, psicdlogos, assistentes sociais, etc.
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a integralidade assistencial46. (Yamaguchi et al., 2016 apud Santos et al., 2019).

Relativamente a integralidade assistencial, Antunes e Guedes (2010) dizem que:

(...) ao se abordar a integralidade, reporta-se imediatamente ao cuidado
integral, pois o ser humano, quando busca assisténcia, ndo almeja somente a
cura para uma doenga, mas um atendimento que vise ao seu acolhimento e a
sua atengdo integral, com vistas a promogdo da saude (apud Rangel, 2011:
65).

Como diretriz para a apreensdo do cuidado integral, podemos entender que

este é:

(...) uma agdo técnico-assistencial que pressupde a mudanga da relagdo
profissional/paciente através de parametros técnicos, éticos, humanitarios e
de solidariedade, reconhecendo o paciente como sujeito e participante ativo
no processo de produgdo da satde (Ministério da Saude do Brasil, 2004 apud
Castro e Pereira, 2010).

Essa acdo precisa ainda de ser complementada com elementos que atribuam
um sentido mais humanizador ao cuidado formal, que ndo pode ser visto apenas como

I”

uma agao “técnica e assistencial”. O acolhimento é um desses elementos e, nas praticas
de producdo em saude, pode ser entendido como o ato e/ou efeito de acolher que
expressa a acao de “estar com” e “estar perto de”, ou seja, uma atitude de inclusdo e
proximidade (Ministério da Saude do Brasil, 2006 apud Castro e Pereira, 2010) que se
revela fundamental para a qualidade do acompanhamento clinico a estes doentes.

A relevante concecdo de cuidado integral — que se liga profundamente a
existéncia e importancia de um acompanhamento multidisciplinar — remete para o
paciente, enquanto ser com necessidades multiplas, distintas e subjetivas, e ao processo
através do qual essas necessidades sdo (ou devem ser) escutadas e apreendidas
plenamente, de modo a que exista sensibilidade, atencdo e resposta sustentada as
necessidades individuais de cada paciente.

Entende-se que a amplitude do cuidado ao paciente com Drepanocitose é
complexa e requer grande preparacdo por parte dos profissionais de saide que devem
ter a capacidade de identificar, entender e avaliar as possiveis necessidades destes
doentes, assim como as das suas familias e/ou cuidadores. E importante que seja
proporcionado um cuidado diferenciado, suprindo todas as necessidades e

concretizando uma assisténcia eficaz e acolhedora que vise a diminuicdao do sofrimento

46 De acordo com Furtado e Tanaka (1998), o termo integralidade engloba, entre outras, as seguintes
dimensdes: o ser humano e ndo a doenga como centro da ateng¢do; o ser humano ou o grupo concebido
em sua totalidade e a assisténcia propiciada nos diversos niveis de satide (apud Rangel, 2011).
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das pessoas envolvidas no processo do cuidado com a doenca (Galdino, Barcellos e Silva,
2017).

Considera-se, portanto, a implementacdo de uma equipa multidisciplinar
imprescindivel, tanto para a abordagem nao farmacolégica como para o tratamento
farmacoldégico dos individuos com doenga falciforme. Para um planeamento e
tratamento eficaz, a multidisciplinaridade deve sempre ser favorecida (apud Santos et
al., 2019) e, nesse sentido, atentemos no que afirmam Sénia (profissional de saude) e

Dulce (cuidadora), duas das entrevistadas:

(...) estes doentes precisam de uma equipa multidisciplinar que os siga e,
portanto, as coisas tém de estar todas muito organizadas para que isso
aconteca, ndo pode ser um médico que segue dois doentes, outro que segue
trés ou quatro, ndo pode ser assim. Tém que ser, de facto, seguidos pela
mesma equipa e essa equipa tem de ser multidisciplinar. Tem que haver um
ortopedista que tenha experiéncia nesta drea, tem que haver um
cardiologista, pronto.... Tem que haver um conjunto de especialidades e cada
uma delas tem de ter um médico de referéncia que faga parte desta equipa
multidisciplinar e que tenha experiéncia em tratar estes doentes. (Sénia,
profissional de satde)

Precisam do acompanhamento de um médico da unidade dor para fazerem a
medicacdo correta e precisam de ser corretamente e precocemente
encaminhados para a unidade de dor para ndo passarem a vida a fazer sé anti-
inflamatdrios sem tudo o resto de resgate para a dor ndo desenvolver. Em
termos de saude, sdo pessoas, extremamente, debilitadas e quase todos os
Orgdos sdo afetados pela Drepanocitose, portanto, precisam de uma
prevencdo de doenga e de um rastreio muito precoce. Precisam de
acompanhamento social para terem acesso a tudo aquilo que ndo sabem que
tém direito, precisam de saber fazer rastreio neonatal e serem encaminhados
geneticamente, precisam de orientacdes em relagdo a alimentacdo, a
terapéutica... (Dulce, amiga)

Também alguns dos pacientes entrevistados, subscrevem a ideia da
importancia de um acompanhamento multidisciplinar, durante todo o percurso clinico,

aos individuos com doenca falciforme.

(...) € uma doenga diferente, é uma doenca que traz problemas e, se ndo for
bem acompanhada em termos clinicos, se ndo tiver um acompanhamento
multidisciplinar, pode trazer consequéncias muito sérias porque ndo fazer um
tratamento do ferro pode levar a que, facilmente, se comece a ter problemas
de figado, de rins... A utilizacdo de opiaceos desgasta toda a parte dentaria
como eu estou neste momento... Um doente destes tem de ser, desde cedo,
acompanhado por uma equipa multidisciplinar e isso ainda nao é a realidade,
infelizmente, em Portugal (...) (Rodrigo)

A medida que a pessoa vai crescendo é cada vez mais importante um
conjunto de especialidades em que é acompanhada também porque as crises
causam... afetam a vista, os 0ssos, os pulmdes, inUmeras coisas e, portanto, é
importante fazer tipo como se fosse um check up das areas que costumam
ser mais afetadas para ver, no doente, se essas areas estdo ok ou se hd um
sinal de atengdo que é preciso acompanhar de mais perto. (Sara)
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(...) a doenca depois vai criando outro tipo de lesGes e, nem sempre, esta
diretamente ligado a Drepanocitose, muitas das lesGes depois aparecem mais
tarde. O simples facto de haver essa base e esse conhecimento e essa
abertura entre disciplinas faz com que o doente também se sinta mais seguro
(..) E importante termos mais contacto com os médicos, ndo s os
hematologistas, mas também os internistas, os de clinica geral, mesmo de
outras especialidades, até porque a Drepanocitose vai afetando outro tipo de
coisas. No meu caso, sdao ortopedistas, neurologistas, cardiologistas,
pneumologistas, fisiatras... Portanto, esta equipa multidisciplinar tem que
perceber que o doente vem em primeiro lugar. (Jodo)

Tal como afirma Jodo, é fundamental “perceber que o doente vem em primeiro
lugar” e o envolvimento de uma equipa multidisciplinar deve visar, exatamente,
concretizar essa perce¢do através de uma assisténcia personalizada e frequente nos
diversos servicos especializados, assisténcia essa que representa, para estes doentes,
uma grande necessidade.

Ao longo das entrevistas realizadas, o surgimento da temadtica do
acompanhamento multidisciplinar, fez-se acompanhar, em varios discursos, de outra,
também ela de particular relevancia: a transicdo dos cuidados pedidtricos para os de

adulto.

Na idade pediatrica, estes doentes tém... sabem que podem contar com os
servicos de saude e esses servicos de saude sdo, essencialmente,
hospitalares, tém que ser hospitalares porque o tratamento destes doentes
implica equipas multidisciplinares. Ndo é sé o hematologia e o pediatra que
acompanham o doente, tem que haver algum cardiologista, oftalmologista,
neurologista, fisioterapeuta, ortopedistas, portanto, tem que haver toda uma
equipa que esteja disponivel para este tipo de doentes e isto, mais ou menos,
consegue-se na area pediatrica. Quando estes doentes sdo transferidos para
os adultos, ai perde-se um bocadinho este acompanhamento, perde-se esta
ligacdo do doente a equipa de saude. (Isabel, profissional de satude)

Segundo Duarte (2015), a transicdo de cuidados comecou a ser discutida em
1989, no dmbito da Conferéncia Geral de Médicos Cirurgides dos Estados Unidos®’.
Designa-se por transicdao o processo ativo, gradual e multidisciplinar que aborda as
necessidades médicas, psicossociais e educativas do adolescente e cujo objetivo é
promover a sua autonomia e adaptacdo a medicina de adultos.

De acordo com informacdao presente no jornal médico oficial da Sociedade
Pediatrica Canadense®, a transicdo dos cuidados pedidtricos para os de adulto tem
como objetivos gerais: o envolvimento do adolescente na gestdo da sua condicdo; a

compreensao do adolescente e da familia sobre a doenca; a realizacdao de tarefas

47 United States Surgeon General Conference.
48 Intitulado Paediatrics e Child Health (Pediatria e Saude Infantil).
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especificas do desenvolvimento do adolescente e a obtengao de autoestima e
autoconfianca (apud Martins, 2011).
Assim, essa transicdo é definida como um processo ativo multifacetado que
responde as necessidades (médicas, psicossociais, educativas) dos adolescentes
enquanto se movem para o estilo de vida adulto. E também o momento em que ocorre
a mudanca de médico e equipa que, até entdo, acompanhou o paciente, e o pediatra
deixa de ser o responsavel pelo seu tratamento (Robertson, 2006 apud Martins, 2011).

De acordo com Lam , Fitzgerald e Sawyer (2005) considera-se a
implementacdao de um programa de transicdo um componente da qualidade dos
servicos de cuidados prestados a adolescentes com doenca crénica (apud Martins,
2015), sendo que “esta associada a consequéncias positivas, tal como a existéncia de
maior satisfacdo do adolescente, aumento da percentagem de adesdo as consultas de
followup e melhor controlo da doenga” (Martins, 2011: 1).

Reconhecendo a necessidade da implementacdo do programa de transicao
para uma transferéncia bem-sucedida, deve também reconhecer-se a potencial
dificuldade de adaptacao do doente, pois, durante esse processo, colocam-se diferentes
obstaculos e é requerida uma enorme atenc¢do por parte dos profissionais de saude.
Segundo Martins (2011), no caso de essa permuta de servicos ocorrer sem a existéncia
de um processo continuo e gradual de preparac¢ao do adolescente, podem surgir graves
dificuldades de adaptacdo conducentes a ma adesdo terapéutica e, consequentemente,

a complica¢des da doenga. Sobre isto, alguns dos pacientes entrevistados dizem que:

Ha um grande gap (risos), ha um grande gap entre essas duas fases, até aos
dezoito e apds dezoito, hda um grande gap porque ndo existe uma transicdo,
ndo existe um acompanhamento. Nés saimos do pediatrico e, supostamente,
deveria haver um processo de integracdo a um novo hospital onde o doente
serd acompanhado a partir de certa data, pronto, e “ok, Jodo, agora aquele
vai ser o teu médico e vais ser seguido por aquele ou aquele e é ali aquele o
hospital e quando tiveres a crise em vez de vires ao pediatrico, vais para 13".
Esta fase de transicdo ndo existe em Portugal, pelo que eu sei, a Estefania
tentou fazer e, pelo que eu sei, o pediatrico também o tenta fazer, mas ainda
existe este grande gap que se deve ao facto de ndao haver a abertura entre
profissionais para isso acontecer. Estamos todos muito ocupados com o
nosso trabalho que esquecemos depois de, realmente, acompanhar os
pacientes e isso é o que acontece em Portugal. (...) Sai-se dos dezassete anos,
Ia para os dezoito e, de repente, vai-se para um hospital ainda maior, com
outro tipo de pessoas e ndo se conhece ninguém e, as vezes, as pessoas
também ndo conhecem o paciente nem sabem qual é o processo nem sabem
o que é que ele tem e tém de fazer as coisas outra vez do zero. E isso que tem
de parar de acontecer (...). (Jodo)
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O nosso grande problema, aqui em Portugal, ainda continua a ser a transicao
pediatria- adulto, essa fase dos dezassete, dezoito anos, dezanove anos, ndo
ha aquele seguimento... Por exemplo, a hematologia ndo existe em todos os
hospitais, sdo seguidos muitas vezes em servicos de medicina e ndo de
hematologia, outros tém servicos de hemato-oncologia porque,
normalmente, a hematologia estd ligada também a oncologia. Por vezes,
estes doentes, em determinados hospitais, ficam um bocadinho a pairar
consoante o médico que, durante a sua crise, 0 apanhou nas urgéncias... Se
era um médico de medicina interna, vai para medicina interna, se era medico
de hematologia vai para outro servigo e isso ndo deveria ser assim, estes
doentes deviam ter sempre o acompanhamento da sua especialidade. Em
adulto, em Portugal, ainda temos casos muito complexos de... ndo é mau
acompanhamento, mas é um acompanhamento irregular e, por vezes, que
ndo tem a eficacia que deveria ter, contrariamente ao que acontece na
pediatria, a pediatria esta de forma excelente em Portugal. (Rodrigo)

Também Sdnia, profissional de saude, atesta aquilo que é dito por Jodo e
Rodrigo, reconhecendo e explicando que ainda existe, atualmente, uma diferenca
substancial entre o acompanhamento na fase pediatrica e na fase adulta aos doentes

com Drepanocitose.

Em geral, pensando em todo o pais, as criangas sdo bem atendidas, tém um
atendimento muito personalizado e muito especializado. Os adultos muitas
vezes ndo tém (..) Nas criangas as coisas estdo bem organizadas, mesmo
nessas areas geograficas, para os adultos, quando sao transferidos para os
adultos, isso ja ndo acontece e é muito mais complicado seguir esses doentes.
Estou a falar sobretudo na area de Lisboa e Vale do Tejo. (Sonia, profissional
de saude)

Desta forma, confirma-se que os dois tipos de cuidados diferem no tipo e nivel
de suporte e, segundo Duarte (2015), esse fator pode influenciar o decréscimo nas
consultas de seguimento apds a transicdo, para o qual também contribui a falta de
planeamento e a insuficiente coordenacgdo entre o servico pediatrico e o de adulto.

Assim, e através nos relatos expostos acima, percebe-se que ainda existem
lacunas graves na prestacdo formal de cuidados e no acompanhamento clinico aos
pacientes drepanociticos adultos. Mostra-se determinante uma melhor gestdo na
passagem de testemunho entre a pediatria e a medicina de adultos, de modo a que o
paciente se sinta devidamente acompanhado em todas as fases da sua vida. Atentando
as necessidades do individuo que tém vindo a ser aqui mencionadas, para a
concretizacdo desse propdsito, ndo se pode esquecer, muito pelo contrdrio, a
importancia de um acompanhamento multidisciplinar continuo.

Ainda relativamente ao processo de transicdo explicitado, deve ainda dizer-se
gue a mudanca do ambiente seguro da pediatria - onde a equipa de profissionais de

salude mantém, idealmente, uma relacdo préxima e de longo prazo com o paciente e
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com a sua familia e/ou cuidador - para os cuidados de adulto - um servico com menor
(ou nenhum) conhecimento do paciente e respetiva condicdo médica - representa um
dos principais problemas para estes pacientes. Nao obstante, essa mudanca n3o se cinge
a uma fase. Ao longo da vida e do acompanhamento clinico, estes doentes podem, por
diversos motivos, ver a equipa que os acompanha ser alterada e o significado dessa

mudanca pode ser:

(...) tragico (risos)... porque é uma pessoa nova na equagdo, cada pessoa tem
a sua abordagem, sdo experiéncias diferentes, € um bocado estar a contar
tudo outra vez desde o inicio. Se for dentro do mesmo hospital ou dentro da
mesma unidade, hd um histdérico, portanto, é mais facil. Se for, por exemplo,
como me aconteceu, internamentos em que eu comecei por estar internada
no Santa Maria e depois passei para o IPO, no ambito do mesmo
internamento, é complicado, sei la.... E sempre mais ou menos como... sempre
gue ha uma pessoa nova ou uma equipa nova é como voltar a estaca zero e
contar tudo outra vez do inicio, é altamente penoso. (Sara)

No contexto do acompanhamento clinico, “voltar a estaca zero”, como diz Sara,
pode ser, extremamente, complicado. Existir, a todo e qualquer momento, uma “cara
conhecida” (Jodo, doente), ou seja, um médico de referéncia, é fulcral para que se
construa e mantenha uma relagdo médico-doente® benéfica bilateralmente.

