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RESUMO

Obijetivo: compreender os aspectos que influenciam a ndo adesdo ao tratamento da doenca
falciforme em uma familia com varios membros adoecidos.

Método: estudo de caso Unico realizado com quatro irmaos com doenca falciforme acompanhados
em um Centro de Referéncia no estado da Bahia, Brasil. Os dados foram colhidos por questionario,
entrevista aberta e desenho-estéria com tema.

Resultados: os temas emergidos foram: Preconceito e discriminagao promovem o autoisolamento;
Dificuldade para deslocamento impede as idas ao servico; A unidade de saide é um espaco que
amplia dividas e incertezas; Desesperanca leva a desisténcia do tratamento.

Conclusao: amparo social, suporte emocional, instrumental e educacional sao essenciais para
reduzir a vulnerabilidade da familia que vivencia a doenca falciforme. Conteldos abordados nas
unidades de salide necessitam incluir perspectivas de experiéncias positivas, fomentando esperanca
e construcdo de sentidos para a vida no processo de adoecimento cronico, a fim de aumentar a
adesao ao tratamento.

DESCRITORES: Tratamento farmacolégico; Cooperacao do paciente; Doenca cronica; Preconceito;
Isolamento social.
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STUDY OF NON-ADHERENCE TO THE TREATMENT OF SICKLE
CELL DISEASE: A FAMILY CASE STUDY

ABSTRACT

Objective: To gain insight on the aspects that impact non-adherence to sickle cell disease
treatment in a family with several sick members.

Method: Single case study of four siblings with sickle cell disease monitored at a Referral
Center in the state of Bahia, Brazil. Data was collected with the use of a questionnaire, open
interviews and themed story-drawing.

Results: The following themes emerged: Prejudice and discrimination promote self-isolation;
Transportation problems prevent patients to get to health services; The health unit is a space
that amplifies doubts and uncertainty; Hopelessness leads to treatment withdrawal.
Conclusion: Social assistance, emotional, instrumental and educational support are essential
to reduce the vulnerability of families experiencing sickle cell disease. The contents addressed
in health facilities must include perspectives on positive experiences, encouraging hope and
the construction of meanings during life in the process of chronic illness, in order to increase
treatment adherence.

DESCRIPTORS: Pharmacological treatment; Patient cooperation; Chronic disease; Prejudice;
Social isolation.

ESTUDIO DE LA NO ADHESION AL TRATAMIENTO DE LA
ENFERMEDAD FALCIFORME: CASO DE UNA FAMILIA

RESUMEN

Objetivo: comprender los aspectos que influyen en la no adhesién al tratamiento de la

enfermedad falciforme en una familia con varios miembros enfermos.

Método: estudio de caso Unico que se realizé con cuatro hermanos con enfermedad falciforme
asistidos en un Centro de Referencia en el estado de Bahia, Brasil. Se obtuvieron los datos por

medio de cuestionario, entrevista abierta y dibujo historia con tema.

Resultados: los temas que resultaron del proceso fueron: Prejuicio y discriminacién promueven
el auto aislamiento; Dificultad para desplazarse imposibilita ir al trabajo; La unidad de salud
es un espacio que aumenta dudas e incertidumbres; Desesperanza lleva a desistimiento del

tratamiento.

Conclusién: ayuda social, apoyo emocional, instrumental y educacional son esenciales para
reducir la vulnerabilidad de la familia que vive la enfermedad falciforme. Es necesario anadir
perspectivas de experiencias positivas en los contenidos que se abordaron en las unidades de
salud, fomentando esperanza y construccién de sentidos para la vida en el proceso crénico de

la enfermedad, para aumentar la adhesién al tratamiento.

DESCRIPTORES: Tratamiento farmacoldgico; Cooperacion del paciente; Enfermedad crénica;

Prejuicio; Aislamiento social.
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A doenca falciforme (DF) é um disturbio genético que causa uma sindrome sistémica
debilitante. E caracterizada por anemia crénica, episédios dolorosos agudos, infarto de
6rgaos, danos progressivos aos sistemas e, consequentemente, reducao significativa da
expectativa de vida'-2.

