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RESUMO

A doenca falciforme (DF) define-se como a hemoglobinopatia de origem genética mais
prevalente no pais e que provoca anemia hemolitica crbnica, além de diversas outras
complicac0es, tais como as crises dolorosas intensas, que impactam negativamente a percepc¢ao
da qualidade de vida (QV). Para Fleck et al. (2003), define-se QV como a condi¢cdo de
harmonizacdo dos niveis fisico, mental, social, cultural, ambiental e espiritual da experiéncia de
uma pessoa. Por outro lado, em condi¢Bes médicas especiais, a Psicossomatica se apresenta, como
um potente paradigma de analise do contexto de enfermidade devido a sua busca de integracdo
de aspectos bioldgicos, psicolégicos e sociais na compreensdo do adoecimento humano.
Objetivo: Descrever e analisar vivéncias da qualidade de vida de portadores de DF a partir de
uma perspectiva psicossomatica. Método: Dez pacientes com doenca falciforme foram abordados
em ambiente hospitalar publico e universitario (durante a internacdo ou durante a consulta
ambulatorial) e submetidos aos seguintes instrumentos: Questionario sociodemografico e de
aspectos clinicos; Inventario Beck de Ansiedade (BAI - 1988); Escala Toulousiana de Coping
(ETC-R 2014); e, Roteiro de Entrevista Semiestruturada de Qualidade de Vida. Resultados:
Quanto ao perfil sociodemografico, 70% eram negros, 60% eram mulheres, 90% possuiam
alguma religido e 90% recebem de 1 a 3 salarios; 50% apresentaram ansiedade grave segundo o
BAI - 1988; e 35,5% apresentaram estratégia de coping relacionada ao Fator 1 — Controle, de
acordo com o ETC-R 2014. Do extrato do contetdo obtido pelas entrevistas se chegou a sete
categorias de andlise, sendo “Relacdo entre Satde Fisica e Emocional” a categoria com maior
numero de relatos. Conclusdo: H& uma interconexdo intrinseca entre a satde fisica e emocional,
onde a dor fisica ndo € apenas um sintoma, mas um fator que influencia profundamente o estado
psicologico dos individuos. A atencdo as narrativas desses sujeitos contribui para um
entendimento mais abrangente sobre o tema proposto. Este estudo, desenvolvido no escopo de
um programa de residéncia multiprofissional em salde, é derivado do projeto de pesquisa
denominado “Qualidade de vida de pessoas com doengas onco-hematologicas: um estudo de

! Residéncia Multiprofissional em Area da Salde — Hematologia e Hemoterapia, Hospital das Clinicas da
Universidade Federal de Goias, Goiania. Goids, Brasil. E-mail: joaogoulart853@gmail.com

Orcid: https://orcid.org/0009-0004-5934-1464

2 Doutor em Psicologia, Universidade de Brasilia, Brasilia, Distrito Federal, Brasil.

E-mail: sebastiao@pucgoias.edu.br Orcid: https://orcid.org/0000-0001-8160-3476

Revista DCS. 2026, v. 23, n. 86, p. 01-22. 1
ISSN: 2224-4131



Jodo Lucas da Rocha Goulart, Sebastidao Benicio da Costa Neto

casos clinicos”, aprovado pelo CEP da instituicao sob n°® CAAE 80893524.8.0000.003, Parecer
7.016.511, e conta com o apoio do “Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e
Tecnoldgico — CNPq”.
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ABSTRACT

Sickle cell disease (SCD) is defined as the most prevalent genetically originated
hemoglobinopathy in the country, causing chronic hemolytic anemia and various other
complications, such as intense painful crises, which negatively impact perceived quality of life
(QoL). According to Fleck et al. (2003), QoL is defined as the condition of harmonizing the
physical, mental, social, cultural, environmental, and spiritual levels of a person’s experience. On
the other hand, in special medical conditions, Psychosomatics presents itself as a powerful
paradigm for analyzing the context of illness, due to its pursuit of integrating biological,
psychological, and social aspects in understanding human sickness. Objective: to describe and
analyze the quality of life experiences of individuals with DF from a psychosomatic perspective.
Method: Ten patients with sickle cell disease were approached in a public university hospital
setting (during hospitalization or outpatient consultation) and submitted to the following
instruments: a sociodemographic and clinical questionnaire; the Beck Anxiety Inventory (BAI —
1988); the Toulousian Coping Scale (ETC-R 2014); and a semi-structured interview guide on
quality of life. Results: Regarding the sociodemographic profile, 70% were Black, 60% were
women, 90% had a religion, and 90% received between 1 and 3 minimum wages; 50% showed
severe anxiety according to the BAI — 1988; and 35.5% presented a coping strategy related to
Factor 1 — Control, according to the ETC-R 2014. From the interview content, seven analysis
categories emerged, with Relation between Physical and Emotional Health being the category
with the highest number of reports. Conclusion: There is an intrinsic interconnection between
physical and emotional health, where physical pain is not just a symptom but a factor that
profoundly influences individuals’ psychological state. Attending to the narratives of these
subjects contributes to a broader understanding of the proposed theme. This study, developed
within the scope of a multiprofessional health residency program, derives from the research
project titled Quality of life of people with onco-hematological diseases: a study of clinical cases,
approved by the institution’s ethics committee under CAAE 80893524.8.0000.003, Parcer
7.016.511, and supported by the National Council for Scientific and Technological Development
— CNPq.

Keywords: Sickle Cell Disease. Hematology. Psychosomatics. Quality of Life.
RESUMEN

La enfermedad de células falciformes (ECF), la hemoglobinopatia genética mas prevalente en
Brasil, causa anemia hemolitica crénica, ademas de otras complicaciones como crisis dolorosas
intensas, que impactan negativamente la percepcion de la calidad de vida (CdV). La calidad de
vida se define como el equilibrio armonioso de los aspectos fisicos, mentales, sociales, culturales,
ambientales y espirituales de la experiencia de una persona. La psicosomatica, por otro lado, se
presenta como un poderoso paradigma para analizar el contexto de la enfermedad debido a la
integracion de aspectos bioldgicos, psicoldgicos y sociales. Objetivo: Analizar las experiencias
de calidad de vida de individuos con ECF desde una perspectiva psicosomatica. Método: Diez
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pacientes con ECF fueron abordados en un entorno hospitalario publico y universitario y
sometidos a los siguientes instrumentos: Cuestionario de aspectos sociodemograficos y clinicos;
Inventario de Ansiedad de Beck (BAI - 1988); Escala de Afrontamiento de Toulouse (TCS-R
2014); y una guia de entrevista semiestructurada de CdV. Resultados: En cuanto al perfil
sociodemogréfico, el 70% eran personas negras, el 60% mujeres, el 90% profesaba alguna
religion y el 90% percibia entre 1 y 3 salarios minimos; el 50% presentaba ansiedad severa segun
el BAI; y el 35,5% presento estrategias de afrontamiento relacionadas con el Factor 1 — Control.
De las entrevistas surgieron siete categorias de analisis, siendo la "Relacion entre la Salud Fisica
y Emocional™ la mas frecuente. Conclusion: Existe una interconexion intrinseca entre la salud
fisica y emocional, donde el dolor fisico no es solo un sintoma, sino un factor que influye en el
estado psicoldgico de las personas. Prestar atencion a las narrativas de estos sujetos contribuye a
una comprensién mas integral del tema propuesto. Este estudio, desarrollado en el &mbito de un
programa de residencia multiprofesional en salud, es derivado del proyecto de investigacion
titulado “Calidad de vida de personas con enfermedades oncohematoldgicas: un estudio de caso
clinico”, aprobado por el Comité de FEtica de la institucion con el nimero CAAE
80893524.8.0000.003, Parecer 7.016.511, y cuenta con el apoyo del “Consejo Nacional de
Desarrollo Cientifico y Tecnolégico — CNPq”.