Estes doentes precisam de ter, de facto, um médico de referéncia porque um
dos problemas destes doentes é chegarem ao servigo de urgéncia, encontram
uma equipa que ndo tem experiéncia da doenca e que, de facto, desvaloriza
muitas vezes as queixas. O que acontece connosco, aqui no hospital, é que o
doente tem o numero de telefone do médico de referéncia e, portanto, se vai
para a urgéncia e se encontra dificuldades, sabe que pode contactar o médico
no dia seguinte ou quando achar que as coisas ndo estdo a funcionar
devidamente e, nessa altura, os médicos falam entre si... ndo quer dizer que
seja esse medico de referéncia que va a urgéncia ver o doente, mas pode
dialogar com os médicos que estdo na urgéncia. Portanto, isso sim é muito
importante, que haja um médico de referéncia porque, naturalmente, os
médicos que estdo na urgéncia, como esta doenga é uma doenga rara, os
médicos que estdo na urgéncia, muitas vezes, ndo sabem o suficiente sobre
esta patologia e podem-lhes escapar algumas situagdes mais complexas.
Portanto, é muito importante que haja o médico de referéncia (...) (SAnia,
profissional de satide)

Contar com um meédico de referéncia é algo que traz diversos beneficios,
nomeadamente, a coordenac¢ao do cuidado com a doenca e o olhar integral sobre as
necessidades do paciente. Tendo em conta que o médico de referéncia conhece bem o
perfil do paciente e o seu histérico, o atendimento passa a ser totalmente personalizado

e existe uma maior facilidade em oferecer uma orientacdo mais direcionada. O objetivo

49 Ver, por exemplo: A importancia do ensino da relagdo médico-paciente e das habilidades de
comunicacdo na formacdo do profissional de saude (Sucupira, 2007) e Empatia, Relagdo Médico-
paciente e Formacdo em Medicina: um Olhar Qualitativo (Costa e Azevedo, 2009).
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do vinculo com esse profissional é permitir que o doente conte com um médico da sua
confianga, que conhega o seu histdrico, as suas preferéncias, o seu estilo de vida, etc. e
que, a partir dai, monitorize o processo saude/doenca e oferega as devidas orientacgdes.
(Instituto Cemig Saude, 2019, online*?).

Segundo Gomes (2014), a implementacdo de uma boa relacdo médico-doente
prioriza o bem-estar do paciente, colocando-o no centro da atengdo, o que resulta
favoravelmente para o doente e também aumenta a satisfacdo do médico perante a sua
atividade profissional (Gomes, 2014). Além disso, e de acordo com o mesmo autor, a
existéncia dessa relacdo ajuda a regular as emocbes dos pacientes, facilita a
compreensdao da informacdo médica e permite uma melhor identificacdo das

necessidades e expectativas dos doentes. Costa e Azevedo (2009) acrescentam que:

A Relagdo Médico-Paciente (RMP) vai além do encontro situacional entre
esses dois intérpretes, algo maior do que fazer perguntas e exames fisicos,
receitar medicamentos e prescrever condutas. Estudos sugerem que a RMP
mescla habilidades técnicas e pessoais. Frente ao dissabor de atuagdes
médicas homogeneizantes que ignoram a pessoalidade intrinseca de cada
vivente, a empatia surge de forma pratica na RMP para promover grandes
avancos diametralmente opostos a estas praticas. Empatia, no contexto
médico, remete a sensibilizacdo do médico pelas mudangas sentidas e
refletidas, momento a momento, pelo paciente. Talvez a empatia encontre
seu significado mais compreensivel na célebre frase de Ambroise Paré: “curar
ocasionalmente, aliviar frequentemente e consolar sempre” (...). (Costa e
Azevedo, 2009: 261)

No que concerne a este tdpico, importa também reter o transmitido por Jodo,
Maria e Rodrigo, aquando a explicitacdo das suas experiéncias de acompanhamento
clinico:

(...) tudo isto comecei a aprender com a doutora Laura porque, até entdo, para
mim, era apenas uma malformagdo do glébulo vermelho que, de vez em
quando, tinha umas crises porque a veia entupia, mas havia de passar porque, até
entdo, tinha passado. A partir desse momento em que fui acompanhado por
ela, comecei a perceber que cada crise que ocorre, cada crise vaso- oclusiva
gue eu tenho é algo que é irreversivel, aquilo vai |4, estraga, depois acrise
passa, mas, em quanto ele 1a esteve e esteve a obstruir, esteve a fazer oseu
estrago, algo que eu ndo percebia, ndo entendia antes, ndo sabia. Com ela
também aprendi a medicar-me porque, até entdo, quando tinha dor era
guando tomava os analgésicos e, por vezes, as dosagens ndo eram as mais
indicadas, portanto, ndo fazia escalada de dor nenhuma, era quando tinha
dor tomava e, a partir do acompanhamento da doutora Laura, consegui
perceber que com a escalada a dor conseguia controlar muito melhor a crise
e também encurtando o tempo depois de crise. Isso levou a menos a menos
internamentos, levou a menos idas ao hospital e era o que eu queria porque
eu odeio hospitais, era o que eu queria (...) Portanto, tenho esta experiéncia
com ela e ela pGe os doentes em primeiro lugar. (Jodo)

50 Disponivel em: https://vivamais.cemigsaude.org.br/medico-de-confianca/.
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J4 aqui, o acompanhamento eu acho bom, muito bom, tem um hematologista
no centro de Coimbra, a hematologista me acompanha e ela ja me direcionou
aos outros especialistas, ja fago acompanhamento com um ortopedista, com
um cardiologista, cd estou com uma equipa boa me acompanhando. Mas é
assim, dois anos aqui e ndo tive uma crise grande aqui, mas o
acompanhamento esta sendo 6timo e foi aqui que eu comecei a tomar a
hidroxiureia®l... ela [a profissional de satide] me explicou todo o beneficio para
o portador dessa doenga tomar hidroxiureia. Ld no Brasil j& me tinham
indicado, mas eu ndo queria tomar por causa dos efeitos colaterais, mas ela
aqui me explicou tudo, os riscos e os beneficios e como o beneficio é maior
que o risco... Eu resolvi aceitar e estou tomando a hidroxiureia que aumenta
a hemoglobina, ajuda e diminuiu as células falcimicas. E ndo tive muito agravo
aqui ndo, mas estou sendo bem acompanhada. (Maria)

Conhecendo a realidade de outros doentes a nivel do pais, sou um felizardo,
ndo tenho duvidas, sou tratado como familia dentro do hospital, qualquer
doente, mesmo estes doentes novos, mais recentes, as pessoas ja tém
conhecimento da doencga, os médicos novos ja tém conhecimento da doenga
e isso ajuda muito, facilita muito ndo sé a parte fisica do doente em termos
do alivio da dor em si, mas também ajuda muito na parte psicoldgica de o
doente ter confianga do servigo de saude. (Rodrigo)

Uma boa relacdo médico-doente pode ser vantajosa ndo sé em relacdo aos
aspetos psicossociais apreendidos subjetivamente (por exemplo, o aumento da
qgualidade de vida), mas também em relacdo aos critérios clinicos objetivos (por
exemplo, o alivio dos sintomas, a melhoria da capacidade funcional, a melhoria no
controlo da dor). Assim, uma relacdo médico-doente eficaz aumenta a satisfacdo dos
doentes e melhora a adesdo ao tratamento (Shendurnikar e Thakkar, 2013; Meryn,
1998; Quaschning, Korner e Wirtz, 2013; Kenny et al., 2010; Beck, Daughtridge e Sloane,
2002; Verlinde et al., 2012; Street e Gordon, 2007; Ha, Anat e Longnecker, 2010; Lee e
Lin, 2010; Guadagnoli e Ward, 1998; Ong, Visser e Lames, 2000; Edwards et al., 2004;
Wagner, Lentz e Heslop, 2004 apud Gomes, 2014), sendo que essa satisfacdo é a chave
para o sucesso da pratica médica e é alcancada no momento em que a percec¢ao da

qualidade dos cuidados de saude recebida é positiva.

(...) vai-se criando uma ligagGo muito forte de confianga médico-doente que
é, extremamente, importante, para estes doentes. Acontecia, muitas vezes,
telefonarem-me as 22,23 horas da noite a dizer “doutora, estou assim, o que
acha? Acha que deva ir jd para o hospital?” e eu dizia “entdo como é que te
sentes? Faz isto e daqui a bocado telefona-me a dizer se estds a aguentar para
ver se ainda consegues dormir na tua cama ou nGo e amanhd vais ter comigo”.
Pronto, e isto muitas vezes criava uma certa confianga médico-doente que

51 A hidroxiureia (HU) é um agente indutor de hemoglobina fetal que mostrou reduzir as complica¢8es da
anemia de células falciformes, incluindo episddios de sindrome toracico, crises vaso-oclusivas,
necessidade de transfusdo, bem como a mortalidade. E, atualmente, o tnico farmaco aprovado pela Food
and Drug Administration (FDA) no tratamento da anemia de células falciformes (Steinberg et al., 2003;
Pule et al., 2016 apud Alves, 2016).
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lhes dava também alguma tranquilidade e eles, muitas vezes, diziam “eu
telefono a doutora e depois logo vejo se vou a urgéncia ou ndo”. Ndo era
porque desconfiassem da urgéncia, era porque gostavam quando se fosse a
urgéncia estar la alguém que fosse da sua confianga, que eles tivessem ja uma
conexdo pessoal... (Beatriz, profissional de satde)

Em conformidade com Gomes (2014), a relagdo supramencionada é ainda mais
benéfica quando existe autonomia de escolha por parte do doente, pois essa traduz o
desejo de controlar a sua situacdo de doenca, procurando informacdes e a tomada de

decisGes. Sobre isso, Sara diz-nos que:

O médico, sem duvida, que sabe mais do ponto de vista clinico e sabe
encontrar as solugdes, mas o doente sabe mais em termos do seu histérico e
sobre como reagiu a determinadas coisas em determinadas alturas, portanto,
tem de funcionar como uma equipa (...) Essa é uma parte muito importante,
portanto, tudo o que seja de preparagdo e da pessoa saber a sua realidade e
puder dizer “eu sei que isso comigo ndo funciona”, essas coisas sdo muito
importantes (...) E muito importante a relacdo de confianga, muito muito
importante (...) é essa tal relacdo de confianca entre o médico e o doente, o
médico também percebe como é que o doente funciona e, portanto, quando
chegou a altura de fazer a primeira cirurgia... Esta cirurgia da tiroide também
foi “depois logo se vé&” e eu disse “desculpe 13, mas ndo, eu quando estive
noutro local, o plano que foi feito foi este, portanto eu gostaria que o senhor
pensasse na questdo e elaborasse um plano semelhante”. Ele, de facto,
pensou na questao, elaborou e, por isso é que depois ele me vem perguntar
“falei com o colega, o colega acho que tal, o que é que acha?” e eu digo-lhe
“pronto, agora parece-me que, realmente, pensaram na questao, faz sentido”
(...) (Sara)

Considera-se que o médico deve fazer a promocdo da saude e a prevencao da
doenca, considerando o doente na sua integridade fisica, psiquica e social e nao
somente do ponto de vista bioldgico (Viana, Viana e Bezerra, 2010; Ribeiro, 2007 apud
Gomes, 2014). Deve, portanto, existir uma interacdo com o paciente de um modo
profissional, sensivel e sem juizos de valor, respeitando a sua autonomia. (Shendurnikar
e Thakkar, 2013 apud Gomes, 2014). Assim, o médico deve adotar um estilo de
comunicacdo que envolva a participacdo ativa do doente, tendo em conta as suas
preocupacdes, opinides e preferéncias.

Destarte, um aspeto extremamente relevante é a valorizacdo do paciente como
o objeto e o centro da atencdo. Os resultados do atendimento devem ser considerados
sob o ponto de vista dos objetivos trazidos pelo paciente e deve ser proporcionado um
cuidado de saude centrado no doente (Van der Molen e Lang, 2007 apud Sucupira,
2007), sendo que esse se baseia, além dos pontos aqui ja manifestados, na tomada de
decisdo partilhada através de uma relagao de confianga entre o médico de referéncia e

o doente.
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Tal como afirma Gomes (2014) “cada pessoa é o produto do seu meio” (Gomes,
2014:30), logo, tentar compreendé-la na sua totalidade é entender o seu passado, o seu
meio e 0 modo como se relaciona com eles. Procurar também compreender a visdoque
o doente tem do (seu) mundo, conhecer os seus sentimentos, ideias, expectativas e o
impacto que a doenga tem na sua vida engloba a compreensao da pessoa no seu todo
(Gomes, 2014), sendo que, s6 dessa forma é, efetivamente, possivel colocar o doente

em primeiro lugar, desenvolvendo, como aqui vimos, tudo o que isso implica.

2.1.1 “Tudo o resto passou para trds, inclusive os doentes crénicos”

Contexto pandémico

A pandemia de COVID-19 gerou consequéncias ndo apenas na saude fisica,
mas também no aspecto social, econdmico, emocional e cultural da vida dos
individuos. E possivel afirmar que uma dessas consequéncias seja o impacto
no cuidado de pessoas com doencas cronicas, que se justifica principalmente
pelo isolamento social, utilizado como medida de controle da disseminagao
da infeccdo pelo SARS-CoV-2; pela diminuicdo da oferta de determinados
servicos relacionados a saude, com o objetivo de disponibiliza-los ao manejo
de pacientes com COVID-19; pelo medo generalizado da populagdo em buscar
servigos de saude, mesmo quando necessario; além da dificuldade de acesso
de atendimentos e procedimentos eletivos para doentes crénicos (Aquino et
al., 2020; Chu et al., 2020 apud Borges et al., 2020: 3).

De acordo com informacdo que consta no Jornal Publico (2021)°2, o estudo A
experiéncia da Covid19 por pacientes com doencas raras>3, promovido pela Organizacdo
Europeia para as Doencas Raras®®, realizado em 36 paises, com 7000 inquiridos, e
publicado em abril de 2020, concluiu que, “em Portugal, 70% das pessoas com doengas
raras reportaram interrupc¢do ou adiamento dos seus tratamentos e 48% dos inquiridos
ndo foram ao hospital com receio de contrair a infecdo de covid-19”>>

E sabido que os servigos de prevencdo e tratamento de doencas raras foram,

parcialmente, interrompidos em grande parte dos paises desde 2019. A pandemia veio,

52 A propdsito do Webinar, realizado a 26 de fevereiro deste ano, “Doengas raras em tempo de pandemia:
impactos e desafios na sua gestdo”, disponivel em: https://www.youtube.com/watch?v=pk3rpEPS3Kg
53 Rare disease patients experience of COVID-19.

4 European Organisation for Rare Diseases (Eurordis),

55 Disponivel em: https://www.publico.pt/2021/03/19/estudiop/noticia/impacto-covid19-doencas-raras-

1954685.
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claramente, complicar a adequada gestdao dessas doengas, como é o caso da
Drepanocitose, seja pelo cancelamento ou adiamento de consultas, pela interrupgao de
tratamentos e terapias essenciais a qualidade de vida dos doentes, dos seus cuidadores
e/ou familiares ou pelo absentismo por parte de alguns doentes devido ao medo de

serem infetados. Conforme afirma Luis:

Ha diferencas porque, tudo o que é ndo pandemia, neste momento, esta em
suspenso®® e, portanto, a Sara, como qualquer doente com anemia de células
falciformes, tem uma série de comorbidades associadas a doenga que sdo
de... ou vigiadas, porque ela ainda ndo as tem, mas corre esse risco por causa
de ser uma doente com anemia de células falciformes ou ja era seguida
anteriormente e fazia uma série de rastreios de prevencdo de doengas.
Portanto, ela faz rastreios oculares e de varias coisas porque sabe que, nos
doentes com anemia das células falciformes, pode haver problemas ao nivel
dos olhos, dos rins e de outras coisas... Esse tipo de exames complementares
e seguimento complementar a anemia de células falciformes, eu penso que
esta, claramente, afetado. (Luis, marido)

N3o obstante o impacto e desafios que a pandemia de covid-19 causou em todo
o sistema de saude e no Servico Nacional de Saude, também houve, segundo Valter
Fonseca (2021), diretor do Departamento de Servicos da Qualidade na Saude da
Direccao-Geral da Saude, oportunidades de melhoria. Dessas oportunidades, destacam-
se a deslocalizagdo dos cuidados hospitalares para cuidados mais domicilidrios e o
recurso a novos métodos tecnoldgicos, como a teleconsulta e a telemonitorizacdo
(Fonseca, 2021).

