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Objetivo: identificar as repercussdes da anemia falciforme na sexualidade das mulheres. Método: trata-se de pes-
quisa qualitativa, exploratéria, realizada com 25 mulheres com doenca falciforme, integrantes de uma Associacao
de Pessoas com Doencga Falciforme, cadastradas em ambulatério de um hospital pablico de Salvador, Bahia, Brasil.
Utilizou-se a entrevista semiestruturada e a técnica de andlise de conteido. Resultados: identificaram-se as catego-
rias tematicas: Imagem corporal comprometida, a dor e o cansago alteram a sexualidade de mulheres com Anemia
Falciforme; Apoio dos companheiros ou a sua falta fortalecem ou fragilizam as mulheres com Anemia Falciforme.
Conclusao: as manifestacoes da anemia falciforme, como dor e cansaco, sao fatores que afetam negativamente a
sexualidade dessas mulheres, por provocar sentimentos de incapacidade, de frustracio, fazendo com que tenham
receio nao apenas de enfrentar novos relacionamentos, mas também do abandono pelos companheiros. Uma rede
de apoio, formada por familiares ou pelos companheiros, que valorize essas mulheres, as fortalece.

Descritores: Sexualidade. Anemia Falciforme. Satide da Mulher. Imagem Corporal. Doenca Crdnica.

Objective: to identify the repercussions of sickle cell anemia in the sexuality of women. Method: This is a qualitative,
exploratory study involving 25 women with sickle cell disease, members of an Association of People with Sickle Cell
Disease, enrolled in an outpatient clinic of a public bospital in Salvador, Bahia, Brazil. The semi-structured interview
and the technique of content analysis were used. Results: the following categories were identified: Body image
compromised, as pain and fatigue alter the sexuality of women with Sickle Cell Anemia; and support from partners
or their lack of it strengthens or weakens women with Sickle Cell Anemia. Conclusion: the manifestations of sickle cell
anemia, such as pain and tiredness, are factors that negatively affect the sexuality of these women, provoking feelings
of incapacity, frustration, causing them to fear not only facing new relationships, but also abandoning their partners.
A support network, made up of family members or partners that values these women, strengthens them.

Descriptors: Sexuality. Sickle Cell Anemia. Women'’s Health. Body Image. Chronic Disease.
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Objetivo: identificar las repercusiones de la anemia falciforme en la sexualidad de las mujeres. Método: se trata de
una investigacion cualitativa, exploratoria, realizada con 25 mujeres con enfermedad falciforme, integrantes de
una Asociacion de Personas con Enfermedad Falciforme, registradas en el ambulatorio de un bospital piiblico de
Salvador, Babia, Brasil. Se utilizaron la entrevista semiestructurada y la técnica de andlisis de contenido. Resultados:
se identificaron las categorias temdticas: Imagen corporal perjudicada, el dolor y el cansancio alteran la sexualidad
de las mujeres con Anemia Falciforme; Apoyo de los comparieros o su falta fortalecen o fragilizan a las mujeres con
Anemia Falciforme. Conclusion: las manifestaciones de la anemia falciforme, como dolor y cansancio, son factores
que afectan negativamente la sexualidad de esas mujeres, por provocar sentimientos de incapacidad, de frustracion,
lo que hace que ellas sientan temor no solo de tener nuevos relacionamientos, sino también de ser abandonadas por
sus companeros. Una red de apoyo, formada por familiares o por los companieros, que valorice a esas mujeres, las

Jfortalece.

Descriptores: Sexualidad. Anemia Falciforme. Salud de la Mujer. Imagen Corporal. Enfermedad Cronica.

Introducao

A sexualidade feminina pode ser afetada por
diversos motivos, a exemplo de sintomas de
doencas cronicas, uso de medicamentos e/ou
preocupacoes do cotidiano. Além dos fatores
biolégicos e psicologicos, a sexualidade pode
ser também afetada pelo ambiente sociocultural
ligado aos aspectos individuais, geralmente in-
trojetados na experiéncia de vida e influenciados
pela cultura. Outro fator que pode interferir € o
preconceitom .