Palabras clave: Enfermedad de Células Falciformes. Hematologia. Psicosomaética. Calidad de
Vida.
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INTRODUCAO

A doenca falciforme (DF) é uma das doencas hematoldgicas de relevancia epidemiolégica
por ser um problema de saude publica no Brasil e no mundo. Afeta, aproximadamente, 30 milhdes
de pessoas com a estimativa de que nas¢cam 300 mil criancas vivas anualmente. No pais, estima-
se que entre 60 mil e 100 mil pessoas vivam com DF e a expectativa de vida daqueles que portam
a DF é de aproximadamente 37 anos na mediana da idade ao 6ébito, em comparacdo com a
populacdo geral (Mota, 2024). Sabe-se, também, que tal enfermidade afeta o desenvolvimento
fisico, esquelético e sexual e pode culminar em distarbios psicoldgicos, tais como ansiedade e
depressdo, comprometendo, no limite, a percepcdo da qualidade de vida - QV (Costa Neto;
Araujo, 2008; Leite, 2024; Pitaluga; Costa Neto, 2017).

A mutacéo da doenga falciforme foi inicialmente registrada no continente africano, tendo
alta incidéncia neste, na Arabia Saudita, na india e no Brasil (Brasil, 2013). Assim, a DF é mais
predominante em individuos negros e pardos, mas pode ocorrer, também, em individuos brancos

(Carvalho de Camargo, 2024). Devido a isto, a relacdo da DF com os processos de determinacao
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social é histdrica e se renova, j& que no atual cenério de crise econdmica, politica e sanitéria, 0
empobrecimento da populacéo negra € um obstaculo adicional para familias que convivem com
uma doenca crénica como a DF, seja porque as mées/avos param de trabalhar para exercer o
cuidado com as criancas, seja porque as criangas evadem a escola precocemente em decorréncia
das multiplas hospitalizac@es. Estes sdo fatores complexos, que dificultam a mobilidade social e
impactam a renda dessas familias (Mota, 2024).

A doenca falciforme € hereditaria e decorre do recebimento de genes com mutacéo para
hemoglobina S advindos do pai e da mée, sendo o filho destes homozigoto para essa
caracteristica, desenvolvendo entdo a doenca falciforme (Brasil, 2015). A hemoglobina S,
desoxigenada, polimeriza-se, fazendo com que a hemécia tenha um aspecto similar ao de uma
foice, o que dificulta a circulacdo sanguinea causando vaso-oclusdo, infarto, isquemia, dor,
necrose, hemolise crbnica, e outros danos em tecidos e orgaos (Brasil, 2013). Devido a estas
complicacdes, as pessoas com doenca falciforme vivem com limitages provocadas pelo processo
de adoecimento desde 0s meses iniciais de suas vidas, influenciando direta e indiretamente o seu
cotidiano. As crises de dores dificultam o acesso e manutencdo do emprego, visto que a fadiga,
cansaco e indisposi¢cdo sdo concebidos pelos patrdes e colegas de trabalho como mé vontade e
irresponsabilidade (Costa, 2025).

Existe, ainda, a dura realidade da discriminagéo racial, que interfere na vida social e no
acesso aos servicos de salde, tratamento, cuidado e QV desses enfermos (Costa, 2025). Portanto,
os determinantes sociais influenciam ou agravam eventos, condicionam o processo de salde-
doenca-cuidado e tém importancia na abordagem da saude na sua integralidade. As manifestacdes
clinicas causam repercussao nos aspectos da vida, tais como a interagdo social, relagdes conjugais
e familiares (Moraes, 2024).

As crises algicas (dolorosas) sdo as complica¢fes mais comuns que ocorrem no corpo dos
pacientes com DF e diversos fatores podem contribuir para as crises algicas, tais como hipoxia,
infeccéo, febre, frio, desidratacéo e tensdo emocional. A dor pode ser aguda ou cronica, e pode
ocorrer na lombar, articulacdes e 0ssos longos, no abdémen, couro cabeludo, face, torax, costas,
peito, pelve, bracos, pernas, e maos e pés com inchacgo. Cabe destacar que a dor nas maos e nos
pés geralmente estd presente em criangas com doenca falciforme de seis meses a dois anos de
idade e as crises algicas podem durar de quatro a seis dias ou perdurar até por semanas (Costa,
2025). Ademais, as pessoas acometidas pela doenca falciforme vivenciam a dor total, como

somatoria das dores fisica, social, psicologica e espiritual, somada a experiéncia racial, que
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influencia nesse processo de adoecimento e tratamento, além de que cada episodio de dor suscita
sentimentos de medo, proximidade da morte, revolta, impoténcia, inseguranca e desconfianga
(Carvalho et al., 2021).

Portanto, no contexto da assisténcia em saude aos portadores de DF, aliviar a dor se torna
uma tarefa complexa pelo seu cardter multidimensional. A dor, de modo geral, envolve algum
nivel de sofrimento e € uma sensa¢do muito subjetiva e desagradavel. Conforme Bastos et al.
(2007), o fenbmeno da dor esta presente no cotidiano da maioria das pessoas desde os primérdios
da humanidade e sua auséncia significa uma disfuncéo fisioldgica, com riscos para a seguranca
do individuo. A propria interpretagdo da dor varia de individuo a individuo, assim como no
individuo em si, em diferentes momentos de sua vida, sob diferentes contingéncias. Diante disso,
Souza (2023) alerta que mesmo quando a dor surge de uma origem psicoldgica ndo deixa de ser
real e que calar as emocdes faz com gue a mente encontre a saida por meio de descargas no corpo,
potencialmente gerando muito sofrimento.

Cabe ressaltar que, quadros de dor aguda geralmente estdo relacionados a ansiedade e,
além disso, a revisao de literatura indica que a DF esta relacionada, também, com a depressdo
(Carvalho de Camargo, 2024). Isso ocorre porque a experiéncia de incapacidade e as limitaces
impostas pela doenca produzem sentimentos de desanimo e tristeza frente a realidade de uma
condicéo incuravel (Menezes et al., 2018).

