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RESUMO

INTRODUCAO: Doenca Falciforme (DF) é uma doenca cronica hematoldgica
hereditaria recessiva. O afoicamento das hemacias é responsavel por todo o quadro
fisiopatoldgico, ao levar as crises dolorosas, revelando a necessidade da interpretacdo do
significado de dor para o adulto com DF buscando entender qual a perspectiva de dor para
esta populacdo. OBJETIVO: Compreender, as interpretagbes das situacbes de dor por
adultos com Doenca falciforme por meio da técnica do desenho. METODOL OGIA: Pesquisa
exploratéria com abordagem qualitativa, realizada no Hemocentro de Fortaleza em janeiro de
2018. Utilizou-se entrevista semiestruturada com uma pergunta norteadora: Fale o que
significa para vocé a dor da doenca falciforme, solicitando ao participante que fizesse um
desenho representando essa pergunta. Participaram 22 pessoas de ambos 0s sexos. Projeto
aprovado no Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual do Ceara (parecer no
2.385.689). Analise dos dados se deu com a Técnica de Andlise de Conteudos de Bardin
emergindo as categorias: Representando a dor na doenga falciforme, Convivendo com a dor
da DF e Superando a dor da DF. RESULTADOS E DISCUSSAO: A partir dos desenhos e
das falas foi possivel perceber que a dor foi representada como algo intolerdvel que gerava
bastante sofrimento os participantes e que também estéa interligada com a perda da autonomia
e sensacao de impoténcia, mas que a ha meios mudanca de perspectiva da dor como, por
exemplo: apoio familiar e a espiritualidade. CONCLUSAQ: Dessa forma, os significados para
a dor tem influéncias externas e internas, que impactam e as perspectivas. Portanto,
importante o0 aumento do investimento no diagnostico precoce e criacdo de estratégias que
favorecam a implantacao de politicas publicas.
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INTRODUCAO

Estima-se que atualmente existem 25.000 a 30.000 pessoas com a Doenca
Falciforme (DF) no Brasil. E uma doenca crénica hematoldgica hereditaria recessiva
gue decorre de uma mutacédo do gene que produz a hemoglobina A, na qual passa a
produzir a hemoglobina mutante S, porém existem outras hemoglobinas mutantes que
em par com a S integram o grupo denominado DF. A mais conhecida é a SS,
denominada anemia falciforme (SS). A mutacdo causa a deformac¢édo das hemacias,
fazendo com que assumam a forma de foice (BRASIL, 2014; BRAGION, G.K.P. et al.,
2017; CUSTODIO, L.L.et al.,2017).

O afoicamento das hemacias é responsavel por todo o0 quadro
fisiopatoldgico, ao influenciar intensamente no fluxo do sangue da microcirculacéo
gerando a vaso-ocluséo, levando a crises dolorosas agudas que ocorrem de modo
inesperado, lesionando quaisquer 6rgéos e/ ou tecidos, produzindo quadros de grande
gravidade e intensidade da dor que impactam diretamente na qualidade de vida do
paciente, pois compromete e altera o cotidiano levando a internacdes hospitalares
frequentes e mesmo cirurgias. Demonstra-se assim o alto grau de sofrimento para o
paciente que repercute entdo na interagdo social, relacdes conjugais e familiares,
educacio e emprego. (BRASIL,2014; CUSTODIO, L.L.et al.,2017).

E imprescindivel, principalmente para os profissionais de satide e para os
familiares desta populagédo, que conhecam a doenga, suas manifestagbes e seus
impactos, com 0 intuito de compreender sobre o significado da mesma visando
colaborar de forma apropriada e efetiva para a diminuicdo de implicacbes
(CUSTODIO, L.L. et al.,2017).

Portanto, a revela-se a necessidade da busca da interpretacdo do
significado de dor para o adulto com DF buscando entender qual a perspectiva desta
populacdo para que que se fomente um cuidado e possiveis mudancas assistenciais

embasado em pesquisa e teoria cientifica.
OBJETIVO

Compreender, as interpretacbes das situagbes de dor por adultos com

Doenca falciforme por meio da técnica do desenho.
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METODOLOGIA

Estudo consiste em um recorte de uma pesquisa denominada “Pintando a
dor: Significado da doenca falciforme através do desenho”. Pesquisa exploratéria com
abordagem qualitativa, realizado no més de janeiro de 2018 no ambulatério de
hemoglobinopatias do Centro de hematologia e hemoterapia do Ceara (Hemoce)—
localizado em Fortaleza onde sé@o atendidas pessoas de varios municipios do Ceara
e ocorrem as consultas dos adultos que tém doenca falciforme acima de 18 anos.

