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RESUMO

O presente artigo refere-se a uma pesquisa de campo acerca da atuacao do psicologo da
saude no tratamento a pessoa com doenga falciforme (DF) no estado de Alagoas. Trata-se
de uma doenca geneética, hereditaria e crdnica, na qual a pessoa pode apresentar inume-
ras complicacdes bioldgicas, psicologicas e sociais. Considerando que a linha de cuidado
deve-se seguir um viés multidisciplinar, os objetivos foram formulados a fim de descrever,
identificar, verificar e caracterizar dados que nos apontem como de fato é realizada a atu-
acao do psicologo da saude junto a pessoa com DF em Alagoas. Caracteriza-se como um
estudo descritivo, realizado por meio de entrevista semiestruturada com psicologos que
atuam no hemocentro do estado de Alagoas e pessoas com DF a partir dos 11 anos de ida-
de assistidas pela mesma instituicdo. O estudo possibilitou uma aproximac¢do maior com a
intensa e complexa problematica que envolve a atuagdo do psicologo junto a essa pessoa.
Através dos resultados obtidos concluiu-se que a expansao dessa area de atuacao e o cres-
cente numero de pessoas com DF em Alagoas apontam para a necessidade de trabalhar o
aprimoramento cientifico da pratica do psicologo da saude com a DFE
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ABSTRACT

The following article refers to a field survey on the performance of the health psycholo-
gist on the treatment of people with sickle cell disease (SCD) in the state of Alagoas. It is
a genetic disease, hereditary and chronic in which the person may experience numerous
biological, psychological and social complications. Considering that the care line should
follow a multi-disciplined path, the objectives were formulated to describe, identify, verify
and characterize data that point as actually performed the psychologist health with the
person with SCD in Alagoas. It's a descriptive study using semi-structured interviews with
psychologists working at the Alagoas State Blood Center and SCD carriers from the age of
11 attended the same institution. The study suggests a closer with intense and complex
problem that involves the psychologist along with that person. Through the obtained re-
sults, it was concluded that the expansion of this practice area and the growing number of
people with SCD in Alagoas lead to the need of scientific improvement of the practices of
the health psychologist about the SCD.
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1. INTRODUCAO

A doenca falciforme € uma doenca crénica, na qual a pessoa pode apresentar inu-
meras complicacdes bioldgicas, psicologicas e sociais. A linha de cuidado a pessoa com DF
deve seguir um viés multidisciplinar onde diversos profissionais, dentre eles o psicologo,
devera colaborar com a melhora do bem estar e da qualidade de vida dessa pessoa. No
Brasil a doenca falciforme é tida como a doenca genética mais frequente no pais. Segundo
acervo da Associacdo de Pessoas com Hemoglobinopatias de Alagoas (2008) existem mais
de 400 pessoas diagnosticadas com doenca falciforme em Alagoas, porém, nao ha relatos
que comprovem se essas pessoas recebem tratamento psicologico, e se recebem néo se
sabe como tem sido a atuacdo dos profissionais junto a essas pessoas.

Esta pesquisa tem como objetivo geral, descrever como ¢é realizado o tratamento
psicologico das pessoas com doenca falciforme no estado de Alagoas, inerente a realidade
da Psicologia da Saude, enquanto praticas desenvolvidas pelos profissionais de psicologia
pertencentes as equipes multidisciplinares. Pretende-se, também, como objetivos espe-
cificos, identificar junto as pessoas com doenca falciforme, a percepcao que elas tém em
relacéo ao tratamento psicologico oferecido por meio das instituicdes de saude; verificar se
as atividades desenvolvidas pelos psicologos das instituicdes pesquisadas estdo atendendo
as necessidades psicossociais vivenciadas pelas pessoas com doenca referida e caracterizar
0s aspectos psicossociais dessas pessoas.

Ressalta-se a escassez de material tedrico na literatura cientifica brasileira e pesquisas
realizadas pela psicologia acerca do referido tema. Isso aponta para a necessidade de mais
exploracdes cientificas, pois a partir da revisdo da literatura foi possivel encontrar apenas
uma pesquisa cientifica na area da psicologia que investigou os aspectos psicossociais do
paciente falciforme; sendo esse estudo desenvolvido pela autora Pitaluga (2006), referéncia
base para a elaboracdo dessa pesquisa.
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Pretende-se, portanto, por meio deste estudo possibilitar a ampliacdo das discussdes
académicas que resultem na atualizacdo de conhecimento acerca do tratamento do pa-
ciente com doenca falciforme no campo da psicologia da saude. Aléem disso, ao identificar
se existe, e como é realizado o trabalho psicologico junto a essas pessoas, € qual a percep-
cao que elas tém em relacdo as suas necessidades psicologicas diante da patologia.

Busca-se promover a producdo de material cientifico sobre o tema na area da psico-
logia da saude, ja que € escasso.

Considerando as consequéncias que esta patologia traz, percebe-se a necessidade de
abordar acerca da doenca falciforme, sua etiologia, epistemologia, manifestacdes clinicas,
implicacdes do diagnostico e tratamento, pois a falta de conhecimento sobre essa doenca
acontece, também, em meio a profissionais da saude, o que dificulta ainda mais a melhora
da qualidade de vida das pessoas com essa doenca.

2. DOENCA FALCIFORME (DF)

A doenca falciforme caracteriza-se pela presenca da hemoglobina* S (HbS) nas he-
macias de um individuo. Trata-se de uma doenca genética, hereditaria e crénica, uma mo-
dificacdo (mutacao) no gene da globina (DNA) que, em vez de produzir a hemoglobina A,
produz uma hemoglobina mutante chamada S. A Hb S, em baixas concentracdes de oxi-
génio, tem como caracteristica sofrer uma polimerizacado e, em consequéncia, a hemacia
assume um aspecto “afoicado” ou em "meia lua’, levando a sua deformacao e alteracdo de
suas propriedades fisico-quimicas da molécula de hemoglobina (BANDEIRA et al, 1999,
apud PERACIO 2008).