Estudos sobre QV, desenvolvidos pela Psicologia, sdo de extrema importancia devido a
sua capacidade de integrar aspectos subjetivos e objetivos da experiéncia humana, oferecendo
uma compreensdo holistica do bem-estar individual e coletivo. O conceito de QV, portanto, é
entendido como um fendmeno relacionado a percep¢do de um individuo sobre sua posicdo na
vida dentro do contexto em que vive, incluindo a cultura e os valores que guiam seus objetivos,
padrdes e expectativas (Souza, 2024). Os estudos sobre QV oferecem multiplas possibilidades de
investigacdo, pois pode ser avaliada a partir de diferentes indicadores, ja que se relaciona aos
contextos pessoal, de trabalho, conectado, ainda, a saude fisica e mental, relagcdes sociais,
ambientais, de educacdo, lazer e religido (Cancian et al., 2023; Costa Neto; Araujo, 2008).

Alinhada a essa perspectiva, tem-se a psicossomatica como uma disciplina que engloba a
participacdo das emocdes nos fendmenos do adoecimento. Tal enfoque compreende que o ser
humano possui um registro psiquico do seu proprio corpo e qualquer lesdo ou mutilacdo nesse
fisico é experimentada, também, em nivel psiquico. Dessa forma, compreende-se que a

psicossomatica explica a maneira como o organismo responde aos conflitos psiquicos (Souza,
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2025), sendo estes ou ndo criados por meio da subjetivagéo do social.

Uma investigacdo histérica aponta que, por muito tempo, a medicina ocidental apoiou-se
em uma visdo fragmentada do ser humano - heranca do dualismo cartesiano que, desde o século
XVII, separava mente e corpo como dominios independentes. Como consequéncia, essa
perspectiva passou a privilegiar o corpo como principal objeto de anélise e intervengéo, deixando
em segundo plano os aspectos emocionais, subjetivos e relacionais no processo saude-doenca.
Nos séculos XVIII e XIX, a medicina biomédica, representada por nomes como Pasteur e
Virchow, reforcou esse viés reducionista ao concentrar-se na identificacdo de agentes externos
como determinantes da enfermidade, aprofundando a separagéo entre corpo e psique (Ronald,
2024).

Logo, a Psicossomatica constituiu-se como contraponto a essa Vvisao, estruturando-se
como um campo inter e transdisciplinar que integra conhecimentos da medicina, psicanalise,
psicologia e neurociéncia. Para Prestes (2022), a psicossomatica é mais do que uma simples
teoria: configura-se como uma mudanca de paradigma no qual o corpo passa a ser compreendido
como espaco de expressdo simbolica, memdria implicita e linguagem emocional dos conflitos
psiquicos. Dessa forma, o sujeito é reconhecido como histérico e afetivo, moldado por
experiéncias de vida, vinculos precoces e contextos sociais (Silva, 2025). Na contemporaneidade,
a psicossomatica apoia-se no modelo biopsicossocial, que reconhece a satde como resultado da
interacdo dindmica entre fatores bioldgicos, psicoldgicos e sociais. Esse modelo amplia a
compreensdo clinica dos sintomas, articulando dimensdes objetivas e subjetivas (Ceron et al.,
2024).

A Escola de Paris trouxe contribuicdes centrais a0 movimento da psicossomatica,
destacando a simbolizacdo psiquica e o conceito de pensamento operatorio - a dificuldade de
transformar vivéncias afetivas em representacdes simbolicas, o que pode levar o sofrimento a
manifestar-se no corpo. A mentalizacdo, ou seja, a capacidade de compreender estados mentais
proprios e de outros, é essencial para a regulacdo emocional. Pesquisas recentes confirmam que
deéficits de mentalizagcdo estdo associados a maior vulnerabilidade psicossomatica (Zavarize,
2025). Devido a isso, o fortalecimento dessa habilidade em terapias psicossomaticas tem
mostrado reduzir sintomas fisicos e psicoldgicos (Pinheiro Schaefer et al., 2023).

Nas ultimas décadas, descobertas da psiconeuroimunologia e da neurociéncia social tém
fortalecido essa visao, evidenciando que fatores emocionais e sociais exercem influéncia direta

em processos bioldgicos, modulando imunidade, metabolismo e inflamagGes (De Freitas Olivera
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et al., 2023). Estudos em neuroimagem, também, mostram que as emogOes possuem base
somatica, ativando regies como a insula, o cdrtex somatossensorial e areas pré-frontais,
confirmando a indissociabilidade entre experiéncia emocional e corpo (De Oliveira, 2025).
Atualmente, revisdes histdricas da psicossomatica tém integrado achados da neurociéncia, da
psicologia do desenvolvimento e da medicina integrativa, destacando a importancia da regulacao
afetiva e das experiéncias emocionais precoces no funcionamento corporal (Barbosa et al., 2024).

Nessa abordagem, € indispensavel levar em conta o papel do estresse na QV, sendo o
mesmo caracterizado pela percepc¢do subjetiva de mudancas adversas no ambiente (Martins,
2024). O desencadeamento de doencas causado diretamente por fatores emocionais estudado no
ambito da fisiologia do estresse postula que todos os organismos devem manter um equilibrio
dindmico, ou homeostase, que é constantemente desafiado por forcas adversas internas e externas
chamadas estressores. O estresse, portanto, ocorre quando a homeostase € ameacada ou assim
percebida; a mesma € restabelecida por vérias respostas adaptativas fisioldgicas e
comportamentais. Essas respostas sdo mediadas pelo sistema nervoso central (SNC) e autbnomo
(SNA) e pelos sistemas neuroenddcrino e imunoldgico, que juntos compdem o sistema do
estresse. Os estressores, entdo, incluem uma longa lista de forcas potencialmente adversas e as
varidveis psicoldgicas tém um grande impacto na modulacdo da resposta ao estresse. Alguns
estudos tém mostrado que os fatores psicoldgicos que desencadeiam uma classica resposta ao
estresse incluem situagdes de perda, falta de controle, falta de previsibilidade e falta de “valvulas
de escape” para frustragdo (Ho, 2010).

