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PREFACIO

O Sistema Unico de Saude (SUS) tem como principios a inte-
gralidade, a universalidade e a eqiidade. Tais principios impéem
mudancas nas praticas de saide no que se refere aos modelos
de atencao e de gestao. O desafio é o de criar uma rede descen-
tralizada de acdes e servicos, com acesso universal, com coman-
do unico em cada esfera do governo voltada a atencao integral e
permeada pelo controle social, respondendo as necessidades e
aos problemas da populacgao. Enfrentar tal desafio, mantendo os
principios do SUS, exige dos trabalhadores da saude a capacida-
de de operar coletivamente, levando em conta as condi¢bes con-
cretas de realidades distintas, nas quais devem organizar arranjos
e pactuacdes que propiciem a constituicao dessa rede.

A Politica Nacional de Humanizacao (PNH) opera a partir dos
principios da transversalidade e da inseparabilidade entre atencao
e gestao. Enquanto politica nacional nao restrita a um setor ou pro-
grama do Ministério da Saude, busca promover a articulagao entre
as diferentes acdes e instancias do SUS, lancando méao de ferramen-
tas e dispositivos para consolidar redes, vinculos e co-responsabili-
dades entre usuarios, trabalhadores e gestores que constituem os
diferentes niveis e dimensdes da atencao e da gestao.

Por ser uma estratégia de interferéncia na realidade e de qua-
lificacdo das praticas de producao de saude, a PNH, como politica
publica, estd comprometida com modos de fazer, tornando efeti-
vos 0s processos de transformacao das praticas de saude - levan-
do em conta que os sujeitos, quando mobilizados, transformam
realidades transformando-se a si proprios primeiramente.

Investe-se na interagdo entre 0s sujeitos para a retomada da
perspectiva de rede descentralizada e co-responsavel, mediante
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diretrizes como co-gestao, clinica ampliada, direito dos usuarios,
saude do trabalhador, etc. Tais diretrizes se realizam por meio
de dispositivos como acolhimento com classificacdao de risco,
ambiéncia, Grupo de Trabalho de Humanizacao, equipe de refe-
réncia e apoio matricial, entre outros.

Considerando a inseparabilidade entre cuidar e gerir os pro-
cessos de trabalho em saude, faz-se necessario mudar as formas
de relacionamento nas praticas concretas do SUS: os modos de
interacao da equipe, os mecanismos de participacao no planeja-
mento, a decisao e a avaliagao dos processos. A base do SUS s6 se
sustenta na congruéncia dos processos de producao de saude e
producao de subjetividades autdbnomas, protagonistas e co-res-
ponsaveis na reinvencao dos modos de cuidar e gerir 0s proces-
sos de trabalho.

A questao colocada pela PNH para o trabalhador do SUS nao
é tanto a do que ele deve fazer ou deve alcancar como finalida-
des (que sao tanto a de promover e proteger a saude, individual e
coletiva, quanto a de curar), mas sim o seu modo de fazer, isto é,
o modo como atingir os objetivos. Produzir saide é um objetivo
a ser alcancado que esta diretamente ligado a um modo de fazer
gue definimos como humanizado.

A pratica do cuidado se da pelo encontro entre sujeitos, tra-
balhadores e usuarios, que atuam uns com os outros, se encon-
tram, se escutam, devendo haver uma acolhida das intencdes e
expectativas que sao colocadas. O que se privilegia é a construcao
coletiva de uma experiéncia comum, solidaria e igualitaria, nas
préticas de saude. E a partir da transformacdo da maneira como
0s sujeitos entram em relagao, que as praticas de saude podem
efetivamente ser alteradas.

Os usudrios dos servicos de saude nao sao apenas expres-
soes das doencas de que sao portadores, e a andlise de adesao
aos tratamentos evidencia a complexidade e os limites da pratica



clinica centrada na doenca. O diagndstico da doenca falciforme,
bem como das suas manifestacdes clinicas, tem um sentido uni-
versal, generalizado, que descreve uma regularidade. No entanto,
esse diagnostico pode produzir uma igualdade iluséria entre su-
jeitos que experimentam de maneiras singulares essa doenca.

A doenca falciforme é predominante entre negros, pardos e
afrodescendentes em geral. Nesse sentido, é importante atentar
para a heranca de desigualdade social que envolve esse grupo
de pessoas: como sao as condigdes de trabalho nas quais estao
envolvidos? E um trabalho caracterizado por um esforco fisico?
Como garantir a adesao e o éxito do tratamento se as condi¢oes
de vida e de trabalho nao favorecem?

Ha implicacdes éticas da clinica. Se o modo de cuidar reduz
o usudrio a doenca, pode-se reforcar, por meio dessa pratica, a
discriminacao racial e a desigualdade social.

A PNH propde que o profissional de saude seja capaz de au-
xiliar os usuarios para que cuidem das doencas e transformem-se
por meio desse cuidado. No tocante as doencgas cronicas ou gra-
ves, isso é ainda mais importante, pois o resultado do trabalho em
saude depende da participagao do sujeito doente. Mesmo com
os limites que algumas doencgas impdem é preciso apostar que 0s
sujeitos sao capazes de inventar, para si, modos de ser.






APRESENTACAO

O art. 198 da Constituicio Federal determina que o Sistema Unico
de Saude (SUS) deve ser organizado de acordo com trés diretrizes, en-
tre elas, o atendimento integral que pressupde a juncao das atividades
preventivas, que devem ser priorizadas, com as atividades assisten-
ciais, que também ndo podem ser prejudicadas.

Este Manual de Educagao em Saude: Autocuidado na Doenca Fal-
ciforme se destina a formagao de profissionais de saude, membros de
equipe multidisciplinar envolvidos direta ou indiretamente na assis-
téncia a saude das pessoas com doenca falciforme. Esses profissionais
tém um papel importante em fomentar e facilitar as agées de promo-
¢ao em todos os niveis da atencao a saude.

A Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com doenca
falciforme tem como objetivo promover a mudanca na histéria natural
da doenca falciforme no Brasil, reduzindo a taxa de morbimortalidade,
promovendo longevidade com qualidade de vida as pessoas acome-
tidas com a doenca, instituindo acdes de educagao permanente para
os trabalhadores de saude.

A assisténcia as pessoas com doenca falciforme, como toda
doenca cronica, deve privilegiar a agao MULTIPROFISSIONAL e
MULTIDISCIPLINAR. Até pouco tempo, a assisténcia a essas pes-
soas se dava apenas na média complexidade (hemocentros, hos-
pitais de referéncia e emergéncias) deixando-as fora da atencao
basica, portanto excluidas dos programas da crianga, da mulher,
da saude bucal, da vigilancia nutricional e outros, além de nao
privilegiar o autocuidado e a atencao integral. A insercao da
pessoa com doenca falciforme, também na atencdo basica, re-
guer um intenso trabalho de capacitacao dos trabalhadores do
SUS para que conhecam e se preparem para essa atividade, que
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contribui comprovadamente para a melhoria da qualidade de
vida e longevidade, possibilitando uma assisténcia eficiente mais
préxima do local de moradia, preenchendo uma lacuna nos cui-
dados necessarios a essas pessoas.

Parte da atencao e cuidado necessarios ao tratamento das
pessoas com doenca falciforme esta em partilhar conhecimento
sobre a doenca e as possibilidades do trabalho em saude para a
melhoria da qualidade de vida dessas pessoas.
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1 DOENGCA FALCIFORME

A doenca falciforme é a uma das doencas hereditarias mais
comuns no Brasil. Constitui-se num grupo de alteragcdes genéti-
cas caracterizadas pela predominancia da hemoglobina (Hb) S.
As doencas falciformes mais freqlientes sao a anemia falciforme
(HbSS), a S/Beta Talassemia (S/f Tal.), as doencas SC, SD, SE (du-
plos heterozigotos) e outras mais raras, as quais fazem parte das
hemoglobinopatias. Apesar das particularidades que distinguem
as doencas falciformes e de graus variados de gravidade, todas
essas doencgas tém o perfil epidemioldgico e de manifestacbes
clinicas e hematoldgicas semelhantes.

Entre as doencas falciformes a de maior significado clinico é a
anemia falciforme determinada pela presenca da Hb S em homo-
zigose (HbSS), ou seja, a crianca recebe de cada um dos pais um
gene para hemoglobina S (figura 1).

