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Resumo
Objetivo: Compreender as experiências de ser adolescente com a doença falciforme.

Métodos: Estudo qualitativo, realizado em unidade de referência no estado da Bahia entre março e junho de 
2018. Participaram dez adolescentes com doença falciforme, os dados foram obtidos mediante desenhos-
estória com tema e entrevistas semiestruturadas e submetidos à análise embasada na Teoria Fundamentada 
nos Dados.

Resultados: A experiência do adolescente com doença falciforme é representada pela categoria central 
“Buscando ser um adolescente normal, apesar das restrições e da discriminação impostas pela doença 
falciforme” e mais cinco categorias: “Sentindo-se diferente dos outros adolescentes”, ao perceberem seu 
crescimento alterado, vivenciarem problemas clínicos e se compararem aos demais adolescentes; “Vivendo 
com restrições em sua rotina diária”, de ordem física e alimentar demandadas no autocuidado e manejo da 
doença para o alcance de qualidade de vida; “Vivenciando situações ruins”, na experiência de dor, constantes 
hospitalizações, medo da morte e incerteza quanto ao futuro; “Sentindo-se um adolescente normal”, quando 
podiam manter suas atividades sociais com escola, amigos e família; e “Percebendo o estigma”, ao temerem 
a discriminação e adotarem modos de ocultar que possuíam a doença.

Conclusão: Ao buscar ser um adolescente normal os participantes aspiraram assumir o controle sobre a 
própria vida, evitar rupturas na rotina e atender às expectativas sociais, protegendo sua identidade de rótulos 
e discriminação.

Abstract
Objective: Understand the experiences of being an adolescent with sickle cell disease.

Methods: Qualitative study, conducted at a reference service in the state of Bahia, Brazil between March and 
June 2018. Ten adolescents with sickle cell disease participated. The data were obtained through drawings-
and-stories with a theme and semi-structured interviews and analyzed based on Grounded Theory.

Results: The experience of adolescents with sickle cell disease is represented by the core category of “trying 
to be a normal adolescent, despite the restrictions and discrimination the sickle cell disease imposes”, and 
five other categories: “Feeling different from other adolescents”, when they see that their growth has altered, 
that they experience medical problems and compare themselves to other adolescents, “Living with restrictions 
in their daily routine”, of physical and food-related restrictions, required in self-care and disease management 
to achieve quality of life, “Living in bad situations”, in the experience of pain, constant hospital visits, fear of 
death and uncertainty about the future, “Feeling like a normal adolescent”, when they were able to maintain 
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Introdução 

Estima-se que, no Brasil, a cada ano, nasçam cerca 
de 3.500 crianças com a doença falciforme (DF) e 
200.000 portadores do traço falciforme. Embora es-
teja distribuída em todo o território, as maiores pre-
valências são registradas nos estados da Bahia, Rio de 
Janeiro, Pernambuco, Minas Gerais e Maranhão.(1)

Trata-se de um conjunto de hemoglobinopa-
tias causadas por uma mutação nos genes da cadeia 
beta-globina e identificada pela presença da hemo-
globina S. Essa mutação induz a polimerização da 
hemoglobina, causando deformação dos glóbulos 
vermelhos e, consequentemente, isquemia por repe-
tidos episódios vaso-oclusivos, inflamação crônica e 
da hemólise que levam a múltiplos danos nos órgãos 
e a uma infinidade de complicações.(2)

Os primeiros sinais e sintomas da DF incluem: 
inchaço das mãos e dos pés; sintomas de anemia, in-
cluindo fadiga ou cansaço extremo; e icterícia. Com 
o tempo, a DF pode levar a complicações, como 
infecções, atraso no crescimento e episódios de dor 
aguda.(3)

Doenças crônicas, como a DF, na adolescência, 
fase da vida marcada pelas intensas transformações 
físicas, emocionais, hormonais, sociais e psíquicas, 
potencializarão alterações corporais que repercuti-
rão no estado emocional, na autoimagem e no de-
senvolvimento social do adolescente.(4,5)

A grande variedade de complicações requer 
constante atenção primária e acompanhamento 
de muitas especialidades, incluindo hematologia, 
pneumologia, nefrologia, ortopedia, controle da 
dor e psiquiatria.(6) Para reduzir sintomas e compli-
cações, ampliar a sobrevida e melhorar a qualidade 
de vida, um regime rigoroso de cuidados necessita 
ser assimilado pelos genitores desde o nascimento e 
mantidos ao longo da vida pelo próprio adoecido, 
por meio de medidas de autocuidado. A adolescên-
cia é considerada momento de transição da condi-
ção de ser cuidado para ser autônomo para cuidar 
de si.(7)

Assim, a vida dos adolescentes e de seus fami-
liares, após o diagnóstico de uma doença crônica, 
passa a ser guiada pelas alterações provocadas pela 
doença e por seu tratamento. Esse percurso é longo, 
doloroso e, muitas vezes, permeado por dificuldades 
e sentimentos representados por angústia e incerte-
zas.(8) As demandas de cuidados de um adolescente 
com doença crônica são diversas, destacando-se a 
higiene, aparência física, uso de medicamentos, nu-
trição e hábitos modificados, exigindo a capacidade 
constante de se rearranjar, renovar e reconstruir seu 
modo de vida.(9,10) 

Em busca realizada, em março de 2018, nas 
bases de dados SciELO, PubMed e Cochrane, por 
meio dos descritores “adolescente and doença fal-
ciforme”, foram encontrados estudos com enfoque 

their social activities, including school, friends, and family, and “Realizing the stigma”, when they fear the discrimination and adopt ways to hide that they 
have the disease.