Tal fendbmeno pode desencadear diversos fatores agravantes a vida desse individuo
o0 que o leva a uma demanda de inumeras e frequentes intervencdes médicas, a fim de
se controlar e prevenir as crises algicas (crises falciformes). As préprias intervencdes tera-
péuticas favorecem os efeitos indesejaveis. O uso crénico de medicamentos utilizados no
tratamento da dor, decorrente das crises algicas pode resultar em dependéncia fisica, perda
da eficacia analgésica e dependéncia psicologica (ANGULO, 2003, apud PERACIO 2008).

Existern muitas doencas falciformes, porém, a mais frequente e de maior significado
clinico € a anemia falciforme, em que o individuo portador € do tipo homozigoto por pos-
suir duas hemoglobinas SS, nesse caso, a crianga recebe de cada um dos pais um gene para
hemoglobina S.

A doenca, de origem africana, da regido do Mediterraneo, Arabia Saudita e India, tor-
nou-se também conhecida em paises com populacdes afro-descendentes como os Esta-
dos Unidos e o Brasil. Pela ocorréncia do grande contingente da populacéo africana deslo-
cadas de seus paises para o trabalho escravo no Brasil, a doenca falciforme é tida como a
doenca genética mais comum no pais (BRASIL, 2009).

4 A hemoglobina é uma proteina presente nas hemacias, constituindo aproximadamente 35% de seu peso. E
um pigmento presente no sangue, responsavel por transportar o oxigénio, levando-o dos pulmdes aos tecidos
de todo o corpo.

Cadernos de Graduacio - Ciéncias Biologicas e da Saude | Maceié | v. 1| n.3 | p. 35-56 | nov. 2013

| 37



38|

De acordo com dados da Organizacao Mundial de Saude (OMS) e do Banco Mundial
citado em Brasil (2009), estima-se que na Africa nascam cerca de 268 mil criancas por ano
com doenca falciforme, sendo a Nigéria o pais lider no ranking com 86.000 mil novos casos
anual. Encontra-se na mesma referéncia, que dados do Programa Nacional de Triagem Ne-
onatal - PNTN mostram que no Brasil nascem cerca de 3.500 criancas por ano com doenca
falciforme ou 1/1.000 nascidos vivos e 200 mil portadores do traco falciforme. A incidéncia
da doenca é maior no estado da Bahia, onde a cada 650 criancas que nascem, uma tem do-
enca falciforme, sequida pelo Rio de Janeiro (1 caso a cada 1.200 nascidos) e Minas Gerais
(1 caso a cada 1400 nascidos) (BRASIL, 2009).

A essa doenca distribui-se heterogeneamente na populacéo, sendo mais frequente onde
a proporcao de antepassados negros € maior (Nordeste) e entre negros e pardos, embora ocor-
ra também em brancos, por causa da miscigenacao (BRASIL, 2002, 2006, 2007, 2009).

Observa-se que se trata de uma demanda significativa, e que estas pessoas nao de-
vem ficar desassistidas em relacdo a vulnerabilidade quanto a possiveis complicacdes psi-
cologicas, dentre elas ansiedade e depressao, isso demonstra a importancia da atuacao
do profissional da psicologia na equipe multidisciplinar responsavel pelo tratamento das
pessoas com a doenca. Em Alagoas, por exemplo, o acervo da Associagcdo de Pessoas com
Hemoglobinopatias de Alagoas (2008) informa existirem mais de 400 pessoas diagnostica-
das com doenca falciforme nesse estado, sendo 40% residentes na capital e 60% residentes
no interior do estado e sendo 51% do género masculino e 49% do género feminino.

2.1 MANIFESTACOES CLiNICAS

A doenca falciforme pode manifestar-se de forma diferente em cada individuo, va-
riando com a idade e, sobretudo, com os cuidados que se tém para preveni-las. Pessoas
com doenga falciforme apresentam sintomas diversos, dentre eles anemia crénica, icteri-
Cia, crises algicas, dactilite, infeccdes, priapismo, necrose avascular de fémur e umero, crises
de sequestro esplénico, episddios de acidente vascular cerebral, sindrome toracica aguda,
dentre outros. De acordo com Brasil (2006) e Brasil (2007), tais sintomas caracterizam-se
das seguintes formas:

Anemia crénica ocorre por conta da destruicdo dos globulos vermelhos falcizados;

A ictericia (olhos e pele amarelados) devido a destruicdo rapida das células, quando
essas céelulas sdo destruidas € produzido um pigmento chamado bilirrubina que se o figado
ndo conseguir eliminar por completo, se deposita na pele e na esclera (branco dos olhos);

A crise algica ¢ a complicacdo mais frequente da doenca falciforme e comumente a
primeira manifestacdo. Caracteriza-se como uma dor severa nas extremidades, abdémen
e nas costas, com duracdo média de quatro a seis dias, podendo as vezes, persistir por se-
manas. Hipodxia (a falta de oxigénio em tecidos do corpo humano), infeccao, febre, acidose
(excesso de acidez no sangue), desidratacédo e exposicdo ao frio extremo podem precipitar
as crises algicas;
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A Dactilite ou sindrome mao-pé, geralmente € o primeiro sinal da doenca, consiste
em um edema doloroso localizado no dorso das maos e pés. A regido pode ficar averme-
lhada e quente. A dor é muito intensa e a crianca fica extremamente irritada e com dificul-
dade nestas partes do corpo;

As Infeccdes constituem a principal causa de morte entre os portadores da doenca
falciforme. O risco de septicemia (infeccdo generalizada por todo o corpo causada por bacté-
rias que infectam o sangue), meningite, pneumonias, infeccdes renais e osteomielites podem
provocar a morte de criancas e adultos com DF em poucas horas, no momento da crise;

Priapismo ¢€ a erecdo prolongada e dolorosa do pénis sem relacdo com desejo sexual,
pode ocorrer em episodios breves e recorrentes ou em episodios longos. Ocorre por obs-
trucédo dos vasos por hemacias afoicadas, que irrigam este 6rgao;

Necrose avascular de fémur e umero - o diagnostico de necrose avascular da
cabeca de fémur geralmente é feito quando o paciente queixa-se de dor persistente na
regido inguinal ou nadegas. Sua maior incidéncia ocorre em individuos que possuem he-
moglobinopatia® SS associada ou ndo a Alfa Talassemia® e em pacientes com Spo Talassemia’;

Crise de sequestro ¢ a retencdo de grande volume de sangue dentro do baco de for-
ma repentina e abrupta. E um quadro agudo e extremamente grave. Ocorre palidez intensa
com anemia aguda, prostracéo e aumento do abddmen;

Acidente vascular cerebral (AVC) ou Acidente vascular encefalico (AVE) apresenta
alto indice de mortalidade e morbidade. Ocorre devido & interrupcao do fluxo sanguineo
no cérebro por infarto cerebral;

Sindrome Toracica Aguda (STA) é um evento caracterizado por dor toracica, febre,
prostracado e infiltrados pulmonares ao RX de térax. Em adultos e criancas, pode ser devida
a infeccdo pulmonar por bactérias ou virus ou infarto de costela.