Visando a diminuicdo do contato fisico e dos danos decorrentes das
dificuldades de acesso aos servicos de saude pelos pacientes, a telemedicina foi utilizada
como uma alternativa para a manutencdo do atendimentos e cuidado clinico a
populagdo. O aumento das teleconsultas foi uma das medidas que permitiu compensar
e manter o acompanhamento regular a estes doentes e, apesar de ndo substituir uma
consulta médica frente a frente, revelou-se uma ferramenta muito atil (Avd, 2021),
especificamente, para os doentes de risco que ficaram numa posicao fragilizada face ao
panorama pandémico. Outra medida introduzida durante a pandemia foram os
programas de entrega de medicamentos de uso exclusivo hospitalar em farmacia

comunitdria e, igualmente, a entrega de medicacdo ao domicilio, iniciativas®>’ que

56 Recorde-se que as entrevistas em questdo foram realizadas em margco e abril de 2021.

57 Nem todos os doentes foram ou podem ser candidatos a estas possibilidades, pois é requerida uma
avaliagdo a priori. “Tém de ser doentes acompanhados em hospital de dia ha, pelo menos, seis meses e
gue ndo tenham registo de qualquer reagdo adversa ao medicamento. Por outro lado, tém de ser doentes
que tenham condi¢Ges no domicilio para poderem fazer medica¢do em casa e devem demonstrar essa
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permitiram a alguns doentes levantar/receber os seus medicamentos com maior
facilidade e proximidade (Azevedo, 2021).
Quando questionados acerca do acompanhamento clinico em contexto

pandémico, os doentes entrevistados contam que:

Teve de ser por teleconsulta. Na hora de fazer o exame, tem que ir para o
hospital no caso. Mas é assim, eu tenho muito medo. As criangas tém que ir
para a escola, mas eu fico sem saber se as mando para a escola porque... né?
Na escola fica muito aglomerado e ai ja fico com medo. Mesmo as criangas,
ja chegam da escola e botam mascara e mantém o distanciamento porque eu
ja fico preocupada. Elas podem ndo ter os sintomas, mas podem transmitir...
E ai eu estou vivendo naquela situagdo, tenho que ficar distante das criangas,
tenho que ficar de mdascara para nao correr riscos... Porque ja tenho um
guadro da doenga falciforme, juntando com covid, acho que... avé maria... O
medo é grande. (Maria)

Dificultou, mas pronto, eu como ndo tenho tido muitas crises nem tenho tido
nada, tenho estado bem, ndo posso dizer que dificultou porque, na realidade,
eu tenho ido 13 [ao hospital] para um check up geral, ver se estd tudo bem,
conversar um bocadinho com o médico... Ndo tem sido nada tdo grave que
eu agora sinta diferenca, inclusivamente, a ultima consulta foi por telefone
porque eu disse a médica que ndo valia a pena estar a ir Ia. A médica viu as
minhas andlises, faldmos e deu o ok e marcamos outra que vai ser agora para
a semana (..) O facto de eles estarem disponiveis para me atender por
telefone... as analises mandaram-me uma mensagem a dizer que eu tenho de
estar 1a para fazer as analises dia 15 a uma hora em ponto, ou seja, ja ndo ha
aquela confusdo toda de meterem toda a gente a fazer andlises ao mesmo
tempo. Eu valorizo sempre, acho que é uma coisa espetacular... eles,
realmente, estdo a tentar proteger-nos da melhor forma. As farmacias, eu
tenho medicagdo da farmacia do hospital, as farmacias tém conexdao com as
farmdcias da zona de residéncia, uma coisa impecavel. Eu ligo para a farmdcia
do hospital e é sé dar a morada e eles enviam a medicagdo para a zona de
residéncia e eu acho que isso é maravilhoso. (Carolina)

Notei que, em termos de consultas, houve uma redugdo de consultas, de
numero das consultas que eu tinha.... Fazer um exame diagndstico ou um
exame de rotina, digamos assim, passou a ser mais complicado porque a
prioridade foi dada as pessoas com covid, mas eu, felizmente, como o meu
dia-a-dia é a terapéutica que tenho em casa e, se me faltar terapéutica, por
telefone mandam-me a receita para o telemodvel, ndo ha problema. Quando
preciso de fazer, que eu fago ha cerca de uns trés anos mais ou menos, fago
todos os meses transfusdo, como fiz na quinta-feira, e..., mas sdo coisas que
ja sdo marcadas, o dia ja é marcado, depois dois dias antes tenho que fazer
analises para saber se se justifica ou ndo fazer a transfusao, se tenho de fazer
o teste a covid... Por isso, ndo notei muita diferenca e nem me sinto muito
prejudicado com a parte do covid (...) (Rodrigo)

vontade. Se estas condi¢Oes estiverem cumpridas, sdo potencialmente elegiveis, mas ndo podemos
esquecer que, em alguns doentes, podem existir motivos clinicos que, por uma questdo de seguranca, os
médicos possam considerar que é mais seguro fazer este tratamento em regime hospitalar” (Azevedo,
2021, in Publico, disponivel em: https://www.publico.pt/2021/03/19/estudiop/noticia/impacto-covid19-
doencas-raras-1954685.
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(...) tudo o resto passou para tras, inclusive os doentes crdénicos. Mas acho
qgue ha coisas que resultaram muito bem, mesmo muito bem da pandemia e
que eu acho que se mantenham, uma delas é as teleconsultas (...) hd uma
proximidade maior também em termos de o médico estar mais disponivel
para receber um email e responder num periodo de tempo razodvel, ndo é
simplesmente deixar |4 ficar e eu tenho muito essa comunicagdo (...) Ndo é a
mesma coisa, ndo é, mas é melhor do que ndo ter consulta. Isto tudo,
obviamente, ndo havendo uma situagdo de urgéncia (...) (Sara)

Nesta situagdo de pandemia, ndo achei que fosse ou que estivesse menos
acompanhado ou mal-acompanhado, até porque ela [a profissional de saude] era
uma das pessoas que ligava, a perguntar como é que estavamos, se
precisdvamos de alguma coisa, mesmo fora dos dias de consulta ou de
teleconsulta, neste caso. Foi sempre uma pessoa que se disponibilizou logo,
a partir do primeiro dia, em ajudar, se eu precisasse poderia contactar através
deste ou daquele contacto, deu-me sempre opgdes (...) (Jodo)

Levando em consideracao os relatos acima expostos, é pertinente evidenciar
que os servicos relacionados a telemedicina, durante a pandemia de Covid-19,
trouxeram facilidades para a continuidade do cuidado formal com a doenga. A
proximidade proporcionada aos pacientes e profissionais de saude através da
telemedicina permitiu acdes de prevenc¢do, monitoramento e tratamento — acdes que
foram bastante valorizadas pelos pacientes em questao.

No entanto, é igualmente pertinente sublinhar o que foi transmitido por Maria:
“Porque ja tenho um quadro da doenca falciforme, juntando com covid, acho que... avé
maria... O medo é grande”. Se o medo de ser infetado ou a inseguranca em relacdo ao
futuro sdao sentimentos comuns a populagdo em geral, no caso de alguns doentes,
existem outros fatores que os tornam mais suscetiveis a um declinio da sua saude
mental e qualidade de vida durante a pandemia. Entender o medo, a ansiedade e
angustia que se instalaram em casa dos pacientes com Drepanocitose é também
entender o conjunto de desafios enfrentados por estes individuos, seus familiares e/ou

cuidadores durante a realidade pandémica.

E assim... eu acho que houve diferencas em tudo, acho que todos nos tivemos
gue adaptar e a parte médica ndo foi excegao, eles ainda pior, mas acho que
estiveram a altura. Acho que é diferente, acho que ndés estamos habituados a
lidar com pessoas frente-a-frente e é sempre diferente (...) eu acho que é mais
dificil, por exemplo, para as familias, é muito dificil ndo poderem estar Ia.
Normalmente, quando o Jodo estd no hospital, eu estou sempre com ele,
sempre, ou seja, ele entra no hospital, eu estou com ele, quando ele fica
internado, eu consigo ir de manh3d, consigo ir a tarde e consigo-lhe dar o
jantar. Pronto, infelizmente, agora, com isto, ndo da e acho que ai, ndo é
porque seja de culpa de alguém, é uma questdo de seguranca e, portanto,
temos de respeitar. (Tania, esposa)

Como se constata através dos relatos expostos neste subcapitulo, tanto os

doentes com Drepanocitose, como os seus familiares e/ou cuidadores foram afetados
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por esta realidade atipica que continua a pairar sobre todos nés, percecionando as
alteragdes impostas e a necessidade de adaptagdo perante as mesmas. Embora o
acompanhamento clinico tenha sido estabelecido com a telemedicina, evitando os
deslocamentos e exposicdo ao virus, sem grandes prejuizos para 0s pacientes
entrevistados, estes individuos vivenciam um duplo risco quando o acompanhamento
adequado da sua condicio é interrompido ou alterado. Assim, a retoma do
acompanhamento presencial desses pacientes com a regularidade adequada,
objetivando a sua estabilidade clinica é de maxima importancia, pois, conforme afirma
Avo (2021): “nada substitui uma clinica médica, olho no olho, com um exame clinico de
um doente. Esta é a relacdo médico-doente pura e que é muito importante” (in
Publico®8).

”

2.2 “E bom que haja uma associagdo e que nos represente

Associativismo: o caso da APPDH>®

Em Portugal, as associacdes surgem no inicio do século XIX e tém um
desenvolvimento muito lento, sé proliferando com a implementacdo da Primeira
Republica. Durante o periodo do Estado Novo, houve um retrocesso do associativismo,
sobretudo devido ao controlo exercido pelo regime ditatorial, mas no pds 25 de abril,
da-se a emergéncia de diversas organizacdes sem fins lucrativos. Atualmente, e
conforme Cerqueira (2019), o movimento associativo nacional é bastante plural, sendo
gue existem cerca de 31 mil coletividades em Portugal, 425 mil dirigentes e trés milhdes
de associados, o que implica que cerca de cinco milhGes de pessoas lidam direta ou
indiretamente com associagdes. Também o interesse académico pelo associativismo
tem aumentado nos ultimos anos, o que corresponde a uma mudanga no panorama
politico e social e a uma maior visibilidade de determinadas tematicas (Cerqueira, 2019).

Segundo Alburquerque (2013), as associacdes podem ser definidas como
entidades coletivas constituidas por um conjunto de pessoas com vista a persecucdo de

um interesse comum. Na esteira do pensamento de Tocqueville, Cerqueira (2019),

%8 Disponivel em: https://www.publico.pt/2021/03/19/estudiop/noticia/impacto-covid19-doencas-
raras-1954685.
9 Associacdo Portuguesa de Pais e Doentes com Hemoglobinopatias.
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defende que o associativismo é fundamental para uma melhor organizagdo das
sociedades democraticas, pois, por via das associa¢cdes, podem ser estabelecidas inter-
relagdes e configuragdes para uma maior capacitagao no que concerne aos processos
de tomada de decisdo a nivel econdmico, politico, social e cultural. Nesse sentido, as
associagdes em muito contribuem para o desenvolvimento da cidadania individual e
coletiva e, igualmente, para o fortalecimento dos processos de decisdo, tornando-se
espacos democratizadores na esfera publica (Viegas, 2004 apud Cerqueira, 2019).

Por regra, as associagdes integram o conjunto das organizagdes da sociedade
civil que ndo tém fins lucrativos, pois ndo pretendem obter lucro com as atividades que
desenvolvem e agregam um conjunto de pessoas que possui interesses comuns numa

III

dada area. As associacdes podem, assim, ser geradoras de “capital social”, no sentido
que lhe dd o cientista politico Robert Putnam. Para este autor, o capital social “refere-
se as conexdes entre individuos — redes sociais e normas de reciprocidade e confianga
que delas emergem” (Putnam, 2000: 19).

No que as associa¢Oes de doentes diz respeito, e de acordo com Bastos (2018),
deve dizer-se que, embora o seu papel em Portugal ndo tenha ainda o impacto que tem
noutros paises da Europa, essas associacdes sao hoje uma realidade que marca presenca
e faz ouvir a sua voz em muitos debates na arena da politica da saude. Muitas dessas
associacoes de doentes possuem a sua origem nos grupos de autoajuda, como uma rede
para o suporte emocional e de solidariedade (Landzelius, 2006 apud Barbosa, 2014),
sendo que, em geral, sao formalizadas a partir da realidade de um sofrimento partilhado
pelos individuos, que pode ser agravado devido a falta de informacao, ao preconceito e
as dificuldades que, muitas vezes, acompanham as suas experiéncias da doenca. A rede
formalizada entre os pacientes, seus familiares e/ou cuidadores e todos os interessados
em determinado assunto/conhecimento/problema faz com que as associacdes atuem
“como ator social coletivo pelo qual os individuos atingem o significado holistico em sua
experiéncia” (Castells, 2000 apud Barbosa, 2014: 5).

No caso da Drepanocitose e da sua representacdo associativa, a 11 de
novembro de 1992, foi constituida a Associacdo Portuguesa de Pais e Doentes com
Hemoglobinopatias (APPDH), uma associacdo com caracterizacdo juridica de Instituicdo
Particular de Solidariedade Social, cujas vertentes de acdo principais sao, segundo

informacdo que consta no respetivo website, a Saude e A¢do Social. Rodrigo diz-nos que:
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A base da associacdo, a razdo de existir a associacao sempre foi a de procurar
conhecimento e tentar coloca-lo ao dispor dos doentes, dos técnicos, de toda
a gente para que os doentes e as familias também pudessem ser tratadas da
melhor forma, tivessem acesso a melhor qualidade de saude e de vida
possivel. Ja basta a doenga em si (...) (Rodrigo)

Ainda conforme informacdo que consta no website da APPDH, os associados
sao pessoas com hemoglobinopatias, portadores, familiares e amigos, profissionais de
diversas areas, entre outros interessados em apoiar e colaborar com a institui¢cdo, sendo

que uma das razbes que une o coletivo é concretizar os seguintes objetivos:

Solucionar os problemas com que se deparam os doentes com
Hemoglobinopatias a nivel médico, social e familiar, escolar e laboral, de
modo a melhorar a sua qualidade de vida; Colaborar com as Entidades
Publicas e Organismos Internacionais no sentido do melhor conhecimento e
correcto tratamento destas doengas; Intervir no sentido de obter, por parte
das entidades governamentais, as disposi¢cdes legais para uma melhor
gualidade de vida; Colaborar com as instituicdes de saude, com os técnicos de
salde e com as comunidades onde existe maior nimero de portadores, de
modo a que o Rastreio para o controlo das hemoglobinopatias seja uma
realidade. (APPDH, s.d, online®)

De modo a concretizar esses objetivos, a associacdo tem desenvolvido agdes e

projetos que se concentram, entre outros aspetos, em:

(...) poder disponibilizar atividades ludicas, o poder ajuda-los a fazer curriculos
para concorrerem a empregos, o poder orienta-los em formagdes especificas,
o poder, muitas vezes, dar ajudas em candidaturas a empregos e, muitas
vezes, até a parte econdmica... NGs conseguirmos ter alguns apoios que nos
ddo, quer a nivel de cabazes de alimentagdo e isso tudo (..) (Beatriz,
profissional de satde)

(...) fazer a formagdo dos doentes e familiares sobre a doenca, no sentido de
os instruir de como evitar situagées que desencadeiam os episddios vaso-
oclusivos. E muito importante que eles conhegam as terapéuticas que ha. E
muito importante porque, através destas associacGes, conseguem alguns
beneficios que de outra forma ndo conseguem, beneficios ndo soé laborais,
como de saude, benéficos de impostos, etc. e auxiliarem naquilo que eles
sozinhos ndo conseguem. (Sonia, profissional de satide)

(...) ter melhores conhecimentos... A associacdo chegou a fazer um coléquio
com um médico brasileiro e foi nesse coldéquio que eu fiquei a saber mesmo
0 que era a drepanocitose, o que se fazia ou ndo se fazia (...) a associa¢do vale
a pena, gostei imenso e tornei-me sdcia para apoiar, naquilo que eu posso
apoio (...) (Diana, mae)

(...) na reinsercdo na sociedade, na luta pelos direitos dos doentes, no
esclarecimento de todas as duvidas, na procura de emprego... Quando
tivemos uma outra fase, também desenvolvemos nos aspetos ludicos e nos
encontros entre pessoas que fazem com que as pessoas consigam falar umas
com as outras e tirar algumas dudvidas. (Dulce, amiga)

(...) ir junto dos médicos e dizer-lhes quais as preocupagdes que os doentes
tém, quais as preocupacdes que os pais tém, o que é que esta a ser bem ou

80 Disponivel em: https://www.appdh.org.pt/missao.
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mal transmitido, como é que eles devem lidar com um pai e com uma pessoa
gue tem esta doenca; eles tém que ter uma linguagem e abordagem mais
sensivel do que a que, normalmente, tém com outra doenga, ir as escolas (...)
apoiar as familias no acesso aos servigos de saude, no acesso a seguranga
social, no acesso ao trabalho, no apoio alimentar (...) (Rodrigo)

(...) esclarecer os problemas, esclarecer a ajuda que a gente tem que ter. No
caso de eu, que cheguei de outro pais, fiquei assim: “sera que la tem? Sera
que tem alguma...”? Sabia que tinha portadores, mas poucos, em comparagdoao
brasil. Ai eu fui pesquisando e achei esse nome dessa associagdo e foi quando
eu entrei em contacto porque tinha coisas que eu ndo sabia, por exemplo,
direito a medicamentos, tem um artigo que da direito a gente levantar os
medicamentos na farmdcia sem custo. Foi através da associagao que eu tive
essa informacdo e ai levei para a médica e ela botou no sistema eeu levanto
os medicamentos sem custo. (Maria)

(...) representar os interesses de uma determinada comunidade, para saber o
que é que se passa com essa comunidade e para, sim, tentar ganhar
representatividade e direitos junto do governo. Isso é um trabalho
complicado, nem toda gente tem conhecimentos para o fazer, mas, sé juntos,
é que o podemos fazer. (Sara)

Todos os entrevistados, doentes, familiares e/ou cuidadores e profissionais de

salde, mantém uma relacdo préxima com a Associacdo Portuguesa de Pais e Doentes

com Hemoglobinopatias (APPDH), reconhecendo a importancia da sua existéncia, da

acao desenvolvida ao longo dos anos e do seu papel e do impacto positivo na vida dos

associados.