Assim, na presenca de um estressor, 0 aumento do ténus cardiovascular € uma resposta
I6gica a fim de melhor distribuir a glicose mobilizada e o oxigénio aos tecidos que necessitam.
Isto é realizado, na maioria das vezes, através do sistema nervoso simpatico que estimula o
coracdo a bater mais rapido. Com isso, a pressao sanguinea é elevada atraves de vasoconstricéo,
a circulacdo do sangue para alguns 6rgdos (ex: o trato digestivo) é diminuida e o volume
sanguineo, também, é aumentado pela vasopressina, que aumenta a reabsorcéo de agua pelos rins.
Os resultados patogénicos dessas mudangas sdo 6bvios quando continuados por muito tempo: a
hiperatividade do sistema simpético pode levar a hipertensdo essencial. Esses fatores podem
ativar a cascata de coagulacéo e propiciar a formacéo de trombos, levando ao infarto do miocardio
e outras doencas vaculares (Ho, 2010). Tais achados se tornam relevantes ao se relembrar a
fisiologia da doenca falciforme, na qual ha prejuizos frequentes na circulacdo sanguinea que

causam vaso-oclusdo, infarto, isquemia, dentre outros efeitos adversos.
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A psicossomatica, portanto, compreende que tomar conhecimento da origem e da causa
dos fendmenos psicossomaticos € de vital importancia, por facilitar o trabalho de profissionais da
saude (Souza, 2025). Somado a isso, tem-se que o fomento da narrativa sobre a doenca propicia
consciéncia dos elementos que precedem a crise, de modo que se facilita a identificacdo de
recaidas e a tomada de medidas para sua prevencdo e manejo, promovendo o reforco da
autonomia do usuério. Justamente por isso, nessa pesquisa, busca-se responder a seguinte
questdo: quais séo os indicadores de psicossomatica presentes nas narrativas sobre qualidade de
vida de pacientes portadores de doenca falciforme? Assim, este estudfo tem por objetivo primario
descrever e analisar as configuragdes da qualidade de vida de pacientes com doenca falciforme.
Como objetivos secundarios encomtram-se: 1) analisar indicadores de processos psicossomaticos
presentes no discurso dos participantes em relacdo a doenca falciforme; 2) descrever relatos sobre
a relacdo entre conscientizacdo sobre o diagnostico, tratamento e emocdes associadas; e, 3)

avaliar escores de ansiedade e coping do(a)s participantes.

METODO

O presente estudo € de carater exploratério, qualitativo (com algumas variaveis
quantitativas) e transversal. Apds aprovacio do Comité de Etica de Pesquisa, bem como dos
gestores da instituicdo, os dados foram coletados em ambiente hospitalar, durante o ano de 2025,
conforme a disponibilidade dos pacientes que estiveram internados na Unidade Clinica, ou em
consulta ambulatorial de psicologia, em um hospital universitario. Os critérios de inclusdo dos
participantes envolveram: ter idade superior a dezoito anos, ser paciente do hospital em questao
e possuir o diagndstico de doenca falciforme.

Apds a explicacao dos objetivos do estudo, os pacientes que aceitaram o convite para fazer
parte da pesquisa assinaram Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Foram, entao,
aplicados os instrumentos na seguinte sequéncia: Questionario sociodemogréafico e de aspectos
clinicos; Inventario Beck de Ansiedade (BAI - 1988); Escala Toulousiana de Coping (ETC-R
2014); e, Roteiro de entrevista semiestruturada sobre Qualidade de Vida.

Na sequéncia, as entrevistas realizadas com um total de dez pacientes com doenca
falciforme foram gravadas em audio e, posteriormente, transcritas literalmente. Os dados
coletados foram analisados com o apoio do software Requalify.ai (Martins; Souza; Freitas, 2024),

e interpretados seguindo a analise de contetido tematico-categorial (Bardin, 2016). Cabe ressaltar,
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pois, que a analise de conteudo é entendida como um conjunto de técnicas que busca a
compreensdo dos sentidos manifestados pelos sujeitos analisados, desenvolvendo categorias e

cddigos analiticos.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A partir de um questionario sociodemografico e de aspectos clinicos foi tracado o perfil

dos sujeitos participantes da pesquisa (Tabela 1).

Tabela 1- Perfil sociodemogréfico dos participantes com doenca falciforme (N=10)

Variaveis n %
Raca

Negra 7 70

Branca 3 30
Sexo

Feminino 6 60

Masculino 4 40
Faixa etria (em anos)

18-28 3 30

29-39 5 50

40-50 1 10

51-60 1 10
Estado Civil

Casada(o) 5 50

Solteira(a) 5 50
Religido

Catolica 1 10

Testemunho de Jeova 1 10

Protestante 6 60

Nao tem 2 20
Renda familiar

1-3 salarios 9 90

4-6 salarios 1 10

Fonte: Dados da pesquisa (2025).

Destacam-se, portanto, as variaveis Sexo, Raga, Religido e Renda Familiar (Tabela 1), nas
quais a maioria dos sujeitos sdo do sexo feminino (60%), negros (70%), possuem alguma religido
(80%) e renda entre 1 e 6 salarios minimos (90%). Esses dados vao ao encontro do encontrado
por Pitaluga e Costa Neto (2017) ao estudarem 60 enfermos com DF, na mesma instituicao.
Adicionalmente, esses dados ressaltam, a relevancia da espiritualidade religiosa na vida desses
pacientes, que pode funcionar como um verdadeiro pilar de suporte emocional em meio as

adversidades que encontram; bem como a prevaléncia de componentes raciais e econdémicos que
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devem ser levados em conta na avaliagéo da QV.

Desigualdades sociais na renda, moradia, educacdo e outros fatores contribuem
significativamente para disparidades na salde fisica e mental. A exposicdo diferencial a
experiéncias estressantes € um dos principais motivos pelos quais ocorrem desigualdades em
salde por género, étnico-raciais, estado civil e classe social. Diversas pesquisas mostram que
individuos de classes sociais mais privilegiadas desfrutam de mais salde fisica e mental do que
individuos de classes socioeconémicas inferiores, que reportam maior exposicao a situacdes de
vida estressantes e, também, um maior impacto dessas situacbes em suas vidas quando
comparados com individuos de melhor condicdo socioeconémica (Lupie et al., 2001). A
frequéncia de eventos adversos na vida e o nivel do estresse percebido mostram uma relacao
inversa com a condicao socioecondmica, enquanto o grau do controle percebido e do apoio social
diminui conforme o gradiente socioecondmico diminui (Cruz, 2011).

O racismo, também, pode ser um importante estressor com implicagdes na salde.
Revisdes recentes identificaram mais de 135 estudos empiricos que examinaram a associacdo
entre a discriminacdo racial/étnica percebida e alguns indicadores de salde. A maioria desses
estudos encontrou associacdo positiva entre discriminacao e indicadores de morbidade. Conclui-
se disso, dessa maneira, que percepcdes de discriminacdo racial/étnica sdo um tipo de experiéncia
de vida estressante que podem afetar a salde adversamente (Williams et al., 2008).

Quanto aos indicadores de ansiedade e de estratégias de enfrentamento psicoldgico
(Tabela 2), percebe-se que a maior parte dos avaliados (50%) apresentou ansiedade grave de
acordo com o Inventario Beck de Ansiedade, considerando ainda que muitas questbes do
inventario incluem sintomas fisioldgicos, como palpitacdes, indigestdo e dificuldade para
respirar. A ansiedade pode ser descrita como um sentimento confuso e angustiante de incerteza

sobre algo futuro que possa ocorrer ou ndo (Da Fonseca, 2025).