Paiva (2007, p. 15) em consonancia com os Parametros Curriculares Nacionais — tema
transversal saude (1997), afirma que, assim como os fatores bioldgicos, o0 meio fisico e o meio
socioeconémico e cultural, também sdo fatores determinantes das condi¢cdes de vida das
pessoas de como elas nascem, vivem e morrem, bem como suas vivéncias em saude e do-
enca. Além dos fatores genéticos, a saude € também resultado do estilo de vida e condicdes
de existéncia do individuo.

Baseados nas afirmacdes acima serdo vistas a seguir as implicacdes do diagnostico
em alguns fatores da vida da pessoa com doenca falciforme.
5 Doencas ocasionadas por defeitos numa proteina denominada hemoglobina, presente nas hemacias.

8 Grupo de doengas hereditarias, de distribuicdo mundial, causada pela deficiéncia de sintese de uma ou mais
cadeias alfa da hemoglobina.

7Grupo de doengas hereditarias, de distribuicdo mundial causada pela deficiéncia de sintese de uma ou mais
cadeias beta da hemoglobina, sendo mais heterogéneas do que as do tipo alfa.

Cadernos de Graduacio - Ciéncias Biologicas e da Saude | Maceié | v. 1| n.3 | p. 35-56 | nov. 2013

| 39



40 |

2.2 IMPLICACOES EMOCIONAIS

As manifestacdes psicologicas diante de um diagnostico dao-se de acordo com as
crengas, simbologias e representacdes de cada pessoa. Tratando-se da doenca falciforme
deve-se levar em consideracao o fato dela ser uma patologia que permanece por toda vida
da pessoa. Em casos como esse, o diagnostico pode vir acompanhado por sentimentos
de angustia, sofrimento emocional, incertezas, dificuldades e fatores estressantes que pro-
movem mudancas no bem-estar. Dentro desse contexto Pitaluga (2006, p. 3) promove a
reflexdo quando afirma que:

[..], o enfermo crénico é um personagem social com necessidades
multideterminadas. Cada um possui, de acordo com a sua patologia
e especificidades, suas caracteristicas proprias. O estudo das
enfermidades crénicas e do estado emocional de seus portadores
pode contribuir para uma maior compreensdo sobre a doencga, bem
como auxiliar o enfermo a ter uma maior sobrevida e com mais
qualidade.

Né&o se pode ficar indiferente ao estado emocional das pessoas com esse diagnosti-
co. Em muitos casos percebe-se uma mudanca tanto no estilo e qualidade de vida, como
no trabalho e condicdo social, relacionados aos problemas com que esses pacientes se
defrontam. E importante que esses estejam envolvidos em atividades que lhes tragam se-
guranga, paz, harmonia para o enfrentamento do sofrimento, das incertezas e da angustia.
Ainda, de acordo com Pitaluga (2006, p. 21), o portador da doenca falciforme, também,
pode apresentar episddios de ansiedade e depressdo, agravando ainda mais seu quadro e
comprometendo sua qualidade de vida. A doencga falciforme em si ja € bastante dificil de
lidar, associada a depressdo, ansiedade e outras implicacdes emocionais, normalmente,
tornando mais complicada a vida da pessoa.

Paiva (2007) em sua monografia intitulada "Aluno Falciforme: o paradoxo da inclusdo
escolar, conhecer para melhor atender”, ressalta alguns aspectos psicologicos que carac-
terizam as implicacdes do diagnostico no estado emocional da pessoa com a doenca. Sao
eles:

Stress: causado pela instabilidade emocional de uma doenca crénica
(crises dolorosas, procedimentos médicos evasivos, afastamentos da
escola, etc.); Depressao: surge, geralmente, apds crise dolorosa. A
crianga tende a fechar-se, tornam-se tensas, ausentes, isoladas, etc.
com isso ha complicacdo do quadro; Inseguranca: principalmente
em decorréncia das crises de falcizagdo, que levam a crianga a faltar
a escola e a ficar em desvantagem em relacdo aos colegas, que estdo
mais inteirados acerca do conteudo; Isolamento: no geral, a crianga
se vé sozinha, até mesmo sem o conforto da familia, dos professores
e colegas de sala para ajuda-la. Muitas vezes a familia, professores e
colegas de turma ndo tém informacdes acerca do problema, dessa
formaacrianga se senteisoladacomsuapropriadoencga; Desempenho
escolar: dependera das oportunidades de acesso a informacgdes. A
crianga, com anemia falciforme, tem o mesmo potencial que as outras
criangas, com excegdo das que tiveram derrame cerebral; Relagcdes
individuais e grupais: tornam-se deficientes, visto que ndo ha uma
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interagdo mutua entre professores, pais e alunos. Com isso a crianga €
prejudicada, pois ndo consegue estabelecer uma relacdo de confianca
com essas pessoas, as quais poderiam trocar informacgdes acerca do
problema, como: formas de lidar com as intercorréncias e da crianga
conviver com a doenca; Imagem corporal: muitos portadores de
anemia falciforme chegam a adolescéncia infeliz e sem expectativa
de futuro, por causa de necessidades afetivas e educacionais nado
satisfeitas (amor e segurancga). Mesmo porque os sinais (abddmen
distendido, ictericia, baixa estatura e baixo peso) prejudicam sua
autoestima; Orientacdo vocacional: como os portadores de anemia
falciforme terdo limitagdes funcionais ou anatdmicas, no futuro, é
importante que tenham melhor escolaridade para que na vida adulta
possam competir no mercado de trabalho, exercendo atividades
profissionais compativeis com as limitagdes do problema. (PAIVA,
2007, p. 17 e 18).

