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Drawing pain for children with sickle cell anemia: the pain that hurts,

really hurts

O desenhar da dor para as criangcas com anemia falciforme: a dor que ddi, déi muito

Livia Lopes Custddio', llse Maria Tigre de Arruda Leitdo', llvana Lima Verde Gomes', Layza Castelo Branco Mendes?

ABSTRACT

BACKGROUND AND OBJECTIVES: Painful crises are part
in the evolution of sickle cell anemia, is the more dramatic pictu-
re of variable intensity and location, caused by chronic hemolysis
and vaso-occlusion, which alter the daily life of the patients. The
objective of this study was to understand, by means of drawing,
the repercussions and the coping strategies in situations caused
by the painful crises of the sickle cell anemia, from the children’s
perspective.

METHODS: Exploratory, qualitative study, carried out in a pe-
diatric referral hospital of Ceard, with five children diagnosed
with sickle cell anemia. Data collection was performed from May
to July 2016, by means of observations and drawings-story by
Trinca. In the analysis, it was used the analysis of drawings con-
tent by Coutinho.

RESULTS: Two categories emerged: the pain that hurts and
coping with pain. Every child identified its bigger meaning,
evoking the repercussions of pain as the most striking element
and more present in its life.

CONCLUSION: In face of the sufferings confronted by chil-
dren with sickle cell anemia, it is necessary to create strategies
that promote the implementation of public policies to prevent
crises and treat the disease, modifying the course of the disease
and improving the quality of life.
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RESUMO

JUSTIFICATIVA E OBJETIVOS: As crises dolorosas fazem
parte constante na evolugio da anemia falciforme, é o quadro
mais dramdtico, de intensidade e localizacio varidveis, ocasiona-
dos pela hemolise cronica e vaso-oclusio, que alteram o cotidia-
no dos pacientes. O objetivo deste estudo foi compreender, por
meio do desenho, as repercussoes e as estratégias de enfrenta-
mento em situagoes ocasionadas pelas crises dolorosas da anemia
falciforme, a partir da perspectiva das criangas.

METODOS: Estudo exploratério, qualitativo, realizado em um
hospital de referéncia pedidtrica do Ceard, com cinco criangas
diagnosticadas com anemia falciforme. A coleta de dados ocor-
reu de maio a julho de 2016, por meio de observacoes e desenho-
-estéria de Trinca. Na andlise, foi utilizada a andlise de contetddo
para desenhos de Coutinho.

RESULTADOS: Emergiram duas categorias: a dor que ddi e en-
frentando a dor. Cada crianga identificou o seu significado maior,
evocando as repercussoes da dor como elemento mais marcante e
mais presente em suas existéncias.

CONCLUSAO: Diante dos sofrimentos enfrentados pelas crian-
cas com anemia falciforme, se faz necessdria a criagio de estra-
tégias que favorecam a implantagio e implementacio de politi-
cas publicas com esfor¢os de prevenir as crises e tratar a doenga,
modificando positivamente o curso da doen¢a e melhorando sua
qualidade de vida.

Descritores: Anemia falciforme, Crianca, Dor.

INTRODUGCAO

A doenga falciforme (DF) faz parte do grupo das doengas cro-
nicas, constituida como uma das principais e mais frequentes
doencas hematolégicas hereditdrias que acomete a populagio
humana'. Uma mutagdo genética afeta 0 DNA e provoca a dis-
tor¢ao dos eritrécitos por um tipo de hemoglobina mutante que
substitui o dcido glutimico por uma valina na posicao seis da
cadeia beta, originando uma hemoglobina anormal, com forma-
¢oes das hemoglobinopatias®.

