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Resumo:

A Fundacdo Hemominas é referéncia em hemoglobinopatias (doenca hereditaria
caracterizada pela alteracdo dos globulos vermelhos do sangue, tornando-os parecidos
com uma foice. Essas células tém sua membrana alterada e rompem-se mais facilmente,
causando anemia. A hemoglobina, que transporta o oxigénio e da a cor aos glébulos
vermelhos, é essencial para a saude de todos os 6rgdos do corpo). Desde 1998 o
NUPAD (Nucleo de acBes e pesquisa em apoio diagndstico — UFMG) realiza pesquisa,
no teste do pezinho, para detectar hermoglobinopatias. Caso o resultado seja positivo o
paciente é encaminhado para a Fundacdo Hemominas comecando um tratamento
preventivo, com agendamento de consultas de trés em trés meses. No decorrer destas
consultas os servicos de psicologia, juntamente com o servi¢o social, abordam os pais
destas criancas objetivando transmitir informacdes sobre a patologia, desmistificar
preconceitos, entender a dindmica familiar e propiciar um lugar onde os familiares
possam verbalizar seus sentimentos advindos do nascimento de uma crianga com uma
patologia crénica. As informacfes acerca da patologia s&o repassadas paulatinamente de
acordo com as duvidas e interesses dos familiares para que 0os mesmos as absorvam e
possam falar de suas angustias. O diagndstico de doenca cronica estd muitas vezes atrelado,
consciente e inconscientemente, & idéia de finitude, de morte, o que remete & ndo existéncia de
um futuro. O fato de se saber possuidor de uma doenca cronica ja antecipa em suas mentes a
morte. Contudo, apesar da doenga cronica, 0 paciente tem uma vida pela frente, e como em
todos os seres humanos, fadada a transitoriedade. Os encontros trimestrais favorecem a
assimilacdo das inimeras informacdes repassadas, pois possibilita que os familiares se

inteirem da doenga aos poucos. Assim, cabe ao portador de doenca cronica, assim como 0s



seus familiares, conhecer os limites que sua patologia Ihe imp&e para, a partir dai, planejar o seu
futuro possivel, diante das cruas impossibilidades que se apresentam. Entretanto, todo homem
tem de descobrir, por si mesmo, 0 modo especifico de se pdr diante do mundo. Isto €, cabe a
cada um descobrir o que melhor lhe convém, ou seja, buscar seus projetos de vida, apostando na
vida, enquanto ha vida. Através destes encontros enfatizamos a importancia dos familiares
investirem neste filho para que a partir dai os mesmos possam planejar seu futuro. Faz-
se necessario trabalhar para que eles possam assumir a sua existéncia humana, com suas
alegrias, tristezas, conquistas e perdas. Que, apesar da doenca e com ela, estes pacientes

busquem o seu lugar.
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