Tabela 2 — Indicadores de Ansiedade e de Coping de Pessoas com Doenca Falciforme (N=10)

BAI-1988 Ansiedade n %
Minima 0 0
Leve 2 20
Moderada 3 30
Grave 5 50

ETC-R 2014 Fatores Meédia dos scores %
Controle 35,5 244
Recusa 24,0 16,5
Conversdo 27,0 18,5
Suporte Social 25,8 17,7
Distracdo 33,1 22,7

Fonte: Dados da pesquisa (2025).
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O transtorno de ansiedade é descrito no Manual diagndstico e estatistico de transtornos
mentais (DSM 5-TR) como marcado por reaces fisioldgicas como inquietacdo, medo extremo,
vulnerabilidade, sufocamento, falta de ar, vertigem, diarreia, tremores, palpitacdo, enjoo,
taquicardia, medo de desmaio e até de morte, devido a intensidade violenta do corpo frente a
algum estimulo desencadeante. Tal achado vai ao encontro do que diz Becerra (2025) sobre
disfungdes emocionais como a ansiedade terem sido identificadas como participantes do quadro
clinico de pessoas com DF, interferindo no perfil de dor.

Cunhado por Lazarus e Folkman (1984), o conceito de coping, por sua vez, se traduz num
conjunto de determinadas estratégias, de nivel cognitivo ou comportamental, cuja funcdo é a de
tentar diminuir ou controlar algum desequilibrio vivenciado. Nesse sentido, os resultados da
aplicacdo da Escala Toulousiana de Coping (ETC-R 2014) demonstraram que a maior parte das
estratégias de coping empregadas por esses sujeitos estd relacionada ao fator 1 - Controle
(24,4%): caracteriza 0 modo de reacdo ao estresse segundo o qual, frente a uma situagdo, uma
pessoa tem necessidade de refletir e de organizar quais as melhores estratégias que deve utilizar
para a resolver com eficacia, ndo evitando a sua confrontacéo; e ao fator 5 - Distracdo (22,7%):
estratégia pela qual uma pessoa procura a companhia de outros ou envolve-se em atividades que
aajuda a ndo pensar no problema que aincomoda. Tais achados se relacionam a prépria condicao
da doenca, que demanda agilidade e resolutividade na busca por tratamento especializado nos
primeiros sinais de uma crise, de forma a controlar os agravos; e cuja dor constante € algo com
que os pacientes precisam aprender a desenvolver maneiras de conviver e/ou se “distrair”.

A seguir, se encontra a Tabela 3 na qual constam sete categorias a que se chegou a partir
das narrativas dos participantes da pesquisa, quais sejam: 1) Adaptacdo a Doenca e Qualidade de
Vida; 2) Estigmatizacdo e Preconceito; 3) Fé e Espiritualidade como Fonte de Forca; 4) Rede de
Apoio Familiar e Social; 5) Dualidade Emocional; 6) Aceitacdo e Enfrentamento; e, 7) Relacéo
entre Salde Fisica e Emocional. Os sujeitos a que correspondem os trechos citados serdo

identificados de P1 a P10, de modo a preservar seu anonimato.
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Tabela 3- Categorias produzidas a partir das narrativas de pessoas com doenca falciforme (N=10)

Nome Descricdo n %
Adaptacéo a Os entrevistados expressam uma atitude positiva em relacéo a sua 13 8,8
Doenca e condicdo de salde, afirmando que a doenca falciforme ndo os impede
Qualidade de de realizar suas atividades diérias.
Vida
Estigmatizagdo | Os relatos evidenciam a experiéncia de estigmatizagdo enfrentada 16 10,9
e Preconceito | pelos pacientes com doenca falciforme, especialmente em ambientes

hospitalares. A percepcdo de serem vistos como dependentes de

medicamentos gera um impacto emocional negativo, contribuindo para

a ansiedade e 0 medo de serem julgados.
Fée A espiritualidade é um tema recorrente, com os pacientes mencionando | 18 12,2
Espiritualidade | a fé6 como um pilar de suporte
como Fonte de | emocional. A prética religiosa é vista como uma forma de encontrar
Forca conforto e esperanca diante das adversidades.
Rede de Apoio | Os entrevistados destacam a importancia de suas redes de apoio, 20 13,6
Familiar e composta por amigos e familiares, que oferecem suporte emocional e
Social pratico durante as crises. 1sso evidencia como o apoio social pode

aliviar o sofrimento e proporcionar um senso de pertencimento.
Dualidade Os entrevistados expressam uma complexa dualidade emocional, 25 17,0
Emocional sentindo-se alegres e tristes simultaneamente. A tristeza é

frequentemente associada & dor e & incapacidade de realizar atividades

desejadas, enquanto a alegria surge de momentos de fé e apoio

familiar.
Aceitagdo e Apesar das dificuldades, muitos entrevistados demonstram uma atitude | 27 18,4
Enfrentamento | de aceitagdo em relacdo a sua condigéo, reconhecendo a necessidade

de se adaptar as limitacdes impostas pela doenca.
Relacdo entre | Os entrevistados mencionam a interconexao entre a sadde fisicae o 28 19,0
Salde Fisicae | estado emocional. A presenca de dor e crises impacta negativamente o
Emocional bem-estar psicolégico, evidenciando a complexidade da experiéncia

psicossomatica.
TOTAL 147 | 100

Fonte: Dados da pesquisa (2025). n= nimero de trechos de narrativas que compdem uma categoria.

A categoria analitica "Adaptacdo a Doenca e Qualidade de Vida" revela um fenbmeno
significativo entre os portadores de anemia falciforme. Os relatos dos participantes indicam uma
normalizacdo da vida cotidiana, onde a doenca é percebida como um aspecto que néo interfere
de maneira substancial em suas atividades diarias. Por exemplo, um dos entrevistados afirma: "E
normal. Agora eu levo a minha vida normal. Para mim essa doenga n&o me influencia em nada”
(PO7). Essa declaracéo ilustra uma atitude de aceitacéo e resiliéncia, sugerindo que a adaptagéo a
doenca é acompanhada por uma reinterpretacdo da propria identidade, onde a condicéo de satde
€ minimizada em relag&o a vivéncia de uma vida plena.

Além disso, outro participante expressa: "Ah, eu vivo a minha vida normal. Pra mim eu
néo tenho essa doencga" (P05). Essa afirmacéo reforca a ideia de que a percepcdo da doencga pode
ser dissociada da experiéncia cotidiana, permitindo que os individuos se vejam além de suas
limitacBes. A negacgdo da influéncia da doenga na vida diaria pode ser interpretada como uma

estratégia de enfrentamento, onde a construcao de uma narrativa positiva se torna forca contra os
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desafios impostos pela doencga falciforme. A QV, conforme relatado pelos entrevistados, é
descrita de maneira otimista. Um dos participantes menciona: "Boa. Minha qualidade de vida é
boa. Assim, ndo tenho nada a reclamar” (P04). Essa percepcao positiva da QV sugere que, apesar
das dificuldades associadas a doencga, os individuos conseguem encontrar satisfacéo e bem-estar
em suas vidas. A flexibilidade demonstrada por esses participantes pode ser vista como um
reflexo de uma adaptacdo bem-sucedida, onde a busca por uma vida significativa e gratificante
prevalece sobre as limitagcGes impostas pela condicdo de saude.

