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A anemia falciforme é uma doença milenar, de caráter 
hereditário, ancestral e étnico, com elevada incidência em 
nosso meio, é bastante limitante, devido às suas manifes-
tações e complicações clínicas, principalmente na adoles-

cência. Neste estudo qualitativo, descritivo, exploratório 
buscou-se compreender o cotidiano de adolescentes com 
anemia falciforme. Foram entrevistados seis adolescentes 

de 10 a 19 anos, cadastrados nos centros de referên-
cias para doença falciforme, em Salvador-BA. Os dados 
foram coletados por meio de entrevista semiestruturada 

e utilizou-se a técnica de análise de conteúdo. Na análise, 
fundamentada na sociologia compreensiva de Michel 

Maffesoli, emergiram quatro categorias: “Descobrindo-se 
com a doença”, “Convivendo com a doença: manifesta-

ções clínicas”, “Usando as máscaras” e “Interferência da 
doença na vida cotidiana”. A maioria dos entrevistados 
não teve um diagnóstico precoce da doença e, apesar 
de demonstrar conhecimentos sobre os sintomas e as 

maneiras de atenuá-los, desconhece o que seja a falce-
mia. Considera-se de extrema relevância a capacitação do 

enfermeiro para lidar com pessoas com anemia falcifor-
me, criando estratégias educacionais que possibilitem o 

empoderamento dos mesmos, favorecendo o autocuidado 
e minimizando, assim, as complicações dessa doença.

Sickle cell anemia is an ancient, hereditary, ancestral and 
ethnic disease, highly prevalent among us. The disease 
is considerably restrictive due to its manifestations and 

clinical implications, particularly during adolescence. This 
is a qualitative, descriptive and exploratory study, based on 

the comprehensive sociology of Michel Maffesoli, aimed 
to understand the daily routine of adolescents with sickle 

cell anemia, and their strengths, through the description of 
their way of life. Six adolescents aged between 10 and 19 
years took part in the survey. They were registered at sickle 
cell anemia reference centers in the city of Salvador, Bahia, 

Brazil. The data were collected through semi-structured 
interviews and the content analysis technique was used. As 
a consequence, four categories emerged: The discovery of 
the disease; Living with the disease: clinical manifestations; 

Using masks and The Interference of the disease on the 
daily routine. Regarding to the infirmity, most of the adoles-
cents were not diagnosed early and, despite being aware 
of its symptoms and the various ways of alleviating them, 
the interviewed were unfamiliar with sickle cell anemia. 

The findings of the study indicate that is essential to train 
nurses to deal with individuals with sickle cell anemia, cre-
ating educational strategies that enable the empowerment 
of the patients, encouraging self-care and minimizing, thus, 

the complications of the disease.
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Introdução

A anemia falciforme, classificada como uma 
doença de caráter hereditário, ancestral e ét-
nico, é considerada como uma das doenças 

hematológicas hereditárias de maior prevalência no 
nosso meio. Tem significativa importância epidemioló-
gica, uma vez que acarreta elevada morbimortalidade 
quando não diagnosticada precoce e adequadamente.

Dados do Programa Nacional de Triagem Neonatal 
do Ministério da Saúde apontam para o nascimento anu-
al em torno de 3500 crianças com doença falciforme e 
200.000 portadoras do traço falciforme, número que 
varia de acordo com a região do país. Em Minas Gerais, 
Pernambuco e Maranhão, a relação é de 1:1400 entre 
os nascidos vivos,. Já no Rio de Janeiro, ela passa para 
1:1200 e na Bahia é de 1:6505. Os atuais estudos sobre 
a temática estimam que dois milhões de brasileiros se-
jam portadores do traço e oito mil tenham a doença11.

Esses dados confirmam que a anemia falciforme 
predomina nas regiões onde existe um maior número 
de afrodescendentes, comprovando a predisposição 
destes para tal. Em nosso país, o que justifica o grande 
número de nascimento de crianças com anemia falcifor-
me é a elevada miscigenação entre os grupos étnicos. 
Dados do IBGE4 mostram que 48% da população brasi-
leira é constituída de negros, estando estes concentra-

dos principalmente na região Nordeste. Na Bahia, eles 
correspondem a 77,5%, e em Salvador esse percentual 
aumenta para 79,8%. 

Esses índices também nos permitem assegurar que a 
anemia falciforme constitui um problema de saúde públi-
ca, além de legitimar a importância de se fazer o recorte 
racial-étnico das doenças predominantes na raça negra, 
utilizando-o como um dado epidemiológico essencial 
para elaboração dos programas de saúde pública. 

É inquestionável o impacto das políticas públicas na 
redução das taxas de morbimortalidade da população. 
Entretanto, estas políticas, de uma forma geral, não 
atendem às peculiaridades dos diversos grupos étnicos, 
contribuindo para a iniquidade na saúde. Além do que, 
na maioria das vezes, possuem uma estratificação social 
baixa, com condições socioeconômicas prejudicadas, 
que podem contribuir bastante para o agravo da doença. 

