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Resumo

Este estudo teve como objetivo conhecer a vivéncia da gravidez de mulheres com a doenca
anemia falciforme. Estima-se que em determinadas regides do Brasil, a anemia falciforme tenha
incidéncia de 3 em cada 1000 nascidos vivos e que cerca de 7% a 10% dos individuos sejam
heterozigotos. Utilizamos o Meétodo Clinico-Qualitativo para conhecer suas vivéncias. A
amostra consistiu de nove sujeitos (fechada por saturagdo dos dados), submetidas a Entrevistas
Semidirigidas de Questdes Abertas de um Ambulatério de alto risco do Hospital das Clinicas da
Unicamp. Foram gravadas, e ap0ds leituras preliminares flutuantes, transcritas e submetidas a
Anélise de Contetido. Foram apontados 0s seguintes resultados: para as mulheres estudadas, o
desejo de ser mae encontraram imbricado tdo somente na maternidade, tendo surgido fatos de
questdes vitais para a realizacdo do desejo da maternidade. O estudo nos permitiu concluir que,
apesar da angustia e dificuldades apresentadas, as pacientes apresentam capacidade para lidar
com a doenca e o desejo da maternidade mesmo com a possibilidade de ocorrer intercorréncias
tanto para a mée, quanto para o bebé ndo foram impeditivos para o desejo da maternidade.
Contudo, seria recomendavel estabelecer uma adequada orientacéo sobre a doenca e o risco da
gravidez, para essa parcela da populacdo feminina.

Palavras chaves: gravidez; anemia falciforme; método clinico-qualitativo
Abstract

This study had for objective to know the experience of the pregnancy of women with the sickle cell
disease. They is esteem that in definitive regions of Brazil, the sickle cell disease has incidence of 3 in
each 1000 been born livings creature and that about 7% 10% of the individuals they are heterozigotos.
We use the clinical-qualitative method to know its experiences. The sample consisted of nine citizens
(closed for saturation of the data), submitted the Interviews semi directed open question of a clinic of high
risk of the Hospital of the Clinics of the Unicamp. They had been recorded, and after floating,
transcribing and submitted preliminary readings to the Analysis of Content. The following results had
been pointed: for the studied women, the desire of being mother so only finds in the maternity, having
appeared facts of vital questions for the accomplishment of the desire of the maternity. The study in it
allowed them to conclude that, despite the anguish and presented difficulties, the patients present capacity
to deal with the illness and the desire of the same maternity the possibility to occur intercorréncias for the
mother in such a way, how much for the baby had not been impeditive for the desire of the maternity.
However, it would be recommendable to establish one adequate orientation on the illness and the risk of
the pregnancy, for this parcel of the feminine population.

Words keys: pregnancy; sickle cell disease; clinical-qualitative method

INTRODUCAO

As hemoglobinopatias estdo classificadas dentre as alteracfes genéticas mais frequentes nas
populagdes humanas, afetando cerca de 250 milhGes de pessoas em todo mundo e dentre elas a

anemia falciforme é a doenca hereditaria mais prevalente no Brasil (Zago, 2002; Brasil, 2005)

A anemia falciforme é uma afeccdo genética com padrdo de heranga autossdmica recessiva, ou
seja, 0s pais de pacientes com anemia falciforme sdo portadores assintomaticos dessa alteracéo
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genética e a probabilidade de gerar filhos com a doenca é de 25%
(Brasil, 2002; Ramalho, 2002).

Com tendéncia de atingir parcela cada vez mais significativa da populagéo, devido ao alto grau
de miscigenacdo em nosso pais, chega a acometer de 0,1% a 0,3% da populagdo negroide e tem
demonstrado em estudos populacionais a crescente presenca da hemoglobina S em individuos
caucasoides (Paiva e Silva et al ,1993; Zago, 2002).

Segundo dados da Organizagdo Mundial da Satde (OMS), a falta de assisténcia adequada, faz
com que 25% dos brasileiros afetados pela doenca morram antes de 5 anos de idade e que 70%
morram antes de 25 anos (Brasil, 2005)

Entretanto, a inclusdo obrigatdria da pesquisa das hemoglobinopatias no exame de Triagem
Neonatal (“teste do pezinho™) tem demonstrado ser um passo importante para a diminuicao das
taxas de mortalidade que ocorriam nos 2 primeiros anos de vida dos doentes (Brasil, 2005).