Conclusion: By seeking to be a normal adolescent, the participants aspired to take control over their own lives, avoid breaks from the routine and meet social 
expectations, protecting their identity from labels and discrimination.

Resumen
Objetivo: Entender las experiencias de ser adolescente con la enfermedad de células falciformes.

Métodos: Estudio cualitativo, realizado en una unidad de referencia en el estado de Bahia entre marzo y junio de 2018. Participaron diez adolescentes con 
la enfermedad de células falciformes, se obtuvieron los datos por medio de dibujos-historia con tema y entrevistas semiestructuradas y sometidos a análisis 
con base a la Teoría Fundamentada en Datos.

Resultados: La experiencia del adolescente con enfermedad de células falciformes está representada por la categoría central “Busca ser un adolescente 
normal, pese a las restricciones y a la discriminación impuestas por la enfermedad de células falciformes” y otras cinco categorías: “Se sienten diferentes de 
los demás adolescentes”, cuando se dan cuenta de su crecimiento alterado, vivencian problemas clínicos y se comparan a los demás adolescentes; “Viven 
con restricciones en su rutina diaria”, de orden físico y alimentario que se demandan en el autocuidado y en la gestión de la enfermedad para lograr la calidad 
de vida; “Vivenciando malas situaciones”, en la experiencia del dolor, constantes ingresos a hospitales, miedo a la muerte e incertidumbre con relación al 
futuro; “Sentirse un adolescente normal”, cuando podían mantener sus actividades sociales en la escuela, amigos y familia; y “Percatándose del estigma”, al 
sentir temor de la discriminación y adoptar formas de ocultar que padecen la enfermedad.

Conclusión: Al intentar ser un adolescente normal, los participantes aspiraron a asumir el control sobre sus propias vidas, evitar rupturas en la rutina y atender 
a las expectaciones sociales, protegiendo su identidad de clasificaciones y de discriminación.
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na prevalência de complicações da DF e seu manejo 
clínico, terapias psicológicas para o controle da dor, 
e nas experiências dos cuidadores familiares. Esses 
achados indicaram a lacuna de estudos qualitativos 
que considerassem a experiência da doença nas nar-
rativas dos próprios adolescentes.

Sabendo-se que os processos de adoecimento 
crônico envolvem significados, percepções e auto-
gestão das adversidades que a doença promove, para 
dirigir planos terapêuticos que alcancem os modos 
de ser e estar de adolescentes com DF, este artigo foi 
conduzido pela seguinte questão: “Como os ado-
lescentes experienciam essa fase do desenvolvimen-
to, tendo a DF?”. O objetivo do presente estudo é 
compreender as experiências de ser adolescente com 
a DF. 

Métodos

Estudo qualitativo, exploratório e descritivo, que 
utilizou o interacionismo simbólico como referen-
cial teórico, por ser uma perspectiva de análise das 
experiências humanas, tendo como foco de atenção 
a interação entre as pessoas que, após interpretarem e 
definirem as situações vivenciadas, agem no contex-
to social onde estão inseridas.(11) Como referencial 
metodológico, foi utilizada a Teoria Fundamentada 
nos Dados.(12) 

Foi realizado no espaço de convivência do 
Centro Municipal de Referência às Pessoas com 
Doença Falciforme (CMRPDF) situado em Feira 
de Santana, Bahia, Brasil. Para o relato desta pes-
quisa, seguiram-se as recomendações do guia 
Consolidated Criteria for Reporting Qualitative 
Research (COREQ).

Participaram do estudo dez adolescentes, incluí-
dos no estudo por terem diagnóstico confirmado 
de DF. Os critérios de exclusão foram: apresentar 
sintomas, mal-estar ou complicações no momento 
do encontro. A faixa etária de adolescente foi de-
finida conforme Estatuto da Criança.(13) Os dados 
foram produzidos no espaço de convivência do cen-
tro de referência, onde pesquisadores e participan-
tes já vivenciavam atividades conjuntas no projeto 
matriz “Representações Sobre o Corpo e a Doença 

Falciforme: Repercussões sobre a Vida Cotidiana, o 
Cuidado e a Sexualidade”. 

Os dados foram coletados por meio da aplicação 
da técnica projetiva do desenho-estória(14) seguida de 
entrevistas semiestruturadas, conduzidas por dois 
pesquisadores. O roteiro de entrevista continha da-
dos relativos à caracterização demográfica dos ado-
lescentes (idade, sexo, raça/cor) e sobre a DF (tipo de 
hemoglobinopatia e período do diagnóstico), além 
de questões abertas sobre como é conviver com a DF 
e as experiências de um adolescente com esta condi-
ção. As conversas foram realizadas em um ambiente 
fechado e privativo no serviço de saúde e em domi-
cílio, onde os participantes se sentissem confortáveis 
para expor suas opiniões, com o apoio do psicólogo, 
que se encontrava em uma sala ao lado. As entrevistas 
tiveram duração média de 15 minutos. 