A doenca falciforme apresenta altas incidéncias na Africa,
Aréabia Saudita e india. No Brasil, em especial, esta ocorréncia se
deve as grandes imigracoes forcadas de popula¢dées humanas do
continente africano.
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Figura 1. Quando ambos os pais sao portadores do traco falciforme (AS), ha
chance de nascer uma crianga com doenca falciforme com genétipo SS, ou
seja, anemia falciforme.
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Quando a crianca recebe um gene para hemoglobina S e
outro gene para hemoglobina A, ela possui o genétipo AS (he-
terozigose) que indica a presenca do TRACO FALCIFORME e nao
desenvolve a doenca, mas necessita de informacao e orientacao
genética para entender que se tiver filhos (as) com um parceiro (a)
gue também seja portador do traco tém probabilidade de gera-
rem criancas com a doenca.

As pessoas com doenca falciforme podem apresentar sinto-
matologia importante e graves complicagées. A Hb S tem uma
caracteristica quimica especial que em situacdes de auséncia ou
diminuicao da tensao de oxigénio provoca a sua polimerizacao,
alterando drasticamente a morfologia da hemécia que adquire a
forma de foice. Estas hemacias falcizadas dificultam a circulagao
sangliinea provocando vaso oclusao e infarto na area afetada.
Conseqlientemente, esses problemas resultam em isquemia, dor,
necrose e disfungdes, bem como danos permanentes aos tecidos
e 6rgaos além da hemdlise cronica (figura 2).
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Figura 2. Fisiopatologia da Doenca Falciforme.
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Este processo fisiopatoldgico devido a presenca de Hb S é ob-
servado nas seguintes situacdes, em ordem decrescente de gravi-
dade: anemia falciforme, Hb S Beta Talassemia, Hb SC e Hb SD.
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2 PROGRAMA NACIONAL DE
TRIAGEM NEONATAL

Ha mais de 35 anos 0s segmentos sociais organizados de ho-
mens e mulheres negras no Brasil vém reivindicando o diagnos-
tico precoce e um programa de atengao integral as pessoas com
doenca falciforme.

O primeiro passo rumo a construcao de tal programa foi dado
com institucionalizacdo da Triagem Neonatal no Sistema Unico
de Saude do Brasil (SUS), por meio da Portaria do Ministério da
Saude de 15 de janeiro de 1992, com testes para fenilcetonuria e
hipotireoidismo congénito. Mais tarde, em 6 de junho de 2001, 0
Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) foi criado e nor-
matizado por meio da Portaria GM/MS n° 822/2001, no ambito
do Sistema Unico de Saude (SUS), com o objetivo de desenvolver
acoes de triagem neonatal em fase pré-sintomatica, acompanha-
mento e tratamento das doencas congénitas em todos os nas-
cidos vivos. Em virtude dos diferentes niveis de organizacao das
redes assistenciais, esse programa deve ser implantado em trés
fases por meio do “Teste do Pezinho”: Fase | (fenilcetonuria e hi-
potireoidismo); Fase Il (doencas falciformes e outras hemoglobi-
nopatias) e Fase lll (fibrose cistica).

Entre os beneficios dessa Portaria deve-se mencionar a res-
tauracdo de um dos principios fundamentais da Etica Médica, que
é o da igualdade, garantindo acesso igual aos testes de triagem a
todos os recém-nascidos brasileiros, independentemente da ori-
gem geografica, etnia e classe socioeconémica.

Sao 12 entre as 27 unidades federativas (estados) que ja reali-
zam a Fase |l do PNTN para triagem de doencas falciformes e outras
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hemoglobinopatias. Sao elas: Bahia, Espirito Santo, Goias, Mara-
nhao, Mato Grosso do Sul, Minas Gerais, Parana, Pernambuco, Rio
de Janeiro, Rio Grande do Sul, Santa Catarina e Sao Paulo.
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3 PERFIL DEMOGRAFICO DA
DOENCA FALCIFORME NO BRASIL

Com base nos dados do PNTN nascem atualmente no Brasil
cerca de 3.000 criangas/ano com doenca falciforme e 180.000 por-
tadoras do traco falciforme. Essa doenca encontra-se distribuida
na populacao de forma heterogénea, com maior prevaléncia nos
estados que possuem maior concentracao de afrodescendentes,
com recorte social entre os mais pobres.

O Estado da Bahia apresenta a maior incidéncia da doencga
falciforme, sendo um doente para cada 650 nascimentos e um
portador do traco falciforme para cada 17 nascimentos. Outros
estados como Rio de Janeiro, Minas Gerais, Maranhao e Pernam-
buco também apresentam numeros significativos quanto a pre-
senca da doenca na populagao.

O diagndstico no recém-nascido é feito por meio do “Teste
do Pezinho” (triagem neonatal) na primeira semana de vida, no
posto de saude mais préximo da residéncia do recém-nascido.
Verifique se a cidade onde a crianca reside ja incluiu no Teste do
Pezinho o exame para doenca falciforme (FASE Il). Se optar pelo
exame em laboratdrio particular verifique se o teste que eles fa-
zem é o preconizado pelo Ministério da Saude (Portaria GM/MS
n° 822/2001).

Criancas a partir dos 4 meses de idade, jovens e adultos que
nao fizeram o “Teste do Pezinho” podem realizar o exame de san-
gue chamado eletroforese de hemoglobina para o diagndstico da
doenca e deteccao do traco falciforme. Consulte o posto de saude
sobre esse exame.
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Os dados obtidos em 12 estados, sobre a doenca e o traco,
estdo representados nos quadros 1 e 2, respectivamente.

Quadro 1. Proporcao de nascidos vivos diagnosticados com doenca falcifor-
me pelo PNTN.

e Nascidos Vivos

Bahia 1:650

Rio de Janeiro 1:1.200
Pernambuco, Maranhéo, Minas Gerais e Goias 1:1.400
Espirito Santo 1:1.800
Séo Paulo 1:4.000
Mato Grosso do Sul 1:5.850
Rio Grande do Sul 1:11.000
Santa Catarina e Parana 1:13.500

Quadro 2. Proporcao de nascidos vivos diagnosticados com o traco falcifor-
me pelo PNTN.

Estados Naseidos ivos
Bahia 1:17
Rio de Janeiro 1:21
Pernambuco, Maranh&o e Minas Gerais 1:23
Espirito Santo, Goias 1:25
Séo Paulo 1:35
Parand, Rio Grande do Sul e Santa Catarina 1:65
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L, POLITICA NACIONAL DE
ATENCAO INTEGRAL AS PESSOAS
COM DOENGA FALCIFORME E OUTRAS
HEMOGLOBINOPATIAS

Configurando uma fase de consolidagao das reivindicacbes
dos segmentos sociais organizados, em 16 de agosto de 2005, foi
publicada a Portaria GM/MS n° 1.391 que institui no ambito do
SUS as diretrizes para a Politica Nacional de Atencao Integral as
Pessoas com doenca falciforme e outras hemoglobinopatias.

Considerando que historicamente a Hemorrede Publica é re-
feréncia no tratamento das doencas falciformes compete a Secre-
tariade Atencao a Saude (SAS), porintermédio da Coordenacao da
Politica Nacional de Sangue e Hemoderivados (CPNSH) a execu-
cao das acoes referentes a essas doencas. Dessa forma, a CPNSH/
MS vem trabalhando na regulamentacao e na implantacao das
diretrizes estabelecidas pela Portaria GM/MS n° 1.391/2005, bem
como na organizacao da rede de assisténcia nos estados.

Na maioria dos estados os hemocentros tém sido os princi-
pais centros de referéncia para assisténcia as pessoas com doen-
ca falciforme. Todas essas pessoas devem ser matriculadas num
programa de atencao integral e serem tratadas de acordo com os
protocolos do Ministério da Saude.
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5 A EDUCACAO EM SAUDE

A definicdao de saude vem sendo aperfeicoada a cada mo-
mento. Hoje a definicao mais holistica é o bem-estar biopsicoso-
cial cultural e espiritual, evidenciando a importancia dos fatores
culturais e da religiosidade como influenciadores na qualidade de
vida de uma pessoa.

A saude como direito universal e fundamental, cujo conceito
foi firmado na Declaracdo Universal dos Direitos Humanos e asse-
gurado pela Constituicao Federal, estabelece a saude como:

a saude é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante po-
liticas sociais e econOmicas que visem a reducao do risco de doencga e
de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as agdes e servigos
para sua promogao, protecao e recuperacao. (BRASIL, 1988, art. 196).