A andlise dos relatos dos participantes evidencia que o tratamento, em particular o uso do
medicamento hidroxiuréia, é visto como um elemento crucial na gestdo da doenca, atuando como
um divisor de aguas na experiéncia cotidiana. Os trechos extraidos das entrevistas demonstram
de forma clara a relacéo direta entre o uso do medicamento e a reducéo das crises, 0 que, por sua
vez, impacta positivamente na QV dos individuos. Um dos participantes compartilha: "Mas ai
depois disso, gracas a Deus, estou bem. Nao estou tendo as crises, ndo. O que me ajudou mesmo
foi o hidroxiuréia, né?" (P09). Este relato ndo apenas ilustra a eficicia do tratamento, mas também
reflete a esperanca e a gratiddo que os pacientes sentem ao perceberem uma melhora significativa
em sua condicdo de saude.

Além disso, a adesdo ao tratamento é vista como uma questdo de sobrevivéncia, conforme
evidenciado pelo seguinte depoimento: ""Sim, assim, porque me ajuda a sair da crise, né? Porque
se ndo fosse 0 medicamento, eu acho que eu morreria de dor” (P02). Essa afirmacao ressalta a
urgéncia e a necessidade do tratamento, destacando que a falta de adesdo pode levar a
consequéncias graves, como a intensificacdo da dor e a deterioracdo da saude. A partir dessa
andlise, € possivel identificar temas e subtemas que emergem dos relatos, tais como: a eficacia
do tratamento,a reducdo das crises, a melhora na QV, adesdo ao tratamento, a percep¢do de
sobrevivéncia e a gestdo da dor. A interconexdo entre esses temas sugere que a adesdo ao
tratamento ndo é apenas uma questdo de escolha, mas uma necessidade vital para os pacientes,
que reconhecem o impacto direto do medicamento em sua saude e bem-estar.

Em seguida, a categoria "Estigmatizacdo e Preconceito” a que se chegou a partir da analise
das narrativas dos participantes destaca a interseccdo entre a condigdo de saude e a percep¢do
social que estes individuos enfrentam, especialmente em contextos hospitalares. Evidencia-se,
pois, um padrdo de estigmatizacdo que se manifesta em mdltiplas dimensdes, e que afeta ndo
apenas a saude fisica, mas também o bem-estar emocional e psicolégico dos pacientes. Os

depoimentos indicam que a doenca falciforme € uma condicdo frequentemente desconhecida pela
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sociedade em geral, o que contribui para a marginalizagdo dos pacientes. Essa falta de
conhecimento gera um contexto de sociabilidad e marcado por incompreensao e preconceito.

Dado que a DF é mais predominante em individuos negros e pardos (Carvalho de
Camargo, 2024), a emergéncia da referida categoria expde como a doenca falciforme é nao
apenas uma condi¢do médica, mas também um fendmeno social atravessado por fatores raciais
que impactam profundamente a vida desse grupo. A estigmatizagdo ndo apenas desvaloriza a
individualidade dos pacientes e perpetua um ciclo de ansiedade e medo de julgamento, como
também revela um conflito que possui um fator sociopolitico relevante. Conviver com uma
doenca cronica e pertencer a grupos de doencas que se apresentam dentro de um recorte étnico-
racial, significa entender todas as complicacGes que acompanham a formacéo socio-histérico da
doenca (Ferreira da Silveira, 2024). Pode-se entdo compreender o racismo enquanto algo que tem
um componente ideoldgico, ou seja: naturaliza a associacdo de aspectos e tracos negativos as
pessoas negras (Bento, 2022).

No ambiente hospitalar, as violéncias se manifestam com padrdes recorrentes de rotulagéo
e desumanizacao dos pacientes, vistos pelos profissionais de saude apenas como dependentes de
medicamentos. Um relato ilustra essa percep¢do: "Colocam como se todo mundo fosse igual.
Colocam que todo mundo que tem a doenca é viciado em medicamentos™ (P10). Frente a essa
realidade, observa-se que percepcdes de discriminacdo parecem induzir excitacdo fisiologica e
psicoldgica e, como € 0 caso com outros estressores psicossociais, conclui-se que a exposicao
sistematica a experiéncias de discriminacdo pode ter consequéncias a longo prazo para a saude
(Cruz, 2011).

Na sequéncia, a categoria analitica "Fé e Espiritualidade como Fonte de Forga", também,
emerge a partir de um tema recorrente nas narrativas, demonstrando a relacdo entre a fé e o
enfrentamento do medo da morte. Um dos participantes expressa: "Eu acho que eu sou bem
resolvida, apesar de ter medo da morte, né? Sou cristd e tenho medo da morte" (P02). Essa
dualidade entre a crenga em uma vida ap6s a morte e 0 medo da finitude aponta a amplitude da
experiéncia emocional que permeia a existéncia dos sujeitos. A fé, nesse contexto, ndo elimina o
medo, mas oferece um espaco para que ele seja enfrentado com esperanca e aceitagéo.

Depois, a categoria analitica "Rede de Apoio Familiar e Social" se mostra essencial para
se entender a experiéncia desse grupo, ressaltando a importancia das relac6es interpessoais como
um recurso vital para enfrentar as adversidades que a condicdo da DF traz. A analise dos trechos

significativos das entrevistas permite mergulhar mais fundo nos elementos que constituem essa
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rede de apoio, bem como nas dindmicas emocionais e préaticas que dela emergem.

Em primeiro lugar, € claro que a rede de apoio social é composta, em grande parte, por
familiares e amigos, que desempenham papéis fundamentais no suporte emocional e pratico. Um
dos entrevistados compartilha: "Entdo, a minha mae fala comigo, meus primos, meus avés, todo
mundo, o tempo inteiro, manda mensagem, fala que tem oracéo, liga... Mas o apoio ali presencial
mesmo é s6 do meu esposo” (P03). Este relato ilustra a diversidade de interagdes que formam a
rede de apoio, onde a presenca fisica é valorizada, mas o contato virtual, também, se mostra
significativo, como evidenciado na afirmacdo: "Assim, contato virtual é o tempo inteiro, sabe?
Tem esse apoio emocional a distancia, né?" (P02).

A gratiddo expressa pelos entrevistados em relagdo a esses vinculos € um tema recorrente,
indicando que o suporte social ndo apenas alivia o sofrimento, mas também contribui para um
senso de pertencimento e seguranca emocional. Um participante destaca: "E eu tenho muita
gratidao pelo que eles tém feito comigo, esta me ajudando aqui, né? Esta ficando aqui e a gente
sempre conversa bastante™ (P05). Essa gratiddo sugere que a rede de apoio ndo é apenas um
recurso passivo, mas um elemento ativo que promove a capacidade de enfrentamento diante das
dificuldades.