As pessoas com DF vivenciam complicacbes graves, a exemplo de infeccbes, acidente
vascular cerebral, sindrome toracica aguda, priapismo, Ulceras de perna, dentre outras®. Por
esse motivo, exige tratamento permanente, requerendo do individuo o desenvolvimento
de habitos e atitudes que promovam o autocuidado®.

A adesado ao tratamento representa seguir a proposta de cuidados tracada pelos
profissionais de salde. Entretanto, ndo é uma atitude simples, por estar associada a
multiplos aspectos sociais, comportamentais, culturais e de relagdao do paciente e dos
familiares com os profissionais de satude®.

A n3o adesdo significa o abandono das medidas de cuidados sem orientagédo
profissional ou a execucdo do tratamento de forma irregular, seja na pratica de atrasar
os cuidados como o uso de medicamentos, vacinas e outras medidas protetoras, seja por
interromper o plano terapéutico prescrito®. Portanto, por ser a expressao de resultados
esperados que nao foram alcancados, pode levar a repeticoes desnecessarias de exames,
alteragoes de esquemas terapéuticos e gastos adicionais®.

Aderir ao tratamento é imprescindivel para o controle da doenca, prevencao de danos
e o sucesso da terapia proposta”. A nao adesao pode antecipar complica¢des, aumentar o
numero de crises agudas, requerer mais hospitalizacoes, comprometer a qualidade de vida
e reduzir a expectativa de vida dos adoecidos®”.

Diante do exposto, o objetivo deste trabalho foi compreender os aspectos que
influenciam para a ndo adesao ao tratamento da DF em uma familia com varios membros
adoecidos.

Trata-se de um estudo de caso, de abordagem qualitativa, desenvolvido no Centro
de Referéncia a Pessoa com Doenca Falciforme no interior do estado da Bahia, Brasil. A
identificacdo dos participantes foi obtida nos registros de faltosos as consultas do Centro
de Referéncia.

Adotou-se a perspectiva tedrico metodoldgica de estudo de caso Unico, proposta
por Yin®, a qual se caracteriza por explorar um sistema limitado, por meio da analise
detalhada e da descricdo sistematica para a compreensado de uma situacdo especifica de
um pequeno grupo. Seguiu as seguintes etapas: Definicado do tema/problema de pesquisa;
Definicao do caso Unico; Descricao das preposicoes tedricas; Elaboracao do protocolo do
estudo de caso; Coleta de dados com uso de multiplas fontes de evidéncias; Analise e
interpretacao dos resultados; Elaboracao do relatério®.

A escolha da familia, enquanto unidade de estudo de caso, deu-se apds a constatagao
de que, em um mesmo grupo familiar, cinco de seus membros possuiam a DF e todos
encontravam-se faltosos no Centro de Referéncia.

Como critérios de inclusao foram considerados ter o diagnéstico de doenca falciforme
e pertencer a familia com registros de faltas as consultas nos ultimos seis meses. Nao foram
estabelecidos critérios de exclusdo. Dos cinco individuos que atenderam aos critérios de
inclusdo, apenas um nao participou por encontrar-se hospitalizado em outro municipio.
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A aproximacao foi realizada por meio de visitas domiciliares previamente agendadas,
com a intencdo de estabelecer um vinculo com os participantes da pesquisa.

A coleta de dados ocorreu entre maio de 2016 e julho de 2016 no domicilio dos
participantes, de forma individualizada, em ambiente restrito (sala de estar), atentando-
se para a privacidade das pessoas. Foram realizados dois encontros individuais com
os participantes: no primeiro, procedeu-se a aplicacdgo do questionario de perfil
socioeconomico e demografico (sexo, idade, religido, procedéncia, situacdo ocupacional,
etnia/cor e complicacoes da doenca), e o Procedimento de Desenho-Estéria com Tema
(PDE-T); no segundo encontro, aplicou-se a entrevista aberta.