Das hemoglobinopatias, a anemia falciforme (AF) é a mais grave,
a de maior significado clinico’, de cardter epidemiol6gico mais im-
pactante’ e, de morbimortalidade mais frequente na populagio hu-
mana, principalmente nos paises em desenvolvimento’. No Brasil,
estima-se uma incidéncia de 1-3:1.000 nascidos vivos com esse tipo
de doenga®, com tendéncia a atingir parcelas cada vez mais significa-
tivas da populagio devido 2 existéncia do alto grau de miscigenagio
racial, atingindo individuos negros, pardos e brancos’.
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Caracterizada como um problema de satide publica, a AF possui
grande diversidade de manifestagio clinica que aparece no decorrer
da vida das pessoas acometidas, ocasionada pela hemélise cronica e
vaso-oclusao®. Tais processos estdo relacionados as crises dolorosas
que ocorrem de modo inesperado, lesionando quaisquer 6rgaos e/
ou tecidos, produzindo quadros de grande gravidade e intensidade
da dor que impactam diretamente na qualidade de vida do paciente.
Frente a essa complexidade de sintomas e complicagoes da AF, faz-se
necessdrio que a familia busque atendimento imediato nos servicos
de atengio a sadde a fim de avaliar o quadro e prevenir complica-
¢oes. No entanto, quando a dor se intensifica, os pacientes precisam
se dirigir as unidades de urgéncias e emergéncias para tratamentos
hospitalares que podem implicar em internagoes sucessivas e fre-
quentes’.

Esse periodo de adoecimento compromete ¢ altera o cotidiano de
vida das criancas e dos adolescentes, configurando-se, segundo a Or-
ganizacio Mundial da Satide™®
ca que requer gerenciamento, tratamentos e cuidados continuos por

, como um quadro de condi¢io croni-

um longo perfodo de anos ou décadas.

As repercussoes do adoecimento crdnico e do tratamento na vida
das criangas acometidas com a AF exigem cuidados constantes
em relacio A terapéutica em si e em relagio a determinantes que
possam agravar seu estado de saide!!. Desse modo, faz-se neces-
sdrio que tanto as familias como os profissionais da satide conhe-
cam a doenga, suas manifestagoes e implicacoes, além de estar
inseridos no processo do cuidar a fim de prestar uma melhor
assisténcia.

Com o intuito de contribuir para compreensio acerca do significa-
do que esta doenga cronica possui para uma crianga, este artigo se
propde a compartilhar revelagoes que podem levar a reflexées tanto
para os profissionais de satde, que precisam se atualizar, como tam-
bém para as familias, visando a reelaboragio dos cuidados para que
possam melhor atender as necessidades singulares dessa populagio.
Diante do exposto, este estudo teve como objetivo compreender,
por meio do desenho, as repercussoes e as estratégias de enfrenta-
mento em situacdes ocasionadas pelas crises dolorosas da AE, a partir
da perspectiva das criangas.

METODOS

Trata-se de uma pesquisa de natureza qualitativa, do tipo explora-
téria descritiva, realizada em uma unidade tercidria do Estado do
Cear4, localizada na cidade de Fortaleza, referéncia no atendimento
a criangas e adolescentes com doengas graves e de alta complexidade.
Participaram do estudo cinco criancas, da faixa etdria de cinco a 11
anos de idade, com diagndstico de AF, que faziam acompanhamen-
to ambulatorial e concordaram em participar do estudo. A fim de
que as identidades das criangas fossem preservadas, garantindo o
anonimato, foram utilizadas letras com niimero, identificadas por
C,C,C, CeC.

A coleta de dados foi realizada no periodo de maio a julho de 2016.
Utilizou-se as observacoes e construcoes do desenho-estéria de Trin-
ca'?, por considerar-se o melhor material pelo qual se pode compre-
ender a subjetividade das criangas, que envolve a sua vida, sua histé-
ria, seu modo de ver e de pensar a realidade. Apés o consentimento e
a assinatura do Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE),

322

Custédio LL, Leitao IM, Gomes IL e Mendes LC

para as criangas e os adolescentes, ¢ do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), para o responsdvel legal.

A téenica do desenho-estéria foi aplicada depois de estabelecido o
contato com a pesquisadora, para que a crianca conhecesse a técnica.
Em seguida, foi solicitada a produ¢io de um tnico desenho, focado
no que seria para a crianca ter a AF. Essa aplicagio aconteceu apenas
em um momento, de maneira livre, individual, em uma folha de
papel oficio, cuja duragio variou de crianga para crianca. Quando
finalizado, a crianca era convidada a falar, esclarecer e/ou explicar o
que havia produzido, atribuindo assim o seu significado.