Essa discussão torna-se ainda mais instigante ao dire-
cionarmos para o cuidado de grupos específicos, como é 
o caso dos adolescentes, pois, para trabalhar com estes, é 
necessário considerar a complexidade e aceitar as limita-
ções presentes no conhecimento técnico. Assim, pode-se 
contribuir com o fortalecimento da autonomia do indiví-
duo, desenvolvendo ações que estejam direcionadas não 
somente ao adolescente, mas ao contexto em que ele está 
inserido, considerando sua família e comunidade9. 
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Entretanto, as lacunas científicas são imensas, 
principalmente quando se trata de compreender o Ser 
Adolescente enquanto portador desta patologia. Assim, 
emerge a questão norteadora do estudo: como os ado-
lescentes com anemia falciforme vivenciam as peculia-
ridades desta etapa da vida tendo de conviver com as 
manifestações dolorosas e limitantes da doença?

Este artigo tem como objetivo compreender o cotidia-
no de adolescentes com anemia falciforme e suas potên-
cias por meio da descrição do seu processo de viver.

Metodologia
Trata-se de um estudo descritivo, com abordagem 

qualitativa. Este estudo fundamenta-se na sociologia 
compreensiva do cotidiano de Michel Maffesoli13. A so-
ciologia compreensiva propõe descrever o vivido naquilo 
que é, contentando-se, assim, em discernir as visadas 
dos diferentes atores envolvidos8. De acordo com esse 
sociólogo, o importante é compreender o sentido que as 
pessoas dão às suas relações sociais, ou seja, sair de 
um olhar próprio e passar a enxergar pelo olhar do outro, 
para depois retornar-se ao nosso próprio olhar que já vai 
estar absorvido pelo outro16. 

A pesquisa foi realizada no Ambulatório da Fundação 
de Hematologia e Hemoterapia da Bahia (Hemoba) e no 
Ambulatório de Hematologia do Pavilhão Professor Fran-
cisco Magalhães Neto, por constituírem as duas institui-
ções que funcionam como referência no atendimento a 
adolescentes com anemia falciforme no Estado. 

Constituíram sujeitos da pesquisa, adolescentes de 
ambos os sexos, na faixa etária de 10 a 19 anos, cadastra-
dos nos citados centros de referência, com o diagnóstico 
de anemia falciforme, que concordaram em participar des-
te estudo. No período de maio a julho de 2007, foi mantido 
contato com 12 adolescentes. Desses, dois não concor-
daram em participar da pesquisa; três tinham o diagnós-
tico de outras doenças hematológicas; e um não teve sua 
participação autorizada pelo seu responsável. Assim, seis 
adolescentes constituíram os sujeitos da pesquisa. 

Após o primeiro contato, quando o adolescente 
aceitava participar da pesquisa, eram agendados 
data e local para a realização da entrevista. Apenas 
um adolescente, que reside no interior do estado, so-
licitou a realização da entrevista no primeiro contato, 
alegando a sua dificuldade em vir outra vez ao serviço 
apenas para a sua realização. Os outros agendaram 
em sua residência.

Para a coleta de dados, optou-se pela entrevista se-
miestruturada, por acreditar que ela possibilita revelar 
como as pessoas experenciam as suas vidas. Objetivando 
aproximar-se da realidade sociocultural e levantar as con-
dições de vida e saúde dos adolescentes, utilizou-se um 
roteiro de entrevista semiestruturada, que possibilitou aos 
sujeitos exporem suas experiências sem esquivar do obje-
tivo proposto, ou seja, foram realizados alguns questiona-
mentos e os adolescentes discorreram livremente sobre o 
assunto abordado. 

Salienta-se que, no momento da realização das entre-
vistas, o adolescente encontrava-se sozinho com o entre-
vistador, em um local propício para a conversa, possibili-
tando que os sujeitos se sentissem mais à vontade para 
discorrer sobre o seu cotidiano.

Com relação aos aspectos éticos, esta pesquisa foi 
aprovada pelo Comitê de Ética e Pesquisa (CEP) do Hos-
pital Santa Isabel. Como forma de garantir o sigilo e o 
anonimato, foram atribuídos aos sujeitos codinomes de 
pedras preciosas. Os termos de consentimentos livres 
e esclarecidos foram assinados pelos adolescentes e 
seus respectivos responsáveis.

As entrevistas foram transcritas na íntegra, preservan-
do a autenticidade dos depoimentos. Os dados coletados 
foram avaliados qualitativamente e analisados, por meio 
da Análise de Conteúdo de Bardin3, de forma que possibili-
tou a construção de categorias temáticas.

Para análise de conteúdo, seguiram-se as seguintes 
etapas a partir da análise exploratória: a primeira, ou pré-
-análise, em que pode sistematizar as ideias iniciais, após 
leituras flutuantes do material das entrevistas e, assim a 
composição, do corpus. Na segunda fase, que consiste na 
descrição analítica, os dados foram explorados e aprofun-
dados, sendo guiado tanto pelo referencial teórico como 
pela sociologia compreensiva do cotidiano de Michel Ma-
ffesoli. E na terceira fase, ou interpretação referencial, 
foram criadas as categorias e subcategorias, procurando 
tornar os resultados brutos em significativos e válidos.

Após essas fases, emergiram quatro categorias: “Des-
cobrindo-se com a doença”, “Convivendo com a doença: 
manifestações clínicas”, “Usando as máscaras” e “Interfe-
rência da doença na vida cotidiana”. 