A aplicagcao da técnica projetiva do Desenho-Estéria com tema (PDE-T) consiste em
uma modalidade de comunicacédo proposta na forma imagética, que favorece a apreensao
de enunciados associados aos acontecimentos, fatos e histérias atualizadas na presenca
da cena expressa na figura?. Aos participantes foram entregues papel sulfite A4 e lapis
coloridos. Em seguida, foram convidados a desenhar algo que representasse os motivos
para uma pessoa com DF ndo fazer o tratamento da doenca. Apds conclusdo do desenho,
foram orientados a observar o que produziram e a elaborar uma estéria com inicio, meio
e ﬁTn. Ao final, os participantes foram instados a ler sua propria estéria e atribuir-lhe um
titulo.

Para a realizagcdo das entrevistas, foi utilizado um roteiro, constituido por perguntas
que envolviam a nao adeséo ao tratamento da DF e a importancia do tratamento para as
pessoas com DF. As entrevistas foram gravadas em MP3, e a duracao variou de 30 a 50
minutos. Ao final, os desenhos foram escaneados, as estdrias e entrevistas foram transcritas
na integra pela primeira autora.

Todo o material empirico obtido por meio dos desenhos-estdrias foi submetido ao
modelo de andlise para DE-T®, de acordo com a seguinte sequéncia: observacao sistematica
dos desenhos; selecao dos desenhos por semelhancas gréaficas e/ou aproximacao dos temas;
leitura flutuante das unidades tematicas das historias; recorte e categorizacao; analise e
interpretacao dos conteldos tematicos agrupados por categorias; analise e interpretagao
dos desenhos por meio do grafismo. O material obtido das entrevistas foi submetido a
analise de conteddo tematica sistematizada em etapas: pré-analise; exploracao do material;
tratamento dos resultados; inferéncia e interpretacao'’.

Temas derivados de ambas as técnicas (desenhos-estérias e entrevistas) foram
comparados, classificados e agregados em quatro categorias: Preconceito e discriminacdo
promovem o autoisolamento; Dificuldade C11inanceira e interrupcdo no fornecimento de
medicamentos desmotivam idas ao Centro de Referéncia; A unidade de salide é um espaco
que amplia duvidas e incertezas; e Desesperanca leva a desisténcia do tratamento.

Apds concluidas as andlises, os resultados do estudo foram partilhados com a equipe
multiprofissional que continuou a acompanhar, por meio de visitas domiciliares, a aplicacao
de um plano de intervencao sobre a tamilia estudada. No entanto, neste artigo, foram
utilizados apenas os dados obtidos nas visitas domiciliares para diagndstico situacional.
Para preservar a identidade dos participantes, os depoimentos foram identificados pelas
iniciais ENT seguidas do nimero designativo da ordem da entrevista.

Este artigo deriva da pesquisa “Representacoes Sobre o Corpo e a Doenca Falciforme:

Repercussdes sobre a Vida Cotidiana, o Cuidado e a Sexualidade”, financiada pelo CNPq.
O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa sob Parecer no 1.440.239.

Participaram deste estudo quatro pessoas de uma mesma familia, sendo trés
mulheres e um homem, com idades compreendidas entre 20 e 29 anos, residentes no
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mesmo domicilio. Quanto a raga/cor, todos autodeclararam-se pretos. Em relagao a situacao
conjugal, todos eram solteiros. O nivel de escolaridade foi ensino médio incompleto
(trés) e ensino médio completo (um). No que diz respeito a ocupagao, todos os quatro
entrevistados estavam desempregados. Quanto a religiao, todas(os) eram protestantes.
Em relacdo as complicacoes da DF, predominaram as crises algicas (quatro) e Ulcera de
perna (um). Todos os participantes do estudo tiveram diagnéstico tardio de DF, e acessaram
servicos de emergéncia nos Ultimos 12 meses.

Preconceito e discriminacao promovem o autoisolamento

O preconceito e a discriminacao sofridos pela pessoa com DF contribuem para o
surgimento de sentimentos de vergonha e adocao de afastamento das situacoes que exigem
interagdao com outros sujeitos, por medo do julgamento pejorativo, conduzindo a pessoa
ao isolamento social (observar desenho estéria 1). As falas a seguir sdo confirmadoras:

E outra coisa [que afasta do tratamento] é o preconceito sofrido, porque a maioria das
pessoas que sofrem e que tém a anemia falciforme é negra e, por esse primeiro fato, vocé
é discriminada. Tem gente que pensa que é contagioso, tem gente que pensa: “Ah, ndo
vou chegar muito perto, porque pode passar para mim.” (ENT. 2).