O associativismo para os doentes é muito, muito importante porque
conhecer outras pessoas que tém a mesma situagdo e que... por exemplo,
uma situacdo que é muito importante é as mdes, os pais, as mdes que,
normalmente, sdo quem esta mais envolvido, conhecerem outros pais que
também estdo na mesma situagdo, que também tém filhos com
drepanocitose e, portanto, ficam com mais confianca. Depois, por outro lado,
para os adultos também pela mesma razdo é importante (...) lentamente, eu
acho que se vai criando nos doentes a consciéncia da importancia do
associativismo, da interligacdo entre eles para conseguirem melhores
condigBes, mesmo laborais que sdo muito importantes. (Sdnia, profissional
de saude)

(...) € muito importante porque ndés ndo Somos raros por acaso, SOmMos raros
porque somos poucos e Portugal é um pais pequeno e, cada vez mais, as
coisas s6 se conseguem com meia duzia de estarolas que conseguem
conquistar alguns direitos e a associacdo tem, felizmente, alguns direitos
conquistados (...) Havendo uma associagdo representante dos doentes, essa
associacdo tem um conjunto de pessoas, médicos, técnicos sociais,
psicdlogos, doentes, cuidadores, que procuram defender os interesse
daquela comunidade e procuram informar essa comunidade (...) (Sara)

(...) eu acho que é super importante haver este tipo de associagcGes para este
tipo de doencas raras que sdo menos prezadas pelo ministério da saude,
infelizmente (...) a curiosidade veio dai, de saber “ok, eu tenho esta bagagem
toda, esta experiéncia toda minha, deixa-me ver se ha mais pessoas que
foram ou sdo como eu e se existe algum tipo de solugdo para o que ai vem...”
(...) Jodo)
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(...) eu dou importancia a amizade, as pessoas que sabem ver e sabem
entender o outro e a associagdo foi mais uma dessas pessoas que sabe
entender, pelo menos, as pessoas que tém um problema igual. Isso é o mais
interessante num grupo e a associagdo é um grupo de amigos e tem todo o
crédito por causa disso. Eu ndo a vejo como entidade, somos amigos uns dos
outros, fui muito bem recebida e foram quem me ajudou a dar este salto de
ter médicos e ndo sei qué.... (Carolina)

Acho que a existéncia deste tipo de associagbes é fundamental e acho que é
muito importante para os doentes, seja de que doenga for, terem uma
representacdo institucional enquanto grupo junto das entidades de satde do
pais, dos proprios governos e do ministério da saude e isso tudo. Acho
importante. (Luis, marido)

(...) acho que a associagdo faz um bom trabalho e acredito que, se ndo faz
mais, é porque também tem algumas limitagdes como muitas associagdes no
nosso pais (...) mas é bom que haja uma associagdo e que nos represente.
(Tania, esposa)

Torna-se claro que a APPDH é uma organizacdo muito relevante para os

individuos em questdo, pois contribui, consoante as condi¢des e ferramentas que
dispde, para o bem-estar dos doentes, para a defesa dos seus direitos e interesses
(Bastos, 2018) e para a promoc¢do da comunicacdo e partilha entre os associados,
através das variadas iniciativas e agcdes acima referidas. Ndo so, existe, com e através da
associacao, a possibilidade de “ndo ver sé a parte médica, a parte da doenga em si”, mas
“ver também o que é que estes doentes, o que é se pode incentivar a fazer fora da sua
doenca” (Beatriz, profissional de saude), concebendo o individuo, suas carateristicas e
capacidades e ndo apenas o individuo com Drepanocitose.

Enquanto organizacao de cariz de solidariedade social, a APPDH tem um papel
muito importante ao atuar como ponte, no sentido em que abre caminho para
aprendizagens e conhecimentos enriquecedores, e também como suporte, ao prestar,
sempre que possivel, auxilio aos que a procuram. No entanto, deve sublinhar-se que a
acdo (presente e futura) da associacdo depende de meios materiais e fisicos e, apesar
dos efeitos positivos aqui explicitados, a APPDH, como qualquer outra associacdo que
pretenda representar adequadamente uma minoria, necessita ndo sé do maior nimero
possivel de membros ativos, como dos devidos apoios para que essa representacao e
tudo o que a engloba funcione proveitosamente para todos os envolvidos, garantindo o

desenvolvimento, sustentabilidade e visibilidade da associacao.
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2.3 “Tento dar o meu melhor”

Autocuidado e outros (fundamentais) apoios

Em 1991, Dorothea Orem definiu o autocuidado na sua Teoria do Défice do
Autocuidado de Enfermagem como o desempenho ou a pratica de atividades que os
individuos realizam em seu beneficio para manter a vida, a saude e o bem-estar, sendo
esse autocuidado universal por abranger todos os aspetos vivenciais, ndo se restringindo
as atividades da vida diaria. Na sua teoria, Orem (1991) reconhece o ser humano e o
ambiente como uma Unica unidade e acredita que estes se influenciam reciprocamente.
Crengas, antecedentes sociais e culturais, caracteristicas pessoais e relacdo entre os
profissionais de salde e os pacientes sdo, segundo Orem (1991), alguns dos fatores que
influenciam os comportamentos de autocuidado. (Queirds, 2010 apud Santos, Ramos e
Fonseca, 2017).

No caso especifico das necessidades de autocuidado dos individuos com
doencga crénica, é determinado que a avaliagdo da dependéncia se faca em relagdo as
atividades que concretizam cada dominio de autocuidado (Ribeiro et al., 2014). Isto
porque, de acordo com Duque (2009), o conhecimento da dependéncia das pessoas em
cada dominio de autocuidado, mais especificamente em cada atividade que o
concretiza, permite ndao sé planear cuidados individualizados, mas também definir e
implementar intervencdes realistas e adequadas as necessidades (apud Ribeiro et al.,

2014)

(...) o que me acompanhou durante toda a vida e que eu acho é fundamental,
no contexto das hemoglobinopatias e dos médicos que acompanham, é
elaborar um plano de combate a dor para ter em casa e um plano de combate
a dor para o hospital (...) (Sara)

Tal como explorado no primeiro capitulo deste trabalho, o adulto é, durante
toda a sua infancia e adolescéncia, sensibilizado sobre a importancia do autocuidado na
adesdo ao tratamento, na prevencao de intercorréncias clinicas, na melhoria da
qualidade de vida e na longevidade. A filosofia do autocuidado é, portanto, trabalhada
desde cedo, de modo a levar a pessoa adulta a assumir as medidas preventivas, os
habitos sauddveis e identificar precocemente as intercorréncias clinicas (Araujo, 2007).
Obviamente, o ato de assumir determinadas medidas difere de doente para doente. Ndo

obstante a importancia da acdo preventiva ser reconhecida por todos, essa é
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desempenhada de forma distinta, com maior ou menor rigor, e pode dizer-se,
sucintamente, que essa questao se liga profundamente a personalidade, carateristicas

e escolhas individuais e ao estilo de vida que cada um leva.

Bebo liquidos, quatro litros ou cinco por dia de dgua. A gente tem que ingerir
e eu tento fazer isso. Ndo expor muito ao frio, ficar sempre bem aquecida,
com roupa adequada ao tempo (...) Ndo posso fazer muito esforgo porque
tenho a necrose e a prétese e, entdo, ndo fago muito esforgo fisico, né? Fago
a0s poucos o servigo de casa, ndo posso fazer em um dia tudo, sendo no fim
da tarde ja estou com muitas dores. Ai eu procuro fazer gradualmente um
pouquinho de cada coisa. (Maria)

N3o fumo, ndo bebo, ndo abuso, tenho muito mais possibilidades de ter uma
vida saudavel do que, as vezes, uma pessoa saudavel. Porque a pessoa por
ser saudavel... Isto é muito filoséfico... (risos) Escreva isto... A pessoa doente
tem muito mais possibilidade de levar uma vida sauddvel do que uma pessoa
saudavel (risos). Isto é o maximo da teoria da doenga (risos) (...) se a gente
tornar isto o nosso melhor amigo, isto é um cuidado que temos connosco
proprios, é assim que eu tento ver: é o cuidado que temos connosco proprios.
Eu sou capaz de me cuidar e a pessoa doente, se tiver cabega e pachorra para
se cuidar, tem muito boa possibilidade de ser uma pessoa que se sinta bem
porque também é uma pessoa que se cuida para estar bem... (Carolina)

Eu, como lhe disse, ndo sou aquele doente mais padrdo em termos de
responsavel, sou um pouco anarquico nesse aspeto. Nestas doengas o que é
que é essencial? E essencial a pessoa cumprir com a sua terapéutica porque,
hoje em dia, a terapéutica que estes doentes tomam nao é sé para tirar as
dores, mas é também para prevenir o aparecimento de crises e, se elas
aparecerem, aparecerem com uma intensidade mais reduzida... A hidratagdo
é fundamental nestes doentes porque o ter sangue fluido, o ter o sangue
oxigenado é fundamental para evitar que a formagao das cadeias se
desenvolva, um sangue que nao esteja fluido faz com que as células que tém
uma forma de foice, comecem a fazer as suas cadeias e, isso, a hidratagdo
combate, combate essa formacgdo. Estes doentes sabem que tém de beber
muita 4gua, eu bebo, gosto, ndo é por obrigacdo, ndo é pela doenga, eu bebo
cerca de 4 a 6 litros de agua por dia, ndo tenho problemas nesse aspeto.
Depois, é tentar ter uma alimentagdo com algum cuidado, evitar o excesso de
ferro porque nds ja temos, devido as transfusGes, uma ingestdo de ferro
muito grande... Depois, tentar ter uma vida mais calma, descansar as horas
devidas, isso tudo, isso é que eu ndao consigo ter mesmo, nunca consegui,
chegava a dormir duas, trés, quatro horas por noite depois de ter trabalhado
catorze ou quinze horas seguidas (risos), por isso, nunca tive esse cuidado de
dormir o tempo que devia, mas pronto, o descanso é uma coisa essencial para
estes doentes. Depois, é tentar manter alguma distracdo, manter alguma
atividade que possa ter a mente ocupada (...) (Rodrigo)

Para mim depende, eu sou tipo uma bomba reldgio. Se me derem luz verde
eu vou e fago tudo (risos), fago tudo e fago tudo. Quando me pdem os travdes
é que eu comego a perceber; “ok, entdo, se calhar, deixa-me acalmar um
bocadinho e, se calhar, ndo sair a rua desta maneira ou, se calhar, ndo sair
vestido desta maneira porque, 1d fora, a temperatura ndo esta tdo
constante”. O hidratar nunca foi uma questdo para mim porque sempre bebi
muita agua, até... a grande preocupacdo é eu ndo beber tanta agua (risos), é
o reduzir a 4gua. Quanto a alimentacgdo, nunca foi assim grande coisa porque
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sempre fui bom garfo, portanto, ndo me ressinto disso, mas o descansar,
descansar fisicamente sim... (Jodo)

De acordo com Araujo (2007), técnicas como o ensinar a identificar e controlar
os fatores predisponentes como mudancas bruscas de temperatura, exercicios
extremos, ingestdo de bebidas alcodlicas, etc. podem e devem ser utilizadas na
educacdo em salde para diminuir o nimero de crises dlgicas. Tendo em conta que a dor
é, nesta fase adulta, a principal causa de procura dos servicos de emergéncia, o
autocuidado na prevencdo do aparecimento da dor revela-se muito importante
(Benjamin et al.,, 1999 apud Araujo, 2007), assim como o uso de praticas
complementares para o controlo efetivo da mesma. Durante o episédio de crise vaso
oclusiva em casa, importa que sejam executados os protocolos individualizados
previamente pactuados com o profissional de saude, de modo faseado, regular e
baseado na gravidade da crise — que ninguém melhor do que o préprio doente consegue
avaliar - com o objetivo de autocuidar-se, controlando o escalar da dor e da crise, tanto

guanto possivel.

Quando a pessoa comega a ver que ha ali qualquer coisa que falha, comega a
dor ou comega a desidratagdo... muitas vezes o sintoma (da desidratagdo) é
esta parte aqui do queixo comegar a ficar dormente, poder afetar os labios e
ir alastrando cada vez mais... ter a certeza que bebe com regularidade, de
preferéncia agua, e que descansa e que come fruta e legumes. Isso tudo
contribui para tentar gerir a crise em casa. Depois, a dor, que é fundamental,
tem de ser dominada porque sendo comega a tomar conta de tudo e nds
deixamos de conseguir pensar e de fazer seja o que for. Ir também
acompanhando, medindo a febre.. portanto, hda ali um conjunto de
circunstancias que a pessoa deve ver, comegar a tomar nota do que se esta a
passar e entrar no protocolo basico, ou seja, comegar a fazer isto, continuar
a acompanhar e a ver se a coisa aumenta ou se, pelo contrario, comega a ficar
melhor. Depois é ndo desvalorizar nunca, portanto, aquilo aconteceu e é
importante, pelo menos, tirar nota e depois falar com o médico a dizer o que
se passou (...) Ha toda uma paraferndlia de coisas que se podem tomar em
casa para ir controlando a dor e, depois, a par da dor porque ndo é sé a dor,
também a desidratacdo, é fundamental também os liquidos, fazer uma
alimentagdo adequada, tentar descansar, tentar dormir, portanto, isso tudo
faz parte. (Sara)

Como eu disse anteriormente, existem crises limitativas e ndo limitativas, as
minhas crises limitativas sdo aquelas que me levam ao hospital, ponto final,
ai ndo aguento, mesmo. O meu liminar de dor... fui habituado a lidar com ele
ao longo dos anos, por isso, eu consigo lidar com a dor, ndao digo bem, mas
consigo lidar, de alguma forma, com a dor e sei perceber até que ponto é que
consigo fazer as coisas sozinho ou preciso de ajuda (...) (Jodo)

Quando a necessidade de cuidado excede a capacidade do autocuidado, é
necessario que essa seja satisfeita, seja com a ida ao hospital, consequente tratamento
e/ou hospitalizacdo, ou com a ajuda e auxilio de alguém proximo/de confianca. Nessa
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perspetiva, entram, consoante a distincdo mencionada no inicio deste capitulo, os
denominados cuidadores informais: familiares e/ou amigos que desempenham diversas
e distintas acBes de auxilio no quotidiano e/ou em momento de crise perante o
individuo doente.