Vale ressaltar que os aspectos psicologicos citados por Paiva ndo ocorrem apenas em
criancas, mas em qualquer fase de desenvolvimento do individuo.

2.3 IMPLICACOES SOCIAIS

De acordo com Pitaluga (2006), frequentemente a doenca falciforme € vista como
castigo que, simultaneamente, remete tanto a ideia de doenca como punicdo, quanto ao
agravamento de uma situacédo de exclusdo, o que também aproxima uma noc¢ao de estig-
ma. Para os portadores da doenca falciforme, a marca que a doenca traz, € reforcada dupla-
mente: primeiro pela origem étnica e, segundo, por ser portador de uma patologia cronica.

A experiéncia da condicdo imposta pela doenca falciforme incorpora todo o circulo
social do sujeito, a exemplo de familia, amigos e companheiros de trabalho. Neste sentido,
grande parte das pessoas com que tem esse diagnostico vivencia situacdes de pobreza,
onde héa baixa ou auséncia da escolaridade, preconceitos e estigmas, entre outras implica-
¢des socials que remetem a inumeros fatores desfavoraveis as pessoas com essa doenca,
dificultando seus planos para o futuro.

2.4 IMPLICACOES ECONOMICAS

No requisito econémico, pode-se ressaltar que de acordo com as aparicdes das com-
plicacdes e evolucdes do quadro clinico, ha possibilidade da reducado da renda mensal,
decorrente da incapacidade para a continuidade do trabalho, devido as constantes crises,
diminuicdo da mobilidade fisica pelo fato do comprometimento de alguns membros e oOr-
gaos do corpo. Nesses aspectos, vale destacar, a importancia da familia no apoio emocional
e no resgate do equilibrio da vida financeira.

Outro fator que evidencia as dificuldades financeiras nos portadores da doenca falcifor-
me € a baixa ou auséncia da escolarizacdo, 0s poucos que alcangcam uma vaga no mercado
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de trabalho, muitas vezes estdo em atividades desfavoraveis que demandam grande esforco
fisico e, consequentemente, maior consumo de oxigénio, evidenciando as complicacdes cli-
nicas da patologia.

2.5 IMPLICACOES FiSICO-BIOLOGICOS

Em decorréncia das manifestacdes clinicas advindas da doenca, a imagem corporal
da pessoa € um dos fatores que demanda grande importancia para a mesma, tendo em

vista que a ictericia (olhos amarelados), baixa estatura, baixo peso, sequelas pos-AVC, e de-
ficiéncia fisica por conta de complicacdes Osseas, levara essa pessoa a adquirir uma baixa
estima em relacdo a sua imagem, tornando-se alguém sem expectativa de futuro e infeliz.

De acordo com Malta e outros autores (2004, p. ?), "A linha do cuidado parte da pre-
missa da produgdo da saude de forma sistémica, a partir de redes macro e microinstitucio-
nais, em processos dinamicos, [...] voltada ao fluxo de assisténcia ao beneficiario, centrada
em seu campo de necessidades’, ou seja, trata-se de linhas de ac¢des integrais de cuidado
dentro de um plano, projeto, programa ou politica publica de saude para todos cidadéos, o
que incluem as pessoas com doenca falciforme.

Dentro desse conceito, a deteccdo precoce da doenca falciforme, realizada na tria-
gem neonatal, € primordial para se iniciar a linha de cuidado da pessoa com essa doen-
ca, proporcionando consideravel diminuicdo nos agravos causados a vida dessas pessoas.
Com o diagnostico confirmado, as pessoas devem ser encaminhadas para um centro de
referéncia de atencao de média complexidade, para o cadastro e o inicio da assisténcia
especializada. (BRASIL, 2009).

No tratamento multidisciplinar da doenca falciforme devem-se incluir medidas ge-
rais e preventivas que objetivam reduzir as consequéncias de uma doenca crénica Como:
crises por vaso-oclusao, e susceptibilidade as infecgdes. Tais medidas sdo fundamentais na
terapia destes pacientes e incluem habitos de vida saudaveis como boa nutricdo, boa higie-
nizacao, ndo ter vicios (alcool, cigarro e outras drogas), buscar se envolver em atividades
sociais prazerosas e construtivas, controlar, e na medida do possivel, manter a imunizacao
adequada, diagnostico e tratamento precoce de infecgdes, manutencdo de boa hidratacéo,
visitas periodicas a equipe de saude para tratamento de sequelas e prevencao de outras
possiveis complicacdes (BRASIL, 2002, 2009).

Com essa visdo, o ministério da saude por meio da portaria GM/MS n? 2.048 de 3 de
setembro de 2009, a qual institui no &mbito do Sistema Unico de Saude (SUS) as diretrizes
para a Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias, visam dentre outras atribuicdes, o atendimento a promocéo da ga-
rantia da integralidade da atencéo, por intermeédio do atendimento realizado por equipe
multidisciplinar a qual é definida, segundo Tonetto e Gomes (2007), por aquela composta
de varios profissionais que atendem a mesma pessoa de maneira independente, objetivan-
do o bem-estar fisico, mental e social. Seguindo este contexto o profissional de psicologia
deve fazer parte dessa equipe sendo ele responsavel pelo bem-estar mental dessa pessoa.
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3.0 PSICOLOGO DA SAUDE ATUANDO JUNTO A PESSOA COM DOENCA FALCI-
FORME

Deve-se considerar que os aspectos biologicos configuram apenas uma das facetas
da doenca falciforme e os estudos realizados no Brasil, apresentam poucas referéncias as
condicdes psicossociais da pessoa com esta doenca, oferecendo escassos subsidios dentro
do saber psicologico que pontuem a importancia de considerar tais condicdes como fato-
res relevantes no tratamento multidisciplinar.