A andlise dos dados ocorreu baseada 4 luz dos pressupostos da andlise
de contetido para desenhos de Coutinho'. Tal método obedece aos
seguintes procedimentos de andlise: observagio sistemdtica dos de-
senhos e temas; leitura flutuante dos contetidos das estérias; selecao
dos desenhos por semelhangas graficas e/ou aproximacao dos temas;
exploragio do material, identificagio dos nicleos de sentido, catego-
rizagio e tratamento dos resultados. Apds decodificagio e categori-
zacio dos dados emergiram duas grandes categorias: A dor que déi
¢; enfrentando a dor.

O estudo respeitou os preceitos éticos da pesquisa com seres huma-
nos, sendo aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universi-
dade Estadual do Ceard (UECE) e do Hospital Infantil Albert Sabin
(HIAS), sob o parecer de ntimero 1.547.314.

RESULTADOS

Ao ser solicitado as criangas, participantes da pesquisa, que dese-
nhassem suas percepgoes das estratégias de enfrentamento em re-
lagao & AE verificou-se que cada uma identificou o seu significado
maior, evocando como elemento mais marcante e mais presente as
repercussoes da dor.

A dor que déi

Na primeira categoria, emergiram das criangas representagoes de
desenhos realizados a partir de suas experiéncias pessoais, com des-
taque especial a suas representacdes em relagio a dor, conforme se
observa na figura 1.

A figura 1 foi produzida por uma crian¢a de cinco anos que re-
presentou a dor em formato de gotas, com uns tragos que vém de
cima, visto na parte superior do papel. As gotas atingem direta-
mente o seu corpo, conforme mostra o rabisco, na parte inferior
da folha.

Quando convidada para falar sobre sua producio, inicialmente,
apontou para as gotas e relatou: - “isso é a dor [...]”. Depois, apontan-
do para a parte inferior do papel, continuou: - “[...] isso aqui sou eu. E
minha perna e meu pé”.

Ao ser questionado o motivo do desenho, C, apontou de novo
para a parte de baixo e respondeu: - “[...] agui déi”. Em seguida o
mesmo pegou o lipis na mdo, comecou a balangar de cima para baixo
tocando o pé, disse: - “ [...] ela faz assim ob [...] assim oh [...] é assim
[...]edoi”.

Outra crianga, também de cinco anos de idade, fez a sua represen-
tagdo da dor, apresentando a sensagio que tem quando ¢ acometida
por uma crise dolorosa.

C, fez, algo parecido com um monstro da dor, que estd do lado direi-
to do papel, envolvendo ela e a mie. E como um envolvimento, em



Figura 1. Gotas de dor
Fonte: Crianga de 5 anos (C,).
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forma de um balao. A crianca se desenhou duas vezes, uma sozinha
e depois se desenhou novamente j4 nos bragos da mae, sentada em
uma cadeira de balango dentro do balo e lado esquerdo. Interessan-
te ressaltar neste desenho que da mesma forma que a crianga riscou
o0 monstro, ela também riscou o seu préprio rosto, como se estivesse
destacando que ela foi atingida. Ao ser solicitada para discorrer sobre
a sua obra, a crian¢a, de maneira bem desenvolta foi logo contando
o que sente quando estd com dor: “ddi ¢ a nené fica triste e chora |...]
ddi, déi muito |...] a nené td chorando |...]” (Figura 2).

Depois, apontou para a menina com o rosto riscado, continuou:
“Déi e a nené fica triste e chora [...] déi, déi muito [...] a nené td cho-
rando [...] ai a mamae dela bota memédio (remédio) no brago, no outro
brago e os pés [...] depois a mamie dela pega cadera (cadeira) e bota a
nené no brago, senta com ela se balancano (balangando) e bota a nené
pra dormir e [...] e [...] bota a nené pra chupar bico |...] Ai a nené
dorme e a dor passa”.

Ao ser perguntado o que seria o rascunho, que a envolve e fica do
lado direito da folha, C, olhou e disse: - “[...] isso ddi, é ruim, faz a
nené chorar”.

No terceiro desenho, observa-se que mais uma vez outra crianga faz
a sua representagio da dor (Figura 3).