A atual legislagao brasileira amplia o conceito de saude,
considerando-a um resultado de varios fatores determinantes e
condicionantes, como alimentacao, moradia, saneamento basico,
meio ambiente, trabalho, renda, educacao, transporte, lazer, aces-
so a bens e servicos essenciais, e impde aos 6rgaos que compdem
o Sistema Unico de Saude (SUS) o dever de identificar esses fatos
sociais e ambientais e ao Governo o de formular politicas publi-
cas condizentes com a elevacao do modo de vida da populacao,
além, é 6bvio, de uma responsabilidade prépria do sujeito que
também deve cuidar de sua prépria saude e contribuir para a sau-
de coletiva. Hoje, compete ao estado garantir a saude do cidadao
e da coletividade.

O SUS atualmente é dividido em trés grandes niveis de atencao:

1. Atencao Basica: onde esta inserida a aten¢ao basica como
o diagnostico precoce e os cuidados de acompanhamento
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de rotina, além dos cuidados preventivos como a educa-
¢do em saude e a filosofia do autocuidado, estes ultimos
incluidos nos principais objetivos da Estratégia de Saude
da Familia;

2. Atencao de Média Complexidade: com os servicos de
emergéncia e de especialidades;

3. Atencao de Alta Complexidade: com os cuidados alta-
mente especializados, restaurador, reabilitacao e os cuida-
dos domiciliares.

A educacgao é um processo que atualmente vem ganhando
espaco na area da Saude. De acordo com Rezende (1986) “a edu-
cacao é um instrumento de transformacdo social, de reformula-
cao de habitos, aceitacao de novos valores e que estimula a criati-
vidade”. Artur da Tavola é mais incisivo quando define a educagao
como “um processo rico e enriquecedor, pois contém o germe
da critica, reflexdo e consciéncia. Para ser efetivo o processo de
educacao, a linguagem a ser utilizada deve ser sem ruidos, isto €,
devem ser levados em consideracao fatores sociais, econémicos,
religiosos e comportamentais como crencas, atitudes e valores”.

Os principais objetivos da educacdao em saude para doencga
falciforme sao:

= favorecer o empoderamento do cliente do conhecimento
do profissional de saude sobre a doenca falciforme. Con-
tribuindo para a formacao de opiniao favoravel ao desen-
volvimento, possibilitando a tomada de decisdes clinicas
valorizando a saide - promovendo o desenvolvimento do
autocuidado;

= desmistificar a doenca falciforme popularizando o seu co-
nhecimento em virtude da alta prevaléncia em nosso pais
e compreendé-la como representativa da especificidade
de nossas raizes étnicas;

= favorecer o desenvolvimento da cidadania por meio da
participacao ativa do usuario na definicao dos cuidados
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que reconhecem como prioritarios para transformar a
histéria natural da doen¢a num processo de longevidade
com qualidade de vida mesmo diante de obstaculos de
natureza social ou econémica;

= estabelecer entre o profissional e a pessoa um clima de
reconhecimento da necessidade de atencdo especifica
que permite a pessoa com a doenca encarar seus medos,
enfrentar o sofrimento e superar seus obstaculos, se apro-
priando da sua vida e dando a essa vida o rumo desejado.

Enquanto a meta na educacgdo para a saude é tornar os indi-
viduos internamente melhores equipados para que possam fazer
escolhas mais saudaveis, a promocao da saude tenta fazer com
gue as escolhas mais sauddveis tornem-se escolhas mais faceis.

Desta maneira, a educagdo para a saude e a promogao da
saude, tornam-se intimamente relacionadas, ou seja: a promogao
da saude depende da participacao ativa da populacao bem infor-
mada no processo de mudanca, enquanto que a educagado para a
saude é uma ferramenta de vital importancia neste processo.
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6 AUTOCUIDADO NA DOENGCA
FALCIFORME

Autocuidado é cuidar de si mesmo, buscar quais sao as ne-
cessidades do corpo e da mente, melhorar o estilo de vida, evitar
habitos nocivos, desenvolver uma alimentacao sadia, conhecer e
controlar os fatores de risco que levam as doencas, adotar medi-
das de prevencao de doencas. Todas essas acdes visam a melhoria
da qualidade de vida.

Para que o autocuidado torne-se eficaz e seguro e ndo somen-
te acessivel e econdmico, salienta-se a importancia do continuo
desenvolvimento da competéncia do individuo e da comunidade
para o autocuidado. Considera-se, portanto, o autocuidado como
ingrediente essencial no cuidado a saude, a ser complementado
por recursos técnicos e profissionais.

O individuo ao adquirir um habito positivo em relacao a sua
doenca, ele sai do status de desinformacao e dependendo do pré-
prio desejo de querer mudar ou agir ele pode, além de se infor-
mar, interessar-se, envolver-se e finalmente tornar-se atuante no
processo de transformacao. Isto pode mudar a histéria da doenca
na populacao afetada.

O autocuidado na doenca falciforme serd abordado em qua-
tro fases diversas:

1. criancga;

2. adolescente;
3. gestante;

4. adulto.
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6.1 AUTOCUIDADO NA CRIANCA

Com o diagnéstico precoce por meio da triagem neonatal,
a assisténcia multiprofissional deve ser iniciada ja nos primeiros
meses de vida. A medida que cresce, a crianca e sua familia de-
vem ser preparadas para o autocuidado. Esta assisténcia multi-
profissional deve ser humanizada.

Entende-se por humanizacao, além de um ambiente confor-
tavel para esta assisténcia, o acolhimento pelos trabalhadores do
SUS de todas as pessoas nos servicos de saude sem preconceitos,
estigmas, escutando suas duvidas e dificuldades e permitindo o
didlogo por meio da democratizacao da linguagem utilizando
formas acessiveis para esta populacao e, sobretudo entendendo

esse atendimento como um direito legitimo dessas pessoas.
Os diagndsticos de risco para esta idade sao:
= desconhecimento sobre a doenca e tratamento;
= risco para desenvolver a dor;
= o0 momento da dor;
= risco para crescimento e desenvolvimento alterados;
= risco para infeccao;

= risco para acometimento de problemas bucais.

6.1.1 Desconhecimento sobre a doenca e tratamento

Ainda pelo enorme desconhecimento da doenca falciforme
tanto dos trabalhadores da saide como da populacao em geral, a
populacao assistida ignora aspectos importantes para a atencao
e desmistificacdo da doenca. O carater hereditdrio, ndao infeccioso,
crénico e incuravel sao aspectos mal elaborados pela populagao
afetada. A importancia do diagnéstico precoce, da inclusao em
um programa de atencao integral, tao logo seja estabelecido o
diagnostico, sao fundamentais para diminuir em muito a morbi-
dade e a mortalidade.
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As estratégias que podem ser utilizadas para minimizar este
diagnéstico de risco estao intimamente relacionadas com a edu-
cacao em saude familiar e popular.

Desenvolver agdes educativas sistematizadas para criangas e
suas familias, sobre a doenca, triagem neonatal, sinais e sintomas
gue demandam atencdao médica, habitos saudaveis, vacinages
especiais, medidas preventivas e profilaticas entre outros aspec-
tos, podem melhorar o nivel de conhecimento sobre a doenca e
as suas nuances e assim incrementar a adesao ao tratamento, as-
pecto de vital importancia no controle da doenca.

As acoes podem ser desenvolvidas de forma individual como
consultas especializadas por profissionais da saide com conhe-
cimento sobre esses aspectos ou em grupos como em salas de
espera de ambulatérios e consultérios ou em reunides nas co-
munidades onde residem pessoas acometidas pela doenca. Tais
tarefas podem ser realizadas por profissionais de nivel superior,
como enfermeiros ou médicos, e por profissionais de nivel médio
como agentes comunitarios de salde devidamente capacitados
pelo primeiro grupo e com sua supervisao continua.

A crise de sequiestro esplénico ainda é uma causa importante
de mortalidade na infancia e, portanto, a educacao em saude dos
pais/cuidadores por meio do ensino da palpacao do baco, como
método de prevencao deste tipo de crise, pode ser crucial na re-
ducao da mortalidade (figura 3).
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Figura 3. Para ensinar a palpacao do baco pode ser utilizado um abaixador
de lingua, de madeira, com uma extremidade direcionada para a cicatriz
umbilical e encostada na ponta do baco palpavel. Hachurar o palito até o
encontro do gradil costal esquerdo. Tal estratégia dispensa o uso de fitas
métricas que pode limitar seu uso para alguns cuidadores.