O psicologo da saude, ao atuar nesse contexto, deve trazer para o tratamento a histo-
ria de vida e doenca da pessoa com tal diagnostico, para melhor entendé-lo. E fundamental
que na atuacao o psicologo ndo tenha por foco apenas o diagnodstico, mas sim, sobretudo,
0 que a doenca representa simbolicamente para cada pessoa com a doenca falciforme.

No que diz respeito a Psicologia da Saude, neste trabalho sera utilizada a definicdo
dada por Matarazzo (1980) que se tornou referéncia em diversos paises; na definicao ele
afirma que:

A psicologia da Saude consiste no conjunto de contribuicdes
educacionais, cientificas e profissionais, especificos da Psicologia,
para a promoc¢ado € manutencao da saude, a prevencao e tratamento
das doengas, na identificacdo da etiologia e diagnosticos relacionados
a saude, a doenga e as disfungdes associadas, bem como no
aperfeicoamento de politicas da saude. (MATARAZZO, 1980, p. 810)

Pessoas com doenca falciforme apresentam diversos sintomas, em muitas situacdes
de crises essas pessoas chegam a ser hospitalizadas com frequéncia. Viver com essa reali-
dade, em muitos casos, ndo € algo simples o que pode desenvolver implicacdes emocio-
nais com tendéncia a agravar seu estado patologico. Sendo assim, a atuacédo do psicologo
da saude, no ambito hospitalar, se torna indispensavel no processo de prevencao de tais
implicacées.

Diante desse contexto € relevante ressaltar a contribuicao no trabalho multidisciplinar
da Psicologia Hospitalar e a integracdo do psicologo com os demais membros da equipe de
saude no atendimento ao paciente com doenca falciforme, o que nos leva a refletir acerca
da diferenca conceitual entre Psicologia Hospitalar e Psicologia da Saude.

De acordo com Castro e Bornholdt (2004, p. ?), "A psicologia, denominada no Brasil de
Hospitalar, € inexistente em outros paises. A aproximacao ao que seria no Brasil a Psicologia
Hospitalar € denominada Psicologia da Saude em outros paises.” Porém, a Psicologia da
Saude além de ser uma area consolidada internacionalmente, no Brasil ela esta conquistan-
do cada vez mais seu espaco.

Em concordancia com Matarazzo (1980), Castro e Bornholdt (2004) afirmam que o
trabalho da Psicologia da Saude € fundamentado, principalmente, na promoc¢éo e na edu-
cacao para a saude. Seu objetivo € intervir com a populacdo em sua vida cotidiana, antes
que haja riscos ou se instale algum problema de ambito sanitario, capacitando a propria
comunidade para ser agente de transformacéo da realidade, pois aprende a lidar, controlar
e melhorar sua qualidade de vida.
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Ja na Psicologia Hospitalar, Castro e Bornholdt (2004) salientam que o psicologo re-
une conhecimentos e técnicas para aplica-los de maneira coordenada e sistematica, visan-
do a melhora da assisténcia integral do paciente hospitalizado. E como se trata da doenca
[cronical ja instalada, ele foca seu trabalho no restabelecimento do estado de saude do
doente ou, ao menos, ao controle dos sintomas que prejudicam seu bem-estar, priorizando
as acdes de saude através do modelo clinico/assistencialista, deixando em segundo plano
as acdes ligadas ao modelo sanitarista.

De acordo com Pitaluga (2006, p. 63) “A doenca cronica € tida como uma situacédo
permanente e limitadora, sendo necessario que o paciente se adapte, pois ocorrem perdas
em varios aspectos tais como: fisico, social, emocional, dentre outros.” Seu desenvolvimen-
to é lento e apresentam efeitos de longo prazo, dificeis de prever. A maioria dessas doencas
nado tem cura, entretanto, varias delas podem ser prevenidas ou controladas por meio da
deteccdo precoce e tratamento adequado.

Sabendo-se hoje que a medicina, por meio do modelo biomédico ainda tem o olhar
focado na patologia € ndo no reestabelecimento da pessoa em todos os seus aspectos,
considerando suas crengas, representacdes e simbologias, conforme o modelo holistico.
Porém seguindo este novo paradigma a equipe multidisciplinar deve reconhecer e con-
siderar os fatores psicologicos, sociais, espirituais e ambientais das pessoas com doenca
falciforme, pois estdo articulados aos fatores biologicos. Cada pessoa deve ser analisada e
tratada de forma individual, devido a sua historia de vida, por isso, o processo de enfrenta-
mento da doenca ndo € o mesmo para todos, no que se faz necessario o psicologo como
membro da equipe multidisciplinar atuando junto a cada pessoa.

O psicologo da saude em atuacdo devera considerar as representacdes e simbolo-
gias que a pessoa tem sobre a doenca em geral, e a sua em particular. Por se tratar de uma
pessoa, Martins e outros autores (1996) afirmam que o doente ndo € um ser isolado, nem
abandona todo o seu contexto de vida depois de ser acometido pela doenca, por isso o cui-
dado prestado a estes dependera, entre outros fatores, da percepcdo que eles e seu grupo
familiar tém da doenca e do significado que a experiéncia tem para eles.

Por meio da propria definicdo de Matarazzo sabe-se que € dever do psicologo da saude
trabalhar com promocao, manutencao, prevencado e tratamento, sendo necessario um olhar
holistico em relacdo ao individuo com doenca crdnica, e trazer para o processo de enfrenta-
mento da doenca seus direitos, valores, atitudes, crencas e simbologias. Considerando ainda,
este olhar holistico, faz mister compreender o processo socio historico dessa pessoa.

De acordo com o paradigma da Psicologia da saude é fundamental que em sua atu-
acdo o psicologo néo tenha por foco apenas o diagnostico, mas, também, todas as repre-
sentacdes que a pessoa com doencas cronicas, tais como doenca falciforme, apresenta
em relacdo ao bindmio doenga/saude, acompanhando e avaliando 0s processos psiquicos
dessa pessoa que tem que passar constantemente por procedimentos meédicos, como:
exames, cirurgias, medicacao, entre outros.

