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INTRODUCAO

A doenca falciforme (DF) faz parte do grupo das hemoglobinopatias, apresenta carater
genético, hereditario, que causa uma alteracdo no gene da globina beta da hemoglobina normal (Hb
A), substituindo em molécula de hemoglobina anormal, denominada hemoglobina S (Hb S)
(CHAKRAVORTY; WILLIAMS, 2015).

Essa alteracdo ocorre devido a presenca da baixa tensdo de oxigénio que incide na
polimerizacdo da Hb S, culminando na transformacdo da classica forma do eritrocito bicéncavo,
modificando-a para forma alongada e rigida como uma foice (FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010).
Esse fato motiva irregularidade na superficie de contato da corrente sanguinea, ocasiona a reducéo
ou obstrucdo do fluxo de sangue, com consequéncias de desencadear manifestacdes clinicas devido
aos fendmenos vaso-oclusivos e a hemolise cronica (FERNANDES et al, 2010).

As manifestacdes clinicas da DF apresentar-se-d0 no decorrer da vida dos doentes
falcémicos, ocasionando um alto grau de sofrimento com alteracGes em diversos 6rgdos e sistemas,
além de formas recorrentes de dor e intensidade que sdo manifestadas de modo diferente em cada
individuo. Nos adolescentes, o mais frequente é a Ulcera de perna, que brota em forma de lesdes
exsudativas, com tamanho varidvel, extremamente dolorosa, susceptiveis a infeccdo e de dificil
tratamento (BRASIL, 2013).

A frequéncia da hemoglobina Hb S € a de doenca monogénica mais comuns no mundo que
afeta milhGes de pessoas e, constitui um problema de salde de grande proporcdo em muitos paises
(WILLIAMS; WEATHERALL, 2012).

Os quadros de grande gravidade e intensidade de dor exigem cuidados, acompanhamentos,
tratamentos e hospitalizacGes que podem implicar em internagdes sucessivas e frequentes ao longo
de suas vidas. Para Cordeiro (2013), os impactos causados pelas crises dolorosas da doenga
falciforme geram na vida do doente uma série de mudangas que modificam e afetam todas as
esferas de desenvolvimento de sua vida, provocando um alto grau de sofrimento tanto na vida dele

como na de sua familia.
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Dentro desse contexto, o objetivo deste estudo foi compreender o significado atribuido pelos
adolescentes sobre suas vivéncias e suas percepcoes em relacdo a ter doenca falciforme.
METODOLOGIA

Este estudo apresentou natureza descritiva, com enfoque de analise qualitativa, realizado em
uma unidade tercidria da cidade de Fortaleza, tendo a participagdo de quatro adolescentes
diagnosticados com doenca falciforme, da faixa etaria de 13 a 15 anos de idade. Com o intuito de
preservar o anonimato, os adolescentes foram identificados com nomes seguidos de numero Ay, A,
Asze As.

A coleta de dados foi realizada no periodo de maio a julho de 2016, por meio de
observacdes e entrevistas semiestruturadas, onde utilizou-se um roteiro com dois itens; o primeiro
de caracterizacdo dos adolescentes; e o segundo com perguntas norteadoras relacionada com o
objetivo do estudo. Algumas entrevistas foram gravadas e outras ndo, pois alguns participantes néo
se sentiram a vontade com o gravador. O material foi transcrito na integra e depois organizado em
arquivos individuais.

Para andlise dos dados, o processo ocorreu baseado a luz dos pressupostos basicos da analise
de contedo de Bardin (2011), composto de trés fases a serem seguidas: a pré-analise, a exploracdo
do material e tratamento dos resultados. Apds decodificacdo e categorizacdo dos dados emergiram
duas categorias tematicas: conhecimentos dos adolescentes acerca da doenca falciforme e;
significados atribuidos pelos adolescentes sobre sintomas e manifestacGes clinicas relacionadas a
doenca falciforme.

O estudo respeitou 0s preceitos éticos da pesquisa com seres humanos, preconizado pelas
normas de Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Salde e, passou por avaliacdo e
aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual do Ceara (UECE) e do
Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS), sob o parecer de nimero 1.547.314.

RESULTADOS

Na primeira categoria, conhecimentos dos adolescentes sobre a doenca falciforme,
percebeu-se que todos os adolescentes entrevistados conheciam sim a enfermidade que tinham, mas
apresentavam opinides diferentes acerca de sua definigdo. Uns adolescentes conseguiram expor
algumas defini¢cdes cientificas, com termos técnicos, tais como: “doenca hemolitica cronica”,
“hemoglobinas anormal”; enquanto que outros ndo sabiam explicar de maneira mais coerente,
falavam que tinham “uma coisa que doi os 0ssos”.

Na pesquisa realizada por Brito et all (2017), no municipio de Cuiabd/MT, investigaram
guatro alunos doentes falcémicos para saber suas
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percepcOes em relacdo a doenga no contexto escolar. O resultado apresentado foi que, a percepgéo
deles sobre a doenca parece ser compartilhada de forma similar com a dos professores, ou seja, 0s
conhecimentos sdo adquiridos mediante a propria pratica e tais conhecimentos passam a constituir
0s saberes experienciais que se originam de suas experiéncias no exercicio de suas funcbes no
cotidiano.

Na categoria significados atribuidos pelos adolescentes sobre sintomas e manifestagdes
clinicas relacionadas a doenca falciforme, os adolescentes revelaram suas vivéncias e suas
percepcOes em relacdo a doenca falciforme. Dentre as questfes declaradas pelos participantes, foi
verificado que cada um identificou o seu significado maior, evocando elementos importantes com
destaque para os sintomas/ manifestacGes clinicas e suas consequéncias originadas pelas crises
dolorosas.