6.1.2 Risco para desenvolver a dor

Qualquer pessoa, em qualquer momento da vida, pode sen-
tir dor, mas pergunta-se: o que é dor? De que maneira ela se mani-
festa? Que mecanismos se pode utilizar para amenizar ou impedir
a dor? Ha diferentes formas de se sentir dor? A dor limita-se a ser
interpretada como um sintoma predominatemente fisico?

As respostas a essas e outras perguntas relativas a dor pas-
sam a ter significado quando se constréi o pensamento relativo
ao que seja a dor em si, suas distintas formas de interpretacdo e
seus possiveis tratamentos.

A dor tem importante funcao no organismo, soando como
um alarme de que alguma estrutura do corpo esta sendo afeta-
da por algo. E um sinal de alerta. Como uma impresséo digital,
ela possui caracteristicas singulares, manifesta-se de maneira di-
ferenciada em cada pessoa, e isso independe de causa comum
relacionada a uma determinada doenca.

Nas escolas e faculdades aprende-se que o alivio da dor deve
principalmente considerar a extensao da lesao, a relevancia da
doenca de base e a capacidade do cliente em responder a uma
proposta de tratamento oferecida pela equipe em direcdo ao seu
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alivio imediato. Esta estratégia de atuagao pode ser adequada no
atendimento inicial ao cliente com dor aguda, mas nao obtém a
mesma resposta diante da clientela com dor crénica. Nos clientes
com dor crénica, € comum a pessoa perder a capacidade de di-
mensionar, com precisao, a extensao de sua dor, de vez que adja-
centes a dor em si, ocorre uma espécie de sindrome, que implica
em perda da qualidade de vida resultante de: auséncia de sono;
prejuizo da convivéncia social; diminuicdo ou cessagao da ativi-
dade sexual; perda da auto-estima; auséncia de projecdes de vida
para o futuro, além de diversas outras razoes.

A dor total é o conceito de dor que exige dos profissionais
um olhar multidimensional levando em conta aspectos, emocio-
nais, espirituais, fisicos e sociais. Aplicado a uma modalidade de
atendimento pressupde que estejamos abertos a compreender o
fenémeno doloroso para além dos aspectos fisicos.

Seria interessante observar que os estudos apontam que al-
guns desses aspectos da dor cronica podem estar exacerbados
em determinados grupos sociais, mormente naqueles nos quais
seus integrantes trazem consigo grandes perdas sociais. Senao,
vejamos: quando o conhecimento produzido sobre dor crénica
é associado ao contexto social das pessoas com doenca falci-
forme, percebe-se no pensamento subjacente a concretude em
si dos dados epidemioldgicos, uma forma muito subliminar de
projecao de um imaginario social que ouso apontar como uma
“dimensao racial”. Tanto assim, que na doenca falciforme a asso-
ciacao da doenca a categoria “raga” aponta para a reflexao acerca
das condicdes de vulnerabilidade social da populacdao negra, o
gue imprime uma caracteristica a doenca considerada relevante,
sem, contudo, se considerar o sofrimento que envolve perdas de
vida na vida de quem a sente. Outro aspecto a ser considerado é
o da formacgao dos profissionais da saude, para que possa abordar
a tematica da questao racial nos processos de dor, pois a auséncia
dessa discussao no ambito das instituicées de ensino dificultaria
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a compreensao dos principais aspectos a serem considerados no
atendimento a pessoa com doenca falciforme que sente dor. Tal-
vez isso possa contribuir para a compreensao e o entendimento
das dimensdes envolvidas nos cuidados a pessoa que sente dor,
amenizando os possiveis sentimentos de impoténcia, vulnerabili-
dade e desesperanca da clientela.

Sobre os significados da dor nos estudos, processos de
aprendizagem e de assisténcia direta a clientela devem ser con-
siderados elementos que distinguem as diferentes formas de
manifestacOes, além das representacdes imaginarias e coletivas
implicadas. Isto exige “sensibilidade” por parte do profissional de
saude, o que vai para além do conhecimento técnico especifico,
na intengdo de aliviar o sofrimento e melhorar qualidade de vida
da pessoa acometida pela dor. Para o seu controle eficaz os pro-
fissionais precisam observar que grande parte de seus esforcos
concentra-se em entender a pessoa que sente dor, o que implica
em dizer observancia as diferencas sociocultural e econémicas,
além das emocionais/espirituais associadas ao género e raca, para
poderem selecionar qual a melhor abordagem a problematica da
pessoa que sente dor.

A crise de dor é a causa mais frequliente de procura das pessoas
com doenca falciforme aos servicos de emergéncia. Portanto, in-
vestir no desenvolvimento do autocuidado por meio da educacao
em saude deve ser prioridade na atencdo integral.

A educacao em saude deve abranger ensinamentos para a
familia sobre as razes da dor, seus fatores predisponentes, suas
formas de prevencao e tratamento. Deve-se ensinar também o re-
conhecimento dos sinais de dor como tumefacao de pés e maos,
distensao abdominal, assim como, sinais precoces de infeccao
como febre, rubor, etc.

Discutir a importancia das mudancas bruscas de temperatu-
ra como fator desencadeante de dor e, portanto, usar vestimentas
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adequadas conforme a temperatura, a estacao do ano e a regiao
do pais. O resultado dessas estratégias € uma criangca com menos
episodios de dores.

Promover outras terapias nao farmacolégicas como massa-
gens, compressas quentes, respiracao ritmica e imaginagao orien-
tada como possiveis no tratamento coadjuvante da dor.

6.1.3 O momento da dor

A dor é um sintoma dificil de ser avaliado e, portanto, como
instrumento de avaliacdo da dor e também da analgesia pode-se
utilizar as escalas analdgicas de dor (figura 4). Esta avaliacao deve
ser regular pois podera auxiliar na elaboracao de um protocolo
individualizado do tratamento da dor. Nao pode esquecer que a
dor é o quinto sinal vital e a sua auséncia é um indicador de qua-
lidade no cuidado em saude.

Figura 4. Escala Analdgica da Dor. Esta escala deve ser usada tanto para
a avaliacao do grau da dor para iniciar o protocolo de tratamento da dor,
como para avaliar a eficicia deste tratamento por meio de avalia¢ées repeti-
das apos o inicio da analgesia. As faces podem ser utilizadas para as criancas

menores de 3 anos, as cores para os ndo alfabetizados e os nimeros para o
restante.

gERL L

ESCALA ANALOGICA DA DOR

Deve-se incentivar a familia no auxilio das tarefas diarias des-
ses pacientes, assim como estimular o seu repouso o que pode
ser de muito valor.
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Algumas regras devem ser lembradas aos familiares e que
podem fazer parte do cotidiano desses pacientes como o con-
trole na administracao regular dos analgésicos prescritos, redu-
cao dos estimulos estressantes como frio, ruidos e luz, terapias
nao farmacoldgicas, ja anteriormente descritas, e muito carinho e
compreensao intradomiciliar.

O resultado dessas estratégias é a reducao do numero e da
duracao dos episodios de dores.

6.1.4 Risco para crescimento e desenvolvimento alterados

As criangas com doenca falciforme tém seu crescimento e de-
senvolvimento alterados intimamente relacionados com a doen-
ca de base. Estas criangas apesar de se alimentarem quantitativa
e qualitativamente bem, o crescimento é prejudicado em virtude
da baixa oxigenagao que a hemoglobina S impde. Isto acaba in-
duzindo a familia a superprotecao, impedindo o desenvolvimen-
to da independéncia das criangas durante seu processo de vida.

Monitorizar o crescimento e o desenvolvimento da crianga,
esclarecer sobre as limitacoes e atrasos desta vertente na doenca
falciforme, orientar quanto a alimentacgao e hidratacao, trabalhar
padrdes de atividade fisica e exercicios, respeitando a limitacao
pessoal, e por fim estabelecer estratégias familiares e comunita-
rias que evitem a superprotecao e estimulem a independéncia
das a¢des que podem ser desenvolvidas.

O resultado disso é uma crianca independente, feliz, com
crescimento e desenvolvimento adequados para a sua fase de
vida e a sua doenca de base.