A mulher cujo corpo € alterado por pato-
logia, ma formacao ou acidente pode apresentar
um sentimento de inseguranca em relacio a
imagem corporal. A incerteza sobre a aceitacao
provoca comportamentos de medo da rejeicao,
que poderio favorecer o isolamento social dessa
mulher. O isolamento social revela-se em dife-
rentes situacoes da vida cotidiana, desde o uso
de vestimenta, diminuicao do contato afetivo ou
ainda restricio de encontros com pessoas do seu
convivio social”. Assim, ser acometida por uma
doencga cronica, a exemplo da anemia falciforme
(APF), traz muitas implicacdes na vida das mu-
lheres, uma vez que sua vida social pode ser
prejudicada nos relacionamentos conjugais, nas
relacdes interpessoais, na forma como exerce
a sua sexualidade, no seu bem-estar, além de
modificar sua autoimagem. Todos esses fatores
interferem de forma direta na qualidade de vida.

A AF, doenca cronica e hereditiria mais pre-
valente no mundo, decorre de uma alteracio na

molécula da hemoglobina (Hb), em que a Hb
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anormal S € produzida no lugar da Hb normal A.
No Brasil, a cada ano nascem 3.500 crianc¢as com
AF, com predominio em afrodescendentes” .
Dados do Programa Estadual de Triagem Neo-
natal mostram que, no estado da Bahia, a inci-
déncia da Anemia Falciforme é de 1:650, entre
os nascidos vivos . Feira de Santana, municipio
do semidrido, apresenta o total de 4 casos por
10.000 habitantes”.

A AF causa retardo na maturacio sexual.
Desde cedo, as meninas sentem o impacto da
doenca na menarca e nas caracteristicas sexuais,
como o desejo sexual, que aparecem tardia-
mente. Em consequéncia, ocorre o retardo na
vida sexual, quando comparadas as meninas da
mesma idade. A socializacao dessas jovens pode
ser bastante diferenciada, acentuando-se as desi-
gualdades de género, raca e classe.

A forma como mulheres enfrentam as altera-
¢oes corporais oriundas da AF estd intimamente
relacionada a maneira como eles enxergam o
seu corpo e a sua sexualidade. Isto €, cultural-
mente, os diferenciais de género implicam na
forma como essas pessoas vivenciam suas expe-
riéncias. Durante a adolescéncia, por exemplo,
sio diversas as implicacdes que a AF traz ao
corpo de meninas, como os quadros de ictericia,
o surgimento das primeiras ulceras de perna e
também as mudanc¢as hormonais que resultam
no retardo na maturacao sexual. Juntas, essas
alteracoes corporais influenciam negativamente

. (@)
na autommagem .




Este estudo justifica-se pela elevada inci-
déncia da AF na populacio afrodescendente,
com destaque no municipio de Salvador, Bahia.
E uma doenca considerada problema de satde
publica, ligada aos fatores socioecondmicos que
atingem esse grupo populacional, em especial as
mulheres®. Diante disso, espera-se trazer con-
tribuicdes para dar maior visibilidade ao tema
e proporcionar a reflexdo dos profissionais de
saide em relacdo a organizacao do sistema e
dos servicos que ofertam assisténcia as mulheres
com AF.

Diante do exposto, identifica-se a necessi-
dade de estudar as repercussdes da AF na se-
xualidade das mulheres, uma vez que precisam
de apoio para lidar com as experiéncias nega-
tivas, pautadas pelo preconceito e pela falta de
compreensdo na maioria das vezes advindas do
parceiro, concomitantes com a falta de aceitacao
do proprio corpo.

A relevancia deste estudo esta no reconheci-
mento das implicacdes da AF na sexualidade e
na vida social da mulher, uma vez que se torna
de extrema importincia para a enfermagem
identificar tais agravantes e prestar uma assis-
téncia singular, voltada para essas mulheres,
pois s6 o conhecimento permite uma assisténcia
qualificada.

Desse modo, acredita-se que este estudo
possa contribuir para ampliar o conhecimento
dos profissionais da drea de saude relacionados
as repercussoes da anemia falciforme sobre a se-
xualidade das mulheres, além de possibilitar o
aprimoramento e o fortalecimento da assisténcia
em saude por parte dos profissionais respon-
saveis pelo cuidado a essas mulheres, visando
minimizar os impactos sobre a sexualidade cau-
sados por essa doenca cronica.