Assim, quando falamos de cuidador informal, falamos daquele que oferece
assisténcia quotidiana para suprir a incapacidade funcional, tempordria ou definitiva
(Borghi et al., 2011; Cassales e Schroeder, 2012 apud Coutinho, 2015), que assume
responsabilidades e oferece suporte fisico e psicolégico ao individuo doente, além de
fornecer ajuda pratica, quando necessdria (Lemos, Gazzola e Ramos, 2006; Cassalles,
Schroeder, 2012 apud Coutinho, 2015). O interesse, a responsabilidade e a preocupacgao
em relacdo ao outro estdo 13, tal como estdo o aviso, a observacado e a analise.

A Organizagao Mundial de Saude caracteriza a familia como o primeiro agente
social envolvido na promogao da saude e no bem-estar. Entende-se que a familia exerce
influéncia no estado de saude dos seus membros e que os cuidados de saude mais
eficazes e eficientes serdo aqueles em que existe cooperacgao entre o médico, o doente
e a familia. A familia é vista como uma das mais importantes fontes de suporte para o
doente, influenciando certos comportamentos individuais como a dieta, o exercicio
fisico, a adesdo a terapéutica e o uso dos servicos de saude (Ribeiro, 2007).

As fragilidades do nosso Estado Social sdo conhecidas (Hespanha, 2001) e a
provisdao de cuidados de saude é ainda muito centrada na familia (Portugal, 2014). Como
afirmou ha muito Boaventura de Sousa Santos “em Portugal, as deficiéncias do Estado-
Providéncia tém sido parcialmente superadas por uma sociedade providéncia forte, uma
providéncia socialmente produzida, assente em rela¢gGes de parentesco, vizinhanca,
interconhecimento e entreajuda intensas” (Santos, 1993: 46).

A fim de garantir a satisfacdo de um conjunto de necessidades fundamentais
para o bem-estar e qualidade de vida da pessoa doente, a prestacdao de cuidados
informais é caracterizada por uma diversidade de tarefas desenvolvidas pelos

cuidadores.

Vou buscar medicac¢do para o Rodrigo, levo o Rodrigo ao hospital, administro-
Ihe medicagdo se for necessario e, muitas vezes, sou o suporte dele, sou o
porto de abrigo. Sou a pessoa com quem ele fala, com quem ele tem mais a
vontade para contar as dificuldades dele, sou o contacto dele com o meio,
guando ele esta internado sou eu que faco o contacto com as pessoas ca fora.
Agora, na altura da pandemia, em que ndo havia visitas no hospital, eu tinha
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essa possibilidade de ver o Rodrigo quando foi necessario.... Vou a casa do
Rodrigo, vou tira-lo da cama, vou puxa-lo, vou... fago essas coisas assim.
(Dulce, amiga)

Tento dar o meu melhor. Ela quando esta em Lisboa e, como eu trabalhava
por conta prépria, agora ndo, estou reformada, mas quando trabalhava com
0 meu marido e havia a possibilidade, eu ir ter com ela e ajudava-a no que
fosse necessdrio. la com ela ao médico, fazia-lhe companhia, era o que ela
queria. Eu digo-lhe sempre: quando alguma coisa ndo estiver bem, ligas para
a mae, hd transportes a toda a hora e eu, como agora ndo tenho
compromissos com nada, ha essa possibilidade de me puder deslocar seja a
que horas for. E eu ainda hoje fago isso. Tenho sido uma mae muito presente
e ela é uma felizarda por isso. (Diana, mae)

Aquilo que nés fazemos, normalmente, é tentar que ela ndo esteja posta a
situagOes extremas de quente, frio, de mudangas extremas de temperatura.
Apesar de vivermos num pais que tem temperaturas bastante frias e alguma
neve, em casa mantemos um nivel de cuidado superior, por exemplo, no
inverno, mantemos um calor superior... Se calhar eu teria a casa menos
quente, mas, por mim tudo bem, estd mais quente estd mais quente, mas
tentamos certificarmos que isso acontece, que ndo ha esse choque de quente
e frio que sabemos que é um dos possiveis catalisadores para ter crises. Por
outro lado, evitamos ao maximo, quando vamos sair ou viajar, temos sempre
cuidado de levar ndo sé a medicagdo do dia-a-dia, como a medicagdo
preventiva das crises, etc. (Luis, marido)

Acho que quem vive com alguém com uma doenca crénica, acho que acaba
por adaptar a sua vida, eu ndo consigo dizer o que é que eu fago,
especificamente, porque ja estd dentro de mim, ja é uma rotina, nds
adaptamos a nossa vida. Eu sei, por exemplo, que ndo posso sair e apanhar
chuva, correr o risco de ele se molhar e depois transpirar, apanhar correntes
de ar, sei que isso ja vai despoletar... Portanto, se calhar sdo mais as coisas
gue eu ndo fago. Agora, o fazer é o estar atento... depois nds aprendemos a
perceber que... ndo preciso que o Jodo se queixe para eu saber que ele tem
dores ou esta desconfortavel ou que esta a esforgar por alguma coisa (...)
guando ele esta mais debilitado, pronto, hd uma série de coisas que ele ndo
pode fazer, tem de descansar, portanto, tudo o que seja de tudo de cuidado
acabo por ser eu que fago, mas ndo é sempre, gragas a deus. Eu ndo sinto que
fago, pronto, sinto que... eu costumo dizer ao Jodo que nds somos uma
equipa, eu as vezes também fico doente e também sei que ele me ajuda (...).
Portanto, eu ndo considero que faga... Quando ele esta doente sim, ha mais
coisas que eu faco. Essa questdo do hospital é uma delas, tento ir sempre com
ele as consultas, quando ele é internado, eu entro com ele no hospital e,
normalmente, deixam-me ficar com o Jodo até ele ser internado e, depois,
tento estar mais ao final do dia com ele. (Tania, esposa)

De acordo com Sequeira (2010), de forma a assumir o papel de cuidador

informal, este necessita de desenvolver trés areas de competéncias: informacao,

habilidade e suporte. A primeira esta relacionada com o saber/aprender, ou seja, com

adquirir e/ou desenvolver o conhecimento necessario para cuidar. A segunda area de

competéncia centra-se na habilidade instrumental, o saber fazer e, por fim, a terceira

area de competéncia centra-se no saber relacionar-se (apud Cruz, 2019). Esta ideia
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referida por Sequeira (2010) demonstra-se relevante, mas deve acrescentar-se que as
competéncias por si referidas podem ser desenvolvidas durante o processo de tornar-
se/ser cuidador, ou seja, este (o cuidador) ndo necessita de desenvolver ascompeténcias
a priori para assumir o papel de cuidador informal, mas aprende sim a desenvolvé-las
através do acompanhamento préoximo da experiéncia da doenca e, através desse
processo, assume esse papel, muitas vezes, quase inconscientemente.

No caso dos cuidadores entrevistados, percebe-se que a acdo de cuidar surge
como um processo de adaptag¢do natural (“Eu ndo sinto que fago”), ndo sendo referido
um impacto psicolégico, social ou econdmico negativo que esse cuidado tenha
implicado ou implique nas suas vidas. As relagdes acima mencionadas marcam-se pela
aprendizagem, compreensdo, confianca, preocupacdo e pelo apoio incondicional, tal

como confirmam os doentes:

(...) se tenho algum problema tento falar com alguém, normalmente, com as
pessoas com quem tenho confianga e tento saber a opinido deles e ver qual
a melhor solugdo para as situagGes (...) tenho uma amiga minha, que (...) é
uma pessoa que me da um apoio extraordinario, € uma pessoa que ja me
conhece ha quase trinta anos e, por isso, ndo passo noites sem dormir sem
ter ninguém para poder desabafar, felizmente, ndo. (Rodrigo)

A minha mde ndo mora comigo (...) mas eu ligo-lhe e passado 3 horas ela esta
logo la (risos). A gente apoia-se. A minha mde e o meu maridinho, a gente
apoia-se (...) Ja sabem as coisas que eu tenho de tomar, ja sabem que tenho
de hidratar, ja sabem que eu ndo me posso mexer muito... Eles ja sabem tudo.
Ajudam-me a todos os niveis. E o0 apoio necessario, conhecem-me, conhecem a
doenga e sabem que eu ndo me estou a queixar por acaso e ajudam-me no
que é preciso (...) Toda a gente sabe que eu ndo tenho grandes forgas para
uma grande subida e eles esperam por mim ou vdo mais devagar (risos).
Como nods temos uma hemoglobina mais baixa cansamo-nos mais rapido e
toda a gente lida bem com isso: “vé |4 se é preciso pararmos”, “bebe agua”
(risos)... sdo os meus guardides (risos). (Carolina)

(...) eu acho que tem de haver uma grande amizade para além de haver s6 o
amor, a paixdo... E isso é fundamental nas situag@es dificeis (...) Se eu o acordo
a meio da noite a dizer que ha qualquer coisa é porque ha qualquer coisa e
ele entra, imediatamente, em modo de alerta, sei I3, fazer cha, ir arranjar uma
botija, ir buscar um medicamento, n coisas... E pronto, portanto, foi uma
aprendizagem também o reconhecer os sinais, saber que aquilo é importante
e ver o que esta ao alcance para ajudar. (...) Esta sempre atento o aquilo que
pode nao estar bem e em que ndo sou o eu normal porque eu, muitas vezes,
sei que as coisas ndo estdo bem, mas nao digo logo, mas ele deteta; “olha,
mas estds bem? Tens mesmo a certeza? E ja fizeste aquilo?”. Se acaba a agua
ao meu lado, eu ndo vou, necessariamente, levantar-me para ir buscar dgua
e ele, muitas vezes, vem ao pé de mim; “olha, ndo tens aqui agua” e vai
buscar, “olha, ndo queres um café?”, “olha, ndo queres um chazinho?”,
“entdo e ja comeste?” (risos). Essas coisas... Ajuda. Sdo coisas minimas, mas
ajuda e é fundamental. (...) E muito importante ter aquele peso de ser um
companheiro, mas também chamar a razdo quando é preciso. (risos) (Sara)
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Sempre tive a sorte e o entendimento da parte dela (esposa) que quando
estou com crise ou quando preciso de ajuda, ela esta |1a para me ajudar, nem
gue seja o ajudar a vestir, o ajudar a tomar banho, ajudar a deitar, ajudar a
levantar, ajudar a tomar a medicagdo, o relembrar que tenho que comer, que
hidratar, este tipo de coisas... Ela acaba por ser uma especialista também no
assunto por viver comigo, tanto que ela ja sabe como lidar com um
drepanocitico e tenho a sorte de estar com quem estou que percebe,
perfeitamente, aquilo que eu sinto e que esta do meu lado contra tudo e
todos. (Jodo)

Face ao exposto, depreende-se que a doencga crénica Drepanocitose exige um
processo continuo de cuidado, tanto no contexto formal e informal, como no que se
traduz nas a¢des que objetivam o bem-estar prdprio. Sdo também exigidos rearranjos
na(s) rotina(s), tal como a definicdo de responsabilidades em torno dos cuidados
requeridos. A experiéncia, o conhecimento e a autonomia do doente, assim como o
apoio e auxilio do cuidador, seja familiar ou amigo, nestas circunstancias, perpassam o
projeto terapéutico de forma plena, conferindo a ambos um lugar central no processo

de cuidado com a doenca (Mota et al., 2015).
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3| ESTIGMA: EFEITOS DO DESCONHECER

Os gregos, que tinham bastante conhecimento de recursos visuais, criaram o
termo estigma para se referirem a sinais corporais com os quais se procurava
evidenciar alguma coisa de extraordinario ou mau sobre o status moral de
guem os apresentava. Os sinais eram feitos com cortes ou fogo no corpo e
avisavam que o portador era um escravo, um criminoso ou traidor uma
pessoa marcada, ritualmente poluida, que devia ser evitada; especialmente
em lugares publicos. Mais tarde, na Era Cristd, dois niveis de metafora foram
acrescentados ao termo: o primeiro deles referia-se a sinais corporais de
graca divina que tomavam a forma de flores em erupgdo sobre a pele; o
segundo, uma alusdo médica a essa alusdo religiosa, referia-se a sinais
corporais de disturbio fisico. Atualmente, o termo é amplamente usado de
maneira um tanto semelhante ao sentido literal original, porém é mais
aplicado a propria desgraga do que a sua evidéncia corporal. (Goffman, 1963:
5)

N3o obstante o termo estigma estar presente na sociedade desde a Grécia

Antiga, é a partir da década de sessenta do século XX, com o sociélogo norte-americano
Erving Goffman, que este ganha destaque na compreensdo de processos sociais de
interacdo e de construcao identitaria. Em Estigma: notas sobre a manipula¢do da

identidade deteriorada®’, Goffman (1963) diz-nos que:

A sociedade estabelece os meios de categorizar as pessoas e o total de
atributos considerados como comuns e naturais para os membros de cada
uma dessas categorias: Os ambientes sociais estabelecem as categorias de
pessoas que tém probabilidade de serem neles encontradas. As rotinas de
relagdo social em ambientes estabelecidos nos permitem um relacionamento
com "outras pessoas" previstas sem atengdo ou reflexdao particular. Entao,
guando um estranho nos é apresentado, os primeiros aspectos nos permitem
prever a sua categoria e os seus atributos, a sua "identidade social" {(...)
Baseando-nos nessas pré-concepgdes, nos as transformamos em expectativas
normativas, em exigéncias apresentadas de modo rigoroso (Goffman, 1963:
5).

Nesse sentido, o sociélogo desenvolve (entre varios outros) dois conceitos:

II’

“identidade social real” (Goffman, 1963: 6) - a categoria e os atributos que o individuo,

IH

na realidade, prova possuir - e “identidade social virtual” (/bidem) - que corresponde as
expetativas normativas criadas através da maior probabilidade de serem encontradas
determinadas caracteristicas num individuo consoante determinado ambiente social, ou
seja, o carater que é imputado ao individuo através do processo acima citado. Assim,
guando o individuo é considerado diferente dos que se encaixam e encontram em

determinada categoria, deixando de ser considerado uma “criatura comum e total”

61 As referéncias e cita¢des efetuadas no terceiro capitulo do presente trabalho servem-se da traducdo de
Mathias Lambert da quarta edi¢gdo da obra supramencionada de Goffman (1963).
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(Ibidem) pelos restantes, é constituida uma discrepancia entre a identidade social virtual
e a identidade social real, baseada em preconceg¢des e expectativas normativas, e, por
meio dessa discrepancia, surge o estigma (/dem).

Ainda de acordo com Goffman (1963), a manipulacdo do estigma é uma
caracteristica geral da sociedade, um processo que ocorre sempre que ha normas de

identidade e, conforme Melo (2005)%%

Para os estigmatizados, a sociedade reduz as oportunidades, esforgos e
movimentos, ndo atribui valor, impde a perda da identidade social e
determina uma imagem deteriorada, de acordo com o modelo que convém a
sociedade. O social anula a individualidade e determina o modelo que
interessa para manter o padrdo de poder, anulando todos os que rompem ou
tentam romper com esse modelo. O diferente passa a assumir a categoria de

"nocivo", "incapaz", fora do parametro que a sociedade toma como padrao.
Ele fica a margem e passa a ter que dar a resposta que a sociedade determina.
0 social tenta conservar a imagem deteriorada com um esforg¢o constante por
manter a eficacia do simbdlico e ocultar o que interessa, que é a manutengdo
do sistema de controle social (Melo, 2005: 2).

Percebe-se, nesta perspetiva, que a sociedade delimita (limitando) a
capacidade de acdo do sujeito estigmatizado, pois marca-o como diferente,
contribuindo para a sua desacreditagao e determinando os efeitos malevolentes dai
resultantes (Melo, 2005). Assim, e remetendo novamente ao relevante contributo de
Erving Goffman, o individuo estigmatizado é aquele cuja “identidade social real”
(Goffman, 1963: 6) inclui algum tipo de atributo que frustra as expectativas da
normalidade.

A obra de Goffman (1963) é o fundamento e estimulo para diversos trabalhos
que tencionaram/tencionam conceptualizar e refletir estigmas, sendo que desde a sua
publicacdo, muitas outras pesquisas tém sido realizadas, conduzindo elaboragdes,
refinamentos conceituais e repetidas demonstracdes do impacto negativo do estigma
sobre a vida de pessoas estigmatizadas (Link e Phelan, 2001 apud Siqueira e Cardoso,
2011). A titulo de exemplo refiram-se autores como Ainlay, Coleman e Becker (1986) e
Link e Phelan (2001) com os seus artigos Stigma Reconsidered e Conceptualizing Stigma,
respetivamente.