Resultados e discussões: vivendo a adolescência com 
a anemia falciforme

Participaram deste estudo seis adolescentes, com 
o diagnóstico de anemia falciforme, residentes no Esta-
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do da Bahia, com faixa etária entre 11 e 17 anos. Dois 
eram do sexo masculino e quatro do sexo feminino. No 
que diz respeito ao quesito cor, quatro adolescentes se 
autodeclararam negros, um pardo, e o outro afirmou ser 
branco (apesar da cor escura de sua pele). 

Apesar de não ter sido feita uma análise mais apro-
fundada sobre a classe social do grupo, os adolescen-
tes insinuaram pertencer a uma classe social baixa. 
Todos referiram possuir uma casa com condições mí-
nimas de saneamento básico, alimentação, educação 
e acesso aos serviços de saúde. A maioria reside em 
bairros da periferia da cidade de Salvador, um reside no 
interior do Estado. Todos frequentam a escola pública 
e encontram-se em nível escolar aquém do esperado 
para a idade, ou seja, 2/3 dos adolescentes apresenta-
ram uma média de déficit escolar de três anos.

Descobrindo-se com a doença 
No Brasil, somente a partir de 200, foi determinada 

a obrigatoriedade da inclusão de doenças falciformes 
no teste de triagem neonatal (Teste do Pezinho)5,14, fa-
vorecendo, assim, o diagnóstico precoce e reduzindo 
as complicações da doença que interferem no cotidia-
no das pessoas que por ela são acometidas. Chama19 

atenção que, se a anemia falciforme não for detectada 
precocemente, o que retarda o início das intervenções, 
poucos indivíduos conseguem chegar à vida adulta. 

Assim, a maioria dos indivíduos que nasceram antes 
de 2001 não foi submetida aos exames para o diagnós-
tico. Situação essa que, infelizmente, ainda perpetua 
em muitas localidades do país, por conta de uma falha 
na execução das políticas públicas.

“Eu sentia muitas dores nas pernas, inchava as pernas, fica-
va vomitando. Aí mainha me levou pra emergência, aí fala-
vam que eu tinha problema de coração, pressão alta [...] me 
davam um bocado de remédio que nem era de anemia fal-
ciforme. Depois me encaminhou, me transferiu para o Hos-
pital Santo Antônio, aí [...] fez o exame e descobriu que eu 
tinha anemia falciforme [...]. Eu tinha nove anos” (Diamante).

“A gente já sabia, todo mundo já sabia que eu tinha ane-
mia desde pequena, mas não sabia que era falciforme aí 
não tratava também [...] veio saber que era anemia falci-
forme no período de sete anos mais ou menos” (Pérola).
“Eu tinha parece que foi sete anos” (Citrino). 

Dos seis adolescentes, apenas dois referiram 
ter descoberto a doença ainda na fase de lactente. 

Embora não seja o ideal, tem significativa represen-
tatividade no que diz respeito ao acompanhamento 
precoce da doença. Mas, para um deles, a detecção 
em tenra idade só foi possível pelo fato de ter perdido 
uma irmã com a mesma doença. 

“É minha mãe descobriu quando eu tinha um ano [...] sei 
que só descobriu que eu tinha falcemia através dela (irmã)... 
quando ela morreu de anemia falciforme” (Turquesa). 

Somente um adolescente referiu ter tido um diag-
nóstico precoce da doença: 

“Minha mãe descobriu quando eu nasci [...] fez o exame, 
aí disse que eu tava com a doença” (Safira). 

Estes dados confirmam a invisibilidade da situação 
real da doença e nos sugere a possibilidade de ainda 
existir muitos adolescentes que não tiveram o diagnós-
tico para anemia falciforme em nosso país, resultando 
em uma lacuna nos cadastros dos centros de referên-
cia. Reforça-se14 a importância da realização precoce do 
Teste do Pezinho, uma vez que a realização do exame 
em tempo hábil, da forma como é orientado, possibilita 
o início do tratamento o mais precocemente possível. 

Não basta também a detecção precoce da doença. 
É necessário que as crianças, desde o início, façam o 
acompanhamento regular nestes centros, a fim de mi-
nimizar as manifestações clínicas e prevenir o apareci-
mento das complicações, melhorando assim a sua qua-
lidade de vida. Apesar de existirem muitos adolescentes 
cadastrados nos centros de referência, percebeu-se 
que a procura desse serviço ainda é incipiente. Confor-
me visto na coleta de dados deste estudo, a dificuldade 
de encontrar os adolescentes nesses centros foi muito 
grande. Para essas pessoas, a ida aos serviços de refe-
rência pode se constituir numa obrigação, em algo que 
exige o máximo, porque terá de cumprir normas. 

A verdadeira aderência se dá através de uma espé-
cie de cola orgânica que é composta pela substância 
engendrada a partir da empatia, do prazer do estar jun-
to, da alegria e da esperança que costura uma relação 
entre as pessoas, grupos e tribos. Uma espécie de comu-
nhão ou ligação que Maffesoli reinterpreta como Solida-
riedade Mecânica, na qual está presente a sociabilidade.