A pesquisa propode-se a responder 2 questio
norteadora: Quais as repercussdes da anemia
falciforme na sexualidade de mulheres? O obje-
tivo € identificar as repercussdes da anemia fal-

ciforme na sexualidade das mulheres.
Método

Trata-se de um estudo qualitativo, explo-

ratério, que integra o projeto “Experiéncias

Aline Silva Gomes, Silvia Liicia Ferreira,
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Reprodutivas de Mulheres com Anemia Falci-
forme”, de autoria da primeira autora do pre-
sente estudo, no qual participaram 25 mulheres
que atenderam aos seguintes critérios de in-
clusio: ter diagndstico confirmado de doenca fal-
ciforme; estar cadastrada no servico ambulatorial
do Hospital Universitario Professor Edgar Santos
(HUPES) e/ou vinculada a Associacao Baiana de
Pessoas com Doenca Falciforme (ABADFAL); ser
adulta entre 18 e 49 anos de idade. Foram ex-
cluidas aquelas que relataram algum desconforto
no momento da entrevista, a fim de evitar o viés
na pesquisa. Delimitou-se um total de 25 parti-
cipantes, estabelecido por meio de critério de
saturacao tedrica.

O material empirico foi obtido por meio de
entrevista aberta, quando as mulheres foram ins-
tigadas a responder a solicitacdo: Fale sobre sua
sexualidade e ter anemia falciforme. O local das
entrevistas foi negociado individualmente com
as participantes em momento anterior, de modo
que ocorreram no ambulatério e no domicilio,
no periodo de agosto a setembro de 2010. Foi
utilizado um gravador de voz, para que as entre-
vistas fossem transcritas posteriormente. Ao final
de cada gravagio, as participantes poderiam re-
tirar ou acrescentar informacgoes. O tempo médio
de duracao das entrevistas foi de 20 minutos.

O estudo foi aprovado pelo Comité de
Ftica em Pesquisa da Escola de Enfermagem
da Universidade Federal da Bahia, CAAE n.
0087.0.053.000-07 e Parecer n. 12/2010. As par-
ticipantes do estudo conheceram objetivos, jus-
tificativa e metodologia e, caso aceitassem con-
tinuar, assinavam o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE). Este estudo nao ofe-
receu riscos fisicos as participantes, nem causou
constrangimento, ao relatar fatos de suas vidas.
Para reduzir esses riscos, os depoimentos foram
coletados em ambiente privativo e garantido o
anonimato. Nao houve necessidade de encami-
nhar as entrevistadas ao Servico de Satde, uma
vez que nao apresentaram intercorréncia em vir-
tude dos relatos durante a entrevista.

Os dados foram submetidos a andlise de
contetdo temitica de Bardin®, identificando-se
diferentes nucleos de sentido organizados em

torno de trés polos cronolégicos: pre-andlise;
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exploracao do material; e tratamento dos resul-

tados, inferéncia e interpretacio.
Resultados

Participaram desta pesquisa 25 mulheres com
diagnostico confirmado de anemia falciforme
fornecido pelo exame hemoglobinopatia SS
(HDbSS), com idade que variou de 20 a 50 anos.
Destas, 15 (60%) declararam-se pretas e 10 (40%),
pardas. O tempo de descoberta do diagnostico
da doenga entre as participantes variou entre
3 e 39 anos.

Em relacio ao grau de escolaridade, 11 en-
trevistadas (44%) afirmaram ter o ensino médio
completo, seguidas de 4 (16%) com nivel pré-es-
colar, 3 (12%) com ensino fundamental incom-
pleto, 3 (12%) com ensino fundamental com-
pleto, e 4 (16%) com ensino médio incompleto.

Quanto a renda, 13 (52%) informaram ser
igual a 1 salario minimo, 6 (24%) tinham de 1-2
saldrios minimos, 4 (16%) tinham renda inferior
a 1 salario minimo, 2 (8%) declararam nio ter
renda. No que tange 2 profissio, 9 (36%) afir-
maram ser do lar, 7 (28%) tinham outra profissio,
7 (28%) eram aposentadas e 2 (8%) recebiam be-
neficio da Previdéncia Social.