Os adolescentes tinham idades entre 12 e 15 
anos. Seis eram do sexo masculino e quatro do sexo 
feminino. Cinco autodeclararam-se pretos e cinco 
pardos. Quanto ao tipo de hemoglobinopatia, seis 
possuíam a HbSC e quatro a HbSS. A maioria teve 
a DF descoberta na Triagem Neonatal. As compli-
cações mais citadas foram crises álgicas, infecções e 
anemia. 

Os depoimentos e conteúdos de estórias foram 
gravados e posteriormente transcritos integralmente. 
Foram analisados de acordo com o método de aná-
lise da Teoria Fundamentada nos Dados (TFD).(12) 
Seguindo as etapas da TFD, a produção e análise dos 
dados ocorreram de forma simultânea. Durante a co-
dificação aberta, o material foi analisado linha a linha, 
apreendido, comparado por similaridades e diferenças, 
contrastado e categorizado, visando identificar os có-
digos substantivos. 

Na codificação axial, os códigos substantivos fo-
ram reagrupados, a fim de formar explicações sobre 
os fenômenos em investigação e possibilitar a emer-
gência de categorias.(12) Com o intuito de estabelecer 
relações entre as categorias elaboradas e identificar a 
categoria substantiva, utilizou-se o modelo paradig-
mático, com base nos seguintes componentes: fenô-
meno, contexto, condições causais e intervenientes, 
estratégias e consequências.(12)

Na codificação seletiva, as categorias foram in-
tegradas e refinadas em um modelo analítico, que 
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consiste na definição da categoria central para, em 
seguida, descrever os conceitos relativamente às 
propriedades e às dimensões.(12) A categoria central 
foi denominada “Buscando ser um adolescente nor-
mal, apesar das restrições e da discriminação impos-
tas pela doença falciforme”. 

Aos participantes foram disponibilizadas  as 
transcrições das entrevistas, os desenhos e as cate-
gorias empíricas para validação. Em todas as etapas, 
foram respeitadas as normas éticas de pesquisa com 
seres humanos. A pesquisa foi aprovada pelo Parecer 
nº 1.440.239 e CAAE nº 49493315.3.1001.0053. 
Os adolescentes assinaram o Termo de Assentimento 
Livre e Esclarecido e seus responsáveis assinaram o 
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Resultados

A experiência de ser adolescente com a DF pode ser 
compreendida com base na categoria central, repre-
sentada na figura 1, e no quadro síntese das falas dos 
adolescentes nos quadros 1 e 2.

Na categoria “Sentindo-se diferente dos outros 
adolescentes”, a percepção da diferença daqueles 
que não tinham a sua condição expressava-se no re-
cordatório de situações, como episódios de vômitos, 
problemas pulmonares e lesões de difícil cicatriza-
ção, que demandavam longos períodos para a recu-
peração, além da ida frequente a serviços de saúde 
de referência.

O adolescente com a DF não conseguia exer-
cer atividades de lazer ou outras atividades básicas, 
por demandar esforço maior e poder deflagrar crises 
dolorosas, fadiga e cansaço. O adolescente, então, 
percebia que sua vida era limitada e restrita. Sentia-
se separado do seu contexto social, no qual tinha 
que abandonar práticas prazerosas, o que o levava a 
afirmar-se como “diferente”, na medida em que se 
distanciava das atividades do seu grupo de perten-
ça, principalmente durante as práticas de esportes 
e educação física. Essa percepção situava-o como 
desigual, porque via-se separado e impossibilitado 
de alcançar esse “outro” adolescente, devido às res-
trições muitas vezes impostas pelos familiares. Isso 
o fazia querer ultrapassar suas próprias limitações, 

Condições causais:
Sentindo-se diferente dos outros adolescentes

Percebendo o crescimento e o desenvolvimento alterados
Passando por problemas clínicos
Comparando-se a outros adolescentes
Sendo diferente devido às restrições

Categoria central:
BUSCANDO SER UM ADOLESCENTE

NORMAL, APESAR DAS RESTRIÇÕES E
DA DISCRIMINAÇÃO IMPOSTAS PELA

DOENÇA FALCIFORME

Contexto:
Vivendo com restrições em suas rotinas diárias

Restringindo suas atividades diárias
Restringindo sua alimentação

Interveniência:
Vivenciando situações ruins

Vivenciando a dor intensa
Submetendo-se a consultas e exames 
laboratoriais
Sendo hospitalizado frequentemente

Consequência:
Percebendo o estigma

Envergonhando-se de ter a doença falciforme
Temendo a discriminação por ser adoecido
Enfrentando o estigma da doença falciforme
Sentindo-se impotente diante da doença falciforme

Estratégia:
Sentindo-se um adolescente normal

Figura 1. Categoria central “Buscando ser um adolescente 
normal, apesar das restrições e da discriminação impostas pela 
doença falciforme” 

mesmo sabendo das consequências que acarretaria 
à sua saúde.