Muita gente tem vergonha de se expor que tem [a doenca]. (ENT. 1).

Por temer que as pessoas conhegam seu status de sujeito portador de uma doenga,
os adoecidos evitam frequentar a unidade de salde, para ndo serem vistos dentro da
categoria discriminada e, assim, serem rotulados e tratados de forma depreciativa,
conforme mostra a Figura 1.

L} ANCNINA SO

Era wma pessoa feliz gue andava como gqualquer outra
pessoa gue mdo tinha doenga e de repente os praprios
amigos comegaram a arvelfar porgue ele tinha a doenga.
Fiooavem _.i":r:q.-'.':'.'.ul'-!_l chacofa comm o cora dele. Ai efe R
PIGIES {IL'_II:.'H:IE'?' 1% OOIEGS I'L'_ IO OO '|'I'.'J'!:I"3‘-|'JITT|:-|' l|I'..'l".a'.l' T F il‘rl'.'l'

chacota do pessoal.

Figura 1 - Desenho-estéria “O anonimato”. Feira de Santana, BA, Brasil, 2018

Dificuldade financeira e interrupcao no fornecimento de medicamentos desmotivam
idas ao Centro de Referéncia

O fato de a DF n3o ter cura e ser uma doenca de carater cronico também concorre
para a desisténcia de aderir ao tratamento. Além disso, as dificuldades financeiras, devido
a falta de emprego, contribuiram para a nao adesao ao tratamento, pois os participantes
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relataram a falta de transporte/dinheiro para se deslocarem até o Centro de Referéncia.
Aliou-se a isto a falta de medicamentos na unidade de referéncia. Estes, portanto, foram
fatores que contribuiram para o desanimo dos usuarios para prosseguir com o tratamento
da DF, como ilustram a Figura 2 e os fragmentos a seguir:

FALTA DE MEDICAMENTO PARA ANEMIA FALCIFORME

Entdo agui é uma pessoa gue fem a doenga falciforme e ndo tem aguele inferesse de fazer o
fratamento devido também porgue tem muitas pessoas fazem o fratamento e algumas pessoas
acabam morrendo, enfdo essa pessoa agui ja ndo esta imteressada em fazer. Devido também a
Jfalta de transporie, porque se fivesse um fransporie publico para levar para esse lugar seria
mais facil. E fambeém devido a falta de dinheiro, ja que ndo fem o fransporte proprio pra
issof. Jafalia de medicamento gue é o Hydrea e ndo é facil achar.

Figura 2 - Desenho-estéria “Falta de medicamentos para anemia falciforme”. Feira de Santana, BA, Brasil,
2018

Muita gente deixar de fazer por causa de falta de transporte e outras coisas. Falta transporte,
porque ndao tem condi¢ées financeiras pra ficar indo e voltando pro posto, pra fazer o
tratamento. (ENT. 1).

[...] deixa de fazer também porque sempre falta materiais ou falta remédio. Sempre tem
uma falta de alguma coisa, ai causa desanimo. (ENT. 3).

A unidade de saide é um espaco que amplia dividas e incertezas

Para os participantes, a unidade de salude enfoca muito as perdas, as limitacoes
impostas pela doenga, aumentando as incertezas dos adoecidos quanto ao seu futuro,
além de nao oferecer seguranca de que suas vidas possam melhorar. Vejam-se a Figura 3
e os relatos:
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SOCORRO SOCTEDADE

Ax vezes gue en parTicipava @ gOme TINava Peis Oaisas pora
a genfe conseguir um remédio, sendo gue é algo de extrema
rmporfancia. O mais baralo gque & o acido falice vivia
Jaltando ¢ a hidroxniveia poicas pessoas Commsegniiam peear &
& o mars essenciad [ ameniza as orises, mias vood var em
busca de aleo gue chega lae nao rem §... ).