Em relacio 2a situacao conjugal, 8 (32%)
relataram estar em unido estavel, 8 (32%) sol-
teiras, 6 (24%) casadas, 2 (8%) vitvas e 1 (4%)
separada. Dentre as que estavam em condic¢io
de unido estavel e casadas, 7 (50%) informaram
ter total apoio dos companheiros, 4 (29%) in-
formaram nao ter apoio ou percebiam falta de
interesse do companheiro sobre a doenca e 3
(21%) nao souberam informar.

Dentre as 25 participantes, 20 (80%) pos-
suiam filhos. Dentre estas, 15 (60%) informaram
que os filhos possuiam o traco da AF, 2 (8%)
relataram que os filhos possufam a anemia fal-
ciforme, e 3 (12%) participantes nio souberam
informar se os filhos tinham o traco ou a AF, pois
ainda nio tiveram condicoes de realizar um teste
de eletroforese de hemoglobina para a obtenc¢iao
do diagndstico. Das 25 entrevistadas, 18 (72%) ti-
nham parceiros. Destas, 11 (61%) nao souberam

informar se o parceiro tinha o traco ou a doencga,
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1 tinha parceiro com o traco da doenca e 6 nio
tinham o trago.

O relato das mulheres com diagndstico con-
firmado de anemia falciforme possibilitou a in-
terpretacio das falas e a identificacao das catego-
rias tematicas: Imagem corporal comprometida:
dor e cansaco alteram a sexualidade de mulheres
com AF; Apoio dos companheiros ou sua falta

fortalece ou fragiliza as mulheres com AF.

Imagem corporal comprometida: dor e
cansaco alteram a sexualidade de mulberes

com anemia falciforme

Nesta categoria, foi possivel identificar que
a alteracio na imagem corporal provoca uma
série de manifestacoes corporais e emocionais
que afetam a sexualidade e repercutem negati-
vamente no cotidiano das mulheres.

[...] autoestima interfere assim. As pessoas com anemia

Jalciforme tém uma caracteristica propria deles. As vezes

se acha magra demais. Eu mesmo tenho problema de 1il-

cera. Minba tilcera cicatrizou, mas fica a cicatriz. Jd fiz

cirurgia de vesicula, fica a cicatriz. Jd fiz enxertia, tirou

um tecido da minha coxa e ficou a cicatriz. Interfere na
autoestima da pessoa, se sente feia, pra baixo|...] (E.1D).

Mexe com a sexualidade. Mexe muito. Principalmente
pela parte de eu ter ficado com deficiéncia por causa da
anemia falciforme]...] (E.G).

As falas refletem os incomodos sentidos pelas
mulheres frente as repercussdes corporais que a
anemia falciforme provoca. O aspecto emagre-
cido, as tulceras de perna dificeis de cicatrizar,
as alteracoes na marcha por conta das ulceras,
além de outros sinais tipicos da doencga, sio
vivenciados por essas mulheres, que tendem a
conviver € a acostumar-se com os estigmas in-
trinsecos da anemia falciforme.

Como a AF interfere na autoestima, elas ndo
se sentem atraentes, e consideram-se pouco
capazes de envolver-se com o sexo oposto. O
sentimento de impoténcia e incapacidade sao
observados nos relatos a seguir:

Eu me sinto, como mulber, as vezes incapaz de conquiis-

tar uma pessoa. Mas depois, me vejo capaz de conquis-

tar. Sou uma mulber determinada, gosto de me produzir,

me arrumar. Sou muito vaidosa |...) mas dentro de mim

mesmo, eu tenho muito preconceito, por causa do meu

problemal...] na drea de conseguir alguem, e ele ver meu

curativo ou chegar aqui em casa e eu estar de short |[...]
(E.17).




Eu me vejo como uma mulber, mas como uma miulber
impotente. Impotente, sim, por que eu sou incapaz de
[fazer certo tipo de exercicio, entendeu? Nem tudo eu pos-
so fazer. Evito muita coisa que o proprio médico diz: a
senbora ndo pode esfor¢o; a senbora ndo pode isso, ndao
pode. Entdo, a pessoa é incapaz. (E.18).

O sentimento de impoténcia relatado nos
discursos das mulheres com AF provoca a au-
toexclusio, por acreditarem que niao ha possibi-
lidade de iniciar ou manter um relacionamento
conjugal.