6.1.5 Risco para infeccao

Essas criancgas, por conta da doenca de base, sao 400 vezes
mais propensas a episddios de infeccdo que podem evoluir muito
rapidamente para a morte. A infeccdo é a primeira causa de mor-
talidade infantil na doenca falciforme.
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Portanto, é fundamental estabelecer agdes e estratégias para
que as familias ou cuidadores possam detectar precocemente si-
nais de infeccao e procurar assisténcia médica de qualidade. Sao
eles: febre, diarréia, vomitos, prostracao, etc. As criangas com me-
nos de 5 anos devem ter prioridade e tém mais risco que as maio-
res. Outra forma de reduzir esses altos indices de mortalidade é
monitorizar a vacinagao, seja aquela preconizada para todas as
criancas pelo Ministério da Saude, sejam as especiais disponiveis
nos Centros de Referéncia de Imunobioldgicos Especiais.

O resultado disto € a vacinagao completa, a crianga com doen-
ca falciforme livre de infeccao e por fim a reducdo da mortalidade
deste segmento por infeccao.

6.1.6 Risco para acometimento de problemas bucais

A saude bucal depende da qualidade e do acesso dos usudrios
amedidas educativas e preventivas e do reforco constante na cons-
trucao deste conhecimento. Para colaborar nas atividades educa-
tivas e no desenvolvimento da motivacao para o autocuidado em
saude bucal, deve-se analisar as concep¢oes, crencas e atitudes dos
pacientes.

Nesse sentido, é importante que o profissional de saude con-
tribua para a valorizacao da saude bucal no contexto da saude ge-
ral e para a desmistificacao de que as principais doencas bucais
(carie dentaria e periodontal) ndo sdo enfermidades inevitaveis e
que, dessa forma, se nao tratadas ou prevenidas, podem causar
grande impacto na saude e na qualidade de vida das pessoas com
doenca falciforme.

A doenca carie deve ser entendida como uma doenca de na-
tureza infecciosa e multifatorial. A cavidade cariosa geralmente
denominada “carie” é uma deterioracao do dente, fortemente in-
fluenciada pelo estilo de vida do individuo - o que se come, como
se cuida dos dentes, a presenca de fluor na dgua ingerida e no
creme dental. Sendo assim listam-se os fatores de risco:
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= fatores culturais e socioecondémicos;

= falta de acesso ao fluor;

= deficiente controle mecanico do biofilme (placa bacteriana);
= consumo excessivo e freqliente de acgucar;

= Xxerostomia.

Pessoas com doenca falciforme, especialmente criangas, tém
maior risco para o desenvolvimento da cdrie dentaria devido a
varios fatores especificos a que estao expostos:

= alta prevaléncia de opacidades dentarias (alteracbes de
formacéo e de calcificacdo do esmalte e da dentina);

= uso freqliente e continuo de medicamentos contendo sa-
carose;

= alta freqliéncia de intercorréncias e internacdes acarreta-
das pela auséncia de higiene oral adequada.

As medidas educativas mais eficazes para a prevencdo da
doenca carie e gengivite na crianga sao: iniciar precocemente a
atencao odontoldgica, a higiene oral, o controle do consumo de
carboidratos, principalmente os acgucares e cuidados na amamen-
tacao noturna. A Instrucao de Higiene Oral (IHO) e orientacao de
dieta saudavel sdao acdes que podem ser efetuadas individual-
mente ou coletivamente.

Informacao e orientagao sobre cuidados especiais com a sau-
de bucal dos bebés devem ser dadas. Entre esses cuidados estao
a limpeza da boca do bebé, apés cada mamada, com gaze ou a
borda limpa da fralda de pano umidecida em agua filtrada, en-
quanto os dentes nao irromperem e a nao adi¢ao de acucar, mel,
farinha e achocolatados, entre seus alimentos. A escovacao esta
indicada a partir da erupcao do primeiro dente deciduo e o uso
do fio dental comeca a partir da erupcao dos dentes vizinhos. Aos
pais/cuidadores cabe realizar os procedimentos de limpeza e a
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escovacao dentaria na crianga até que ela seja capaz de realiza-
la adequadamente. Cabe frisar que os mesmos procedimentos
acima descritos devem ser executados logo apds a ingestao de
medicamentos, devido ao seu alto teor de sacarose. Varios estu-
dos relacionam habitos alimentares inadequados e a auséncia de
higiene bucal, com presenca de carie nos primeiros anos de vida.

A amamentacao natural nos primeiros meses de vida é a ideal
e ap6s o desmame, os liquidos ja podem ser oferecidos em co-
pos. O uso de mamadeiras, aumenta a frequiéncia de ingestdo de
liquidos acucarados, favorece o uso noturno, expondo os dentes
ao desenvolvimento da doenca cérie e de maloclusao (alteragdes
na posicao dos dentes e nos maxilares).

Na abordagem preventiva das maloclusées na crianca, cabe
ao profissional de saude:

= incentivar o aleitamento materno como estratégia do
equilibrado crescimento orofacial;

= promover a implantacdo de habitos de saude em vez de
habitos deletérios tais como uso de chupetas, mamadei-
ras ou succao do(s)dedo(s);

= orientar para a adesdao, nesta fase, a um acompanhamen-
to odontoldgico regular do crescimento orofacial e do de-
senvolvimento da denticdo e para a intervencao, o mais
breve possivel, de forma preventiva e/ou interceptativa,
atenuando os problemas de maloclusao.

Esta é a faixa etaria ideal para desenvolver habitos sauda-
veis e para a participacao em programas educativos/preventivos
de saude bucal. O enfoque familiar é importante uma vez que o
aprendizado se da também por meio da observacao do compor-
tamento dos pais. No trabalho multiprofissional, o exame da cavi-
dade bucal das criancas deve ser uma atividade de rotina. Assim,
médicos, enfermeiros e outros profissionais, além de participarem
ativamente na promocao da saude bucal, mesmo antes de obser-
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varem a presenca de lesdes nos dentes ou tecidos moles bucais,
durante os exames, podem fazer o encaminhamento formal para
o servico odontolégico. Além disso, durante o periodo de hospi-
talizacao, essa mesma equipe multiprofissional devera facilitar,
incentivar e orientar a manutencdao de uma adequada higiene
oral na crian¢a minimizando assim os riscos de complicagoes e
agravos a saude bucal.

O resultado dessas estratégias é uma crianga em bom esta-
do de saude oral, de crescimento e desenvolvimento, com menos
morbidades, episédios de dor, infeccdes e crises falcémicas.

6.2 AUTOCUIDADO NO ADOLESCENTE

A partir do momento que a crianca atinge a idade da adoles-
céncia e que a filosofia do autocuidado foi trabalhada por toda
a infancia, o maior desafio é manter a adesao do jovem ao regi-
me terapéutico e as praticas de autocuidado. Nesta fase a crise
de identidade do adolescente, assim como a dificuldade de re-
lacionamento dele com seus pais podem dificultar a adesao ao
tratamento.

Os diagnosticos de risco para esta idade sao:

= risco para disturbio do autoconceito, da autoimagem e da
auto-estima;

= risco para a integridade da pele prejudicada;
= risco para mobilidade fisica prejudicada;
= risco para infeccao;

= risco para acometimento de problemas bucais.
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6.2.1 Risco para disturbio do autoconceito, da
auto-imagem e da auto-estima

O retardo do desenvolvimento e do crescimento promovido
pela doenca falciforme, permite ao adolescente sofrer acdes pre-
conceituosas e muitas vezes estigmatizadas promovendo a se-
gregacao social principalmente no ambiente escolar. Tais conse-
gléncias podem somente aumentar aquelas que ja sao impostas
pelo desconhecimento do profissional da drea da educacao sobre
a doenca e pela discriminagao ainda muito presente no nosso co-
tidiano.

Esses jovens se sentem ainda infantilizados, inferiores na sua
maturagao sexual em relacao aos seus colegas de turma e muitas
vezes sao segregados e submetidos a apelidos jocosos que leva-
rao ao disturbio da auto-estima.

Por outro lado, as transformacgdes presentes no corpo destes
jovens ndao ocorrem na mesma velocidade que nos seus amigos
da mesma idade. O aparecimento de pélos pubianos, a mudan-
¢a da voz, o desenvolvimento dos caracteres sexuais secundarios
como a telarca, a primeira menstruagao e outras alteragdes sao
muitas vezes retardadas levando ao disturbio da auto-imagem.

O reconhecimento de que este jovem tem uma doenga cré-
nica e que devera aprender a conviver com ela percebendo que
muitas vezes esta doenca podera trazer consequéncias a sua vida
produtiva, escolar, social, etc., pode levar a disturbios do autocon-
ceito.