A não procura pelo centro de referência ou pouca 
frequência são apontados pela literatura, ao referen-
ciar sobre a tendência dos adolescentes em viver o 
momento presente e assumindo compromissos com o 
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que realmente lhes dá prazer. Trata-se, portanto, de um 
comportamento social da Pós-Modernidade, quando 
destruímos e reconstruímos nossos discursos e atitu-
des, numa permanente luta entre o dever ser e o ser, 
entre a razão e a sensibilidade, entre a obrigação e o 
desejo, que influencia o estar junto17. 

Para o adolescente, o prazer está em viver pro-
fundamente o aqui e agora, chamado por Maffesoli13 
de presenteísmo. E nós, como profissionais preocu-
pados com o cuidar dessas pessoas, devemos respei-
tar e levar em consideração esse momento vivido dos 
adolescentes, olhando muito além da superfície das 
aparências, buscando encontrar o sentido da vida na 
descrição do seu cotidiano e reconhecendo as más-
caras utilizadas na preservação do Ser. 

A procura pelo centro de referência pelos adoles-
centes também ocorreu tardiamente. Mesmo os que 
tiveram a anemia diagnosticada precocemente, so-
mente foram encaminhados aos centros de referên-
cia muito tempo depois. 

“Só depois com 10 anos que eu comecei a ir pra os médi-
cos, mas depois, muito depois que eu comecei a ir pra o 
Hemoba” (Pérola).

“Foi em outras clínicas, aí depois que mãe veio pra cá”(Citrino).

Contudo, percebemos que para os adolescentes a ida 
aos serviços de referência significa algo bom. Eles conse-
guem identificar vários pontos positivos, o que contribui 
para o seu retorno, como mostram as falas a seguir: 

“Gosto porque aqui a pessoa brinca ali no parquinho e 
tem televisão” (Citrino). 

“As pessoas, os enfermeiros, os médicos lhe tratam 
bem”(Ametista).

“Tem festa [...] do dia da criança, dia dos namorados dá 
palestras” (Diamante). 

Esses aspectos podem fortalecer a adesão do usu-
ário ao serviço de saúde, garantindo a completude do 
tratamento e um acompanhamento mais próximo.

Convivendo com a doença: manifestações clínicas
A percepção da doença em relação às manifestações 

clínicas é variada e está relacionada a fatores genéticos, 
culturais, ambientais e sociais 6,7,15. 

“Sinto dor de barriga, vomito toda hora e dor no pul-
mão” (Safira). 

“Eu sinto dor [...] nas costas e aqui assim no pulso [...] aí 
tem vezes que dá infecção no sangue” (Ametista). 
“Dores nas pernas [...] com falta de ar, inchaço nas pernas, 
dor de cabeça [...] também dor no estômago” (Diamante). 

Apesar da diversificada sintomatologia da doen-
ça, o que se pode observar é que a dor constitui a 
principal manifestação clínica apresentada pelos 
adolescentes. No caso da anemia falciforme, a dor 
é caracterizada como aguda, limitante, causada pela 
obstrução dos pequenos vasos sanguíneos. O padrão 
de dor varia de um indivíduo para outro2. 

“Começa fraca, depois vem fortão, forte assim, forte. Ai 
parece que tem uma agulha [...] me coisando assim [...] 
no umbigo da barriga, ai fica subindo, vem pras costas, 
vem pra cabeça, vem pro pulmão” (Safira). 

“É uma dor horrível. Eu não sei explicar, é muito ruim. 
Tem vezes que eu não consigo ficar em pé, a dor é mui-
to forte” (Ametista). 

Até mesmo as manifestações de dor, que não estão 
relacionadas diretamente com a anemia falciforme, fo-
ram atribuídas pelos adolescentes a esta. Percebe-se15,19 

que, além da variabilidade sintomatológica da falcemia, 
existe também uma variabilidade da frequência das cri-
ses de dor, sendo diferente de uma pessoa para outra. 

 
“Eu sei que tive mais de cinco (crises de dor) só esse 
ano” (Turquesa). 

“Tenho (dor) de vez em quando, nem sempre” (Pérola). 

Para atenuar a sintomatologia da doença, bem como 
prevenir as complicações, é de fundamental importân-
cia oferecer às pessoas acometidas possibilidades para 
o autocuidado e educação em saúde. Embora a ane-
mia falciforme, até o momento não tenha cura, existem 
medicações e cuidados que podem ser utilizadas para 
amenizar o aparecimento dos sintomas, interferindo po-
sitivamente no cotidiano dessas pessoas. 

Percebeu-se que os adolescentes recebem orien-
tação para o seu autocuidado, o que possibilita o co-
nhecimento do seu corpo, facilitando a identificação de 
alterações e a busca de intervenção precoce, seja pelos 
cuidados halopáticos, seja pelos paliativos.
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“Eu percebo [...] a dor vai vindo fraca assim, daqui a pou-
co aumenta, mas [...] eu nem deixo aumentar, eu tomo 
logo o remédio [...] e espero passar, porque quando eu 
tomo remédio passa logo” (Ametista). 

“Eu tomo o dicoflenaco que é bom para as dores e vou 
dormir” (Turquesa). 

“Fico mais de repouso [...] tomo dipirona” (Diamante). 

Eles também mostraram conhecer as estratégias 
utilizadas para evitar ou amenizar o aparecimento 
das crises de dor. 

“Não ficar no sereno. Se tiver fazendo frio vestir sempre 
um capote” (Ametista). 