A explicagao oferecida ocorreu de maneira objetiva e por meio de
poucas palavras, como mostra o relato da propria autora: - “fsso ¢
uma menina chorando, ela td com dor |...] muita dor [...], ela tava na
escola, mas tem que ir embora. Ela néo aguentou de dor”.

Depois a crianga acabou por afirmar: “[...] Essa sou eu, chorando

de dor”.

Figura 2. Envolvida pela dor

Fonte: Crianca de 5 anos (C,).
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Figura 3. Chorando de dor
Fonte: Crianga de 9 anos (C,).

Figura 4. A unidade de pronto atendimento e o remédio
Fonte: Crianga de 7 anos (C,).

Na segunda categoria, foi possivel apreender o modo pelo qual cada
crianga enfrenta o seu processo de crise dolorosa decorrente da AF,
assim como se observa na figura 4.

A forma de enfrentamento da dor de C , ¢ expressa buscando ajuda,
aparentemente sozinha e chorando préxima a porta em uma unida-
de de satde, a qual denominou de UPA, do lado direito da folha.
Embaixo, fez uma estrada e do lado esquerdo, um remédio, em ta-
manho grande.

Ao explicar a sua produgao, C, apontou inicialmente para a pessoa
chorando dentro da UPA e falou: “Aqui sou eu chorando e sentido
muita dor, ai vou pra UPA [...] sempre vou pra li |...] ld é onde eu tomo
remédio”. Em seguida, apontando para o remédio disse: - “[...] isso ¢
o remédio, ele me ajuda a melhorar’.

Outra maneira demonstrando enfrentamento da dor na AF, foi evi-
denciada por uma crianga de 11 anos (Figura 5).

A mostra traz uma garota aparentemente feliz segurando na mao
direita um tergo, explica: “[...] hum, essa sou eu. Fago assim quando - v
estou doente, sentindo dor”.

Ao que foi perguntado: - “Fago assim como? E ela completou: -

« » Fi 5. Apoi iritual
Pego meu tergo, rezo [...] e vou melhorando”. 'gura 9. \polo Sspiriiua

Fonte: crianga de 11 anos (C,).
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DISCUSSAO

As andlises foram estabelecidas a partir dos elementos que emergiram
dos dados lancados na percepgao das criangas por meio dos seus de-
senhos e das observagoes dos pesquisadores. Sendo assim, o desenho
infantil e sua linguagem simbdlica foram considerados instrumentos
pelos quais as criangas estabelecem contato com seu mundo interior,
podendo assim expressar o que sentem por meio de representacio
gréfica, expondo ou seu problema ou seu conflito emocional ou a
condicio de tensio que surge nesse momento da vida'>!.
Notaram-se diversas significacdes atribuidas nos desenhos das crian-
cas, principalmente relacionadas s crises dolorosas proporcionadas
pela AE. De acordo com a primeira categoria, a dor aparece como
um sintoma comum entre os participantes, em consonincia com
um estudo’® em que compararam a percep¢ao de episédios doloro-
sos da AF entre 27 pares de criancas e seus cuidadores. Os resultados
revelaram diferencas no que se refere ao tipo e a intensidade da dor;
sobre a localizagdo, a maioria referiu-se 2 regido do tronco seguidos
da dor nos membros.

Nos dois primeiros desenhos a experiéncia de um episédio doloroso
foi revelada a sua ocorréncia em seus aspectos fisicos, provavelmente,
atingidos por uma manifestagio relacionada 4 dactilite. C, faz a sua
abordagem de maneira solitdria, indicando o local da dor; enquanto
que C, jd se desenha envolto na dor, mas aparece a figura materna,
pois ¢ ela que a abraga, coloca remédio, pega no colo e a acolhe até
que “a nené dorme e a dor passa’.

Essa forma de enfrentamento de C, veio ao encontro da pesquisa'®
realizada em dois centros de referéncia para o tratamento de cAncer
pedidtrico no centro-oeste paulista, em que 66,7% dos casos mostra-
ram que as proprias maes eram os cuidadores primdrios.