A categoria “Vivendo com restrições em sua 
rotina diária” evidenciou as restrições físicas e ali-
mentares demandadas no autocuidado e manejo da 
doença para alcance de qualidade de vida. Nesta, 
o adolescente destacou o cansaço durante a realiza-
ção de suas atividades de lazer e exercícios físicos, 
devido aos sinais e sintomas da própria DF, que o 
deixavam ocioso a maior parte do tempo e dentro 
de casa.

Devido aos ajustes na alimentação, o adolescen-
te percebia essas limitações com tristeza, por não po-
der comer aquilo que gostava e ter que seguir uma 
dieta moderada. Sua adesão às restrições alimentares 
era motivada pelo medo de precipitar evento de dor 
ou de crises por conta de determinados alimentos.

A exigência dos pais ou familiares foi citada pe-
los adolescentes tanto como uma forma de cuidado 
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e proteção, para que eles não sofressem com com-
plicações, quanto de obrigação, por serem proibi-
dos de comer tudo o que queriam ou seus alimentos 
preferidos. Esse cuidado, muitas vezes, era declara-
do pelo adolescente como excessivo e afetava a sua 
liberdade, no que dizia respeito à sua alimentação. 

A categoria “Vivenciando situações ruins” es-
tava ancorada nas experiências das barreiras para 
a vida do adoecido. Expressava sentimentos e 
questionamentos, ao comparar-se com seus pares 
sem a doença, anseios e temores relacionados à 
experiência dolorosa, sua duração e recorrência. 
A experiência da dor levava-o a sentir-se afligido 
e desconfortável, além de diferente daqueles ou-
tros hospitalizados, que pareciam não padecer de 
tanta dor quanto ele. 

Submeter-se às consultas e aos procedimentos 
de rotina era visto como um processo cansativo, re-
petitivo e prolongado. As consultas diárias e, mui-
tas vezes, os procedimentos cirúrgicos levavam esse 
adolescente a vivenciar o estresse físico e emocional, 
gerando tristeza e desconforto por estar frequente-
mente em avaliação e controle da doença.

A possibilidade da ocorrência de complicações 
e hospitalização era temida pelo adolescente com 
a DF, pois implicava interromper seus interesses, 
para permanecer um tempo imprevisível no hos-
pital, desestruturar sua rotina diária, além de gerar 
ansiedade pela possibilidade de descoberta de novas 
complicações.

A categoria “Sentindo-se um adolescente nor-
mal” apresentou as estratégias adotadas pelos ado-

Quadro 1. Síntese de falas dos adolescentes (parte 1)
Quadro síntese de falas dos adolescentes

Condições causais:
SENTINDO-SE DIFERENTE DOS OUTROS ADOLESCENTES
Percebendo o crescimento e o desenvolvimento alterados
Eu tenho um colega que tem 11 anos e é mais alto, mais forte, mais desenvolvido do que eu. Os outros que não têm a doença se evoluem mais rápido do que os que têm a doença. (Scoob, 11 anos).

Passando por problemas clínicos
Se a pessoa se machucar, cria aquele machucado muito grande, aí tem que isolar a perna toda. Eu tinha um machucado aqui na perna que tinha que ficar fazendo curativo no CSU [Centro Social 
Urbano]. Fiquei três meses com o machucado na perna. (Manchester Black, 13 anos).
Eu já tentei jogar. Jogava de lateral, mas depois parei, porque eu vi que não estava dando mais certo, porque doíam demais as pernas [...] Tudo é ruim, não posso tomar sereno, não posso sair de 
noite [...] (Messi, 11 anos).

Comparando-se a outros adolescentes
O adolescente que não tem a doença pode jogar bola, pode fazer tudo, pode fazer o que ele quiser. Quem tem a doença é isolado de jogar bola. Se jogar bola, as pernas doem; se correr, as pernas 
doem; se jogar capoeira, as pernas doem; se jogar basquete os braços doem. Tudo, qualquer esporte, doem. (Manchester Black, 13 anos).
Adolescente normal [...] ela não sente muita coisa no pulmão e já com a doença falciforme, ela sente muita coisa no pulmão [...] (Mulher Maravilha, 10 anos).

Sendo diferente devido às restrições 
Tem coisas que eles [adolescente sem doença falciforme] podem fazer e aí eu não faço. Tipo andar muito. Meus amigos gostam de passear, andar e tem vezes que eu não saio com eles por conta 
da doença falciforme, porque eu não posso me cansar muito [...] É ruim, porque eu gostaria de fazer praticamente tudo e tem coisas que eu não posso fazer. (Di Mônaco, 13 anos).
Só uma vez que minha avó não queria que eu fizesse atividade física, que isso ia me prejudicar, e eu me senti diferente, porque não podia participar [...] Às vezes, minha mãe diz pra eu não pegar 
muito peso, não fazer muito exercício, que isso pode prejudicar. (Di Mônaco, 13 anos).