“Tomar bastante líquido” (Turquesa). 

“Não ficar na frieza, não tomar banho frio de noite, não 
tomar chuva, não tomar muita água gelada” (Diamante). 

Revelaram o uso regular das medicações como es-
tratégia para evitar o aparecimento das complicações. 

“Tomar os remédios na hora certa [...] complexo B e ácido 
fólico” (Ametista). 

“De manhã é captopril pro coração e de tarde é da ane-
mia, depois do almoço eu tomo ácido fólico” (Pérola). 

O uso constante de medicações é referido por es-
tudo que avalia a assistência de enfermagem durante 
a crise álgida da anemia falciforme, referindo que os 
episódios de dores são frequentes e que geralmente 
estão associadas à administração de medicamentos, 
sendo esta ação apenas uma parte do processo de se 
diminuir a dor; pois as intervenções mecânicas são 
de grande valia no processo de eliminação ou dimi-
nuição dessas dores durante as crises. Entretanto, os 
adolescentes não manifestaram outra forma de ali-
viar a dor que não fosse a medicamentosa.

Detectou-se que todos os entrevistados fazem uso 
regular do ácido fólico. Esta medicação é prescrita 
rotineiramente pelos hematologistas para suprir a de-
ficiência acarretada pelo aumento da atividade eritro-
poética secundária à hemólise crônica.

O tratamento recebido é associado pelos adoles-
centes à melhora da aparência física ou a atenuação 
da sintomatologia da doença. 

“Eu fico mais vermelhinha com a transfusão de sangue, 
meu olho fica mais vermelho” (Ametista). 

“Tomar o dicoflenaco pra não sentir dores” (Turquesa). 

“Pra fortalecer o sangue” (Safira). 

Existem vários fatores que contribuem para o de-
sencadeamento da dor, tais como: estresse, mudan-
ça brusca de temperatura, exposição ao frio ou calor 
excessivo, entre outros. Esses fatores interferem de 
certa forma no cotidiano desses adolescentes, limitam 
suas atividades, principalmente as de lazer. As condi-
ções de saúde podem interferir na maneira de viver 
das pessoas, seja individual, familiar ou social8. 

Pode-se inferir que, de modo natural, as pessoas 
encontram modos de prevenir complicações e o apa-
recimento dos sintomas no seu cotidiano: 

“Não corro [...] (pausa), não brinco de pega-pega, não 
brinco disso aí” (Safira). 

“A praia mesmo eu gosto [...] se eu ficar muito na água eu 
sinto dor, se ficar no sol também” (Ametista).
 
“Eu não posso tomar poeira, não posso brincar com 
areia” (Citrino).

Apesar dos adolescentes conhecerem estratégias 
para o autocuidado, fazer uso regular da medicação e 
saber conduzir as crises de dor, eles não sabem concre-
tamente o que é a anemia falciforme, essa doença que 
tanto limita e interfere no seu dia a dia. 

“É uma doença que atua na barriga e todo o corpo do hu-
mano” (Safira).

“Não sei não, é uma foice, né?” (Diamante).

“Sei que é uma anemia no sangue, somente isso [...]. Eu leio 
assim bastantes livros, mas nunca vejo falando sobre falce-
mia, aí não tenho curiosidade” (Turquesa).

“Lá no Hemoba mandou eu ler, só que os papéis ficam guar-
dados, não ficam na minha frente. É difícil eu ler e minha 
mãe guarda pra ter cuidado com as coisas, aí fica em cima-
do guarda roupa e eu tenho preguiça de pegar” (Pérola).

A alienação demonstrada por eles em relação à ane-
mia falciforme pode ser uma proteção utilizada para so-
breviver em um mundo cheio de limitações. O fato de 
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não pesquisar sobre a patologia pode ser considerada 
uma Resistência Passiva, utilizada para contornar os li-
mites e o medo causado pela doença. A resistência pas-
siva raras vezes é detectada por meio de comportamen-
tos explícitos, podendo-se percebê-la pelo “corpo mole”, 
pelo “jogo do faz de conta”12, que se relaciona a um 
mecanismo de defesa presente nas relações humanas. 

Usando as máscaras
Os adolescentes relatam uma aparente aceitação das 

suas limitações. Para sua proteção, ele precisa esquecer 
a doença e suas limitações, mesmo que provisoriamente, 
assegurando momentos de liberdade e descompromis-
so. Assim, lança mão de estratégias como as máscaras, 
que asseguram melhor aceitação da vida e a preparação 
para enfrentar o que a doença pode lhe proporcionar.

Para Maffesoli12, a máscara é uma forma de pro-
teção que todos nós utilizamos para conseguir sobre-
viver e não constitui algo pejorativo, mas sim parte 
integrante do ser humano. É usada como estratégia 
de enfrentamento das obrigações sufocantes do coti-
diano das relações e da vida dos grupos sociais.

“Significa que eu tenho uma doença aí num dar pra ir [...] 
é comum, é humano [...] essa doença passa” (Safira).

“Pra mim é normal porque eu já sei que não posso. Eu 

não ligo” (Pérola). 