Os psicologos da saude estdo realizando importantes avangos na
identificacdo das preocupacdes e necessidades primarias associadas
as doengas crénicas, [..]. Os psicologos também estdo obtendo
sucesso em adaptar tratamentos psicoldgicos para sua aplicacdo na
saude, como intervenc¢des destinadas a melhorar comportamentos
de educacao para a saude, reducdo de estresse, bloqueio emocional
e auto-regulacéo. (CASTRO, 2004 p. 399).
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Como afirma Castro, em muitos casos, as limitacdes e as condi¢cdes geradas pelas
doencas crénicas exigem da pessoa uma readaptacdo e uma nova forma de se relacionar
com a vida. Diante desse fato, o psicologo ao atuar estara facilitando na ressignificacdo da
sua historia, o que podera implicar na sua qualidade de vida.

Pitaluga (2006, p. 2) salienta que “As doencas crénicas sdo as principais causas de
incapacidade, a maior razdo para a demanda a servigcos de saude e respondem por parte
consideravel dos gastos efetuados no setor da saude.” Viver com essa realidade, em muitos
casos, nédo € encarado como algo facil e pode estabelecer barreiras ou até mudar o modo
de ser do paciente, sem falar que as implicacdes emocionais tendem a ganhar tamanha
forca que pode trazer complicacdes em seu estado patologico.

De acordo com o que ja foi exposto nas implicacdes do diagnostico, o individuo com
doenca crdnica, geralmente, necessita de tempo para se adaptar a um ritmo de vida dife-
renciado. Apesar de necessaria, essa adaptacdo pode ser encarada de forma negativa, pois
segundo o tipo de patologia a pessoa tera que conviver com algumas perdas, como do
status no relacionamento social, atividades fisicas, autoimagem, entre outras. O profissional
da Psicologia da Saude por meio de sua atuacado pode contribuir para uma maior compre-
ensdo sobre a doenca, bem como auxiliar a pessoa com doenga crénica a ter um maior
tempo de vida e com mais qualidade.

Evidencia-se, ao longo deste artigo, que a atuacdo do psicologico da saude deve
objetivar a promocdo do bem estar biopsicossocioespirituambiental do ser com doenca
crénica. E importante incluir neste apoio profissional a familia e/ou cuidador do paciente.
Sendo assim, como afirma Baptista, e outros autores (2010), compete ainda ao psicologo
avaliar questdes psicologicas e sociais dos familiares, objetivando, assim, um trabalho em
equipe interdisciplinar, que envolve a avaliacdo de todos os aspectos, que podem estar re-
lacionado no contexto da pessoa com comprometimento crénico.

Em muitos casos os procedimentos para consultas e exames de rotinas para o acom-
panhamento da evolucdo da doenca, ou até mesmo em momento que a pessoa com do-
enca crénica esta em crise, tende a sobrecarregar a familia e/ou cuidador que acompanha
todo processo, sofrendo junto com o paciente, o que leva a um desgaste fisico e emocional
de toda a familia, consequenciando a necessidade de atencao cuidadosa do profissional de
psicologia.

Ainda segundo Biagi e Sebastiani (2011), fatores que mobilizam sentimentos e sensa-
¢Oes perturbadoras estdo permanentemente presentes junto ao doente crénico, contudo
podem ser compreendidos e neutralizados pela atuacao do psicologo, e esta atuacdo pode
ser de pronta intervencao, pela sua presenca constante e sua formacao voltada para a in-
vestigacao e analise de quadros comportamentais e situacdes de risco.

Portanto, ficam evidentes duas praxis fundamentais na atuacao do psicologo da sau-
de, séo elas: participar como integrante da equipe de saude no processo de cura, e colabo-
rar com a melhora do bem estar e da qualidade de vida da pessoa com doenca créonica e de
sua familia e/ou cuidador, considerando a saude em um paradigma multidimensional que
envolve 0s aspectos biologicos, psicologicos, sociais, espirituais e ambientais.
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4. METODOLOGIA

Em busca de resposta para a questao norteadora desta pesquisa, optou-se por um
estudo descritivo. De acordo com Cervo (2007, p. 61), “A pesquisa descritiva observa, regis-
tra, analisa e correlaciona fatos ou fendmenos (variaveis) sem serem manipulados’, sendo
assim os objetivos foram formulados a fim de descrever, identificar, verificar e caracterizar
dados que apontem como de fato € realizada a atuacéo do psicologo da saude, junto a
pessoa com doenca falciforme em Alagoas.

4.1 SUJEITOS

e Psicologos que atuam no hemocentro do estado de Alagoas

e Pessoas com Doenca Falciforme a partir dos 11 anos de idade assistidas pela ins-
tituicdo Hemocentro de Alagoas — HEMOAL. Sendo o HEMOAL regulamentado
como centro de referéncia para doenca falciforme seqgundo portaria do Ministério
da Saude n? 1018 de 12 de julho de 2005.

4.2 INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Como instrumento, nesta pesquisa, foram utilizados dois roteiros de entrevista semi
estruturada, um para pessoas com doenca falciforme e o outro para os psicologos que atu-
am junto a essas pessoas. Os mesmo foram preenchidos pelos pesquisadores e elaborados
a partir do referencial tedrico.

4.3 OBJETIVOS

Geral:

Descrever como € realizado o tratamento psicologico das pessoas com doenga falci-
forme no estado de Alagoas, inerente a realidade da Psicologia da Saude, enquanto praticas
desenvolvidas pelos profissionais de psicologia pertencentes as equipes multidisciplinares.

Objetivos Especificos:
o Identificar junto as pessoas com doenca falciforme, a percepcéo que elas tém em
relacdo ao tratamento psicologico oferecido através das instituicdes de saude;

e \Verificar se as atividades desenvolvidas pelos psicologos das instituicdes pesqui-
sadas, estdo atendendo as necessidades psicossociais vivenciadas pelas pessoas
com doenca falciforme;

o Caracterizar os aspectos psicossociais dessas pessoas.
4.4 PROCEDIMENTOS

Segundo dados da Associacao de Pessoas com Hemoglobinopatias de Alagoas (2008),
a populacao diagnosticada com doenga falciforme é de aproximadamente 400 pessoas no
estado de Alagoas. Baseados nos dados citados faz-se necessario selecionar uma amostra
de aproximadamente 78 pessoas deste universo considerando uma margem de erro de 10
% que atenderdo os parametros a seguir:
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* Atendidas pelo Hemocentro de Alagoas — HEMOAL;

e Acima de onze anos de idade, sabendo que esta idade é considerada o inicio da
adolescéncia, podendo nesta fase a pessoa responder sem intervencdo do seu
cuidador, por ser um dos objetivos identificar a percepcado que eles tém em rela-
cao ao tratamento psicologico.