Além disso, a estrutura familiar é, frequentemente, mencionada como o ndcleo central de
apoio. Um dos entrevistados afirma: "Familia mesmo, quem fica mais perto de mim sao eles.
Meu filho, meu marido e minha mée" (P08). Essa centralidade da familia indica que, para muitos,
as relacGes familiares sdo a base sobre a qual se constrdi a rede de apoio, refletindo a importancia
das dinamicas familiares na experiéncia de viver com uma condicao crénica. A analise dos dados,
pois, sugere que a rede de apoio social ndo se limita a um conjunto de rela¢fes, mas é um sistema
dindmico que envolve interacfes emocionais, praticas e simbdlicas. Tal noc¢éo vai ao encontro
dos achados de estudos epidemiol6gicos prospectivos que demonstram associacdes entre estresse
na vida, posicéo ou condicdo social, qualidade dos relacionamentos sociais - isto €, redes sociais,
lacos dos individuos com amigos, familia, trabalho e comunidade através de grupos sociais e
religiosos - e satde (Cruz, 2011).

A relacdo entre aceitacdo e enfrentamento é, ainda, mais aprofundada quando considera-
se a busca ativa por tratamento e a tentativa de "sair daquele ciclo vicioso" (P08). E o que aparece
com a categoria analitica "Aceitacdo e Enfrentamento”. A busca por um tratamento eficaz e a
determinacdo em seguir com a vida, apesar das limitagdes, sdo indicativos de uma postura

resolutiva. Os pacientes ndo se limitam a aceitar passivamente sua condi¢do, mas buscam
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ativamente formas de melhorar sua qualidade de vida e de se reintegrar socialmente, como
evidenciado na reflexdo sobre a perda de amizades e oportunidades de trabalho (P06).

Deste modo, a anéalise dos trechos revela que a aceitacdo e o enfrentamento ndo séo
fendmenos isolados, mas sim interdependentes. A aceitacdo da condicdo de saude pode facilitar
com que os pacientes desenvolvam estratégias de enfrentamento mais eficazes, e em
contrapartida, o enfrentamento pode reforgar a aceitacdo ao proporcionar uma Visdo mais
esperancosa sobre o futuro baseada no sucesso em superar as adversidades passadas.

Outrossim, a categoria analitica intitulada "Dualidade Emocional™ revela um fendmeno
complexo e multifacetado que permeia as experiéncias dos entrevistados, refletindo uma
coexisténcia de sentimentos de alegria e tristeza. Essa dualidade é particularmente significativa
no contexto da saude e da vivéncia com a doenca falciforme, onde as emocdes sdo intensificadas
por fatores como a dor fisica, a limitacdo nas atividades diarias e o suporte social. Os relatos dos
participantes evidenciam uma luta interna entre a alegria e a tristeza, que se manifestam
simultaneamente em suas narrativas. Por exemplo, P09 expressa essa dualidade ao afirmar: "Eu
sou alegre e triste a0 mesmo tempo. Triste por ndo ter saude, por ndo fazer as atividades que eu
gostaria” (P09). Essa citacdo ilustra como a limitacdo imposta pela condicdo de salde gera um
sentimento de tristeza que contrasta com momentos de alegria, sugerindo que a saide é um fator
central na experiéncia emocional dos individuos.

Além disso, a oscilacdo entre estados emocionais € uma constante nas narrativas. Um dos
entrevistados menciona: "Tem dia que eu estou muito feliz. Tem dia que me bate aquela...
angustia" (P07). Essa afirmacdo sugere que a felicidade e a tristeza ndo sdo estados fixos, mas
sim flutuantes, influenciados por circunstancias externas e internas. A relacdo entre a salde
mental e a experiéncia emocional € ainda mais evidenciada quando um participante relata: "Tem
sete anos, né? Mas o0 meu psicologico, meu emocional, sempre foi mais abalado, desde a perda.
E algo que eu ndo entendo..." (P04). Aqui, a referéncia a perda indica que eventos traumaticos
podem exacerbar a dualidade emocional, contribuindo para um estado de confusao e desamparo.
A influéncia do tratamento na experiéncia emocional, também, é um aspecto relevante. Um
entrevistado menciona: "Com a melhora do tratamento, as vezes fica bom, né? Fica mais alegre.
Al, as vezes, com a noticia ruim de um médico, fica mais negativo, né?" (P03). Essa citacdo
destaca como a saude fisica e as expectativas em relacdo ao tratamento podem impactar
diretamente o estado emocional, criando um ciclo de esperanca e desiluséo.

Ent&o, a ansiedade e a tristeza sdo sentimentos que permeiam momentos significativos,
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como o aniversario, conforme relatado: "Tristeza. Aquela ansiedade. VVocé sabe que agora é meu
aniversario” (P07). Essa observagdo sugere que datas comemorativas, que normalmente sao
associadas a alegria, podem ser também fontes de tristeza e ansiedade, refletindo a complexidade
das emocdes vividas pelos entrevistados. Em sintese, a analise dos trechos relevantes dentro da
categoria “Dualidade Emocional” demonstra que a vivéncia com a doenca falciforme ¢é, também,
um campo de contraste emocional, onde os sentimentos se entrelagam e se manifestam de maneira
dindmica.

Damasio (1996) propde uma integracdo entre cognicdo, emoc¢do e somatizacdo em sua
Hipdtese do Marcador Somaético. O autor compreende a emoc¢do como a combinacdo de um
processo mental de avaliagéo, simples ou complexo, com respostas dispositivas a esse processo,
em sua maioria dirigidas ao corpo propriamente dito, resultando num estado emocional do corpo,
mas, também dirigidas ao préprio cérebro (nucleos neurotransmissores no tronco cerebral),
resultando em alteracbes mentais adicionais. Em outras palavras, a emo¢do € um conjunto de
mudancas no estado corporal associado a imagens mentais especificas (pensamentos) que
ativaram sistemas especificos no cérebro. Na experiéncia da emocéo, o corpo passa por mudancas
significativas e é levado a um novo estado. O processo inicia-se com uma avaliacao cognitiva do
acontecimento, que invoca imagens cerebrais verbais e ndo verbais. Num nivel ndo consciente,
redes no cortex pré-frontal reagem automatica e involuntariamente aos sinais resultantes do
processamento de tais imagens. Portanto, nessa visdo, a emo¢do é uma funcdo secundéria a
cognicdo que envolve sinalizacdo cérebro-corpo-cérebro (marcadores somaticos).

Diante disso, a categoria “Relagdo entre Salide Fisica e Emocional” destaca que a
experiéncia de dor fisica ndo apenas afeta o bem-estar fisico, mas, também tem um impacto
significativo no estado psicoldgico dos pacientes. Essa relacéo é evidenciada em diversos trechos
das entrevistas, que ilustram a intensidade e a profundidade dessa interconexdo. Por exemplo, um
dos participantes expressa que: "meu psicoldgico, quando eu fico doente, fica péssimo™ (P10),
indicando que a saude fisica precaria esta diretamente relacionada a um estado emocional
negativo. Essa afirmacdo sugere que a dor ndo € apenas uma experiéncia fisica, mas, também
uma experiéncia que gera ansiedade e medo, refletindo a complexidade da experiéncia
psicossomatica.