A tentativa de haver uma regressao para melhorar e neutralizar a
experiéncia de desconforto fisico ocasionado pela crise dolorosa é
delegada & mae, como ocorre em outra pesquisa'’, cujos resultados
mostraram que quando os filhos estio doentes e/ou hospitalizados
tornam-se o foco das atengdes, necessitando de dedicacio exclusiva
e, ¢ na familia, principalmente na figura materna, que a crianga tem
suas referéncias asseguradas.

De certo, no terceiro desenho, a menina nao identificou nem seus
cuidadores nem o local especifico da dor, mas caricaturou-se cho-
rando por conta de uma crise dolorosa que sentiu quando estava na
escola e que por isso teve que ir embora.

O impacto da dor afeta o cotidiano das criangas, de modo que C,
precisou se ausentar da sala de aula, assim como na pesquisa’” que
objetivou identificar o impacto da AF no cotidiano de adolescentes,
demonstrou frequentes relatos de dor, cansaco e limitagoes ao con-
vivio social. Corroborando essa ideia, viu-se que no estudo'® sobre
a experiéncia de pessoas com AFE, foram confirmadas limitagoes na
vida dessas pessoas ocasionando desestabilizagio fisica e emocional.
Na segunda categoria, as criancas expressaram o modo pelo qual en-
frentam os episddios de crise dolorosa decorrente da AF. No desenho
quatro, C, traz a cena uma Unidade de Satide em que busca aten-
dimento, denominada por ela de UPA; bem como mostra o grande
frasco de remédio.

Chamou a atengio 4 representagio que essa crianga fez do tamanho
do remédio em contrapartida a sua estatura e até mesmo ao tama-
nho da unidade de satide que lhe presta atendimento. O desenho

desse remédio tdo grande faz lembrar a dor sentida que foi motivada
pela doenca. Parece ser uma forma de alivio maior para a angustia
sentida.

As manifestacdes de dor nos individuos com hemoglobinopatias
incluem ocorréncias com episddios que necessitam de firmacos,
na tentativa de regressar ¢ melhorar o quadro clinico o mais rdpido
possivel”. Para tanto, a analgesia deve ocorrer de acordo com o que
o paciente apresenta, contando com a particularidade de cada caso.
A orientacdo inicial é fazer a administracio em casa, caso nio me-
lhore ou surjam outros sintomas, os cuidadores necessitam procurar
o hospital®.

No estudo? realizado em uma unidade de emergéncia no interior
da Bahia, foi percebido, no discurso da equipe multiprofissional,
que os pacientes procuram o servi¢o ou por apresentar complicagoes
clinicas ou por nio saber como proceder diante dessas complicagdes.
Outro achado revelou que havia uma prioridade e centralizagio uni-
camente no controle da dor, desvalorizava-se o exame fisico com
levantamento de hipdteses para outros episédios.

O enfrentamento e controle da dor de C; foi o de um apoio espiri-
tual, prdtica possivelmente aprendida em casa, com seus pais ou al-
guém muito préximo, possibilitando discernir sua fé em Deus para
superar as dificuldades decorrentes das complicacoes que a doenca
lhe impoe.

A prética espiritual é uma das alternativas para o enfrentamento e
superacdo, servindo como aspecto positivo para alivio da doenga,
conforme mostra o estudo? realizado em um hospital tercidrio, com
61 pacientes em tratamento dialitico, que identificou a prética reli-
giosa na maioria dos individuos.

O significado apresentado mostra que tanto para os pacientes como
os familiares e/ou acompanhantes, “a espiritualidade e religiosidade
auxiliam nas experiéncias relacionadas ao adoecimento e tratamento,
atuando como fonte de equilibrio e fortalecendo a luta pela vida™.

CONCLUSAO

A constatagio é de que as criangas apresentam uma trajetéria mar-
cada por multiplas adversidades que impactam diretamente suas
vidas. Portanto, conclui-se que, diante dos sofrimentos enfrentados
pelas criancas com AF se faz necessdria a criagio de estratégias que
favorecam a implantagio e implementagio de politicas publicas que
tracem uma linha de cuidado, com esforcos de prevenir as crises
e tratar a doenca, modificando positivamente o curso da doenca e
melhorando sua qualidade de vida.
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