Em Stigma Reconsidered (Ainlay, Coleman e Becker, 1986), é apresentada uma

proposta para a definicdo de estigma que, embora tome como fonte tedrica primaria o

52 Melo (2005) apoia-se nos fundamentos de Erving Goffman para a reflexdo acima transcrita e para o
artigo Os estigmas: a deterioracdo da identidade social.
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conceito de estigma definido por Goffman, desenvolve a ldgica social inerente ao
mesmo e acrescenta a tese que o social, englobado pela cultura, se modifica com o
tempo e o lugar e que, portanto, os estigmas se modificam paralelamente com ele
(Siqueira e Cardoso, 2011). Ja em Conceptualizing Stigma (Link e Phelan, 2001), o
trabalho é focalizado numa nova proposta em conceptualizar estigma, sendo objetivo
ampliar a relacdo proposta por Goffman (1963) “a fim de capturar um maior conjunto
de significados para o termo estigma” (Link e Phelan, 2001: 365 apud Siqueira e Cardoso,
2011:97).

Em sintese e, tal como indicam Siqueira e Cardoso (2011), as obras de Goffman
(1963) e de Ainlay, Colemen e Becker (1986) sdo complementares para se compreender
a relacdo de quem é estigmatizado com o processo de deterioracdo da sua identidade,
partindo do principio de que o estigma é uma construgdo social. Ainlay, Colemen e
Becker (1986) apresentam novos efeitos desse processo sobre as pessoas
estigmatizadas, além de enfatizarem a ideia da propagacao de estigma pelas geragbes e
da percecao mutdvel em relacdo ao estigma no decorrer do ciclo da vida. As relacdes de
poder dos ndo estigmatizados sobre os estigmatizados também s3ao destacadas no
trabalho destes autores, o que remete ao pensamento de Link e Phelan (2001) que
focalizam o poder como norteador do processo de estigmatizagdo (Siqueira e Cardoso,
2011).

Conforme Major e O’Brien (2005), e conectando os contributos até aqui
mencionados, o estigma afeta de diferentes formas a pessoa ou grupo sobre o qual
recai, sendo que os individuos sdo sujeitos a tratamento negativo e discriminacao direta,
a processos de confirmacdo (de ideias estigmatizantes ligadas a determinado
comportamento/acdo e/ou carateristica) e a processos de ameacga a sua identidade,
sendo que as ideias estigmatizantes podem ndo ir ao encontro das reais caracteristicas
da pessoa.

No que diz respeito ao estigma relacionado com a doenca, Jenerette e Brewer
(2011) dizem que grande parte da literatura teve origem em doencas infeciosas, como
o virus da imunodeficiéncia humana (HIV)/AIDS, tuberculose e hanseniase, bem como
em problemas de salde mental, como a esquizofrenia. Weiss, Ramakrishna e Somma
(2006) acrescentam que esse estigma envolve um processo de desvalorizacgdo,

julgamento e exclusdo social de individuos com base no seu estado de saude (apud
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Bulgin, Tanabe e Jenerette, 2018), podendo ser praticado pela populacdo em geral e
causar ou ampliar o sofrimento sentido pelos doentes, suas familias e/ou cuidadores.
Falar de estigma é, portanto, também falar de discriminagao e preconceito — construidos
e levados a cabo no seio de determinada sociedade, vitimizando o por ela considerado
diferente.

Thornicroft et al. (2008) atestam essa hipdtese, dizendo que o estigma é
constituido por trés problemas relacionados entre si: o problema do conhecimento:
ignorancia (literacia); o problema das atitudes: preconceito e o problema do
comportamento: discriminacdo. Ndo obstante os autores efetuarem tal distincdo a
propdsito da associacao estigma —doenga mental, ela mostra-se também relevante para
desenvolver outras associacées, como é o caso de estigma — doenca falciforme.

De acordo com Carvalho et al. (2021), a literatura respeitante a experiéncia da
doenga falciforme denuncia a existéncia do estigma sem, contudo, debrucgar-se sobre
como se expressa nas diversas interacoes. Ainda assim, entende-se que sdo enfrentados
varios e distintos obstaculos pelos individuos com Drepanocitose, sendo o estigma um
dos que apresenta maior grande influéncia e impacto nas suas vidas (Bulgin, Tanabe e
Jenerette, 2018). Por ser uma doenca ainda pouco visivel pela maior parte da populacao,
por ndo existirem conhecimentos ou esclarecimentos que possibilitem a desconstrucao
de estigmas em relacdo a doenga e, principalmente por vir acompanhada do
preconceito e discriminacdo racial (Silva et al., 2013), salienta-se a necessidade de
apresentar as perspetivas dos doentes, mostrando de que forma (quando, como e
porqué) o estigma estd presente nas suas vidas.

Tido isso em conta, e reconhecendo a complexidade de tal tematica e dos
fatores que a acompanham e caraterizam, neste capitulo sera explorada a problematica
do estigma relacionado com a doenca falciforme com base nas experiéncias e percecdes
dos individuos entrevistados. No caso dos pacientes, serdao abordadas as suas
experiéncias e as situacdes em que foram vitimas de algum tipo de estigma. Ja no caso
dos profissionais de salde e cuidadores, desenvolver-se-a a explicitacdo da percecao

gue tém no que concerne a existéncia desse tipo de experiéncias.
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3.1 “Quem ndo sente ndo sabe”

Efeitos do desconhecer

Como foi acima mencionado, Thornicroft et al. (2008) afirmam que o estigma é
constituido por trés problemas relacionados entre si. Essa ace¢dao mostra-se, para aqui,
extremamente, Util, pois o desconhecimento, o preconceito e a discriminagao foram trés
fatores que surgiram, sendo mais ou menos desenvolvidos durante as entrevistas
realizadas, mas quase sempre de forma indissocidvel, tal como observaremos nas
paginas que se seguem.

Importa relembrar que, no inicio deste trabalho, foi demonstrado que o
desconhecimento geral relativo a Drepanocitose teve um impacto significativo nas vidas
destes doentes e seus familiares. Como vimos, este tem impacto na agdo médica, ou
seja, no processo do diagndstico e na iniciacdo de um cuidado formal adequado.

Posteriormente, nas fases da infancia e da adolescéncia alguns problemas a
nivel social comegaram a surgir pautando-se pelo desconhecimento, mas igualmente
pela exclusdo do individuo doente face a percecdo da diferenca perante o(s) outro(s),
percecdo essa que se traduziu na dificuldade de relacionamento/interacdo do doente
com 0s pares e na consequente separacao do grupo pela dificuldade de a ele pertencer.

A propdsito desta questdo, Jenerette e Brewer,(2011) explicam que:

Muitas criancgas e adolescentes com doenca falciforme sdo desafiados por
uma miriade de questBes psicossociais complexas, que podem ser
desencadeadas ou exacerbadas pela estigmatiza¢do. A magnitude do estigma
infantil e o potencial para questdes de ajustamento psicossocial associado em
criangas e adolescentes com doenca falciforme pode ser explicado no
contexto de implicagdes psicoldgicas, sociais e culturais (Jenerette e Brewer,
2011: 2).
Tendo em vista tal explicagdo, recorde-se o que conta Sara:

(...) sempre fui uma crianca diferente. Essa parte comega a marcar, do ponto
de vista psicoldgico, porque os mildos sdao muito cruéis para tudo o que ndo
encaixa no molde normal e isso sempre me acompanhou até ao final do liceu,
universidade (..) quando sdo criangas mais novas ou adolescentes sdo
completamente implacdveis, é “ndo faz parte do grupo, ndo faz parte do
grupo”, acabou, é posto de lado (...) a adolescéncia terd sido a parte mais
dura. Sendo um doente crénico, bem, muitos doentes crénicos tém
alteragdes fisicas visiveis, uma dela é a ictericia que é mais ou menos
permanente. Podem ter um desenvolvimento fisico que no é proporcional
e, portanto, sdo mais pequenos do que o habitual, tém uma certa
desproporgao, o corpo é um bocadinho mais pequeno do que a cabega, sei |3,
essas coisas assim.... Ha coisas visiveis e que ha coisas que nao sao visiveis,mas
n3o deixam de ser uma incapacidade, sobretudo no dia-a-dia, € uma anemia,
portanto é muito limitativa no dia-a-dia. Na adolescéncia, é essa
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parte, sobretudo social, porque ndo temos mesmo energia, mesmo que
tivéssemos saude, ndo temos energia para participar nas coisas como as
outras pessoas e os adolescentes sdo muito ariscos e muito irreverentes em
experimentar tudo e mais alguma coisa, pronto... Eu lembro-me que nao
podia sair da mesma maneira que os meus amigos saiam (...) (Sara)

Também Luis refere o impacto sentido por Sara na respetiva
infancia/adolescéncia, dizendo que ela Ihe conta muitas vezes que:

(...) quando andava na escola, etc., isto nos anos 70, quando ela andava na
escola que era uma miuda que, obviamente, faltava muito as aulas e que
tinha aquela necessidade de um apoio especial por parte dos professores, as
vezes fazer os testes em casa e etc. e isso era visto como muito estranho na
escola, pelos outros middos e por toda a gente. Estamos a falar dos anos 70,
ndo havia internet, hoje em dia, calculo eu, um mildo diz a outro que tem
uma doenca qualquer, o miudo vai logo ao google ver o que é a doencga e
aparece logo uma data de informagdo, nos anos 70 isso ndo acontecia assim
e, portanto, a Sara sentia, sente e conta vdrias vezes que teve uma infancia
muito diferente dos outros miudos, que nem sempre era bem vista pelos
outros miudos, etc. A gente sabe que as criangas sao um bocado cruéis nestas
coisas e, portanto, ai sim, eu penso que ela tera sentido alguma espécie de
discriminagdo e tratamento diferente. (Luis, marido)

De acordo com Marques, Souza e Pereira (2015), é, especialmente, na
adolescéncia que se manifesta a realiza¢do inadequada e/ou ndo realizagdo dos papéis
esperados para essa fase da vida, seja devido as manifestagdes clinicas da doenga, a
superprotecdo familiar, ao preconceito, discriminacdo e/ou a falta de informagdes sobre
a doenca falciforme. Silva et al. (2013) acrescentam que o desconhecimento do real
conceito e principais caracteristicas da doenca reforcam esteredtipos e contribuem para
limitar a insercao e permanéncia do adolescente doente em determinados grupos
sociais.

Passadas varias décadas desde os momentos referidos (aquando o diagnéstico,
fase da infancia e adolescéncia), importa refletir sobre a hipétese da persisténcia desse
desconhecimento na fase adulta dos doentes entrevistados e sobre o que isso, na
pratica, significa.

Cavalcanti (2007) ressalta que a relacdo da doenca falciforme com a raca negra
foi concebida desde as primeiras descricdes da doenca em publicacdes cientificas no
inicio do século XX, chegando a ser categorizada como doenca racial, acentuando, dessa
forma, as questdes étnico e socio raciais e o estigma que envolve a doenca.

Corretta Jenerette desenvolveu, em 2012 na Carolina do Norte, “A Sickle Cell
Disease Health-related Stigma Scale” (SCD-HRSS), adaptando o anterior trabalho de

Reed (2006) “Chronic Pain Stigma Scale” (CPSS) com a colaborac¢do de outros
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investigadores. A escala de Jenerette (2012) pretendeu identificar o estigma
percecionado por pessoas com doenga falciforme nas suas distintas relagdes sociais
através de questdes referentes ao estigma percecionado na relacdo com o publico geral;
na relacdo com o médico nos servigos de saude; nas relagées no contexto familiar e na
relagio com os enfermeiros nos servicos de saude (Jenerette et al., 2012 apud
Cerqueira, 2018). Através desse estudo,
foram encontradas associa¢des significativas entre estigma - sintomas depressivos e
hospitaliza¢des devido a crises vaso-oclusivas. Mais especificamente, os pacientes que
foram hospitalizados mais vezes sentiram um efeito estigmatizante significativamente
maior do que os individuos que sofreram menos hospitalizacGes (Jenerette et al., 2012
apud Bediako et al., 2016).

Atualmente, em Portugal, a Drepanocitose ndo é formalmente categorizada
como doenca racial, sendo feita referéncia ao carater hereditario, genético e crénico da
patologia. Ainda assim, a relacdo doenca — raca ndo se mostra ultrapassada e os relatos

abaixo comprovam isso mesmo.

Bom, a doenga, de uma forma genérica, na sociedade é encarada como uma
doencga de negros e africanos, isso é um facto (...) Eu sei que esse preconceito
existe, inclusive na comunidade medica, é um facto (...) O que acontece mais
é que eles ou ndo acreditam ou acham estranho ou ficam assim a olhar para
ela (Sara) por ela ser branca e ter uma doenga de negros, uma conversa assim
nesta onda que ndo é, diretamente, uma discriminagdo, mas que é mais um
incémodo no fundo (...) (Luis, marido)

E como dizerem que “ah, uma drepanocitose é porque tu és africano”, isso é
de quem ndo percebe de onde é que pode aparecer, nds temos caucasianos,
temos pessoas bem clarinhas, louras com drepanocitose e é chato essas
pessoas chegarem, por exemplo, a um hospital e ndo serem levadas a sério;
“como é que tu vens dizer que tens uma drepanocitose se tu és loirinha e
branquinha? Estds a gozar? N3o tens nada disso, por isso vamos |3 fazer um
paracetamolzinho” ... (risos) E assim um bocadito chato para n3o dizer outras
palavras mais pesadas. (Jodo)

S3o discriminados na urgéncia porque é muito dificil alguém caucasiano
chegar a urgéncia com uma crise de drepanocitose que é considerada uma
doenga de negros. Portanto, eles, logo ai, sdo discriminados, neste momento,
talvez ndo porque as coisas melhoraram um bocadinho, mas foi sempre uma
grande dificuldade que todos eles tiveram, todos aqueles que ndo sdo de raga
negra. Depois, na sociedade, sdo como todas as minorias e como todas as
pessoas que tém deficiéncias ou menos capacidades. (Dulce, amiga)

Conforme afirmam os entrevistados, é “muito dificil alguém caucasiano chegar
a urgéncia com uma crise de drepanocitose que é considerada uma doenca de negros”,

pois “esse preconceito existe” e o resultado é “essas pessoas nao serem levadas a sério”.
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Embora Luis opine que a situagdo por si descrita “ndao é, diretamente uma
discriminagdo”, “mas mais um incdmodo no fundo”, percebe-se que essa esta, de facto,
ligada ao preconceito e a discriminacao, ou seja,
a generalizacao de uma ideia equivocada sem conhecimento adequado sobre a matéria,
tornando-a injusta e infundada e que deve, por isso, ser desconstruida e nao
amplificada.

A associacdo entre raca e genética mostra-se problematica por dois principais
motivos: primeiro porque traduz e contribui para a persisténcia do desconhecimento
face a atual realidade da doenca falciforme e dos doentes, fortalecendo o estigma socio
racial envolvido e, portanto, contribuindo também para a consolidacdo da ideia, do
discurso e da acdo baseada em a Drepanocitose ser uma doenca “de negros”; segundo
porque, a ser perpetuada pelos servigos e profissionais de salude, pode influenciar na
tomada de decisdes tanto no que diz respeito ao diagndstico, como no que concerne a
conduta terapéutica e ao cuidado formal, dando aso a situacdes desadequadas e
desconfortaveis para o paciente, dificultando a resolucdo de determinadas
necessidades e, consequentemente, o alcance de uma melhor qualidade de vida.

Entrar numas urgéncias e ndo estar com receio de “serd que me vao dar o que
eu preciso ou aparece-me alguém que nao percebe o que é isto e vai seguir o
que estd no livrinho e vai-me comegar a dar desde a aspirina...” (...) Tive uma
experiéncia muito complicada em Abrantes (...) Levaram-me para o hospital
de Abrantes e foi um horror, foi um horror de tal maneira que eu tive que
assinar o termo de responsabilidade, sair de |4 e vir numa viatura propria com
esses meus amigos e trazerem-me para, na altura, Santa Maria porque I3 eles
nem numa maca me ponham, estava numa cadeira de rodas quando, com
uma dor lombar, eu ndo conseguia estar sentado. Tive algumas situagoes,
muito poucas, deste tipo de.. como é que eu hei-de dizer?...
desconhecimento e, as vezes, alguma prepoténcia. O que se notava, as vezes,
era, principalmente, aqueles médicos mais antigos, eles ndo darem esse
crédito ao doente (...) (Rodrigo)

O desconhecimento por parte dos servigos/profissionais de saude resulta na
descredibilizacdo das suas narrativas (e vice-versa), tal como conta Rodrigo e,
igualmente, na falta de qualificacdo para a avaliacdo e manuseamento clinico da dor
(Carvalho et al., 2021), algo que a maioria dos doentes e uma cuidadora®. sublinham

nos seus discursos ao relatarem experiéncias e interacdes nos servicos de saude.