Contexto:
VIVENDO COM RESTRIÇÕES EM SUAS ROTINAS DIÁRIAS 
Restringindo suas atividades diárias
Nas brincadeiras, eu me canso mais rápido que outras pessoas [...] quando eu estou brincando com meus amigos, a gente brincando, eu já estou cansado e eles não. (Scoob, 11 anos).
Não pode jogar bola. Tem que ir sempre pra médico [...] (Messi, 11 anos).

Restringindo sua alimentação
[...] eu sinto assim, como medo de comer alguma coisa e passar mal, ou ter alguma dor ruim aí [...] eu não podendo comer o porco, porque posso sentir alguma dor, por causa da carne [do porco], 
porque que nem o meu pai sente [...] ele manda eu não comer também. Aí eu fico nessa que, se eu comer, eu possa sentir alguma dor. (Goku, 14 anos).

Interveniência:
VIVENCIANDO SITUAÇÕES RUINS 
Vivenciando a dor intensa
Dói véi! Dói em tudo quanto é canto [...] dói nas costas, nos braços, nas pernas, até no joelho... dói em tudo quanto é canto, tu não tem noção [...] se tivesse como controlar, tudo bem, mas dói, 
dói, parece que seu braço vai pocar, que vai acontecer alguma coisa do lado de fora, seus ossos ficam parecendo que vão inchando, seu braços parecendo que estão quebrados, dói muito! Se você 
tivesse, você ia saber como dói. (Manchester Black, 13 anos).
Eu sinto a dor que dói nas pernas, no braço, na coluna. A forca, quer dizer a dor que a gente sente, que ele está sentindo ao ser enforcado, e essa é a dor que eu sinto por ter anemia falciforme [...] 
eu me sinto sem coragem pra fazer nada, me sinto incapaz. (Manchester Black, 13 anos).

Submetendo-se a consultas e exames laboratoriais
Ele também não faz muito exame como eu faço [...] eu me sinto ruim, porque isso incomoda ter que sair pra ir pra médico, fazer exame. Eu não gosto muito [...] é uma coisa ruim, porque doença 
nenhuma é boa, não é? (Goku, 14 anos).

Sendo hospitalizado frequentemente
É uma coisa mais ou menos. Ela fica trazendo a pessoa direto para o hospital. Nesse caso aí é ruim. Mas também, às vezes, leva para o hospital e descobre que tá com outra coisa sem saber nada. 
(Scoob, 11 anos).
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lescentes com DF para o enfrentamento da catego-
ria substantiva. Revelou os recursos utilizados por 
eles para se afirmarem como os outros adolescentes 
sem esta condição, mas, ao mesmo tempo, destaca-
va o quanto eles reconheciam-se com necessidades 
de cuidados adicionais para sustentar a vida. A res-
trição da liberdade e as limitações reforçavam a von-
tade de ter uma vida mais próxima do que conside-
ravam normal. Assim, buscavam realizar atividades 
iguais às de seu grupo de pertença, para afirmar tal 
normalidade e demonstrar que eram iguais a um 
adolescente que não possuía a doença. 

Apesar das adversidades, os adolescentes com 
DF, numa perspectiva positiva, recordavam-se da-
quilo que eram capazes de realizar como os demais 
adolescentes sem a doença. Quando a doença não 
implicava ou interferia na sua vida ou em sua rotina 
e nas atividades, eles afirmaram sentir-se igual aos 
outros adolescentes e destacaram que, sem essa au-
toafirmação, eles seriam excluídos, marginalizados e 
discriminados por terem a doença.

Afirmar positivamente as diferenças era uma es-
tratégia de proteção face ao estigma, pois, para os 
adolescentes entrevistados, a experiência da doença 
tornava-os diferentes e com limitações. Contudo, 
consideravam que isso era parte da existência huma-

na e reconheciam-se como um adolescente singular 
e normal como qualquer outro.

A categoria “Percebendo o estigma” mostrou 
que os adolescentes com DF sentiam vergonha, por 
se sentirem diferentes das outras pessoas, por convi-
verem com uma doença crônica, que os condiciona-
va a verem-se como pessoas incapacitadas, e temiam 
ser julgados de forma depreciativa. 

O fato de a doença ser pouco conhecida, não 
ter cura e provocar exclusão motivava-os a escon-
derem sua condição, por temerem a discriminação. 
Para eles, doenças, de uma forma geral, não eram 
assuntos de interesse, comentados ou discutidos en-
tre os adolescentes. Por isso, eles usavam a estraté-
gia de “esconder” sua condição de saúde, buscando 
uma forma de proteção da integridade de sua iden-
tidade, preservando-se e adotando o silenciamento. 
Contudo, quando se percebiam apoiados pela famí-
lia e pelos amigos e havia aceitação de sua condição 
de saúde em seu círculo social, a estratégia de en-
frentamento deixava de ser o ocultamento e passava 
a ser a divulgação, levando-os a falar mais sobre a 
sua condição e a doença, visando serem compreen-
didos pelos demais.