Como estratégia para minimizar esses efeitos, é fundamen-
tal que o profissional de salde permita o esclarecimento desses
jovens sobre duvidas do retardo do crescimento e do desenvolvi-
mento sexual por meio de um dialogo aberto aonde possam ser
expostas todas as ansiedades dos adolescentes, estabelecendo
assim uma relacao afetuosa de confianca entre ele e o profissional
de saude responsdvel pela qualidade da sua assisténcia. Manter
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um canal para verbalizacdo de sentimento e duvidas sobre a ex-
pressao da doenca no corpo do jovem e suas conseqliéncias na
socializacao é uma estratégia muito interessante.

Esse didlogo permitira ao jovem maior participacao nas deci-
soes no cuidado de sua saude por meio da pactuacao das respon-
sabilidades do seu tratamento com os profissionais que cuidam
deles. Assim teremos melhores resultados nos esquemas de anal-
gesias, mais énfase nos sinais precoces de crises algicas e melhor
adesao ao regime terapéutico.

E muito importante explicar ou criar um instrumento de
esclarecimento para os profissionais da drea da educacao sobre
a doencga, suas alteracdes e as consequiéncias no dia-a-dia para
essas pessoas afetadas minimizando assim o desconhecimento
destes profissionais sobre a doenca falciforme.

Nesta fase da vida, com todos adolescentes, tornam necessa-
rias a abordagem de prevencao das doencas sexualmente trans-
missiveis, adiscussao da gravidez precoce e o uso abusivo de dro-
gas. E fundamental a informacéo, a orientacio e o acesso aos mé-
todos de controle de fertilidade e aos métodos preventivos,além
de abordagem especifica para informacao e orientacao sobre o
uso abusivo de drogas.

O resultado disso é um jovem independente, participante,
ativo na terapia, integrado na comunidade, com controle da sua
vida reprodutiva e informado sobre os riscos abusivos de drogas
mesmo com o diferencial que a doenca exige .

6.2.2 Risco para a integridade da pele prejudicada

Nesta fase, a perfusdo tissular ja se encontra prejudicada e
portanto mais propensa ao desenvolvimento de ulceras de per-
nas. O local mais freqlientemente acometido é a regido maleolar
externa. Estratégias devem ser estabelecidas para que este risco
seja minorizado.
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A educacdo em saude deve priorizar a hidratacao da pele
com métodos simples e de baixo custo. Deve ser ensinado que,
sistematicamente, a pele, principalmente das pernas nas regides
maleolares, deve ser examinada para detectar possiveis portas de
entradas para Ulceras de pernas.

O uso de repelentes e inseticidas para diminuir a possibilidade
de picadas de insetos e, quando ocorrer, evitar cogar para nao esca-
rificar, pode também prevenir o aparecimento destas Ulceras.

O trauma também pode ser fator de risco para desenvol-
vimento de ulceras. O uso sistematico de sapatos e/ou ténis de
cano alto com o concomitante uso de meias de algodao macias
podem evitar a ocorréncia de lesdes nestas regides.

O resultado desta estratégia é o jovem com pele hidratada e
integra.

6.2.3 Risco para mobilidade fisica prejudicada

Os esportes vém sendo utilizados como um importante ins-
trumento de insercao social, principalmente da populacdo de
maior risco social. Programas governamentais vém cada vez mais
estimulando a populacao adolescente em projetos de esportes,
principalmente coletivos, como uma forma de inclusao social.

A doenca falciforme pode criar limitagdes a pratica desses es-
portes. Como alternativa, alguns especialistas vém estabelecendo
estratégias que possam permitir certo grau de inser¢ao no mun-
do dos esportes, porém somente como instrumento de convivio
e insercao social.

E fundamental a discussdo por meio de didlogo aberto com
os adolescentes sobre o limite da pratica desportiva obedecendo
a limitacao pessoal de cada um, sendo proibidos os exercicios
extenuantes. Além disso, a manutencao de uma boa hidratagao
durante a pratica do esporte, evitar choques térmicos principal-
mente nos esportes aquaticos, privilegiar os exercicios de alon-
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gamento e de flexibilidade e a pratica de esporte de contato com
seguranca sdo outras normas a serem seguidas.

O resultado dessas a¢oes é o jovem com amplitude de movi-
mentos, desenvolvimento adequado e integrado a sociedade.

6.2.4 Risco para infeccao

Como na crianga, os adolescentes também estao mais pre-
dispostos a maior indice de infeccao, além da monitorizacao das
vacinas anteriormente ja descritas, é fundamental o ensinamento
nao s6 para a familia e cuidadores mas também ao jovem com
sinais precoces de infeccao. Torna-se importante o envolvimento
do jovem com o conhecimento e com as estratégias para prevenir
intercorréncias da sua doenga. Com isso a adesao ao autocuidado
pode ser mais efetiva.

Neste item, o resultado é o jovem sem ou com poucos qua-
dros de infeccao, e com vacinagao completa.

6.2.5 Risco para acometimento de problemas bucais

Na doenca falciforme, criancas e adolescentes apresentam
maior ocorréncia de maloclusées do tipo prognatismo maxilar e
diastemas. Em funcao das complicacdes clinicas, funcionais e es-
téticas das maloclusdes e considerando os aspectos psicosocial e
de auto-estima envolvidos, faz-se necessario nesses pacientes um
controle do crescimento e desenvolvimento orofacial e encami-
nhamento, no momento oportuno, para o ortodontista que fara
o tratamento ortododntico corretivo na fase adequada. A indica-
¢ao para o tratamento depende do grau de maturidade e motiva-
¢ao do paciente, pois o uso de aparelhos ortodénticos demanda
cooperacao e compromisso dos pacientes tanto quanto ao uso,
guanto aos cuidados com o0 mesmo e com a higiene oral. Mui-
tas vezes faz-se necessdrio o apoio terapéutico fonoaudiolégico
paralelo ao tratamento ortodontico preventivo, interceptativo e
corretivo.
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Se o jovem pratica esportes de contato, é importante a uti-
lizacdo de protetores bucais. Os protetores bucais geralmente
cobrem os dentes superiores e sao feitos para evitar que eles
sejam traumatizados, que os labios sofram cortes ou que outros
possiveis danos ocorram. Informacao e orientacao sobre trau-
matismo dentario e possibilidades de colagem de fragmentos
dentarios e de reimplantes de dentes podem minorar as conse-
guéncias desse trauma. Na abordagem coletiva a equipe de sau-
de pode colaborar na identificacao de fatores de risco ao trauma
dental (comportamento, idade, malocusao, dentes muito pro-
jetados, etc.) e propor acdes que visem assegurar medidas de
protecao e prevengao e garantir comportamentos seguros.

Muito popular entre os adolescentes, o piercing, na boca,
pode causar complicacdes tais como infec¢des, sangramento in-
controldvel ou danos a um nervo. As jéias de metal podem danifi-
car dentes e gengiva. Torna-se necessario essa discussao pois pes-
soas com doenca falciforme devem evitar esses procedimentos.

As doencas carie e periodontal também podem acometer
os adolescentes, sendo o maior desafio manter a motivacao e a
adesdo do jovem as praticas ja descritas de autocuidados com a
higiene bucal, uso de fluoretos e equilibrio na ingestao de aguca-
res. Nesta fase, cabe dar énfase ao uso do fumo e do alcool como
agravos também para a saude bucal, manchamento dos dentes,
halitose, diminuicao do fluxo salivar contribuindo para um au-
mento do risco das doencas carie e periodontal. Portanto, além
da valorizacao da saude bucal na socializacdo e auto-estima do
adolescente, é importante o conhecimento e a visao das doen-
cas carie e periodontal como doencas infecciosas que podem, se
nao prevenidas ou tratadas, desencadear crises falcémicas e ou-
tras complicagdes tais como dor, abscesso e outras mais severas,
como a osteomielite mandibular.

A doenca periodontal pode ser definida como uma série de
infeccoes em sitios individuais ou multiplos da cavidade bucal, le-
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vando a perda de tecido periodontal de suporte. A gengivite é
o estdgio inicial da inflamacao da gengiva que pode progredir
e atingir o osso alveolar (periodontite). Os dentes podem ficar
abalados, cairem ou necessitarem ser removidos pelo dentista.
O estdgio inicial pode ser percebido pelo sangramento durante
a escovacao e o uso do fio dental. As gengivas ficam vermelhas,
intumescidas ou inchadas, evoluindo para a destruicao do osso
e das fibras de sustentacao que mantém os dentes em posicao,
ou seja, sao irreversivelmente danificados. As gengivas se sepa-
ram ou se afastam dos dentes, criando uma bolsa que avanca
para baixo da gengiva e onde ficam armazenados os detritos e
a placa bacteriana. Esta infeccao pode desencadear crises falcé-
micas. O tratamento dentdrio adequado em conjunto com uma
criteriosa higiene bucal diaria, em geral, pode prevenir a pro-
gressao da doenca periodontal (figura 5).