As falas permitiram a identificacio dos
discursos e relatos de crises algicas associadas
ao cansaco, que levaram 2 falta de libido sexual
das mulheres com AF.

Pra ser sincera, eu ndo sei, porque ja tem muito tem-

po que eu ndo entro em contato com ele. Nem sei, eu

nem sinto mais vontade de ter isso, ter relacionamento.
Perdeu, perdeu a vontade de ter relagdo. (E.7).

O compo cansado. Ndo sinto vontade, entendeu? Eu jd
tinba conversado isso com minha ginecologista. Ela disse
que realmente era por causa da anemia falciforme, que
me deixa mais ainda cansada, me deixa mole. (E.14).

Nos relatos, também € possivel observar que
as mulheres associam a perda de libido a rotina e
normalidade da vida cotidiana. O fato de o com-
panheiro ter se acostumado com a esposa nio
sentir desejo nas relacoes deixa-as conformadas
com a situacdo, e isso propicia o descuido da
sexualidade do casal, observado nos discursos
a seguir.

Tenho relacdo sexual, assim, normalmente. De vez em

quando ndo tenbo apetite pra...] entendeu? Mas normal
[.J(ED.

Eu acho que é por causa da doenga que ndo sinto muita
vontade, sabe? Mas meu marido ja se acostumou. (E.5).

A dor e o cansaco causados pela anemia fal-
ciforme levam 2 alteracdo da libido e também ao
sentimento de medo de perder o companheiro.
Este fato desperta o desejo de fingir uma libido
que nao existe, para que os companheiros nio
as abandonem, como mostra o relato a seguir:

Eu finjo. Na verdade, porque, assim, eu ndo vejo esse pra-
zer todo como as mulberes dizem, ndo. E também ndo
tenho essa vontade, aquele desejo sincero de ter relacdo,
mas eu tenho, pra ndo perder meu marido [risos]. (E.13).

As mulheres com anemia falciforme acham-se

incapazes de ter uma vida sexual saudavel, e
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isso mexe com a realizacio delas enquanto mu-
lheres, como pode ser observado no fragmento
a seguir:
A relagdo sexual com o marido, muitas vezes, eu evitei ter,
porque eu sentia mais dores ainda, entendeu? Eu sentia

mais dores quando tava tendo relacdo. Ai eu acho que
eu sou incapaz. (E.18).

Eu me sinto bem enquanto mulher, s6 ndo me sinto tdao
realizada porque nem todos os dias, nem todos os mo-
mentos a gente td assim disposto com o marido. Cansa,
sente falta de ar, é isso. (E.19).

Nos relatos que compdem esta categoria,
ficou evidente que os sintomas clinicos da
doenca provocam sentimento de impoténcia e
influenciam na vida afetiva e sexual das entre-
vistadas, acentuando, portanto, sua fragilidade
frente a uma doenca cronica que provoca dife-
rentes marcas e também a sua necessidade de

apoio para alcancar melhor qualidade de vida.

Apoio dos companbeiros ou a sua falta

Sfortalece ou fragiliza as mulberes

O apoio de parceiros e cdnjuges recebido
pelas mulheres com AF deixa-as fortalecidas
para o enfrentamento da doenca.

Meu marido me apoia, compra remédio, se ndo tiver em

casa. Se precisar fazer as coisas, ele faz. Varre a casa,
arruma tudo. (E.5).

[...] depois que ele ficou sabendo mesmo o que era, depois
que eu passei a explicar a ele o que era anemia falcifor-
me, ficou triste, mas ele me da apoio, fica ao meu lado.
(E.1D).

Nos discursos, fica explicito o quanto o
apoio do companheiro facilita as tarefas didrias
em casa. Mesmo com a tristeza ocasionada pela
doenca, o apoio deixa-as mais protegidas e mais
confiantes para superar as limitacdes impostas
pela anemia falciforme.

Eu tenho uma pessoa que cuida de mim, que ndo deixa

eu fazer nada disso, né. Mas ele sabe que, quando eu

entro em crise, é crise fortissima, que eu tenho que ficar
internada. Me mijo toda, entendeu? E assim, desmaio,

tudo isso. E ai [...] Mas hoje eu me sinto forte, me sinto
mais informada. (E.14).