As repetidas crises de dor generalizada que os 
incapacitavam faziam com que temessem a morte e 

Quadro 2. Síntese de falas dos adolescentes (parte 2)
Quadro síntese de falas dos adolescentes

Estratégia:
SENTINDO-SE UM ADOLESCENTE NORMAL
Eu acho que, por conta de eu ter a doença, não quer dizer que eu não seja normal como os outros, só que eu sou um pouco diferente, com mais cuidados [...] um pouco mais de cuidados do que as 
outras pessoas [...] mesmo que eu tenha a doença falciforme, isso não quer dizer que eu não possa fazer as outras coisas como uma pessoa que não tem. (Ana Karla, 15 anos).
Eu me sinto normal. Ninguém é perfeito! Cada um com seus defeitos, mas não tenho o que falar não. Nunca senti muita dor assim por ela. Ela nunca me atrapalhou em nada [...] nunca deixei de 
fazer nada por causa dela. Eu faço tudo o que eu quero fazer. É tudo normal pra mim. (Goku, 14 anos).

Consequência:
PERCEBENDO O ESTIGMA 
Envergonhando-se de ter a doença falciforme
Na escola, meus amigos não sabem, porque eu não conto, porque eu fico com medo deles me largarem, de não querer mais brincar comigo [...] eu acho que, porque eu tenho a doença falciforme, 
meus amigos vão me isolar. (Manchester Black, 13 anos).
Meus amigos não sabem que eu tenho a doença. Eu não falava [...] eu tenho vergonha [...] Eu tive namorada e também nunca contei pra ela, porque eu tinha vergonha, porque é uma doença ruim 
[...] que não tem cura [...] então eu não queria falar. (Messi, 11 anos).

Temendo a discriminação por ser adoecido
Eu tenho vergonha de ter doença falciforme [...] tu tem uma doença, teus amigos descobrem e você não vai mais poder andar com eles; você tem que ficar isolado. (Manchester Black, 13 anos).
Eu sinto que eles, por não terem a doença, podem se achar melhor que eu. Só porque eu tenho a doença, eu não posso fazer isso e também, às vezes, a pessoa acha que eu, com a doença, não 
vou conseguir. (Scoob, 11 anos).

Enfrentando o estigma da doença falciforme
Eu não tenho vergonha, porque acho que é uma coisa bem e não tem nada demais na doença [...] Não é doença de esconder [...] eu não tenho vergonha de falar isso pra ninguém não, mas minhas 
namoradas nunca souberam e nenhum amigo meu sabe que eu tenho, mas não tenho vergonha de nada, porque não é doença transmissível nem coisa desse tipo. A gente só não conversa sobre 
isso. (Goku, 14 anos).
Eu já tive namorado e ele sabia da minha doença. Eu mesma que contei e meus amigos também sabem, mas eles me tratam normal. (Ana Karla, 15 anos).

Sentindo-se impotente diante da doença falciforme
Eu penso que não vou poder estudar pra trabalhar; não vou poder fazer nada por conta da doença falciforme. Às vezes, eu me sinto muito mal por isso; me sinto triste, porque ela me limita. (Ana 
Karla, 15 anos).
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refletissem sobre a vida. Surgiam a preocupação com 
o futuro e o sentimento de tristeza, por acreditarem 
que a DF comprometia seus planos e aspirações. 
Assim, a experiência dos adolescentes, marcada por 
dúvidas e incertezas, levava-os a se perceberem im-
potentes diante da sua condição de saúde. 

Discussão 

Configuraram-se como limitações deste estudo a 
pouca participação de meninas, que impossibili-
tou inferências quanto às experiências marcadas 
pelo gênero, aliada ao fato de haver sido aplicado 
em ambiente da unidade de saúde, com anuência 
prévia dos genitores, aspecto que pode ter inibido 
as participantes de abordar questões relacionadas à 
dimensão afetiva sexual, por temerem que os res-
ponsáveis tivessem acesso aos dados.

Este estudo contribui para ampliação do conhe-
cimento sobre o comportamento de grupos frente 
ao adoecimento crônico e fornece subsídios para 
implementação de medidas de redução da vulne-
rabilidade de adolescentes com DF. Assim, inves-
timentos na divulgação da doença, nos contextos 
transitados pelos adolescentes, poderão fomentar 
estratégias positivas para viver com a doença.

A categoria “Sentindo-se diferente dos outros 
adolescentes”, considerada a causa da categoria cen-
tral, foi também observada em outra pesquisa na-
cional com adolescentes diagnosticados com doen-
ça renal crônica.(15) Esta categoria foi sustentada 
por “Percebendo o crescimento e o desenvolvimen-
to alterados”, “Passando por problemas clínicos”, 
“Comparando-se a outros adolescentes” e “Sendo 
diferente devido às restrições”. 