Figura 5. Técnicas corretas para escovacao.

Técnicas corretas para escovacao

Coloque a escova em um
angulo de 45 graus em re-
lagdo a gengiva. Movimen-
te a escova, afastando-a da
gengiva.

Escove delicadamente as
partes internas, externas
e de mastigacdo de cada
dente com movimentos
curtos de tras para frente.

Com cuidado, escove a lin-
gua para remover bacté-
rias e purificar o halito.
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Uso correto do fio dental

e
Use aproximadamente 40 Assegure-se de limpar
centimetros de fio, deixan- | Siga, com cuidado, as cur- | além da linha da gengiva,
do um pedaco livre entre | vas dos dentes. mas ndo force demasiado
os dedos. o fio contra a gengiva.

Fatores externos, além daqueles relacionados a propria doen-
¢a de base, ttm um tremendo impacto no pensar e agir do ado-
lescente. A abordagem visando a promocao de saude do jovem
necessita levar em consideragao esses fatores, por exemplo, em
relacdo ao consumo de doces, bebidas agucaradas, fumo e alcool.
Efetivas aliangas em casa, na escola, com os profissionais de saude
e na comunidade sdao necessarias para o controle dos riscos para a
saude bucal em pessoas jovens.

Entre os 17 e 21anos ha, geralmente, erupcao dos terceiros
molares, na maioria das vezes em local de dificil acesso, o que exi-
ge cuidado especial na sua escovacdo. Nesta fase, a maioria dos
dentes permanentes de maior risco a carie ja estao erupcionados.
A equipe de saude deve dar continuidade ao trabalho que vinha
sendo desenvolvido com as criancas e consolidar nesta faixa eta-
ria a idéia do autocuidado e da importancia da saude bucal.
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6.3 AUTOCUIDADO NA GESTANTE

A doenca falciforme ndo é impeditiva da gravidez, contudo
pelo seu potencial de gravidade, a gestacao em pessoas com
doenca falciforme é considerada de alto risco e portanto a ges-
tante e o feto necessitam de atengao muito especial.

Os diagndsticos de risco para esta fase da mulher com doen-
ca falciforme sao:

* medo e desconhecimento sobre a fisiopatologia da gravi-
dez na doenca falciforme;

= intolerancia a atividade;
= risco para infeccao (urindria e respiratéria);

= risco para acometimento de problemas bucais.

6.3.1 Medo e desconhecimento sobre a fisiopatologia da
gravidez na doenca falciforme

Sabemos que a gravidez é um momento que pode promo-
ver muitas transformacdes no lado psicolégico das mulheres por
ser um momento em que seu corpo passa por mudancas, assim
como a sua vida. Na mulher com doenca falciforme acrescenta-
se a dimensao clinica da doenca. As intercorréncias clinicas nesta
fase podem ser graves e criam dificuldades principalmente com
relacdo a viabilidade da gravidez. O desconhecimento da maioria
dos profissionais de saude sobre a gestacdo na doenca falciforme
e qual a melhor abordagem permitem que esses agravamentos
possam se concretizar.

A principal forma de prevenir esse diagnéstico de risco é ins-
truir sistematizadamente as gestantes sobre o desenvolvimento
da gestacao e do seu papel ativo, sua familia e principalmente do
companheiro (se ela o tiver), no monitoramento do desenvolvi-
mento, suas dificuldades e intercorréncias.
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Faz-se necessario que o profissional de salde propicie a ges-
tante a verbalizagao das suas expectativas, medos e insegurancas,
além de preparar a gestante para o parto natural sem dor, assim
como para a amamentacao. Deve-se ensinar as técnicas de rela-
xamento muscular e de enfrentamento de estresse, permitindo
assim aumentar a conflanca da gestante no parto natural. Exer-
cicios de flexibilidade e forca muscular sdo muito importantes na
hora do parto.

A adesdao ao acompanhamento pré-natal com obstetra, he-
matologista e hemoterapeuta deve ser encorajada, pois permite
qualidade na assisténcia e promove reducao de intercorréncias
gue podem inviabilizar a gestacao.

Por fim, ndo deve ser esquecida a importancia da realizacao
da triagem neonatal da crianca logo apds o nascimento.

O resultado dessas estratégias é a gestante participante ati-
va, monitorando o desenvolvimento expressando confianga, sa-
tisfacdo com as técnicas aprendidas, sensibilizada para o parto
natural e amamentacao.

6.3.2 Intolerancia a atividade

Atualmente, dados do IBGE revelam um grande namero de
mulheres como participante ativa na manutencao financeira da
familia por meio do seu trabalho e na maioria das vezes é impossi-
vel a interrupcao das suas atividades profissionais durante a ges-
tacdo. Entretanto é fundamental saber que a doenca falciforme
associada a gestacao, pode tornar a mulher mais intolerante as
atividades diarias, sejam profissionais ou domésticas.

Como estratégias a serem estabelecidas, por meio da edu-
cacao em saude, para minimizar esta intolerancia, pontuamos:
escalonar ou priorizar as atividades do dia, sugerir pausas no
trabalho para descanso durante o dia, e orientar para que a ges-
tante trabalhe no seu préprio ritmo. Com relagao aos trabalhos
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domésticos, conversar com o resto da familia (companheiro por
exemplo) da gestante sobre aimportancia da sua cooperacao nas
atividades diarias, desonerando-a e permitindo que ela se adapte
ao ritmo de atividades que obedeca a seus limites.

Por fim incentivar uma alimenta¢ao adequada do ponto de
vista qualitativo e quantitativo e de regularidade de refeicdes. E
muito importante lembrar que alimentacao de qualidade nao é
sinbnimo de alimentos caros ou veiculados na midia como pa-
drao de alimentacgao, isso vem contribuindo muito para desvios e
fazendo com que erros alimentares se estabelecam como habitos
em populacdes que poderiam se beneficiar de formas mais acces-
siveis e saudaveis de se alimentar.

Ao compreender estas estratégias, o resultado é a gestante
realizando as suas atividades cotidianas.
6.3.3 Risco para infeccao (urindria e respiratoria)

A gestacao é um fator predisponente para infeccao urindria
em qualquer mulher, com doenca falciforme esta predisposicao
aumenta varias vezes.

Devemos incentivar mais hidratacao e mais rigor na higiene
intima como formas de diminuir a bacteriuria assintomatica mui-
tas vezes existente nestas pessoas.

Além disso, é fundamental ensinar a gestante os sinais preco-
ces de infeccao orientando para que procure atendimento médi-
co, rapidamente, tao logo aparecam sinais sugestivos de intercor-
réncias infecciosas e clinicas.

O resultado é uma gestante sem infeccao e sem intercorréncias.

6.3.4 Risco para acometimento de problemas bucais

A gestante, por alteragbes hormonais caracteristicas deste
periodo, apresenta maior risco ao desenvolvimento de gengivi-
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te e tumores periodontais gravidicos. Condicao essencial para
a saude bucal nesta fase reune trés aspectos: higiene criteriosa,
dieta balanceada e aten¢ao odontoldgica qualificada e capacita-
da. Escovar os dentes no minimo duas vezes ao dia usando um
creme dental com fldor para remover a placa bacteriana, usar fio
dental diariamente para remover aquela que se instala entre os
dentes e sob a gengiva (a placa nao retirada pode endurecer e
formar o tartaro) além de limitar a ingestdo de actcares e alimen-
tos que contém amido (principalmente alimentos pegajosos)
constituem-se medidas mais eficazes e simples na prevencao do
desenvolvimento das principais doencas bucais (carie, gengivite
e periodontite).