Houve uma altura em que precisei de levar umas inje¢cdes de relaxamento
muscular porque me doia uma zona da coluna e havia gente que, com certeza,
ndo sabia o que era isto. E uma senhora diz-me assim: “mas o que é que vocé
vem para aqui fazer?” porque estava ao pé de uma data de velhos, eu

83 No caso de Tania, o discurso é baseado nas experiéncias que conhece de Jo3o, seu marido.
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compreendo, porque os velhotes é que costumam ter dores nos 0ssos, mas a
mim também me doia e fui parar a mesma sala que eles. la assim, com a
minha boa aparéncia, levar as injeces e a senhora perguntou-me o que
andava ali a fazer e eu disse-lhe que tinha de levar aquelas inje¢Ges que tinha
sido a médica a receitar e ela disse “ah, isso sdo tudo mimos que vocés tém,
vem para aqui cheias de mimos”. Eu respondi-lhe que se fossem mimos nunca
eram demais porque ja tinha lidado tanto com a dor que mimos a mais ndo
me fazem mal ao que ela respondeu “lidou agora com a dor... como é que
vocé lidou com a dor?”. Eu disse que tinha Drepanocitose e isso para mim,
guem soubesse, percebia logo a minha linguagem... “Tem agora
drepanocitose...” e batia-me nas costas como quem diz “va, va, anda para a
frente, nem me diga mais nada”. Ela estava-me com uma raiva, a senhora...
Esta doenga tem esta coisa, pela cara as vezes ndo se vé o que a pessoa ja
passou e pronto... Eu disse-lhe que tinha Drepanocitose e perguntei se ela
sabia o que era e ela “vocé se for alguma coisa é portadora, Drepanocitose
ndo, é portadora de Drepanocitose”. A senhora veio-se a debater comigo...
Que eu ndo sabia o que era dor (risos). Antes de andar no hospital de
hematologia, isso entdo era aos quilos, qualquer médico que me apanhasse
(...) até ser atendida e tratada, lembro-me de estar aqui (...) ter uma crise e ir
para as urgéncias levar Ben-u-ron ou assim e as dores nunca mais me
passavam. Nos temos que tomar qualquer coisa mais forte para as dores. E
pronto, eu fiquei ali uma tarde inteira a espera que me passasse, ndo havia
ninguém para medicar convenientemente. (Carolina)

(...) durante muitos anos, desde ndo acreditarem que a pessoa tem o que diz
que tem porque eu sempre tive um aspeto normal e, portanto, tinha
demasiado bom aspeto para ter uma anemia crénica..., ndo acreditarem que
as dores fossem tdo intensas, ndo perceberem o que é que era o quadro, sei
13, n coisas... Ndo havia os cuidados paliativos que ha hoje em dia e, portanto,
ja de ha uns anos para ca a primeira preocupacdo é suavizar a dor, tratar a
dor enquanto se vai fazendo o tratamento, mas isso € uma coisa que tem 10
ou 15 anos, antes disso ndo. Até se conseguir perceber o que era, ndo se dava
rigorosamente nada e a crise ia agravando cada vez mais porque passavam-
se 2,3,4 horas, conforme fosse... Portanto, essa parte ndo é facil. (Sara)

Uma das situagdes, das situagdes que mais me marcaram foi ja aqui neste
hospital Garcia de Orta, entrei uma vez com uma crise muito forte e quem me
atende nas urgéncias é uma médica de raca e negra e eu, como ja ndo la ia ha
cerca de um ano, levei inclusive alguns relatérios e o cartdo de genéticodo
instituto Ricardo Jorge onde diz o que é que eu tenho. Eu cheguei |3 e disse:
“doutora, tenho esta doenca, preciso de fazer petidina, quando passarem as
dores podem-me p6r morfina, chamam a unidade da dor, ela mete-me o PCA
com morfina, metem-me bicarbonato, mas, para ja, eupreciso de uma dose
rapida, direta de petidina” e ela diz-me: “vocé ndo sabeo que esta a dizer,
esta a dizer que tem drepanocitose e a drepanocitose é uma doenca da racga
negra e voceé é branco, por isso, vocé ndo sabe o que estda dizer” e depois com
um sorriso muito sarcdstico como se eu estivesse ali a procura de uma dose
disfarcadamente. Foi a Unica vez que eu estive quase achegar a vias de facto
com uma médica. (...) sdo situagGes que nos marcam porque, principalmente
sendo médicas que ja tém alguma idade e experiéncia, ndo deveriam ter este
tipo de comportamento, o desconhecimento... uma médica tem que ter
conhecimento que o ser doente de uma Drepanocitose é uma situagdo
genética e ndo é uma situacdo da racabranca ou raga negra e isso ainda
acontece, essas situagcGes ainda acontecema nivel nacional. (Rodrigo)
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Quando vamos parar ao hospital ndo é porque eu gosto de ir ao hospital levar
medicacdo, até porque tenho a medicagdo essa casa, se eu me conseguisse
controlar em casa, escusava de andar a ir para o hospital. Eu passei muitas
situagGes em que... muito triste... de eu sair de casa com Tramadol ou mesmo
com o Fentanil tomado, chegar ao hospital e dizerem-me “ndo, ndo, nao,
guem sabe aqui somos nds porque eu é que sou o médico e vais comegar com
n um Paracetamol e vamos comegar a fazer escalada de dor” e eu... quer dizer
eu venho de casa com fentanil, estds-me a dar Paracetamol... mais valia ficar
em casa (risos), ndo é? (Jodo)

(...) acho que existia uma discriminacdo nesse sentido, de desconhecimento,
de ignorancia, de, por exemplo, pensarem que eram pedras nos rins e o Jodo
dizer “eu ndo tenho pedras nos rins, tenho drepanocitose” e as pessoas “o
que é a drepanocitose?” e isso ndo é facil, ndo é? (...) o Jodo toma muita
medicacdo, é muito tolerante a dor e, para pessoas que ndo conhecam a
patologia e que ndo tenham coragem, é assustador dar medicagdo ao Jodo, é
assustador ir alguém parar a urgéncia e comegar a dizer “deem-me morfina”
ou “deem-me fentanil porque eu ndo aguento”. Nem toda a gente percebe
isso, ndo é? Ha pessoas que ficam sensibilizadas e que, de alguma forma,
procuram médicos que estejam habituados, hematologistas, anestesistas
que, normalmente, sdo quem medica o Jodo (...) quando entra na urgéncia é
porque ja ndo aguenta e porque a medicagdo em casa ja ndo faz efeito,
portanto, tem de ir para o hospital e muitos tentam dar-lhe, por exemplo,
relaxantes musculares ou coisas do género... (Tania, esposa)

A ida aos servicos de saude é, muitas vezes, marcada pelo questionamento
guanto a necessidade de o doente visitar o hospital, ou seja, colocando em questdo a
narrativa de dor do individuo (Carvalho et al., 2021). Percebe-se que a ainda atual e
frequente associacdo da doenca falciforme com a raga negra resulta em atitudes
estigmatizantes por parte dos servigos/profissionais de saude que chegam, inclusive, a
negligenciar o préprio cuidado, nao fornecendo aos pacientes o tratamento adequado.
Dessa forma, ndo s6 é demonstrado o prolongamento e afetacdo do
desconhecimento (O que é a Drepanocitose?”) face a doenca falciforme, ao longo da
vida dos doentes, como sdo demonstrados o pensamento e a atitude hegemadnica (“Tem
agora drepanocitose...”, “Vocé ndo sabe o que estd a dizer”, “Quem sabe aqui somos
nods porque eu é que sou o médico”) por parte de alguns profissionais de saude que
acabam por ter resultados nocivos nas experiéncias dos pacientes, podendo, até
contribuir para a deterioracdo da visdao do hospital, pois, conforme Jodo: “Eu ndo me
sinto seguro quando vou ao hospital, para ja, odeio, odeio pelo sitio em si, mas odeio
mais pelas experiéncias que tive e que ndo foram nada boas e isso coloca-nos de pé
atras para sempre, ndo é?”.
Tendo ainda em conta os relatos acima, outra problematica que surge aliada

ao desconhecimento é o potencial rétulo atribuidos aos doentes aquando a procura de
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tratamento através de farmacos analgésicos potentes, como é o caso da morfina. Dada
a intensidade das dores que marcam as crises vaso-oclusivas, o uso de tais farmacos
mostra-se uma necessidade para o alivio da dor, algo que pode ser percecionado, pelos
servigos/profissionais de saude, como uma dependéncia ou vicio. Importa, sobre isso,

sublinhar o que é dito por Jodo:

Isto é uma doenga em que quanto mais tempo estamos com a dor, pior fica e
as dores sdo horriveis e se tiveres a experiéncia de falar com outros
drepanociticos, vao-te dizer a mesma coisa, é uma dor inexplicavel que nao
se deseja ao nosso pior inimigo. E muito, muito, muito agressivo mesmo {...)
Somos olhados um bocadinho de lado quando vamos pedir os préstimos de
medicina porque somos um bocado visto como uns drogaditos, ndo é? O que
é muito triste e o que é ainda mais triste é saber que existem profissionais e
os profissionais de saude estdo la para ajudar, mas muitos deles, aqueles que
ndo querem compreender, ndo vdo compreender nunca e 0 que nos custa
mais é isso. (Jodo)

Os doentes com Drepanocitose experimentam ndao sé a descredibilizacdo
perante o discurso e explicacdo da dor por eles sentida, mas também a desconfianca
relativa ao motivo que os leva a deslocarem-se ao hospital. O facto de a dor crdnica ser
uma constante nas vidas destes individuos resulta com que os préprios saibam qual o
processo e tratamento eficaz, especialmente em momentos de crise, algo que,
frequentemente, ndo é bem visto pelos profissionais de saude que, erradamente, fazem
determinados juizos de valor e/ou tiram determinadas conclusdes, ao invés de,
efetivamente, compreenderem quais as necessidades de saude do paciente.

Importa referir que foi através do relato de Jodo que foi percecionada a mais
significativa vivéncia do estigma, sendo ele o Unico a autointitular-se “negro” e a falar
como sobre como doenca e a sua “cor” contribuem para que seja discriminado nas

varias esferas da sua vida.

Pelos profissionais de saude, sejam enfermeiros, médicos, auxiliares,
segurangas, farmacéuticos também ja. Pela populagdo no geral também, o
facto de ndo entenderem o que eu tenho ou pensarem que “ah, é sé uma
dorzinha, ndo sei porque é que ele ndo vem”, “porque é que ele ndo vem
trabalhar se é s6 uma dorzinha?”, “bastava tomar um Paracetamol” ... Ainda
temos essa... e temos que perceber que nem toda a gente precisa de perceber
e nem toda a gente tem que perceber uma drepanocitose e uma beta-
talassemia, nem toda a gente tem que perceber isso, ndo é? Portanto, cabe-
nos a nds fazer uma certa filtragem, mas acabamos sempre por ser
discriminados. No meu caso, ndo so pela cor, mas também pela doenga e pela
cor e pela doencga (risos), portanto, sim, senti ja muita discriminac¢do. (Joao)

De acordo com Carvalho et al. (2021), nas interagdes ocorridas nos servicos de

saude ndo é raro que a percecdo do estigma seja atravessada pela percecao de atitudes
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racistas. As pessoas com doenga falciforme sentem-se, muitas vezes discriminadas
durante o atendimento, ndo apenas devido a doeng¢a, mas também por causa da cor da

sua pele. O mesmo comportamento é levado a cabo, como diz Jodo, “pela sociedade em

|II

geral”, sendo que ele pensa que os individuos com Drepanocitose acabam “sempre por

ser discriminados”. Carvalho et al. (2021) dizem ainda que, no convivio social, também
é recorrente que ocorra a descredibilizacdo (“Ah, é s6 uma dorzinha”), sendo comum
que a pessoa com doencga falciforme se sinta e até seja, efetivamente, excluida
socialmente e rotulada como “doente” e/ou “incapaz” de exercer atividades praticadas
pelos restantes, os considerados “normais”.

Tido isso em conta, o individuo doente, ao perceber-se estigmatizado pode,
segundo Carvalho et al. (2021), “esquivar-se do problema” (ndo tocando no assunto),
pois esse € um comportamento estratégico para a omissdo de informacdes que podem
coloca-lo numa posicdo de desvalorizagdo e/ou desacreditacdo diante outros sujeitos.
(Ibidem).

Quem ndo compreende, eu acho uma coisa... a pessoa que é saudavel é muito
dificil compreender. Portanto, a incompreensao das pessoas é esta: quem
ndo sente ndo sabe. As pessoas que compreendem s3o as pessoas que estdo
ao pé de mim. De modo que ndo ha muita gente que saiba que eu tenho esta
doenga, eu também ndo ando por ai a dizer. Sabe a minha familia, os meus
amigos e os meus médicos. Qualquer outra pessoa ainda ficava assim a
olhar... “deves agora ter” ... (Carolina)

As problematicas até aqui expostas ndao foram, nestes moldes, abordadas por
nenhuma das profissionais de saude entrevistadas. Feita a questdo: “Acha que os
individuos com Drepanocitose sdo vitimas de discriminacdo?”, as respostas foram as

seguintes:

N3o, em geral ndo. (...) O que acontece é que a drepanocitose é muito mais
frequente nas pessoas com ascendéncia africana, embora, entre néds
caucasianos também exista a drepanocitose, de qualquer maneira, é muito
mais frequente nos africanos e, portanto, sdo, em geral... a grande maioria
sdo imigrantes que vém das antigas coldnias e que se concentram a volta de
lisboa, nos bairros periféricos, muitos deles com situagdes socioecondmicas
mais desfavorecidas e com um pior acesso aos cuidados de saude. (Sonia,
profissional de satide)

O problema estd numa coisa, a discriminagdo comeca logo pelo facto de
serem, a maioria, imigrantes e, portanto, a discriminacdo pode comec¢ar um
bocadinho ai. Na idade pediatrica ndo, na idade adulta as coisas come¢am a
modificar-se. Eles comegam a procurar emprego, a concorrer a empregos e
estdo em desvantagem, se as pessoas sabem que eles tém drepanocitose e o
gue é a drepanocitose correm o risco de saber que eles vao faltar muitas
vezes e isso cria logo um impedimento, se eles estiverem em pé de igualdade
com outra pessoa, a outra pessoa fica em vez deles... Portanto, ndo é
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propriamente uma discriminagdo, mas a prépria doenca leva a que eles sejam
discriminados. (Beatriz, profissional de satude)

N3do obstante a situa¢do socioecondmica, o acesso aos cuidados de saude e a
insercao das pessoas com doenga falciforme no mercado de trabalho serem tematicas
bastante relevantes, importa destacar a ndo referéncia a este tipo de problemas pelos
profissionais de salde entrevistados. A diferenca substancial entre os discursos
demonstra que as dificuldades e necessidades destes doentes podem, atualmente,
ainda ndo ser inteiramente percebidas pela comunidade médica.