Alguns relatos referem-se a preocupacgio do
companheiro em ajudar, e ao esforco que ele
faz para que ela venha a ter uma melhor recupe-

racio, como mostram os discursos a seguir:
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[...] ele nunca foi uma ma pessoa, foi sempre bom comigo,
entendeu? Quando eu estou assim, nessa fase de crise, ele
também se preocupa, leva pro médico. De tudo o que foi
preciso ele fez, para poder eu ter uma recuperacdo bem
melbor. (E.18).

A gente comecou a namorar, eu ja tinba crise, eu ja es-
tava doente, entendeu? Ai até hoje ele me acompanba,
me ajuda. Até hoje é ele quem me da forca mesmo... E
ele, em primeiro lugar, que me ajuda, meu tudo, ele estdi
ali. (E.22).

O cuidado dos companheiros com as mu-
lheres frente ao sofrimento faz com que elas
sintam-se mais confiantes. A percepcio deles
quanto as necessidades que elas apresentam
também € um fator que ajuda na implementacio
desse cuidado.

Tudo que eu fazia era com ajuda das pessoas. Entdo, ele

achou muito estranbo, né. E, com isso, a reagdo dele foi

tentar cuidar mais e mais de mim. Eu acho que o amor

dele aumentou mais ainda. Por ele ver o meu sofrimento,
e ele lutar pra sempre estar cuidando de mim. (E.13).

Nos relatos apresentados, € perceptivel o
quanto € importante o apoio dos companheiros
das mulheres com anemia falciforme. O fato de
elas necessitarem de ajuda, muitas vezes, para
realizar atividades didrias minimas, principal-
mente durante as crises, faz com que elas per-
cebam a relevincia de ter um companheiro que
apoie, ajude e enfrente a doenca junto com elas.
Esse apoio fortalece a relacio e da maior pos-
sibilidade de uma vida mais leve e com menos
limitacoes.

Por outro lado, a falta de apoio por parte dos
companheiros, descrita nas falas a seguir, reflete

a outra face dessa relacio.

Pra falar a verdade doutora, ele ndo sabe. Ele nunca
soube dessa doenca. Ele arranjou ai uma mulber, ndo sei
onde ai, foi emboral...] ele nunca me perguntou, porque
to indo pra médico, porque isso e aquilo. Ndo perguntou
o que eu tenho, o que eu ndo tenho e eu deixei quieto.
(E.7).

Ab, ele ndo liga pra nada ndo. Isso ai, ele ndo liga ndo.
Ndo, que eu tome o remédio ou que eu ndo tome, ou se
eu vou pra médico, ou se eu ndo vou. Ele ndo estd nem
ai. Ele ndo liga ndo. (E.23).

O desinteresse pela doenga, por motivos nao
mencionados nos relatos, € um dos fatores que
propicia a falta de apoio dos companheiros as
mulheres com anemia falciforme. Sendo assim,
nio ter um companheiro presente nas lutas

didrias provocadas pela doenca é um fator que
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torna o cotidiano dessas mulheres mais arduo e

provoca nelas sentimento de tristeza e solidao.
Discussao

As manifestacdes clinicas da anemia falci-
forme, na fase reprodutiva, tornam-se um inco-
modo para a imagem corporal das mulheres com
AF, por ser uma fase caracterizada pelo despertar
para as relacdes afetivas/sexuais. As manifesta-
coes sao diferenciadas e podem ser complexas
se, além dos sintomas comuns a patologia,
aparecerem as Ulceras de membros inferiores e a
ictericia, que também alteram a imagem cor-
poral e, consequentemente, a afirmacio da
sexualidade .

O sentimento de impoténcia, de nao se sentir
sensual, além da vergonha, sao alguns dos sen-
timentos vivenciados pelas entrevistadas com
anemia falciforme. Na AF, assim como em ou-
tras doencas cronicas, 0s aspectos psicossociais
afetam a adaptacio emocional e social das pes-
soas que as possuem, durante toda a sua vida. Na
fase adulta, problemas socioecondmicos, como
desemprego, podem estar presentes, além de
problemas emocionais e psicolégicos, incluindo
as dificuldades nos relacionamentos, a baixa au-
toestima e a preocupagio com a morte"”.