As expressões “é comum”, “é humano”, “é normal” 
nos reportam a uma das categorias propostas por Michel 
Maffesoli13, para a compreensão do comportamento so-
cial contemporâneo, denominada Aceitação da Vida, que 
descreve a busca do indivíduo em contornar a precarie-
dade do mundo em que vive. Nas falas acima, é percep-
tível a busca desses adolescentes para a aceitação da 
doença como um fator não impeditivo do seu adolescer. 

Entretanto, em um diálogo mais aberto e franco, 
deixam cair algumas de suas máscaras, e expõem a 
dor emocional causada pelas limitações que a anemia 
falciforme impõe à vida de um adolescente. 

“Eu choro, eu choro [...] eu queria ficar lá tomando ba-
nho” (Safira). 
“Eu me acho diferente [...] porque elas (amigas) podem 
ficar no sereno quando elas quiserem, podem ir à praia e 
ficar um bocado na água, pode chupar gelo [...] e eu não 
posso [...] me deixa triste, né?” (Diamantina). 

“Aí é muito ruim. Às vezes você quer fazer uma coisa e não 
pode [...] às vezes quando eu tô assim (pausa) fico falan-
do: pôxa, as meninas não têm os olhos amarelos, pode 
fazer isso e eu não posso. Eu não fico triste por elas serem 
boas assim de saúde, é porque eu queria ser normal, uma 
pessoa normal, eu não queria ter anemia” (Ametista). 

“Não acho bom não, eu achava bom se fosse são” (Citrino). 

E eles acabam deixando vir à tona também o medo 
da morte. E na pós-modernidade esta morte é conside-
rada algo que interrompe, põe fim e traz medo.

“Eu vou ter que ficar fazendo o tratamento para não me 
descuidar da saúde e para não correr o risco de (silêncio) 
[...] de certas coisas, da morte e de outras coisas tam-
bém. Da doença, mais doença” (Pérola).

Para Ametista e Turquesa, esse medo fica ainda mais 
latente, pelo fato de já terem passado pela experiência de 
perder uma irmã em consequência da anemia falciforme.

“Minha irmã faleceu porque ela tinha problema de ane-
mia [...] ela ficou grávida, aí tava tomando remédio para 
perder o filho e ficou perdendo muito sangue, se sentindo 
mal [...] aí ela perdeu o filho e morreu também por causa 
da anemia falciforme [...] Parece que vai ser a mesma coi-
sa comigo” (Ametista). 
“Ela (irmã) teve uma febre muito alta [...] Levou assim pra 
emergência, só que não conseguiu resolver nada, aí ela 
não resistiu e morreu [...]. Aí dá medo (pausa) de aconte-
cer o mesmo comigo” (Turquesa). 

Interferência da doença na vida cotidiana
Um dos aspectos da interferência negativa da doen-

ça falciforme na vida das pessoas está relacionado com 
significativa influência no desempenho escolar. 

A escola como instituição tem um papel fundamen-
tal na vida dos adolescentes, pois constitui um meio 
de socialização, proteção, informação e transmissão 
de conhecimento. E, por desempenhar tantos papéis, 
é importante que a valorize processo de vida dos seus 
alunos, sendo, portanto, recomendável que sua equipe 
pedagógica tenha conhecimento sobre o problema de 
saúde que acomete algum aluno e que saiba lidar com 
as intercorrências e limitações causadas pela doença. 

Percebem-se atitudes diferentes por parte dos 
professores em relação à patologia do aluno, ora fa-
cilitando o desempenho escolar, ora dificultando o 
desenvolvimento deste adolescente, tanto no nível 
pedagógico como no social. 
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“Todos (os professores) sabem [...] eles quando me 
veem assim diferente demais, quando me vêem quieta 
demais, eles me perguntam, aí se eu não estiver me 
sentindo bem eles ligam para minha mãe vir me buscar 
imediatamente” (Turquesa). 

“Ela (professora) não se importa não. Quando eu era 
quarta série eu conversava com a professora, ela enten-
dia tudo [...] passava trabalho pra eu recuperar as notas... 
Mas essa daí é bem mais (silêncio). Ela quer saber da fre-
quência e das notas para passar de ano e não se importa 
com esse negócio de doença de aluno” (Diamante). 

Dos seis adolescentes estudados, quatro encon-
tram-se atrasados no que diz respeito à série escolar; 
entretanto, apenas dois atribuíram este atraso à sua 
doença e às frequentes internações.

“Já perdi um ano [...] Foi porque tinha ficado internada [...] aí 
perdi muitas aulas. Por isso que eu perdi de ano” (Ametista).

“Perdi de ano três vezes [...] eu tava perdendo por cau-
sa das faltas, porque eu só ficava internada, em crise, 
aí às vezes as professoras não queriam nem saber des-
se negócio e sempre botava falta, sempre botava repro-
vada” (Diamante). 

Já os outros, apesar de não relacionar o atraso escolar 
com o seu problema de saúde, acabam indiretamente re-
afirmando a interferência da doença na vivência escolar. 

“Tem vezes que eu acordo com algumas dores... aí eu 
pego e não vou pra escola” (Diamante). 

“Não podia ir pra escola porque estava em repouso” (Citrino). 

“Eu perdi dois anos, mas nenhum foi por causa da anemia 
falciforme. Um foi por causa da bagunça e um foi por cau-
sa das crises de epilepsia” (Turquesa). 

Percebeu-se que até mesmo aquele que se encontra 
no nível escolar adequado para a idade sofre interferên-
cia da doença no seu cotidiano escolar.