Os relatos apresentados pelos adolescentes entrevistados evidenciaram:

“[...] E chato ter essa doenga, fica doendo minha perna e prejudica meu

crescimento [...] Minha idade 6ssea é de sete a no méaximo dez anos, e eu
tenho 14”. (A; - 14 anos)

“Essa doenca ¢ ndo tem nada de bom [...] pior de tudo ¢ ficar no hospital
internado, é remédio, inje¢do [...] tudo por causa das coisas que apareciam
da doenga” (A,— 13 anos).

“A doenga ¢ muito ruim. Sofri muito, s6 descobri que tinha essa doenga
com 12 anos [...] até 14 foi muita dor”. (A3 - 14 anos).

“[...] Essa doeng¢a quase me matou [...] Me internava, tomava remédio,
tomava sangue e voltava pra casa. Era dores nas juntas, inchava braco,
pernas, meus olhos ficavam amarelados”. (A4 - 15 anos).

Percebe-se que para o adolescente A;, o significado apresentado foi relacionado ao seu
descontentamento e a sensagdo de se sentir diferente referindo-se aos aspectos associados a um dos
sintomas proporcionados pela doenca falciforme, sintoma esse relacionado ao atraso no seu
crescimento. O mesmo afirmou que a sua idade éssea ndo estava de acordo com sua idade
cronologica, como um adolescente com idade e tamanho condizente com o periodo real.

No estudo realizado por De Souza Freire et al (2015) foi visto, através da técnica do
Discurso do Sujeito Coletivo (DSC), que os adolescentes entrevistados demonstraram ter algum
conhecimento acerca da DF; a maioria (83,3%) relatou ndo se sentir diferente perante os colegas,
enquanto que o restante (16,7%) afirmou ter sim a sensacao de ser diferente, devido as limitagdes

impostas pela doenca, principalmente quanto ao crescimento fisico deficiente.
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Os adolescentes A, A, apresentaram suas significacbes de consequéncias baseadas nas
internacOes hospitalares ocasionadas por conta das manifestacdes de crises dolorosas. O primeiro
mostra, de maneira descontente, que no auge da crise precisa ser internado tomando medicacéo,
injecdo devido as “coisas que apareciam da doenga”. A denominagdo a essas “coisas”, equivaleria
dizer que sdo as manifestacdes clinicas da DF. A, também demonstrou insatisfacdo e falou de
internacdo assim como A,, sendo que ele da destaque para a gravidade dos seus sintomas que cause
o matou: “era dores nas juntas, inchava brago, pernas, meus olhos ficavam amarelados”.

A analise das internagdes foi contemplada no estudo de Martins e Teixeira (2017), foram
analisadas 8.103 internagOes do SIH-SUS, desse quantitativo viu-se que 96% tiveram a necessidade
de se internar com carater de atendimento de urgéncia; 52,1% dos individuos eram do sexo
masculino; e das internacGes por faixa etaria, cerca de 34% referia-se a faixa etaria de 5-14 anos
seguida de criancas de 1-4 anos de idade, e aproximadamente 4% foram por pessoas com 55 anos
ou mais.

Sabe-se que o individuo com crises dolorosas, extremamente varidveis, ocasionadas pela
obstrucdo da microcirculacdo corpdrea pode contribuir para as ocorréncias de maior gravidade,
tornando necessaria uma especial atencdo a salde, com procedimentos que vao desde uma
internacdo hospitalar para cuidados de dores agudas emergenciais, até a necessidade de um
procedimento cirurgico (MIRANDA; BASTOS, 2016).

As ocorréncias de manifestacGes clinicas ndo foram evidenciadas na fala de As, no entanto a
mesma verbalizou que “até 1a foi muita dor”, ou seja, ela traz, mesmo de maneira timida e com
poucas palavras, que a doenca lhe trouxe sofrimento, provavelmente deve ter passado por muitos
sinais e sintomas da DF; além de que s6 veio saber sobre o verdadeiro diagnostico quando ja tinha
12 anos.

As pessoas que sao acometidas por esta doenca, quando ndo diagnosticadas precocemente,
podem passar por uma série de sofrimentos conforme foi constatado em Xavier (2011). As
complicagdes vistas podem desencadear varios processos infecciosos com submissdo a uma série de
tratamentos sem resultados efetivos, além de que, dado a reproducdo da desigualdade social que
atinge nossa populacdo, 0s acessos aos servicos de saude podem apresentar desvantagem ou 0 ndo
atendimento.

CONSIDERAGCOES FINAIS
Compreender o significado frente aos relatos atribuidos pelos adolescentes sobre suas

vivéncias e suas percepcOes em relacdo a ter doenga falciforme levou-nos a perceber a associacdo
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recorrente ao cotidiano da vida dessas pessoas perpetrada para as manifestacdes clinicas e/ou aos
sintomas.

Conclui-se, portanto, que a Doenca Falciforme é uma condi¢do crénica que causa impactos
na vida do adolescente, o qual é vivenciado de forma singular, ou seja, como uma experiéncia
pessoal. Logo, esses impactos devem ser levados em conta, pois 0s numeros de episddios de dores
sdo bastante significativos agindo ndo so no fisico, mas no campo social e emocional, acarretando

um alto grau de sofrimento e afetamentos em toda sua vida.
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