No caso das mulheres com complicacdes
como Ulceras de perna, a questao da autoestima
pode tomar uma propor¢io ainda maior. Mu-
lheres jovens, acometidas por essa complicacio,
tém uma grande dificuldade de aderir ao trata-
mento, bem como no convivio social, refletin-
do-se na perda da autoestima, diminuicio da
atividade sexual entre outros aspectos'” .

O sentimento de vergonha também ¢ experi-
mentado pelas mulheres com anemia falciforme,
por acreditarem que seus corpos nio estdo
dentro do padrio de beleza exigido pela midia,
e apresentarem-se COmMo COrpos pouco sensuais
ou indesejaveis.

As dores ja referidas ndao estao associadas
apenas as crises algicas, que sio uma das mani-
festacoes da anemia falciforme, mas vinculam-se
ainda aos sentimentos causados pela doenca,

que marcam O Corpo € 4 autoestima dessas




mulheres, tornando sua vivéncia mais dificil e
interferindo na sua sexualidade.

Mesmo que a mulher com anemia falci-
forme ndo seja acometida pelos sinais clinicos
da doenca, ou manifeste complicacdes como
as Ulceras de perna, as marcas nio visiveis da
doenca acabam repercutindo e tornando as ex-
periéncias negativas, uma vez que os estigmas
da AF estao a todo o tempo presentes. Cita-se,
como exemplo, a percepcio de que a doenca
acomete apenas a populacio negra, o que inter-
fere em sentimentos de autoestima e orgulho ra-
cial, resultando em ansiedade, medo, apreensio,
ressentimento, culpa, distirbios psicolégicos,
frustracao cronica, sobretudo na forma que o in-
dividuo interpreta a sua doenca.

As doencgas cronicas, em especial a AF, além
de apresentarem um quadro clinico caracte-
ristico, desenvolvem diversas co-morbidades,
inclusive de ambito emocional. As limitacoes
fisicas causadas pela AF sao fontes de tensio
emocional, as quais repercutem na adaptacio
vocacional, educacional, psicoldgica e social da
vida das mulheres, trazendo sofrimento e inter-
ferindo em virias atividades do seu cotidiano"”

A dor € um aspecto na vida da mulher com
enfermidade crénica que a afeta e, na maioria das
vezes, desestabiliza-a emocional e fisicamente""”
Os relatos de fortes crises dlgicas fazem com que
essas mulheres limitem-se a realizar uma série de
atividades, assim como a pratica sexual, que se
torna intensamente prejudicada, como relatado
pelas 25 participantes, dentre as quais 18 infor-
maram ter como complica¢io a crise algica.

Tais dificuldades sao acentuadas pelas con-
dicoes sociodemograficas das mulheres entre-
vistadas — pessoas pretas e pardas, com baixo
indice de escolaridade, em sua maioria nao
inserida no mercado formal de trabalho e de-
senvolve atividades manuais e artesanais de
pouca remuneracio, com aumento do nivel de
dependéncia familiar, tal como identificado em

(12-13)

estudos . Desse modo, muitas delas, mesmo

com a doenca agravada, necessitam continuar
P (14)

exercendo alguma atividade .

Além disso, estudo demonstrou que a baixa

escolaridade pode influenciar negativamente na

-
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evolugio da doenga cronica, em virtude da capa-
cidade comprometida de leitura e compreensio
das orientagcdes durante as acoes de educacio em
satde"”

O apoio social as mulheres com AF pode pos-
sibilitar a capacidade de enfrentamento da doenca
e de suas complicacdes. O apoio recebido prin-
cipalmente da familia pode ser um suporte capaz
de alterar o efeito dos estressores, garantindo-lhes
melhores condi¢des para lidar com as consequén-
cias da doenca, o que pode influenciar direta-
mente na melhoria da qualidade de vida"”.

O apoio dos companheiros, explicito na
ajuda dos afazeres da casa, na ida a farmacia para
comprar um remédio, ou explicito apenas com
gestos de apoio, incentiva, nas mulheres, a con-
fian¢a para enfrentar a doenca, pois as limitacoes
causadas pela anemia falciforme fragilizam-nas.