“Às vezes não é nem que eu falte, eu vou ai me sinto mal, 
volto pra casa [...] duas vezes foi porque eu não me senti 
bem [...] e as outras foi porque fui pro médico [...] aí eu 
levo atestado” (Pérola).

E apenas um desses adolescentes referiu não sofrer 
nenhuma interferência da doença no seu rendimento. 

Os adolescentes não deixaram claras as formas 

de contestação e expressões de resistência às limita-
ções impostas pela doença, utilizando-se, sobretudo, 
da Passividade Fecunda. Ela faz parte da aceitação da 
vida e consiste nos pequenos jeitinhos/arranjos, que, 
silenciosamente, driblam as normas impostas. Emergi-
ram ainda outras atividades que lhes dão prazer sem 
comprometer a sua saúde. Eles utilizam o Jogo Duplo, 
categoria que, para Maffesoli12, constitui também em 
um meio de proteção, uma forma de se proteger da 
opressão e da dominação, através das saídas estraté-
gicas. Aqui, os adolescentes buscam lograr as limita-
ções impostas pela doença, das mais diversas formas. 

“Eu fico de goleiro... só de goleiro. Basquete eu sou ala, 
fico parado” (Safira). 

“Às vezes eu não sinto dor, aí pego e não ligo, tomo (ba-
nho) frio mesmo. É rápido” (Ametista).

Apesar das limitações, eles precisam viver instan-
tes dionisíacos, tarefa não muito fácil de desempenhar 
em uma sociedade, na qual o dever-ser está latente, e 
a razão supera a emoção. Sociedade esta denominada 
por Maffesoli de Prometêutica, ao fazer alusão a Pro-
meteu, da mitologia grega, que era o eterno trabalha-
dor, cuja felicidade era sempre adiada. 

Percebeu-se que eles têm o presenteísmo como ca-
racterística muito forte, ou seja, sentem uma necessida-
de intensa de viver o presente como algo único em sua 
vida. Considerada por Maffesoli12 como Ética do Instante, 
que consiste em viver o aqui e o agora esgotando a fala, 
o riso e os gestos presentes naquele momento vivido. E 
são essas boas oportunidades que acabam funcionando 
como um respiradouro na vida dessas pessoas. 

Turquesa demonstra muito essa necessidade de 
viver ao relatar a sua angústia e tristeza em ter de 
retornar precocemente de uma viagem idealizada por 
muito tempo, devido a uma consulta médica para o 
acompanhamento da doença. Para ela, retornar de 
viagem no outro dia para ir à consulta significa abrir 
mão dos instantes dionisíacos e, consequentemente, 
do seu respiradouro social. 

“Eu sei que não vou vir no dia 25. Eu quero curtir minhas 
férias, porque demorou tanto para ele (pai) me dá permis-
são, dois anos e seis meses para conseguir uma autoriza-
ção pra viajar, aí quando eu consigo tem que vir no outro 
dia por causa de uma consulta” (Turquesa). 
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Percebe-se que as crises de dor ocasionadas pela 
anemia falciforme, além de limitar o adolescente fazendo 
com que ele deixe de desempenhar determinadas ativi-
dades que impactarão no seu processo de busca de uma 
identidade e aquisição da sua autoestima, restringem 
também a vida cotidiana dessas pessoas a partir do mo-
mento em que elas precisam permanecer hospitalizadas. 
A crise de dor constitui a principal causa de hospitaliza-
ção além de ser um grande fator incapacitante15.

“Eu acho que é chato, ruim. Tem vezes que quando tá 
uma coisa boa assim, quando eu tô no bom [...] vêm sem-

pre as dores de ficar internada” (Diamante). 

Os adolescentes estudados comentam as diversas 
hospitalizações que sofreram durante a sua vida por conta 
da anemia falciforme, representando algo não satisfatório.

“Várias vezes [...] umas dez vezes. É muito ruim ficar no 
hospital” (Ametista). 

“Foi muitas vezes” (Citrino). 

“Um bocado de vezes (pausa) [...] eu acho que umas 
seis vezes” (Diamante). 

Apenas um adolescente referiu ter experenciado uma 
única internação, além de fazer referência positiva ao 
resultado deste período de hospitalização. A reação po-
sitiva a uma hospitalização é uma forma de expressão 
do ser saudável que revela a sua potência de enfrentar o 
seu problema de saúde8. Significa, portanto, não se en-
tregar. Observou-se que os adolescentes são capazes de 
contornar a doença que limita o seu dia a dia, buscando 
outros significados para as suas experiências. 

Além das frequentes hospitalizações, ocorrem as 
idas às emergências, que não necessariamente re-
sultam em hospitalização, mas têm um significado 
negativo para esses adolescentes. 

“Quando é na emergência eu não gosto [...] maltratam 
muito. Quando a gente chega lá com dor [...] não quer 
atender, fala, fica falando coisa...” (Diamante). 

“Ás vezes eu sinto dores, vou pra emergência [...] eu 
fico tomando soro, tomo injeção, faço exame de sangue 
[...] não é bom não” (Pérola). 