A DF afeta o crescimento e o desenvolvimento 
dos adolescentes. Estes, ao identificarem que seus 
colegas e amigos são mais altos e mais robustos, per-
cebem que esses marcos em sua vida são diferentes 
dos demais adolescentes. Além disso, o adoecimen-
to crônico causa mudanças físicas, explícita ou im-
plicitamente,(15) como as úlceras de pernas e icte-
rícia, que afetam diretamente a imagem corporal, 
causando preocupações, tristeza, isolamento e de-
pressão.(15,16) Este confronto com a doença crônica 

é iniciado quando o adolescente percebe haver dife-
renças entre a sua rotina diária e a de seus amigos e 
familiares, tais como não poder brincar.(4) 

O contexto no qual se desenvolveu a categoria 
central “Buscando ser um adolescente normal, ape-
sar das restrições e da discriminação impostas pela 
DF”, foi representado pela categoria “Vivendo com 
restrições em suas rotinas diárias”, constituída pe-
las subcategorias “Restringindo suas atividades diá-
rias”, na qual os adolescentes percebiam-se vivendo 
com restrições quanto à prática de atividades físi-
cas, em decorrência dos desconfortos associados à 
DF, e “Restringindo sua alimentação”. Esta última 
foi também observada em estudo com adolescentes 
diagnosticados com doença renal que demandavam 
alguma modalidade de terapia dialítica.(15)

Sendo assim, a vivência dos adolescentes com 
DF era permeada por privações, que se manifesta-
vam pela realização inadequada e/ou não realização 
de papéis ocupacionais esperados para essa fase da 
vida. Essas privações podiam levá-los à qualidade de 
vida insatisfatória e ter repercussões negativas no fu-
turo, afetando sua adesão ao tratamento e gerando 
déficits na saúde e bem-estar. Esses fatores poderiam 
conduzir a complicações e agravos maiores decor-
rentes da doença.(17) 

A categoria “Vivenciando situações ruins”, 
constituída pelas subcategorias “Vivenciando a dor 
intensa”, “Submetendo-se a consultas e exames la-
boratoriais” e “Sendo hospitalizado frequentemen-
te”, foi demarcada como a condição interveniente, 
na qual a diferença entre adolescente com DF e ou-
tros sem esta condição crônica de saúde teve como 
destaque as crises dolorosas.

Além disso, os entrevistados revelaram as mo-
dificações em seu estilo de vida, evidenciadas pelas 
alterações nas atividades diárias decorrentes do tra-
tamento, dado presente na literatura.(15) Citaram, 
como exemplo, afastar-se das atividades escolares, 
do convívio com amigos e colegas.(18) Estudos re-
latam que os adolescentes com DF necessitam fre-
quentar regulamente os serviços de saúde,(15,19) são 
submetidos a internações hospitalares, uso contínuo 
de medicamentos, além da realização de procedi-
mentos diagnósticos e terapêuticos à medida que a 
doença progride.(17)
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As hospitalizações frequentes, em decorrência 
das doenças crônicas, interferem nos laços afetivos 
e, por vezes, causam rupturas nos relacionamentos, 
devido aos longos períodos de afastamento. Esse 
tipo de evento também pode aumentar a vulnera-
bilidade do adolescente com doença crônica, dar 
início a um processo de depressão e evidenciar en-
frentamento ineficaz, alterações do autoconceito e 
diminuição da autoestima.(20-22)

Além disso, as hospitalizações frequentes inten-
sificam os temores por descobrir novas complica-
ções, devido à imprevisibilidade das crises e do curso 
da doença, pois cada crise pode ser diferente, revelar 
danos em diferentes órgãos e trazer novos desafios a 
serem enfrentados. Por se tratar de uma doença crô-
nica, esses temores acompanharão os adolescentes 
até a vida adulta.(23) 

Diversas hospitalizações levam a atrasos no cro-
nograma escolar e podem suscitar sentimento de 
inferioridade.(16) As repercussões tanto psicológicas 
quanto físicas da DF afetam a frequência e o de-
sempenho escolar, podendo frustrar as perspectivas 
de realização profissional, afetar a saúde mental e, 
consequentemente, aumentar a utilização dos servi-
ços de saúde.(24,25)

Desta forma, “Sentindo-se um adolescente nor-
mal” revelou-se como a estratégia utilizada pelos 
adolescentes no enfrentamento da categoria central 
“Buscando ser um adolescente normal, apesar das 
restrições e da discriminação impostas pela DF”. 
Adolescentes com doença renal crônica também re-
lataram esta estratégia, ao observarem as diferenças 
em relação aos outros adolescentes, tentando dizer 
que sua condição era normal, como forma de afir-
mar para si mesmos que sua existência era comum.(17) 

Contudo, estudo jamaicano mostrou que adolescen-
tes com DF sentiam-se normais quanto mais estives-
sem envolvidos em atividades sociais, como frequen-
tar a escola, participar de esportes e de festas e quanto 
menos necessitassem de hospitalizações.(26)

Estudo evidenciou que adolescentes com DF 
valorizavam a manutenção de uma vida “normal” 
e empregavam estratégias para minimizar as dife-
renças entre seus pares, muitas vezes colocando-se 
em vulnerabilidade, buscando assumir o controle de 
suas vidas. Nesse mesmo estudo, os autores encon-

traram que os adolescentes também se compararam 
àqueles com outras doenças crônicas e incapaci-
dades, entendidas como piores que sua condição, 
sustentando, assim, um senso de “normalidade” e 
resistindo ao rótulo de vítimas.(26)