Respeitando a Resolucao 466/12, foi entregue aos participantes o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido(TCLE) que ap0és lido e retirado as duvidas foi
assinado pelos participantes. Critério de inclusédo: Adultos com DF acompanhados no
Hemoce. Critério de exclusdo: os quais tivessem baixo déficit cognitivo comprovado
pelo médico, contabilizando total 22 participantes.

Na etapa da coleta os dados usou-se entrevista semiestruturada contendo
um item de identificacdo e o segundo item com uma pergunta norteadora: Fale o que
significa para vocé a dor da doenca falciforme, onde solicitou-se ao participante que
fizesse um desenho livre representando essa pergunta e em seguida explicasse sobre
0 que produziu. A vista disso foi utilizado gravador digital e o desenho como estratégia
facilitadora a expressdo dos participantes nesta tematica tdo singular, deixando-os
mais a vontade para o aprofundamento da coleta.

A analises dos dados foi por meio da andlise de contetdo temética de
Bardin (2011) que se compbe em 4 fases: pré-andlise; exploragdo do material;
tratamento dos resultados, a inferéncia e interpretacdo onde emergiu assim as
categorias: Representando a dor na doenca falciforme, Convivendo com a dor da DF
e Superando a dor da DF.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Estadual do Ceara (UECE) (parecer ne 2.385.689) e recebeu carta de anuéncia para
a realizacdo da pesquisa na referida Instituicdo. Atentou-se para substituicdo dos

nomes por letras e numeros respeitando assim o anonimato dos mesmos.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Representando a dor na doenca falciforme
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A partir dos desenhos e das falas foi possivel perceber que a dor foi
representada como algo intoleravel que gerava bastante sofrimento os participantes,
tal como: aflicdo, tormento e agonia como demonstrados a seguir: Ele [Desenho 1]
representa a dor insuportavel, vocé ndo aguenta, vocé pede para morrer porque é
horrivel (Al).

§ =2 . e = )

Desenho 1. Dor isuportavel. Autor:Al Desenho 2. Dedo e martelinho. Autor:A2

E como se alguém pegasse um martelinho e batesse no seu 0sso, como
se aqui [Desenho 2] fosse meu dedo como se alguém pegasse um prego e batesse
bem na juntas [...] aqui na nuca € como se alguém tivesse deslocando (A2).
Convivendo com a dor da Doenca Falciforme

Nesta categoria foi possivel inferir como a dor no adulto esta interligada
com a perda da autonomia, limitacdes, sensacdo de impoténcia e além de revelar a

inseguranca diante das situacdes de dor como evidenciado a seguir:
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Desenho 3. LimitagBes da dor. Autor: A3

Aqui [Desenho 3] é porque a gente ndo pode fazer quase nada, ndo pode
andar muito que a vista escurece, viagem direto porque mora longe né|...]. Ter que se
acostumar com internacdes e sempre que depender de alguém pra quase tudo.(A3)

E estranho vocé td bem e com pouco tempo vocé pode ta hospitalizado
tomando soro, ndo obtém a cura nao, ai é dificil, é dificil, vocé fica naquela constancia

de “Sera que vai dar certo ou néo vai? (A4)
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Superando a dor DF

A categoria foi elencada considerando elementos revelados nas falas a
seguir, demonstram que a superacédo da dor esta ligada a Mudanca de perspectiva,
relacionado a familia, apoio, espiritualidade, amadurecimento e o reconhecimento de
certas restricdes que transformaram esta visao da dor de acordo com as seguintes
falas:

Hoje a dor me faz compreender os meus limites, sé isso.(A6)

Dentro das limitacbes que eu tenho eu me sinto normal, a gora tudo isso
porque eu tive uma mae, pai, irmao mais velho, que me ajudou, me chamando a

atencao para uma coisa ou outra, gragas a Deus tive sorte grande.(A6)

Quando a gente vai ficando adulto vai criando aquela nocdo de que nao
pode fazer e tem que estringir isso, ai as dores vao diminuindo, tem nogéo de que a

gente ndo pode certas coisas, vai criando a maturidade.(A7)
CONCLUSAO

Dessa forma, € notério que os adultos revelam significados para a dor haja
vista sua trajetoria de vida e experiéncias, tendo influencias externas e internas, que
impactam suas vidas e suas perspectivas. Portanto, diante do sofrimento e
dificuldades vivenciadas por esta populacdo faz-se importante. 0 aumento do
investimento no diagndstico precoce e criagcdo de estratégias que favoregam a
implantacdo de politicas publicas que preveniam as crises de dor e que ndo se

despreze os fatores sociais associados melhorando assim a qualidade de vida.
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