Dentre as politicas publicas, a prevencao desta doenca esta baseada ma compreensao do seu
modo de heranga, no aconselhamento genético especifico, assim como no esclarecimento da
populagdo (Ramalho, 2002)

Para que o processo educativo seja eficaz, faz-se necessario conhecer a atitude do individuo a
respeito da doenca a qual €é portador (Sawaid et al, 1994)

Frente a estes fatos acima citados, a importancia do estudo da gravidez de mulheres com anemia
falciforme decorre do fato de elas relacionarem-se com uma maior morbi-mortalidade materna e
perinatal. Uma vez identificadas, algumas condicBes de risco podem ser tratadas e eliminadas,
enguanto outras podem ser controladas, diminuindo seu impacto na gravidez. E assim, 0s
profissionais de satde poderdo ser alertados para observar, com maior rigor , 0s sinais precoces
de complicagdes, iniciando o tratamento precocemente.

A anemia falciforme tem muitas manifesta¢des clinicas prejudicando a capacidade de trabalhar
das doentes bem como sua qualidade de vida. As mulheres que chegam a engravidar enfrentam
uma série de complicacGes adicionais a sua saude como abortos, crises dolorosas, infecgdes,
pré-eclampsia, ébito, entre outras (Brasil, 2000; Serjeant et al, 2001)

A associagdo entre anemia falciforme e gravidez e considerada condigdo de risco, implicando
em grande impacto fisico e emocional para aquelas que a elas sdo expostas. No entanto, 0s
riscos apresentados na gravidez de mulheres com anemia falciforme nédo séo suficientemente
grandes a ponto de proibirem-se as gestacOes desejadas, salvo em situagOes especiais
(Goncalves &Avila, 1985; Rocha, 2000; Serjeant et al ,2004).

A possibilidade de ocorrerem intercorréncias tanto para méde quanto para o bebé durante a
gravidez, podem gerar angustia para a gestante e seus familiares. Sendo assim, conhecer como
essas gestantes enfrentam sua gravidez pode auxiliar os profissionais e servigos de salude em sua
assisténcia.

Com o desejo de contribuir com a assisténcia prestada a esse grupo de mulheres é que nos

propusemos a realizar este estudo, cujo objetivo foi conhecer a vivéncia da gravidez das
mulheres com anemia falciforme.

METODOLOGIA

O referencial tedrico-metodologico
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Optamos, no presente estudo, utilizar a metodologia clinico-qualitativa pois este método é
compreendido como um meio cientifico de conhecer e interpretar asa significacbes dos
fendbmenos do campo salde-doenca, tanto de natureza psicologica quanto psicossocial
(TURATO, 2003).

Local de realizagdo do estudo

O estudo foi realizado no Ambulatério de atendimento especial a mulher do Centro de
Atendimento Integral a Saude da Mulher — CAISM/UNICAMP

COLETA DE DADOS

Os dados foram coletados no periodo de Julho de 2005 a Fevereiro de 2006. Foram
entrevistadas 9 mulheres e como instrumento para coleta dos dados, utilizamos a entrevista
Semidirigida de Questdes abertas, que permite um contato em profundidade entrevistador-
entrevistado, completada pela observacdo acurada e global do informante. O tamanho da
amostra foi definido pela técnica de saturagdo dos dados.

PROCEDIMENTOS ETICOS

Esta pesquisa seguiu as determinaces da Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Salde
(Brasil, 1996) e foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisas e todas as gestantes que foram
convidadas a participar da pesquisa, receberam esclarecimentos sobre sua finalidade e objetivo e
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Também por questdes éticas,
abolimos os nomes de cada mulher e atribuimos nomes de flores.

ANALISE DOS DADOS

As entrevistas gravadas, foram transcritas na integra e foram tratadas através da chamada
Analise Qualitativa de Contetdo (TURATO,2003), destacando-se a etapa denominada de
categorizacdo, apds leitura e releituras flutuantes do corpus (conjunto de todas as entrevistas
transcritas na integra).

RESULTADOS
Caracterizacdo dos sujeitos

A idade das gestantes participantes, variou de 19 a 35 anos. As gestantes estavam entre 16 e 30
semanas de gestacdo. Todas eram donas de casa e o0 periodo de aprovacéo escolar foi 4 anos.

DISCUSSAO

Sabe-se que a gravidez, para todas as mulheres, constitui um periodo de mudancas fisicas e
psicologias, ansiedades, fantasias, temores e expectativas (Buchabqui, 2002). Entretanto a
maternidade é sempre motivo de satisfacdo e realizacdo para a mulher, mesmo que signifique
dificuldades e restricdes em sua vida (Massi,1992). Todo o0 processo gestacional dessas
mulheres, caracteriza-se por ser extremamente complexo e diversificado, sendo essencial,
portanto, que quando se presta o cuidado a gestante com complicagdes, compreende-la em sua
totalidade.