Considerando o objetivo geral da pesquisa, e ser o HEMOAL o centro de referéncia
para tratamento das pessoas com DF, o instrumento com questdes quantitativas e qualita-
tivas foi aplicado em cinco psicologos que atuam no hemocentro de Alagoas, sendo este o
atual quadro de profissionais da psicologia na instituicdo e os unicos a prestarem assistén-
Cia psicoldgica a essas pessoas.

O processo de analise dos dados desta pesquisa ocorreu por meio de categorizacao
das respostas abertas, tabulacdo dos dados e calculos de frequéncia simples estatisticos
para as questdes fechadas.

Informa-se para os devidos fins que esta pesquisa oferece apenas riscos subjetivos,
ou seja, o desconforto de rememorar emocdes angustiantes em relacdo ao sofrimento
psiquico gerado pela patologia. As variaveis que serdo pesquisadas neste trabalho estao
descritas anteriormente nos objetivos especificos.

5. RESULTADOS

5.1 INSTRUMENTOS DOS PROFISSIONAIS

A seguir serdo apresentados os resultados deste estudo em duas partes. Primeiramen-
te os dados obtidos do instrumento aplicado aos profissionais psicologos e posteriormente
os das pessoas com doenca falciforme.

Os dados apontam que dos psicologos entrevistados, apenas um foi do sexo mascu-
lino 20% e quatro do sexo feminino 80%. Os anos de formacéo destes variam de 10 a 32
anos, todos possuem pos-graduacdo 100%, sendo de linha/referencial tedrico diferente.
Vale ressaltar que dentre os entrevistados apenas um é da psicologia da saude.

Dos cinco profissionais que participaram da pesquisa, 0 HEMOAL conta com trés
atuando na area organizacional, sendo que um deles ja atendeu pessoas com DF, e dois
atendem a essa clientela no ambulatorio de hematologia. Os graficos a seguir apresentam
informacdes que descrevem a praxis dos trés profissionais 60% que atendem ou atenderam
pessoas com doenca falciforme.

Cadernos de Graduacio - Ciéncias Biologicas e da Saude | Maceié | v. 1| n.3 | p. 35-56 | nov. 2013



48 |

Obs.: Para melhor compreensao dos resultados, os dados apresentados em todos
os graficos deste artigo seguem o sentido horario.

Grifico 01 - Contetdos psicolégicos
trabalhados junto as pessoas com doenca
falciforme
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Grafico 02 - Dificuldades encontradas no
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Em relacao ao perfil da populacao atendida, 100% dos profissionais assinalaram todas
as categorias correspondentes: Criancas (0 a 12 anos); Adolescente (13 a 18 anos); Adultos
em geral (acima dos 18 anos); Gestantes; e Familiares.

Ao questionar aos profissionais se eles tém pretensao de atender (ou continuar aten-
dendo) pessoas com DF, 80% afirmou que sim, pois se trata de um grupo que necessita de
atencao psicologica, e além de possuir conhecimento acerca da patologia, pretendem co-
nhecer mais o cotidiano dessas pessoas para promover saude; 20% responderam que nao,
por ter interesse em outra area de atuagao.

Hoje a DF, para os profissionais entrevistados, € uma doenca que precisa de cuida-
dos, 43%; uma doenca cronica que ndo tem cura, apenas controle, 28%; uma anomalia no
sangue que impede viver com qualidade, 15%; uma hemoglobinopatia que necessita de
atencao psicossocial, 14%. Sendo assim, identificaram como as questdes mais frequentes
enfrentadas por pessoas que tem DF e que necessitam serem trabalhadas pela psicologia,
as frustacdes 407%; autonomia e aceitacdo 20%; autoestima e autoimagem 20%; e luto dos
cuidadores 20%.

5.2 INSTRUMENTOS DAS PESSOAS COM DOENCA FALCIFORME

Participaram do estudo 78 pessoas com DF assistidas no HEMOAL, das quais 41 sdo do
género masculino, 53% e 37 do género feminino, 47%, com idade de 11 a 47 anos. No que
se refere a escolaridade 53 % possui nivel fundamental, 36 % nivel medio, 10% nivel superior
e 1% ¢é analfabeto.

De acordo com os resultados a prevaléncia da descoberta do diagnostico de DF foi
em momento de crise, com 79% do percentual. Em segundo apresentam as consultas de
rotina, e outras formas de diagnosticos com 9% cada. E por se tratar da mais recente forma
de diagnostico no estado de Alagoas, o0 menor percentual foi o teste do pezinho com 3%.
Vale salientar que todos os entrevistados iniciaram o tratamento a partir do diagnostico
recebido.

Através dos graficos abaixo, serdo apresentados os resultados obtidos que correspon-
dem aos objetivos especificos. Para identificar junto as pessoas com doenca falciforme, a
percepcdo que elas tém em relacdo ao tratamento psicoldgico, foi perguntada quantos fo-
ram atendidos por psicologos, 56 % afirmaram que sim e 44 % responderam que nao foram
atendidos. Os graficos 07, 08, 09 e 10 descrevem os respectivos resultados.

Cadernos de Graduacio - Ciéncias Biologicas e da Saude | Maceié | v. 1| n.3 | p. 35-56 | nov. 2013

| 49



50 |

Grafico 07 - O que achou do
atendimento psicolégico
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Os graficos 10, 11, 12 e 13 correspondem a verificacdo das atividades desenvolvidas
pelos psicologos, se estas estdo atendendo as necessidades psicossociais vivenciadas pelas
pessoas com doenca falciforme; ainda em relacéo aos objetivos especificos, para caracteri-
zar 0s aspectos psicossociais dessas pessoas foram utilizadas as questdes apresentadas nos
graficos 14, 15 e 16.
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O conceito de DF para os entrevistados variou de acordo as representacdes e simbo-
logias dadas a patologia, sendo considerada uma doenca hematologica, genética sem cura
por 25%; doenca que impde limites por 22%; doenca com ideia de castigo/punicdo por
21%; doenca controlada por tratamento por 14%; doenca que nao afeta a condicao de vida
por 12%; e optaram por nao responder 6% do percentual.