Além disso, a aceitação da sua condição com DF 
revelava o enfrentamento positivo dos adolescentes 
sobre as adversidades desencadeadas pela doença e 
indicava um equilíbrio entre os mal-estares do adoe-
cimento crônico e o bem-estar que surgia quando 
os sintomas estavam controlados. Nesse contexto, o 
adoecimento crônico configurava-se como um pro-
blema significativo na vida dos adolescentes. Para 
superá-lo diariamente, a estratégia encontrada por 
eles era a afirmação de sua normalidade, ora negan-
do a doença, ora enfrentando-a, porém minimizan-
do suas consequências, ocultando o que aparecia 
para si, de sua própria condição.(26)

Ao tentar ser um adolescente “normal”, eles 
submetiam-se aos processos terapêuticos exigidos 
no manejo da doença para alcance da qualidade de 
vida, adaptando-se às restrições e adotando mudan-
ças na vida diária. Também transgrediam determi-
nadas regras de autocuidado, como a de não prati-
car atividades extenuantes durante o lazer com os 
amigos.

Ainda sobre a busca da normalidade, adolescen-
tes com DF tendiam a esconder a dor para pou-
par seus genitores do sofrimento,(27) o que ampliava 
sua vulnerabilidade ao retardo do atendimento das 
complicações. Além disso, na tentativa de inserir-se 
entre os colegas, os adolescentes podiam assumir al-
guns comportamentos de risco.(28)

A proteção da individualidade e a busca por 
autonomia era percebida nesses pequenos modos 
de transgredir as normas do cuidado, pois o ado-
lescente desejava reconhecer-se capaz de fazer por 
si mesmo, de tomar a direção da própria vida por 
meio de suas escolhas.(29) Essas transgressões podiam 
também expressar o reconhecimento de algo que 
lhe provocava incômodo e do qual buscava fugir.(15)

A categoria “Percebendo o estigma”, represen-
tou as consequências da categoria central através das 
subcategorias “Envergonhando-se de ter a doença 
falciforme”, “Temendo a discriminação por ser 
adoecido”, “Enfrentando o estigma da doença falci-



9Acta Paul Enferm. 2022; 35:eAPE0243345.

Santos LM, Peixinho Neta TS, Brito LS, Passos SS, Jenerette CM, Carvalho ES

forme” e “Sentindo-se impotente diante da doença 
falciforme”. Evidenciou-se que parte dos adolescen-
tes experimentava a vergonha de ter seu diagnóstico 
revelado e isso, consequentemente, provocaria um 
afastamento dos colegas. Com isso, poderiam so-
frer discriminação e exclusão social, e sentirem-se 
impotentes por não poderem alterar sua condição 
de adoecidos. Contudo, alguns informaram que, ao 
divulgarem o diagnóstico da DF, sentiram-se mais 
apoiados pelos amigos.

Este era um aspecto que emergia da experiência 
do estigma e levava o indivíduo adoecido a prever, por 
meio do sentimento de vergonha, que uma caracte-
rística sua poderia ser considerada motivo para o afas-
tamento das pessoas. Este sentimento mobilizava-o a 
adotar como estratégia a ocultação das informações 
que podiam fazê-lo experimentar o distanciamento.(30)

Investigação conduzida com adultos diagnos-
ticados com DF identificou que os entrevistados 
atribuíam o estigma experienciado não à existência 
da doença em si, mas ao fato de suas complicações 
impedirem o cumprimento de seus papéis e satisfa-
zerem às expectativas sociais.(22) Considerando essa 
experiência, pode-se inferir que os adolescentes do 
presente estudo adotavam atitudes que permitiam 
que outros membros de seu contexto os julgassem e 
enquadrassem como “normais” e “capazes” de aten-
der às normas e expectativas de seu grupo de per-
tença, tais como frequentar a escola, participar de 
esportes, ir a festas, namorar e sair com amigos.

Destaca-se que receber apoio familiar, da escola 
e dos amigos favorece o enfrentamento positivo da 
doença crônica e do estigma associado e pode reduzir a 
depressão e fortalecer os vínculos afetivos familiares.(31)

Conclusão

A experiência do adolescente com DF é represen-
tada na categoria central “Buscando ser um adoles-
cente normal, apesar das restrições e da discrimina-
ção impostas pela doença falciforme”. Esta categoria 
tem como condição causal o sentimento de ser dife-
rente dos outros adolescentes e ocorre no contexto 
de viver com restrições e ter vivências ruins, como 
a experiência de dor, constantes hospitalizações, 

medo da morte e incerteza quanto ao futuro. Assim, 
o adolescente é mobilizado a sentir-se normal. Ao 
perceber o estigma e temer a discriminação, adota 
modos de ocultar que possui a doença. Ao buscarem 
ser adolescentes normais, os participantes aspira-
vam assumir o controle sobre a própria vida, evitar 
rupturas na rotina e atender às expectativas sociais, 
protegendo sua identidade de rótulos e discrimina-
ção. As formas de enfrentar o estigma dependiam 
do conhecimento que familiares e demais pessoas 
possuíam sobre a doença, do apoio que recebia e 
de como desenvolvia estratégias para lidar com essas 
diferenças percebidas na interação com seus pares. 
A preocupação para atender expectativas sociais e 
encaixar-se em padrões de normalidade amplia a 
vulnerabilidade do adolescente com DF. 
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