A depressao pode ocorrer quando sinais e
sintomas intensificam-se e os recursos emo-
cionais de defesa parecem esgotar-se diante
da exaustdo. Internacdoes continuas, longos
periodos de dor, iminéncia de morte, falta de
apoio do companheiro e da familia sao fatores
que ativam nas mulheres o sentimento de impo-
téncia, debilitando-as"”.

Os internamentos causados pelas com-
plicacdes da anemia falciforme trazem como
consequéncia o afastamento das mulheres das
atividades cotidianas. Em decorréncia, elas ne-
cessitam de uma rede de apoio para passar por
esse momento sem maiores traumas. Quando
nio tém esse apoio, as crises podem ser agra-
vadas. Sendo assim, o apoio é de fundamental
importancia para que essas mulheres retornem
ao convivio com familiares e amigos, e também
as suas atividades laborais, para estimular a re-
insercao social”.

Nos discursos, as mulheres falam o quanto
se sentem impotentes e incapazes, por acredi-
tarem que nao podem realizar todas as tarefas
que competem a uma esposa que nio tem
anemia falciforme. Quando se veem sem o
apoio do companheiro, sem o apoio da familia,
tudo parece mais dificil, pois se sentem sozinhas
em meio as dificuldades. A falta de apoio e de

conhecimento, além de afetar negativamente o
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emocional das mulheres, também pode preju-
dicar a recuperagiao. O diagnodstico tardio e o des-
conhecimento da propria doenga por doentes e
familiares levam-nos a abandonar o seguimento
médico, agravando o quadro clinico. Esses fa-
tores podem reduzir a expectativa de vida desses
individuos"”.

Diante do exposto e tendo em vista o peso
positivo desses aspectos constatado neste estudo,
pode-se afirmar que a falta de apoio do compa-
nheiro, assim como dos familiares, interfere ne-
gativamente na vida da mulher tanto no aspecto
psicolégico quanto fisico. A falta de qualquer
tipo de apoio, seja ele psicolégico ou referente
as manifestacdes clinicas da anemia falciforme
e ajudas nos afazeres de casa, no acompanha-
mento ao hospital, na compra do remédio, pre-
judica o cotidiano e a qualidade de vida dessas

pessoas.
Conclusiao

As manifestacoes clinicas da anemia falci-
forme, suas repercucdes corporais e o incomodo
causado pela dor e pelo cansaco comprometem
as atividades das mulheres, a imagem corporal
e a autoestima. Tais sintomas e manifestacoes
corporais e emocionais causados pela doenca
repercutem na sexualidade das mulheres com
AF. Concomitante a isso, deve-se levar em conta
o despreparo delas para vivenciar as mudangas
corporais durante a fase reprodutiva, na qual o
cuidado com o corpo, a vaidade e as relacoes
conjugais tornam-se mais intensas e merecem
atencao e um olhar mais especifico, pelo com-
prometimento da imagem corporal, uma par-
ticularidade da anemia falciforme.

Manifestacdes como dor e cansaco também
sao fatores que afetam negativamente o cotidiano
das mulheres com anemia falciforme, uma vez
que sao acompanhados de diversas limitacoes
para elas, o que pode explicar os sentimentos
de incapacidade e de frustracio, fazendo com
que cheguem ao ponto de fingir libido, para nao
serem abandonadas pelos companheiros. Outra
repercussao negativa na vida das mulheres com

AF ¢ a falta de apoio dos companheiros, que nao
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compreendem a doencga e nem o que representa
para elas, fragilizando-as ainda mais.

Ao contririo da situacao de falta de apoio,
quando contam com o auxilio e os cuidados dos
companheiros ou de uma rede formada por fa-
miliares, as mulheres nio perdem a esséncia do
que € ser mulher. Essa aproximac¢io do com-
panheiro na perspectiva do cuidado s6 tende a
influenciar positivamente, uma vez que a mulher
com anemia falciforme, na presenca de um com-
panheiro que se doa, que fornece apoio cons-
tante, torna-se mais fortalecida e mais disposta a
enfrentar as limitacoes.

Portanto, para minimizar os impactos sobre a
sexualidade causados pela doenga cronica, € ne-
cessaria a atualizacdo dos profissionais de satde
para o cuidado dirigido as mulheres com AF,
para que possam fornecer um servico de quali-
dade voltado para as reais necessidades dessas

mulheres.
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