Esses depoimentos revelam o despreparo dos profis-
sionais de saúde, que atuam nas emergências, para re-

ceber pacientes acometidos por anemia falciforme nos 
momentos de crise. É interessante que esses profissionais 
estejam capacitados para receber essas pessoas, ameni-
zando, assim, a intensa dor e sofrimento apresentado por 
elas, respeitando-os e cuidando deles adequadamente. 

Vale ressaltar que este preparo consiste não so-
mente no conhecimento da doença, mas também no 
conhecimento das características inerentes à fase da 
vida em que o indivíduo se encontra. Para tanto, pen-
sar a saúde do adolescente implica pensar nos diver-
sos modos de viver a adolescência e de viver a vida, 
implicando em um movimento de re-pensar as práticas 
de saúde e de educação em saúde que se voltam para 
esta parcela significativa da sociedade10.

O adolescente1, por encontrar-se numa fase de evo-
lução e de transformação psicossocial, percebe e sen-
te os acontecimentos diferentemente do adulto. Nesse 
sentido, diferenciam-se pelos modos como administram 
seus problemas. As motivações que norteiam o adoles-
cente são voltadas para a satisfação imediata, embora 
alguns já se encontrem em fase de autodeterminação, 
adquirindo a própria autonomia. A essa autonomia as-
sociam-se às atitudes sociais reivindicatórias, alteração 
de humor e estado de ânimo, além da TransgressãoV.

Para os adolescentes falcêmicos, muitas vezes, 
transgredir é uma forma dele viver seu lado infantil, 
e/ou se mostrar capaz e independente, na busca da 
construção de sua identidade. 

Na ordem moderna, o simbolismo sobre a trans-
gressão envolve a moral e a ética do dever fazer/ser 
para ser feliz. Uma cômoda e bem aceita decisão que 
lhe dará o status de um paciente “colaborativo”, uma 
pessoa “centrada”, consciente das suas limitações. A 
decisão que nos remete à transgressão, na perspectiva 
pós-moderna, não necessariamente é vista pelo cliente 
como imoral, irracional, mas é da ordem do prazer, do 
banal, da satisfação, mesmo que transitória.

“Minha mãe (diz) pra eu não ficar muito na água [...] mas 
eu às vezes teimo, vou e fico muito na água” (Ametista).
 
“Eu dizia que eu não queria (o remédio) aí ela providen-
ciava, eu não tomava de jeito nenhum. Ela falava com 
a médica, a médica reclamava comigo, mas mesmo as-
sim eu nunca tomava” (Turquesa). 

“É difícil eu não me esforçar muito, sabe? porque eu 
tenho escada toda hora pra subir e descer, aí minha 
mãe reclama... às vezes eu subo e desço correndo, é 
um perigo eu sei” (Pérola). 
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“Eu não obedeço a minha mãe, aí eu corro, mas não 
sinto nada não” (Safira). 

Enfim, percebe-se que a Máscara, o Jogo Duplo, a 
Transgressão são estratégias essenciais que se apresen-
taram no grupo investigado como possibilidade de enfren-
tamento e sobrevivência dos adolescentes com anemia 
falciforme. Estratégias estas que podem ser consideradas 
como forma de proteção contra os obstáculos para um 
adolescer saudável almejado em suas vidas cotidianas.

Considerações finais
Percebem-se as peculiaridades da vida do adoles-

cente com anemia falciforme e de que, para conse-
guir a adesão deste ao tratamento, é fundamental a 
individualização do cuidado.

Na busca pela compreensão do cotidiano destes 
adolescentes, percebeu-se que, para eles, a anemia 
falciforme constitui uma doença que pode, em alguns 
momentos, limitá-los, mas que não constitui um fa-
tor impeditivo no seu processo de adolescer, porque 
aprendem a contornar estes obstáculos criando estra-
tégias de superação. Demonstram que é preciso viver 
o que a vida apresenta para ser vivida, e ainda nos 
fazem perceber que, mesmo quando estamos frente à 
morte, seja ela real ou aquela traduzida pelas limita-
ções, pela dor, pelo sofrimento e pela incerteza, existe 
uma força que permite continuar vivendo.

Torna-se evidente que a assistência ao adolescen-
te deve atender às necessidades que cada um mani-
festa de forma diferente, as quais estão associadas 
ao seu contexto social, apoio familiar e social (princi-
palmente do ambiente escolar). Para tanto, deve-se 
resgatar suas dúvidas, angústias, medos e até mes-
mo o desconhecimento sobre a patologia.

Incentivando a aproximação destes indivíduos, é pos-
sível incentivar o autocuidado, sem que eles atrelem esta 
ação a obrigações, permitindo o controle da doença, e 
promovendo, assim, a qualidade de vida destes jovens.

Para tanto, os adolescentes acompanhados pelo pro-
grama de anemia falciforme, que estão com a doença 
compensada, devem ser orientados a voltar para a con-
sulta a cada quatro meses, fazendo avaliação dentária, 
oftalmológica e nutricional anualmente e avaliação cardí-

aca e pulmonar bianualmente. Estas medidas, também 
incentivadas pelo Ministério da Saúde6, objetivam man-
ter o indivíduo com anemia falciforme em um bom estado 
geral, possibilitando viver um cotidiano mais tranquilo. 

VTransgredir é “deixar de cumprir, desobedecer a, infringir, violar, postergar, 
passar além de atravessar”.9
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