Quando a mesma pergunta foi dirigida aos cuidadores, foi dito que®:

Ndo, ndo acho, embora saiba que a doenca... De qualquer das formas, a Sara,
apesar de ter sangue negro na familia, é branca, completamente branca,
portanto, nesse sentido, nunca teve essa experiéncia, embora ela ja tenha
tido situagdes em que as pessoas ndo acreditam muito que ela tenha a doenga
porque ela é, completamente branca (...) Como a maior parte das pessoas,
creio eu, ndo tém grande conhecimento da doenga, embora se possa
investigar, e, como a Sara, apesar de tudo, ndo tem um ar de doente de todo,
ndo tem nada ar de doente, tem ar absolutamente saudavel, ndo posso dizer
gue haja um impacto muito direto no sentido de ela ser discriminada por ter
uma doenca. (Luis, marido)

N3do, até pelo contrario. Ela foi sempre uma menina muito simpatica, dava-se
com toda a gente, é uma pessoa alegre e cheia de vida, ndo ha ca tristezas,
ndo ha cd problemas. Ela encara isto lindamente porque quando era
pequenina eu também ndo tinha a coisa de dizer “ah, coitadinha” (...) Ela
nunca demonstrou ter a doenga, havia muita gente que ndo sabia porque ela
ndo queria inferiorizar-se a ninguém, nunca quis demonstrar, muito pelo
contrario, ela testava os limites dela a maneira dela. (Diana, mae)

Conforme diz Carolina “A nossa doenca tem um pouco essa carateristica: o que
se passa ca dentro as vezes ndo se vé ca fora”, sendo que é assim, em parte, justificada
a percecdo de alguns cuidadores perante os efeitos estigmatizantes e discriminatérios
da doencga falciforme que sdo, como aqui vimos, uma realidade. Carolina ainda

acrescenta a ideia anterior que:

Ndés ndo ficamos com outra cor, nés ndo ficamos horrendos e eu assim, como
menininha, sei la... nunca tive um ar muito choroso e assim... Eu ia com a
minha suavidade queixar-me e também ndo era facil para os médicos
olharem para mim e verem na minha cara o que se passava ca dentro porque
eu, naturalmente, também ndo sou muito uma pessoa de “ja ndo consigo
andar”, “ja ndo consigo respirar” ou “ja estou quase a morrer”. Ndo, eu sentia
gue a coisa ia comecar, eu deslocava-me as urgéncias e depois podia ter sorte
ou menos sorte com os médicos... (Carolina)

Conclui-se, portanto, que o estigma relacionado com a saude e a doencga é um
desafio, especialmente, para os adultos com doenca falciforme. A estigmatizacao pode,

como aqui vimos, comecar na infancia/adolescéncia, mas torna-se mais evidente

64 A resposta de Dulce (amiga) foi ja citada neste texto.
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aquando da fase adulta e pode dificultar o atendimento e tratamento nos servigos de
salde, assim como pode ter efeitos prejudiciais na vida dos individuos (Jenerette e

Brewer, 2011).
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CONCLUSAO

A abordagem adotada nesta dissertacdao teve como objetivo analisar as
interpretagdes do doente, cuidador e profissional de saldde sobre os varios aspetos que
se ligam a experiéncia e ao cuidado da Drepanocitose. Foi possivel, nestas paginas,
conciliar as suas narrativas e perce¢des, de modo a contribuir para um conhecimento
mais aprofundado das singularidades e subjetividades que pontuam a experiéncia e o
cuidado da doenca falciforme e, igualmente, dar voz as problemdticas sentidas pelos
envolvidos em tais processos.

As narrativas mostram que o desconhecimento marcou, desde inicio, as
experiéncias da doenga dos individuos com Drepanocitose, sendo que a falta de
informacdo se traduziu na invisibilidade da patologia e vice-versa. Na vida dos
entrevistados, esse desconhecimento teve efeitos complexos no momento do
diagnodstico. Desde o progenitor que nao sabia ser portador da hemoglobina anormal e
se sente culpado pela doenca do filho, a crianca vitima de complicacdes préprias da
patologia devido a falta de um diagndstico e acompanhamento precoce.

Décadas depois, esse desconhecimento continua a marcar as vidas dos
individuos entrevistados. Questdes como “O que é a Drepanocitose?” e determinadas
ideias estigmatizantes como a Drepanocitose ser uma “doenga de negros” sdo ainda
preconizadas por alguns servigos/profissionais de saide que questionam, amiude, as
narrativas de dor destes individuos e contribuem, dessa forma, para resultados nocivos
nas experiéncias dos pacientes.

A experiéncia da doenca revela-se um processo de continua adaptac¢ao que é
construida, ao longo do tempo, com a aprendizagem acerca da doenca e as suas
implicagcdes. Nao obstante, os impactos sentidos sdo multiplos e afetam o doente nas
distintas fases e esferas da vida.

Na infancia e na adolescéncia, estes individuos comecam a olhar e a conceber
os cuidados, as hospitalizacdes e limitacdes como elementos continuos e,
consequentemente, percebem a sua diferenca perante os outros. A dor e o sofrimento
perturbam e prejudicam a crianca e o adolescente que, devido a doenca crdnica e suas

manifestacOes, se vé privado de muitas atividades do quotidiano padronizado. Nessa
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fase, determinados planos futuros (como praticar desporto a nivel profissional ou
ingressar no ensino superior) também sdo afetados pela experiéncia da doencga, sendo
necessaria a adaptacdo a um determinado estilo de vida. Desde cedo, a dor torna-se
uma companhia que, embora indesejavel, é constante, (in)certa e afeta determinados
planos de vida dos individuos.

A ideia da incerteza diante da imprevisibilidade da doeng¢a acompanha estes
doentes ao longo de toda a trajetdria, o que se revela, particularmente, problematico
na fase adulta - aquando da procura de emprego, constituicdo (ou ndo) de familia, etc.
Problemas socioecondmicos, como o desemprego ou a reforma por invalidez, estdo
presentes na vida dos doentes com Drepanocitose e afetam, significativamente, a sua
qualidade de vida. A parentalidade é outra questdo que se revela complexa, dada a
hipdtese de transmitir a doenca e o questionamento das condigdes fisicas e psicoldgicas
do doente para assumir essa parentalidade.

Face ao carater cronico da doenca falciforme, os doentes desenvolvem diversas
comorbilidades, de ambito fisico e psicoldgico, e precisam de desenvolver um intenso
esforco para lidar com os vdrios problemas decorrentes da patologia e,
simultaneamente, para desenvolverem as suas rotinas e os seus objetivos.

Olhando as formas de cuidado da doenca, releva-se a importancia da
preparacgao, por parte dos profissionais de saude, para identificar, entender e avaliar os
sintomas, sinais e necessidades destes doentes, assim como as das suas familias e/ou
cuidadores. Existem lacunas graves na prestacdo formal de cuidados aos pacientes
drepanociticos adultos e mostra-se determinante uma melhor gestdao na passagem de
testemunho entre a pediatria e a medicina de adultos. E de extrema importancia que
seja proporcionada uma assisténcia que contribua para a diminui¢do do sofrimento das
pessoas envolvidas no processo do cuidado. A implementacdo de um cuidado integral
através de uma equipa multidisciplinar de referéncia é considerada imprescindivel para
uma abordagem eficiente do acompanhamento clinico.

Do ponto de vista do cuidado informal, destaca-se a percecao do ato de cuidar

III

como um processo “natural”. As relagGes entre quem cuida e quem é cuidado marcam-
se pela aprendizagem, compreensdo, confianca, preocupacdo e pelo apoio

incondicional. No entanto, nos discursos sobressai que o que importa nao é tanto o que
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fazem, mas o que deixam de fazer - em func¢do das limita¢des do familiar e/ou amigo
doente.

Este trabalho assume-se como um estudo exploratdrio e, no momento em que
se encerra, sao mais as questdes do que as respostas. Por um lado, reconhece-se que
muito ha ainda a explorar sobre as problematicas aqui enunciadas; por outro lado, que,
certamente, uma recolha mais ampla de narrativas permitird identificar novas questdes.
Esta dissertacdao pretende ser um primeiro contributo para colmatar o desconhecimento
acerca da Drepanocitose e dos impactos multiplos que causa na vida das pessoas,

reconhecendo que o cuidado ndo pode apenas centrar-se na sua dimensao clinica.
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Anexo |

Guiao de entrevista ao doente

Conteudos

Objetivos

Questoes orientadoras gerais
e especificas

Drepanocitose

Conhecer a visao do
doente relativamente a
doenga

Pode falar um pouco sobre a
sua doenga?

Diagnédstico e

Saber quando o doente

Tem memoria da altura do

doenca na vida do
doente

acompanhamento foi diagnosticado com diagndstico? Pode falar sobre
clinico Drepanocitose esse momento? (se aplicavel)
Conhecer o processo de | Pode falar um pouco sobre o
acompanhamento acompanhamento clinico?
clinico e a percec¢ao do
doente perante o
mesmo Idade aquando do
diagndstico: pensamentos e
Conhecer o processo de | emocgdes (se aplicavel)
acompanhamento
clinico durante a Caraterizagao do
pandemia e a perce¢dao | acompanhamento
do doente perante o clinico
mesmo
Caraterizagao do
Entender se as acompanhamento clinico em
necessidades do doente | contexto pandémico
sdo acatadas e
solucionadas por parte
dos
servigos/profissionais de
saude
Impacto Conhecer o impacto da | Pode falar sobre o impacto da

doenca na sua vida?

Mudancgas, dificuldades e/ou
incapacidades: rotineiras,
sociais, econémicas,
ocupacionais, relacionais,
familiares, etc.

Vii




Pensamentos e sentimentos
relativos a essas mudangas

Discriminacdo Entender se o doente ja | J& se sentiu vitima de
se sentiu vitima de discriminacdo devido a
discriminacao gracas a doenca?
doencga

Se sim, como? Quando?

Porqué?
Gestdo e o cuidado com | Compreender o Como lida com a doenga no
a doenca processo de cuidado dia-a-dia?

com a doenca
Quem lhe presta auxilio/apoio
Saber quem auxilia o quando necessario?

individuo no quotidiano
e em momentos de crise

e como se carateriza A doenca e o cuidado no
esse auxilio quotidiano

A doenca e o cuidado em
momentos de crise

Como se carateriza o apoio
prestado: quem e de que

forma
Associativismo: Conhecer o papel e Pode falar um pouco sobre a
Associacdo Portuguesa impacto do sua experiéncia de associado?
de Pais e Doentes com associativismo na vida
Hemoglobinopatias do doente

Papel e importancia do
associativismo para o doente

viii




Anexo |l

Guiao de entrevista ao cuidador

Conteudos

Objetivos

Questoes orientadoras gerais
e especificas

Drepanocitose

Conhecer a visao do
cuidador relativamente
a doenga

Pode falar um pouco sobre a
doenca?

Diagndstico e

Conhecer a recegdo e

Pode falar sobre o momento

do cuidador
relativamente ao
impacto da doenca na
vida do doente

Conhecer o impacto do
cuidado prestado ao
doente na vida do
cuidador

acompanhamento reacao ao diagndstico do diagnéstico? (se aplicavel)
clinico (se aplicavel)
Que percecao tem do
Conhecer a percecdao do | acompanhamento clinico do
cuidador relativamente | doente?
ao processo de
acompanhamento
clinico do doente Diagndstico: pensamentos e
emocoes (se aplicavel)
Conhecer a percegao do
cuidador relativamente | Perceg¢do do
ao processo de acompanhamento
acompanhamento clinico
clinico do doente em
contexto pandémico Percegdo do
acompanhamento clinico em
Entender se, na opinido | contexto pandémico
do cuidador, as
necessidades do doente
sdo acatadas e
preenchidas por parte
dos servicos de saude
Impacto Conhecer a perspetiva Que impacto acha que a

doenca tem na vida do
doente?

Que impacto tem o cuidado
gue fornece ao doente na sua
vida?

Mudancgas, dificuldades e/ou
incapacidades: rotineiras,
sociais, econdmicas,




ocupacionais, relacionais,
familiares, etc. na vida do
doente e do cuidador

Pensamentos e sentimentos
relativos a essas mudancas

Discriminacao

Entender a percecdo do
cuidador relativamente
a potencial
discriminagdo dirigida
ao doente

Acha que o doente é
discriminado devido a
doenca?

Se sim, como? Quando?
Porqué?

Gestdo e o cuidado com

a doenca

Compreender o
processo de cuidado
com a doenga da
perspetiva do cuidador

Saber como se
carateriza o auxilio
prestado no quotidiano
e em momentos de crise
e como se carateriza
esse auxilio

Que apoio fornece ao doente
no quotidiano e em
momentos de

crise?

O cuidado no quotidiano

O cuidado em momentos de
crise

Caraterizagdo do auxilio/apoio
prestado

Associativismo:
Associacao Portuguesa
de Pais e Doentes com
Hemoglobinopatias

Conhecer o papel e
impacto que o cuidador
atribui ao associativismo
na sua vida e na vida do
doente

Pode falar um pouco sobre a
sua experiéncia de associado?
(se aplicavel)

Papel e importancia do
associativismo na ética do
cuidador (se aplicavel)




Anexo Il

Guiao de entrevista ao profissional de satude

Conteudos

Objetivos

Questoes orientadoras gerais
e especificas

Drepanocitose

Conhecer a visao do
profissional de saude
relativamente a doenca

Pode falar um pouco sobre a
doenga?

Diagndstico e
acompanhamento
clinico

Conhecer a
perspetiva do
profissional de saude
relativamente ao
momento do
diagndstico

Conhecer a perspetiva
do profissional de saude
relativamente ao
processo de
acompanhamento
clinico

Pode falar um pouco sobre o
momento do diagndstico?

Como carateriza o processo
de acompanhamento clinico a
estes doentes?

Impacto

Conhecer a perspetiva
do profissional de saude
relativamente ao
impacto da doenga na
vida do doente

Conhecer o impacto do
cuidado ao doente
fornecido na vida do
cuidador

Que impacto acha que a
doenca tem na vida do
doente?

Mudancgas, dificuldades e/ou
incapacidades: rotineiras,
sociais, econdmicas,
ocupacionais, relacionais,
familiares, etc.

Discriminacao

Entender a percecdo do
profissional de saude
relativa a potencial
discriminacao dirigida
ao doente

Acha que o doente é
discriminado devido a
doenca?

Se sim, como? Quando?
Porqué?

Gestdo e o cuidado com

a doenca

Compreender o
processo de cuidado

Como se carateriza o apoio
prestado pelos
servigos/profissionais de
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com a doenga na 6tica
do profissional de saude

salde aos doentes com
Drepanocitose?

O doente segue as
orientagdes fornecidas pelos
servigos/profissionais de
saude?

O acompanhamento clinico

O cuidado em momentos de
crise

Caraterizagdo do auxilio/apoio
prestado

Ha uma resposta adequada a
estes doentes e suas
necessidades?

Associativismo:
Associacao Portuguesa

de Pais e Doentes com
Hemoglobinopatias

Conhecer o papel e
impacto que o
profissional de saude
atribui ao associativismo
na sua vida e na vida do
doente

Pode falar um pouco sobre a
sua experiéncia de associado?

Papel e importancia do
associativismo na oética do
profissional de saude
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Anexo IV

Protocolo de Consentimento Informado

FACULDADE DE ECONOMIA
Q9 () UNIVERSIDADE B

COIMBRA

PROTOCOLO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

O presente estudo surge no ambito do projeto de investigacao de mestrado
em Sociologia a decorrer na Faculdade de Economia da Universidade de
Coimbra (FEUC) e é realizado pela estudante Vitéria Lourengco sob
orientacao da Professora Doutora Silvia Portugal e coorienta¢ao da Doutora
Celeste Bento. O estudo tem como principais objetivos conhecer distintas
experiéncias de vida de individuos com drepanocitose, analisar as suas
redes de cuidado e verificar o papel dessas redes na organizacao da vida do
doente com doenca falciforme. Para a concretizacao desses objetivos, a sua
participacdo neste estudo consiste numa entrevista, sem duracao
predefinida, em que serao abordadas as suas experiéncias, percecdes e
opinides.
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FACULDADE DE ECONOMIA
Q9 () UNIVERSIDADE b

: COIMBRA

PROTOCOLO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

1) Declaro que aceito colaborar numa investigacdo, no ambito da dissertacdo de
mestrado em Sociologia da estudante Vitéria Lourengo, orientada pela professora
doutora Silvia Portugal e coorientada pela doutora Celeste Bento, cujo objetivo central
é conhecer e analisar distintas experiéncias de vida de individuos com Drepanocitose.
2) Declaro que aceito responder a uma entrevista online conduzida pela estudante
acima mencionada.

3) Declaro que os objetivos da investigacdo me foram apresentados e que as minhas
duvidas ficaram esclarecidas.

4) Declaro que estou informado/a de que a minha participacdo é voluntaria e de que
poderei recusar responder a qualquer pergunta e/ou terminar a entrevista a qualquer
momento sem que dai advenham consequéncias negativas.

5) Declaro que autorizo a grava¢do audio da minha entrevista para fins académicos,
nomeadamente, a transcri¢cdo e analise dos dados recolhidos.

6) Declaro que estou informado/a de que poderei ter acesso aos meus dados, se assim
o pretender, e de que poderei solicitar a sua modificagdo e/ou eliminacgdo.

7) Declaro que estou informado/a de que a informacdo por mim fornecida sera tratada
de forma confidencial e de que a minha identidade n3o sera revelada em qualquer
publicacdo, a menos que tal me seja solicitado e por mim autorizado por escrito.

8) Declaro que entendo que este protocolo se encontra de acordo com a Lei n.2 58/2019,
de 8 de agosto, e do Regulamento Geral sobre a Prote¢do de Dados 2016/ 679 (RGPD)
em vigéncia.

Assinatura do/a participante

Data
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