Ficaram comprovadas algumas limitacdes vivenciadas pelos entrevistados devido a
DF. Dentre elas as mais frequentes sao as limitacdes fisicas com 32% e psicologicas com
30%, seguidas das limitacdes sociais com 23% e outras 15%. Ou seja, apesar da prevaléncia
da busca pela medicina, os dados apontam a necessidade da intervencdo do profissional
de psicologia.

6. DISCUSSAO DOS DADOS

A partir dos resultados obtidos nesta pesquisa, percebe-se que a DF e o seu tratamen-
to causam altera¢des significativas na vida das pessoas diagnosticadas. Essas alteragdes
estdo relacionadas tanto a aspectos psicossociais como fisico. Visto que, diante de uma
situacédo de doenca cronica com tratamento complexo, sdo geradas desordens emocionais
resultantes do processo de adaptacdo a nova realidade, acentuadas pelo sofrimento com a
sintomatologia da doenca e das reacdes adversas da sua terapéutica.

Diante do contexto, espera-se que os profissionais de psicologia que atendem essa
populacdo, devam ser devidamente capacitados tanto em nivel tedrico e pratico, para atu-
arem em equipe multidisciplinar, a fim de trabalhar com questdes especificas que vao além
das complicacdes biologicas, e entdo contribuir de forma eficaz para resolucao de conflitos
emocionais envolvidos na patologia, como apontam os resultados por meio dos graficos
03 e 12, como também conquistar cada vez mais o reconhecimento nédo so dessa equipe
(poucos encaminham para psicologos), mas de todos envolvidos que necessitam dessa
praxe para uma melhor qualidade de vida (mais adesdo ao tratamento). Porém, esta néo foi
a realidade encontrada nos resultados da pesquisa.

Considerando os graficos 02 e 04, ficou evidente que os psicologos ao serem admi-

tidos na instituicdo pesquisada, chegam sem nenhum conhecimento da patologia a qual
irdo atender o que dificulta sua atuacédo e pode ser um fator que desmotive a adesdo
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da clientela ao tratamento psicologico. Ainda, segundo esses graficos, pode-se perceber
que apesar dos esforcos relatados pelos profissionais na busca de informacéo a respeito
da doenca, observa-se com certa preocupacao a falta de estratégias para lidar com a nao
adesdo ao tratamento.

A desinformacéo acerca da DF € algo angustiador para as pessoas diagnosticadas
e seus familiares, por isso a psicoeducacdo apresenta alto percentual nos resultados. Na
maioria das vezes a falta de orientacdo sobre a doenca resulta em fantasias, superprotecao,
alto nivel de ansiedade e estresse, como apontam os graficos 01 e 09. De fato a psicoedu-
cacéo sobre a patologia se faz necessario.

Ainda assim, os graficos 07, 08, 09 e 13 mostram que os profissionais se defrontam
com a necessidade de desenvolver novas competéncias a fim de promover mudangas no
descrédito de sua atuacdo, tendo em vista as contradicdes expressas das pessoas com DF
ao responderem o instrumento. Ao mesmo tempo em que as limitacdes psicoldgicas per-
dem apenas para limitacdes fisicas, 44% dos entrevistados afirmam que ndo sentem neces-
sidade de atendimento psicologico.

As implica¢des sociais da DF séo fatores debilitantes e dificeis de serem enfrentados,
embora seja uma patologia determinada geneticamente, sua evolucdo depende das con-
dicdes socioecondmicas e da qualidade de vida das pessoas, como mostra os dados do
grafico 14.

Considerando as respostas que resultaram nos graficos 15 e 16, observou-se que a
percepcdo da qualidade de vida, para os entrevistados, parece esta fortemente determinada
nao apenas por fatores de ordem biologica, mas psicossociais, uma vez que os tipos de pre-
conceitos mencionados interrompem ou dificultam a insercdo no processo produtivo, di-
minuindo as possibilidades do convivio social. Assim, a atuacéo do psicologo deve pautar-
-se nas diferentes experiéncias, sentimentos e comportamentos decorrentes de alteracdes
na capacidade na realizacdo de uma série de atividades da vida didria, na autoestima, na
imagem corporal e nas relagcdes com outras pessoas.

7. CONCLUSAO

A realizacdo do presente estudo possibilita uma aproximacédo maior com a intensa e
complexa problematica que envolve a atuacdo do psicologo junto a pessoa com doenca
falciforme. A expanséo dessa area de atuacdo e o crescente numero de pessoas com DF em
Alagoas apontam para a necessidade de trabalhar o aprimoramento cientifico da pratica do
psicologo da saude com essa doenca.

Como profissionais envolvidos com a tematica, é de fundamental importancia a con-
sideracao de que a doenca falciforme é uma experiéncia bastante complexa e individualiza-
da no sentido da sintomatologia apresentada. Se faz necessario voltar olhares, no intuito de
alcancar o planejamento e implementacdo de estratégias de promocao de atividades que
envolvam as problematicas por intermédio de um protocolo de atuacao.

E preciso enfatizar, também, que no processo de adaptacio as limitacdes decorrentes

da doenca, o psicologo tem um importante papel a desempenhar. Neste processo muito
ha por se fazer no sentido de que as agcdes levem em conta a insercdo do profissional
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de psicologia na equipe multidisciplinar, pois sdo muitas as demandas que envolvem sua | 53
atuacdo. Ao atuar ele deve esta a disposicdo da pessoa com doenca falciforme, seus fa-
miliares e/ou cuidadores, como, também, a equipe de saude preparando-a para lidar com

a condicdo de que o cuidado e tratamento possam ndo alcancar os efeitos desejados no
sentido de melhora ou regressao dos sintomas, facilitando a comunicacédo dessa equipe

com o paciente, frisando o entendimento e o respeito de que cada ser humano tem sua
propria identidade.
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