Figura 3 - Desenho-estéria “Socorro Sociedade”. Feira de Santana, BA, Brasil, 2018

[...] e outras também, por acabar frustrando nossos proprios sonhos, como por exemplo:
eu chego em um local que é sé falado e relatado doencas, doencgas e problemas. E eu
ja ouvi até citar nas reunides que vocé tem que saber com quem vocé vai se relacionar.
Eu tenho meu namorado, eu tenho que perguntar a ele se ele tem esse problema? Sera
que eu ndo vou poder ter meus filhos? Serd que eles vao ter os mesmos problemas que

eu? Entao é algo que ainda fica muito duvidoso, ndo te da certeza, aquela seguranca
de procurar melhora, procurar um tratamento. Pelo contrério, toda vez que chego la eu

saio com mais duvidas ainda. E algo que tem que ser mais estudado mais repensado e
trabalhado. (ENT. 3).

Talvez a questdo de inseguranca, inseguranca do que é que eu vou encontrar la. Muitas
vezes que fui 13, acabei descobrindo que nao é soé crise, ndo € sé dor; tem mais outros
problemas e a principio fiquei com bastante medo e néo fiquei a fim de descobrir mais. Foi
um pouco pessoal, fiquei traumatizada, eu acho. (ENT. 2).

Ao deparar-se com tantas informacdes acerca de complicacbes possiveis, uma
entrevistada passou a temer ainda mais a DF, e a adotar um afastamento da unidade e do
tratamento, evitando, assim, conhecer mais a doenca. Por isso vivia com preocupacoes
com o que poderia Ihe acontecer.

Desesperanca leva a desisténcia do tratamento

Obstaculos encontrados no processo da doenca, desde as dificuldades no acesso ao
servi¢o, desorganizacdo da rede de atencao a saude, dificuldades financeiras, e rejeicdo
nos espacos de sociabilidade, sdo situagoes que reduzem a esperanca dos adoecidos e os
desmotivam a buscar tratamento.

Um dos entrevistados reclamou da invisibilidade do sofrimento da doenca falciforme,
o que, para ele, revelava-se no desconhecimento da populagao e na falta de interesse das
autoridades de salde em promover servicos para amenizar as adversidades vividas pelos
adoecidos. No seu relato, comenta:

Entdo, muitas vezes, prefiro me ocultar, porque eu ndo vejo melhora, ndo vejo aquele
interesse, aquela necessidade de eu estar em um programa que eu nao vejo essa melhora
pra mim. E certo que diminui as crises, mas ndo acaba. Diminui muitas coisas, mas nao
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acaba. Vocé continua tendo, continua sofrendo e o povo ndo vé. E algo que é anonimato,
é escondido, é camuflado pela sociedade. (ENT. 3).

Na estéria derivada da Figura 4, a entrevistada destacou os dilemas vivenciados
pelo adoecido crénico, quando avaliou os esforcos dispensados para manejar as crises da
doenca e, ainda assim, nao conseguir livrar-se dela. Essa dificuldade levou-a a questionar a
validade da adesao ao tratamento para seu bem-estar e manutencao da vida. E importante
destacar que a morte e o medo de morrer sdo sentimentos comuns entre os aduﬁos com
DF.

A VIDA DE CLAUIDNA

Cldealion & norn mrerafogy groee PO GMEmic,
Ela are guevia faser o fralaamenio, 5o que
ela P Saz PRk AT EEOFE afce Hao
rrirapfes I e el .'.-..'5;1 o canacle foem @ Poreridvdig
geecwrcler el fa, Aempve foltava oy
remicaios, Fudo gire ela precticnea, enndo
efa i o grogca uoewdo  ela fasia,
chegava no ool do one e elo aindo
exfova dioente, por gire & nea dosiga gue
rdh PeTr CHFG, POF MIAES QUE G Pesso
Joga o ratcemeno, A ela aclow gl
extove perdenclo o fermpo dela e resolven

Facica FLasew mnais,

Figura 4 - Desenho-estéria “A vida de Claudia”. Feira de Santana, BA, Brasil, 2018