A sensacdo da dor, parcialmente reconhecivel pelos testemunhos dos doentes e dos
feridos, é primeiramente um fato pessoal e intimo e que escapa a qualquer medida ou a qualquer

tentativa de delimitac&o e descricdo total. E nesse sentido que Le Breton (2013) afirma que a dor
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é um fracasso radical da linguagem, pois, por ser fechada na obscuridade da carne reserva-se a
deliberagdo intima do individuo. Entende-se também, por essa perspectiva, que emergéncia da
dor é uma ameaca perigosa ao sentimento de identidade, pois induz ao comedimento nas relacdes
sociais: o individuo com dor relaxa o controle que normalmente organiza as relacbes com 0s
outros e se permite atitudes (caretas, lagrimas, dentre outros) ou palavras (palavrdes, queixas,
dentre outros) que contrastam com seus comportamentos habituais. Ou entdo ele pode se fechar
em si mesmo para enfrentar sua dor sem enfraquecer sua energia ou para evitar contatos que, ao
seu ver, podem diminuir a estima que os outros lhe dedicam. O desinteresse pelo mundo exterior
e o0 fechamento em si podem alimentar uma atencdo exclusiva a qualquer mudanca corporal e a
amargura ligada a vida diminuida tende a invadir a experiéncia inteira, suscitando um pessimismo
total.

Por conta disso, a descri¢cdo das crises de dor € frequentemente acompanhada por
sentimentos de fraqueza e impoténcia. Um entrevistado menciona que "as dores, geralmente, elas
comecam mais leves" e que, a medida que a crise se intensifica, a dor se torna "horrivel e
insuportavel™ (P03). Essa progressdo da dor ndo apenas limita a capacidade funcional do
individuo, mas, também contribui para um estado emocional de esgotamento, como evidenciado
pelo relato de outro participante que descreve seu estado como "bem abalada” e "esgotada” (P02).

A ansiedade relacionada a dor ¢, também, um tema recorrente nas entrevistas. Uma das
participantes menciona que "sinto uma dor ali e aquilo ja acaba com o meu dia, eu ja fico
paralisada, com medo" (P05). Essa citacdo ilustra como a dor fisica pode desencadear uma
resposta emocional intensa, levando a um ciclo vicioso onde a dor gera ansiedade, que por sua
vez pode exacerbar a percepc¢do da dor. Ademais, a incerteza em relacdo a gravidade das crises
de dor também contribui para o estado emocional dos pacientes. Um entrevistado expressa sua
preocupacao ao afirmar que "nunca sei se vai ser uma crise que eu vou comprar um dipirona em
casa, um remédio e vou ficar bem, ou se vai ser uma crise que eu vou ficar cinco dias gritando de
dor" (P08). Essa incerteza ndo apenas aumenta a ansiedade, mas, também pode levar a um estado
de vigilancia constante, onde o paciente se sente em alerta para a possibilidade de uma nova crise.

Por fim, a relacdo entre salde fisica e emocional € ainda mais complexa quando se
considera o impacto das crises na vida cotidiana dos entrevistados. Um participante relata que,
durante as crises, "ndo consigo tomar banho™ e que, em algumas ocasifes, seu marido precisa
escovar seus dentes (P10). Essa limitacdo funcional ndo apenas afeta a QV, mas, também pode

levar a sentimentos de dependéncia e vulnerabilidade, que sdo prejudiciais ao bem-estar
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emocional.

CONSIDERACOES FINAIS

Ao considerar a doenca cronica e as crises dolorosas recorrentes em pacientes com doenca
falciforme, € fundamental levar em conta os fatores emocionais envolvidos em suas queixas, uma
vez que o estado afetivo desempenha um papel crucial na vivéncia da dor. A influéncia do
psiquismo no processo de adoecimento se manifesta tanto no seu surgimento quanto na sua
manutenc¢do ou recuperacdo, de modo que questdes emocionais podem aumentar ou reduzir a
vulnerabilidade do individuo ao adoecer, sempre em interagdo com o0 organismo e o ambiente
social em que esta inserido.

As entrevistas com pessoas que vivem com doenca falciforme mostraram experiéncias
diversas, mas com pontos em comum. Redes de apoio, familiares ou religiosas, aparecem como
fundamentais para o bem-estar emocional, embora preconceito, soliddo e ansiedade também
sejam desafios recorrentes. A adaptacdo se manifesta em muitos relatos, geralmente na forma de
atitude de enfrentamento apesar das limitagdes impostas pela condicdo. Ha variacoes claras entre
0s entrevistados: alguns destacam luta contra estigma e isolamento; outros enfatizam gratidao
pelas melhorias de saude e suporte recebido.

Esses depoimentos ilustram a interconex&o entre salde fisica, emocional, revelando que
a dor ndo é apenas sintoma, mas dimensao que afeta profundamente o ser na complexidade de
sua existéncia. O equilibrio entre a vida cotidiana e 0 manejo da doenca exige abordagem
integrativa, que inclua uma dimens&o social do sofrimento, refor¢cando a importancia de suporte
social robusto, atencdo a espiritualidade e sensibilizacdo contra o preconceito.

Essas conclusdes convergem com a literatura que enfatiza a importancia dos aspectos
psicossociais na doenca falciforme como parte essencial da melhoria da qualidade de vida dos
portadores. Em sintese, 0 estudo aponta para a necessidade de um cuidado integral, que va além
do modelo biomédico e incorpore perspectivas biopsicossociais. Tal mudanca de paradigma nao
diminui a relevancia dos aspectos biolégicos, mas amplia a compreensdo de ser humano e de
salde. A partir dessa visdo, profissionais de saide podem ampliar a avaliacdo da dor e do
sofrimento, adotando escuta sensivel a singularidade de cada pessoa, 0 que contribui para a
humanizacdo do cuidado e para intervencdes e politicas publicas mais eficazes.

Assim, conclui-se que a qualidade de vida em pessoas com doenga falciforme esta
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profundamente ligada aos processos psicossomaticos, pois, de um lado, as emocdes, relagdes
sociais e significados atribuidos a doenca influenciam a dor e o adoecer. Por outro lado, o cuidado
que integra corpo, psiquismo e contexto social favorece adaptacdo, bem-estar e humanizacao da
assisténcia.

Por fim, ha de se considerar que este estudo se encontra limitado, tanto pelo nimero
restrito de participantes, quanto pelo recorte de estudo transversal que ndo possibilita a
compreensdo, a partir dos relatos, dos fatores que sao mais permanentes e estaveis e aqueles
transitorios quando se articula os processos psicossomaticos com a percepc¢do da qualidade de

vida.
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