Dessa maneira, o cuidado ndo deve ser limitado apenas aos aspectos fisioldgicos, sendo
necessario um atendimento multiprofissional, para melhor conceituar, definir parametros,
realizar procedimentos e estabelecer medidas preventivas a essa gravidez considerada de alto
risco (Gomes,2001).
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Nesta investigacdo, em relacdo ao sentimento das mulheres no momento que souberam que
estavam gravidas, permitiu-nos identificar seu contentamento, visto que a gravidez havia sido
desejada, lamentando a doenga:

Eu queria nossa...sempre, ndo importa meus problemas. Mdo importa nada. Seja o que Deus
quiser. Meu sonho é ter um filho, ndo importa . Esta nas maos de Deus. Tomara que ele venha
com saude, gue ndo venha com o mesmo problema do que eu. So falo isso...(Primavera)

Por outro lado, algumas mulheres relataram um sentimento de desgosto. Além disso,
mostraram-se apreensivas com as possiveis complicacdes ja

vivenciadas em gestactes anteriores. Esse achado vai de encontro com dados da literatura, que
apontaram como principais temores das gestantes aqueles relacionados a doenga e ao bebé
(Ara0jo,1998,). Nos seguintes depoimentos pudemos evidenciar:

N&o queria engravidar. A 12 filha eu queria engravidar, mas no comego eu passei mal e no
finalzinho eu fiquei 2 meses la no hospital poder ter ela. Eu s6 sei que no final foi tudo
complicado: pressdo alta, fiquei inchada, eu sei Ia. Fiquei com medo. S6 ndo morri porque nao
chegou a hora. Mas agora eu venho nos medicos, nas consultas. Eu quero que ele nas¢a com
saude e ndo nasga igual eu, né, com este problema (chora muito) Ai, eu sei que vai dar tudo
certo. SO penso e entrego nas maos de Deus (Orquidea)

N&o. Eu ndo queria. Eu j& tinha medo ja, né. Tinha medo porque 1° foi complicado. Dai eu
tenho, medo de morrer e largar ele nas maos dos outros
(Horténcia).

Ai, quando eu peguei o resultado, comecei a chorar muito. Eu estava quase entrando em
depressdo no comeco da gravidez e eu chorava pensando na outra. Ai 0 médico falou que tem
que pensar nessa (Bromélia)

O fendmeno da gravidez ndo planejada € fregliente, podendo ocorrer em mulheres de diferentes
faixas etarias e escolaridade. Porém, o fato de a gestacdo ndo ser programada, ndo implica,
necessariamente, criangas ndo desejadas. Muitas séo rapidamente aceitas ou transformam-se em
desejadas ao longo da gestacdo, resultando em situaces felizes e equilibradas (Silva, 1998)

E meu primeiro filho. Eu ndo queria agora né, mas to contente com minha gravidez. Eu to
gostando, eu ndo queria filho agora, mas tudo bem. Tudo pela vontade de Deus. Entéo eu to
amando, to muito feliz, to ansiosa, quero que nasca logo (Margarida)

Aconteceu. Aconteceu do nada (risos) de repente (risos), mas to feliz (Lirio)

Quando eu fiquei sabendo, eu senti... porque achava que ndo podia ter filhos. Ai eu gostei.
Estou sentido bem. Sé que eu ndo esperava que fosse ja (Crisantemo)

No decorrer do ciclo gravidico-puerperal sdo vivenciados pelas gestantes sentimentos e
mudangas, que alteram a sua vida, sua forma de ser, de se relacionar com as pessoas. Sendo
assim, indagamos como as gestantes estavam passando na gravidez atual:

No momento estou bem. Eu saio de casa, vou ao supermercado, fago caminhada. Eu tenho mais
interesse, ndo sei, talvez por causa do nené
Eu me sentia indtil (Crisantemo)

Esta bem. Até agora esta tudo bem. Tem dias que quando eu vou fazer as coisas, me falta o ar,
doe as juntas, dor de cabeca, mas pelo problema nas vistas. As vezes tenho crise da anemia que
pra andar me canso muito. Mas a falta de ar é por causa desse problema que eu tenho no
coracdo (Orquidea)
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Bem, no momento ta tranquilo. O médico falou pra mim, que vamos fazer o tratamento e esta
vitamina que estou tomando agora € pra ndo ter tanto sofrimento (Horténcia)

Pensando na gestacdo como de risco tanto para a mde quanto para crianga, as mulheres
apresentaram intercorréncias, conforme expressaram:

Aqui ¢é a segunda vez que fico internada, porque da primeira vez fiquei 15 dias com crise de dor
mesmo por causa da anemia. Ai eu falo que esta fraqueza € porque eu ndo to alimentando
direito... SO vivendo internada, ficar internada por qualquer coisinha (Primavera)

Ah!, eu to fazendo pré-natal e to controlando agora a hemoglobina. Minha pressdo controlou
mais, mas eu sinto canseira porque nao é facil ficar 4 horas naquela maquina todos os dias. Eu
chego em casa acabada. E as vezes tenho que ir na consulta, médico, uma coisa, ou outra, mas
a gente vai levando (Lirio)

Venho a cada 15 dias fazer transfusdo porque eu tenho problema de canseira. Ai fago e fico
boa. Venho de manhi e volto a tarde. E cansativo porque tenho que levantar as trés horas da
manha. Mas eu venho direitinho. E assim

(Orquidea)

A maneira como 0s parceiros encararam a gravidez, assim como o restante da familia foi um
assunto que surgiu espontaneamente. Salientamos que apoio de pessoas importantes como
companheiro, familia e sociedade foram importantes para essa vivéncia de gestacéo:

O pai ta muito contente, minha filha também. Inclusive o pai ndo est4 nem dormindo de noite de
tanta vontade de ver uma vida vindo,né. Ai deram muito conselho pra mim, vai dar tudo certo,
pra mim nado se preocupar e hoje eu ndo to assim, tdo preocupada (Orquidea)

Ele sempre também queria um filho. Ele ficou contente . Agora ele esta preso, H4 4 meses. Eu
sempre ligo pra ele e ele fala , fica preocupado, pergunta como o filho dele esta. S6 que eu falo
pra ele agora que quando ver o mundao 14 fora vai querer curtir a vida. Ai ele fala assim...néo,
acabou, nunca mais. Eu quero viver minha vida e cuidar de nosso filho (Primavera)

Ele é uma pessoa preocupada, atencioso e bem carinhoso. Sempre que pode me acompanha nas
consultas. Ele esta feliz com o nené (Crisantemo)

Quando fiquei gravida, ele ficou assim...primeiramente um pouco preocupado com a familia
dele e depois ficou contente. Agora que ele sabe que é um menino,comprou 0 primeiro
macacaozinho e o uniforme do Corinthians. Ele esta nas nuvens (Jasmim).

Apesar de orientadas quanto a contracep¢do e os riscos da gravidez associadas & anemia
falciforme, observa-se que estas pacientes engravidaram. Indagamos que apesar de nao ser uma
tarefa facil para a equipe médica transmitir de maneira transparente as informacdes referentes
ao prognostico, tratamento e os riscos existentes, é essencial para que as mulheres possam
enfrentar de forma consciente a sua decisao.

No comeco o medico falou que se eu quisesse engravidar € pra mim avisar, né. SO que passou
muito tempo, dai eu tinha esquecido que era pra avisar antes. Ai eu avisei depois que
engravidei. Agora sé quando,depois do parto vai fazer o exame no nené. No come¢o 0 médico
falou sobre gravidez de risco, da crianga ndo nascer com anemia se 0 pai néo tivesse nada
(Margarida)

Depois que eu arrumei, 0 médico falou que eu nao podia arrumar. Nunca fiz exame dele (pai)
porque ninguém falou que precisava (Bromélia)
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Eles falaram assim, que antes de eu casar, ter filhos eu tinha que namorar e levar ele la. Até
brincava comigo pra eu apresentar meu marido pra ver se ele aprova. S6 me falaram assim
(Jasmim)

A médica disse pra mim que esta anemia que eu tenho, eu posso viver uma vida normal. Posso
engravidar (Rosa)

A médica disse que é uma gravidez de alto risco. Pelo problema renal,ndo disseram nada, mas
pela pressdo alta, né, bem controlada. Mas, de uma hora pra outra ela sobe e por causa de
todos os problemas que eu ja tive (Lirio)

Falou sim, né, que assim, que como com anemia falciforme é provavel, € uma gravidez dificil,
eu posso perder a crianga, ndo pode vir ou nascer prematuro, entendeu? Sé que eu espero
assim, que corra tudo bem. Eu vou fazer tudo direitinho para estar correndo tudo bem
(Primavera)

O controle dessa doenca implica cuidados especificos, levando a consultas periddicas, longos
periodos de internagdes, apontando que estas mulheres tem poucas chances no mercado de
trabalho. Os discursos a seguir retratam essa situagéo:

Eu tinha que ir no médico muito. Por isso, perdi o servico. Tinha muita canseira (Bromélia )

Quando eu trabalha eu tinha muita fraqueza .Trabalhei em casa de familia, hospital,
restaurante. O que atrapalhava era a fragqueza. Tinha que parar um pouco para poder
respirar, dar um tempo, porque dé fraqueza, sono. A gente tem muito sono (Crisantemo)

Eu sofro preconceito por ai. Pra arrumar emprego é dificil. Gragcas a Deus que tem la onde eu
moro, esse negocio das bijuterias. Ai vocé pode trabalhar em casa ou ha casa de alguma
colega. SO que as pessoas... Uns tempos, cheguei e contei pra mulher tudo, que eu tenho néo ia
mentir. Eu tenho isso, isso, isso. A mulher ndo gostou. Ai, ela comegou a falar ndo vai dar pra
trabalhar, ndo sei 0 que. Ai, eu fiquei uns 3 meses. Depois ela me manda embora. Eu

entrego curriculo em vérios lugares s6 que também penso, se quer chamar, chama, se ndo
quiser ndo chama. Mas tem gente que tem preconceito. Tem gente que... muita coisa. Ndo da
emprego pro outros. A pessoa tem que aceitar do jeito que eu sou. Eu pelo jeito (risos) eu
acho que nunca vou ser registrada. S6 por Deus mesmo. SO um milagre de Deus. Eu sé confio
nele. Mais nada. As minhas mé&os estéo nas méos de Deus (Primavera)

Tem gente que pensa porque eu vinha no médico direto, vinha passear. Eu levava atestado e
levava bronca. Ai, tinha que explicar porque vinha,porque ninguém sabe o que estou
passando,né. Porque varias amigas minhas la onde eu moro criticavam bastante.Diziam que eu
era uma pessoa forte, que tinha salde, que eu tinha preguica de trabalhar. Eu fiquei nervosa
com isso. Ai eu falei...ndo, vai ter um dia que eles vao ver. Ai, quando foi no dia de

Natal, eles viram que eu passei mal (voz trémula). N&o pude passar o Natal com minha familia
(Orquidea).

Embora ndo constasse da entrevista pergunta especificamente sobre a etiologia da doenga, esse
assunto surgiu espontaneamente, especialmente abordando a desconhecimento sobre a mesma.
Um grupo de mulheres tinha nogdes minimas embora nao claras sobre a doenca , ao passo que
outro grupo revelou total desinformacao.

Ha muito tempo, quando fiz tratamento antes, o médico deu uma explicada, me. Porgue ele até
mostrou um tipo de plastico dizendo que era uma celulazinha que eu tinha e ela tinha um
defeito tipo meia lua e quando eu estava sentindo dor, aquelas células estavam inchadas e tinha
dificuldade de passar nos vasinhos. A doenca € por causa do meu pai. Ele tinha a doenca e
minha mae tinha o traco (Crisantemo)
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Falou que o sangue do meu pai e da minha mée é igual e que ndo podia ter filhos. Minha méae é
branca e meu pai é de cor. E eles falaram que essa anemia da mais em gente morena. Foi até a
médica, que quando eu fui internada ela falou que eu devia ter alguma anemia porque eu era
morena e essa anemia s6 da em gente morena (Bromélia)

Através da heranca do meu pai. Através da familia dele (Horténcia)

Acho que eu ndo sei muito dela ndo. N&o tenho curiosidade de saber porque nunca me causou
nenhum transtorno. O que minha fala é que o sangue dela ndo combinou com o do meu pai e ai
eu nasci com essa anemia. Ai eu nao sei (Jasmim)

Sobre a doenca eu conhego assim, que se vocé trata, né, vocé pode ter uma vida normal. Se
vocé ndo trata, ai complica, né. Eles explicaram assim, que por minha mée ser negra e meu pai
ser mais claro que eu ia sair com essa doenca (Rosa)

CONSIDERACOES GERAIS

Apesar da gravidez ndo planejada por algumas gestantes , elas puderam contar com o apoio de
seus parceiros . Algumas enfrentaram o tratamento de forma tranquila, considerando que 0s
sintomas apresentados eram préprios da gravidez.

Algumas mulheres porém, que ndo haviam planejado a gravidez e a gestagdo significou algum
incomodo, j& que foram obrigadas a seguirem um tratamento dificil, principalmente devido as
complicacBes apresentadas.

Os discursos das gestantes foram essenciais para que este evento fosse vivido de certa forma
prazeroso, e tal como, de forma decisiva marcou o significado da gestacio para essas mulheres.
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