DISCUSSAO

As dificuldades impostas pelo adoecimento crénico desencadeiam sentimentos de
rejeicao e medo do desconhecido, que sao vivenciados de formas distintas pelo individuo
e por outros membros da mesma familia®. A familia experiencia todo o processo de
adoecimento junto ao ente querido, contudo, quando compartilham da mesma patologia,
também vivenciam as mesmas repercussoes e impactos na vida cotidiana'?'3,

Pessoas com DF precisam adotar regime terapéutico rigoroso para prevencao de
complicagbes. No entanto, estigma, preconceito, discriminagao, dificuldades financeiras,
falta de insumos, medicamentos e profissionais com pouco conhecimento sobre a DF nos
servigos de salide favorecem o afastamento dos adoecidos e propiciam o desencadeamento
de complicagoes™.

Além disso, a expressao da doencga no corpo gera vergonha nos adoecidos e favorece
o isolamento e a exclusao social™, o que pode levar ao desinteresse pela adesao ao
tratamento da DF. Ocorre ainda que as pessoas com DF podem sentir vergonha e medo
de expor a doenca nos servicos de salde proximos de sua residéncia, pela possibilidade
de encontrarem pessoas conhecidas da comunidade, que podem discrimina-las e exclui-
las de atividades sociais. Esconder a doenca pode ser uma das causas para nao aderir ao
tratamento e/ou dar explicagdes para os outros sobre as rotinas de cuidado e tratamento.
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No caso da familia em estudo, o baixo orcamento para garantir o transporte
comprometeu o acesso aos servicos e ao tratamento, gerando um ciclo danoso para a
saude dos seus integrantes, visto que nao tratar a DF implica em mais dias com f;diga,
crises dolorosas e outras complicagdes que os tornam, consequentemente, menos aptos
a corresponder as exigéncias de um trabalho. O fato de ter vérios individuos em uma
mesma familia com uma doenca crénica debilitante, como a DF, aprofunda as dificuldades
encontradas por seus membros para alcangar um orgcamento que garanta sua subsisténcia
e ainda |he sobre algo para a rotineira visita as unidades de salde. Estudo destaca que
os multiplos custos gerados pelo adoecimento crénico podem esgotar os potenciais de
cuidado da familia, instaurando ou ampliando a sua vulnerabilidade, caso ndo encontre
suporte nas redes de apoio e sustentacao!"'3,

A DF provoca grande impacto na vida das pessoas adoecidas e de suas familias,
trazendo repercussdes em diversas dimensdes, como nas interacdes sociais, relacoes
conjugais e familiares, educacao e emprego!'®. A nao adesao ao tratamento contribui para o
surgimento de diversas complicagdes clinicas e para o elevado nimero de hospitalizacoes,
ocasionando danos e sequelas que podem ser irreversiveis para o paciente. As repetidas
internacdes hospitalares por DF diminuem a esperanga, aumentam o medo da morte entre
os adoecidos e concorrem para gerar gastos onerosos para os servicos de salde, com
internamentos e utilizacdo de recursos!™ "),

Abaixaaderénciaaotratamentofarmacolégico de doencas cronicastemsido associada
a baixa escolaridade e baixa renda, mesmo quando os medicamentos sdo oferecidos
gratuitamente pelo sistema publico de saude®. No presente estudo, o desemprego de
todos os membros de uma mesma familia justificou a nao adesao ao tratamento da DF,
pela completa auséncia de recursos e pela interrupgao do fornecimento de medicamentos
na unidade de saude.

Adultos com DF apresentam baixa autoestima e exacerbam os sentimentos de
desesperanca como resultado de dor frequente, hospitalizagoes recorrentes e consequente
perda de emprego®. Essas condicoes resultam em individuos com dificuldades para
conseguir manter-se nos empregos, comprometendo a subsisténcia da familia.

Salienta-se que, para os membros de uma familia com DF, uma das grandes barreiras
para a adesao ao tratamento consiste no fato de os usuarios possuirem duvidas a respeito
da terapéutica, que ndo conseguem esclarecer nos servicos de salde que visitam. Isto
evidencia que grande parte dos profissionais de salde encontra-se despreparada para o
atendimento a pessoa com DF, como o recomendado, faltando conhecimento para explicar
a doenca para os proprios adoecidos”.

Um dos participantes alegou que, enquanto tentava esquecer que tinha a doenca,
os profissionais da unidade de salde falavam apenas sobre a doenca e suas complicagoes,
e do risco de morte, temas que motivaram seu afastamento. Pessoa com DF necessita
utilizar medicamentos, vitaminas e vacinas com frequéncia, para retardar complicagdes.
Estas medidas, contudo, impdem uma rigida rotina de cuidados, visitas aos servigcos e
gestao do corpo que Ihe recorda constantemente o status de ser adoecido"?.

O medo de morrer, relatado pelos participantes, também é destaque em alguns
estudos realizados com pacientes cronicos!’®. A morte em si nao € um problema para o
paciente; o que amedronta é o medo de morrer, que nasce do sentimento de desesperanca,
de desamparo e isolamento que o acompanha''®,

As unidades de saude que atendem pessoas com DF geralmente apresentam temas
voltados para os pontos negativos de viver com a doenca e as restricoes. Estes, entretanto,
despertam nesses sujeitos a necessidade de fugirem dos servicos de saide, como uma
estratégia de esquecerem que sdo acometidos pelas incapacidades fisicas, sociais e
emocionais que este adoecer cronico provoca. Seguir em frente depende da relagdo de
enfrentamento, que abarca a interagao de todos os sentimentos existentes relacionados
com as expectativas e os suportes que vao organizando no percurso, para que o sofrimento
advindo do adoecimento possa ser superado'®.
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A educacdo em salde é uma ferramenta eficaz para a adesao ao tratamento de
doencas cronicas, pois permite desalienar, transformar e emancipar os sujeitos envolvidos,
contribuindo para boas praticas que facilitam a promocdo da salde e a prevencao de
agravos®). A educacdo em salde, no contexto da area de salde e da enfermagem, é
viabilizada pela relagdo dialogada e reflexiva entre o profissional de saide e o paciente,
com o proposito de conscientizar o individuo sobre sua situacao salde-doenca, tornando-o
Zlujeit(?zgtivo no seu processo de autocuidado, contribuindo para a adesdo ao tratamento

a DF®Y.

Ao conhecer os motivos que levam as pessoas com DF a ndo aderirem ao tratamento
da DF, o enfermeiro pode mobilizar os demais membros da equipe multiprofissional e
da rede de apoio, para oferecer suporte emocional, instrumental e educacional, além de
acionar os recursos de amparo social disponiveis para garantir a subsisténcia minima aos
adoecidos®,

Como limitacdo deste estudo, destaca-se o fato de ser um estudo de caso e haver
explorado as experiéncias de apenas uma familia, o que impede que seus resultados
possam ser generalizados ou estabelecidas relacdes de causa e efeito.

CONCLUSAO

Este estudo buscou compreender os aspectos que influenciam para a ndo adesao
ao tratamento da DF em uma familia com varios membros adoecidos. Os resultados
revelaram que experiéncias de rejeicao, isolamento social, preconceito, vergonha, falta de
transporte para deslocar-se para unidade de saldde, condigdes financeiras precarias, falta
de medicamentos/materiais no Centro de Referéncia, duvidas a respeito do tratamento,
desconhecimento da doenca e o seu carater crénico sao motivos para a ndo adesao ao
tratamento da DF.

Neste estudo, ressalta-se a necessidade de mesclar a abordagem dirigida a doenca
e suas complicacdes com as abordagens de cuidados e vivéncias positivas, fomentando
a esperanca e a construgcao de sentidos para a vida no processo de adoecimento crénico
de pessoas com doenca falciforme. Ter, numa mesma familia, cinco pessoas com a doenca
ampliaproblemasrelacionados a carénciaeconémicae compromete aadesao ao tratamento,
requerendo apoio diferenciado por parte da rede social e da equipe multiprofissional, a
fim de favorecer a ades&o ao tratamento.

Este estudo contribui para dar visibilidade aos aspectos sociais implicados no
fendmeno da nao adesao ao tratamento de individuos com DF, que podem fundamentar
planos de intervencao voltados para a reducéo da vulnerabilidade dos adoecidos crénicos.
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