Alguns conceitos errados e mitos envolvendo a saude bucal
da gestante exercem uma influéncia negativa sobre a mesma.
Estratégias de reorientacdao estendendo-se a familia produzem
transformacdes psicosocioculturais em relacdo a saude bucal
dessa mesma gestante. O profissional de saude devera abordar
questodes relacionadas a conhecimentos e praticas de saude bu-
cal da prépria gestante e do futuro bebé, ao valor atribuido a sua
saude bucal e a busca de atencao odontoldgica, desmistificando
o medo e a impossibilidade de tratamento odontolégico nesta
fase. Portanto, o acompanhamento odontolégico na gestante
deve ser encorajado pois permite, além da atencao, o incentivo
ao autocuidado com a saude bucal, reduzindo dessa forma fato-
res de risco para intercorréncias, visto que a presenca de doenca
periodontal em gestantes com doenca falciforme pode potencia-
lizar a predisposicao a nascimentos pré-termo e recém-nascidos
de baixo peso, devido a acao dos mediadores quimicos do pro-
cesso inflamatoério da doenca periodontal .

O resultado dessas acdes sera uma contribuicao para uma
gravidez mais segura e tranqiila com um enorme ganho para a
saude bucal da gestante e maior ainda, para o futuro bebé.
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6.4 AUTOCUIDADO NO ADULTO

O adulto que foi devidamente sensibilizado durante toda a
sua infancia e adolescéncia sobre a importancia do autocuidado
na prevencao de intercorréncias clinicas, na melhoria da qualidade
de vida e na longevidade é uma pessoa que invariavelmente tera
maior adesao ao tratamento. Entretanto em virtude da filosofia do
autocuidado ser uma estratégia muito recente, o grande desafio é
levar a pessoa adulta a assumir as medidas preventivas, os habitos
saudaveis e identificar precocemente as intercorréncias clinicas.

Os diagnosticos de risco para o adulto sao:

= risco para infeccao;

= perfusdo tissular alterada (renal entre outras);

= dor;

= risco para integridade da pele prejudicada;

= risco para a paternidade ou maternidade alterada;

= risco para acometimento de problemas bucais.

6.4.1 Risco para infeccao

Em virtude da maior possibilidade de infec¢des, principal-
mente as graves, faz-se necessario monitorar as vacinas garantin-
do a vacinacao para todos e todas além de ensinar a identificar
precocemente os sinais de infeccdes para pronta assisténcia.

Orientar os pacientes a praticar exercicios respiratérios domi-
ciliares como fisioterapia respiratéria durante processo de vaso-
clusdao pode prevenir o aparecimento de sindrome toracica agu-
da, intercorréncia respiratoria muito grave e de alta mortalidade
no adulto.

48



Mostrar como maior rigor na higiene pessoal, alimentacao
equilibrada e hidratacao oral constante sao de vital importan-
cia. Abordagem das doencgas sexualmente transmissiveis e suas
formas de prevencdao devem fazer parte também de estratégias
positivas.

6.4.2 Perfusao tissular alterada (renal entre outras)

O dano crénico dos érgaos nobres que ocorre em decorrén-
cia das crises vasoclusivas cronicas, permite que a perfusao des-
tes orgaos fique prejudicada, podendo levar estes pacientes a
intercorréncias clinicas crénicas como hepatopatias, hipertensao
arterial, insuficiéncia renal, etc.

As estratégias a serem utilizadas pela educacao em saude,
que podem de alguma forma minimizar tais alteragdes sao: orien-
tar as pessoas a ingerir liquidos abundantemente (2 litros/dia)
promovendo uma boa hidratacdo e forcando boa diurese, realizar
exames de urina periodicamente, esvaziar freqlientemente a be-
xiga evitando assim maior risco de priapismo e observar sinais de
alteragbes neuroldgica e pulmonar.

6.4.3 Dor

A dor, nesta fase, é a principal causa de procura aos servicos
de emergéncia. Portanto, o autocuidado na prevencao do apare-
cimento da dor faz-se muito importante.

O comprometimento das atividades profissionais, domés-
ticas e sociais em virtude do aparecimento da crise algica pode
levar a pessoa com doenca falciforme a sentimentos de revolta,
impoténcia, medo e fragilidade.

Ensinaraidentificar e controlar os fatores predisponentes como
mudancas bruscas de temperatura, estresse, infeccdes, exercicios
extremos, ingestao de bebidas alcodlicas, etc. podem ser utilizadas
na educacao em saude para diminuir o numero de crises algicas.
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Durante o episédio de dor mostrar como utilizar protocolos
individualizados pactuados com os pacientes, com medicamentos
potentes, de forma regular e baseado na gravidade da crise. Explicar
0 uso de praticas complementares para o controle efetivo da dor.

No periodo intercritico, permitir a discussao com o paciente
sobre o esquema de analgesia utilizado durante a crise para que,
apos analise critica de ambos (profissional e paciente), o protoco-
lo possa ser ajustado para melhor eficacia da analgesia proposta.

O resultado dessas estratégias é o adulto sem episddios de
dor ou com crises leves e breves.

6.4.4 Risco para a integridade da pele prejudicada

Nesta fase da vida, a perfusdo tissular estd mais prejudicada
e 0 aparecimento de Ulceras de perna é mais freqliente do que
na adolescéncia. Tais intercorréncias podem levar a problemas de
insercdo social e profissional graves com segregacao do paciente
gue ja se encontra em situacgao social vulneravel.

As portas de entrada mais freqlientes sao picadas de insetos
e traumatismo local com escoriacdes. Como medidas educativas
devemos estimular nossos pacientes a minimizar a possibilidade
de impedir o aparecimento das lesdes desencadeadoras das Ulce-
ras por meio das seguintes estratégias: orientar e examinar a pele
diariamente, usar repelentes de insetos, manter a pele hidratada
e protegida, utilizar calcados de cano alto com meias e evitar co-
car as possiveis picadas de insetos.

6.4.5 Risco para a paternidade ou maternidade alterada

Por ser uma doenca hereditdria, as pessoas com doenca falci-
forme acham que irdo “passar” sua doenca para seus filhos e que
o seu direito reprodutivo fica comprometido. Em virtude do des-
conhecimento, a mulher, principalmente, acha que sua doenca
impedira a gravidez. Em virtude dessas questoes o direito de ci-
dadania de constituir familia pode ficar extremamente abalado.
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Cabe aos profissionais de saude esclarecer essas questoes,
explicando que a doenca falciforme nao é impeditiva da gravi-
dez. A orientacao e a informacao genética devem ser oferecidas
ao casal e toda a sua familia. Esta orientacao pode ser realizada
por um profissional de saude devidamente capacitado caso es-
teja disponivel, informar a mulher ou ao casal a existéncia do
aconselhamento genético, caso ela, ele ou ambos o desejarem,
encaminha-los ao servico de referéncia.

O resultado dessas estratégias é pessoas adultas vivendo o
seu direito pleno de cidadania de constituir familia e com seu di-
reito reprodutivo atendido.

6.4.6 Risco para acometimento de problemas bucais

O adulto encontra-se sujeito ao agravamento tanto da doen-
¢a carie quanto periodontal se procedimentos preventivos e de
autocuidado nao forem executados e bem conduzidos.

Doencas bucais sao usualmente progressivas e cumulativas.
O proprio processo de envelhecimento pode aumentar direta-
mente ou indiretamente o risco dessas doencas bucais e de perda
dental, composto por pobre higiene oral, adoecimento e doencas
cronicas. A inter-relacdo entre saude bucal e saude geral é parti-
cularmente pronunciada em adultos e pessoas mais velhas com
doenca falciforme. A saude oral deficiente pode aumentar o risco
para a saude geral, com o comprometimento da fungao mastiga-
toria e alimentar, afetando a nutricdo. Da mesma forma, as doen-
cas sistémicas e /ou os efeitos adversos de seu tratamento podem
levar a um risco aumentado de doencas orais, reducao do fluxo
salivar, dor orofacial, reabsorcao 6ssea e mobilidade dos dentes. A
alta prevaléncia de doencas (co-morbidades) associadas a doenca
falciforme e de terapias multimedicamentosas neste grupo pro-
movem um impacto maior ainda na sua saude oral. Outras ques-
toes como dieta rica em sacarose, higiene oral inadequada, uso de
alcool e fumo sao fatores de risco e que agravam a saude oral.
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O fumo aumenta o risco de doenca periodontal, cérie e can-
cer na boca. O fumo representa maior risco para as doencas pe-
riodontais devido a vasoconstriccdo periférica e conseqliente
diminuicao dos mediadores inflamatérios no tecido conjuntivo
subjacente ao periodonto. O maior risco para a doenca carie se
deve a diminuicao do fluxo de secrecao salivar.

Estratégias como orientagao sistematica e conscientizacao
da importancia do auto-exame bucal é fundamental para o diag-
nostico precoce de cancer oral, presenca de cavidades cariosas
e notificacao de sangramento gengival. O uso de préteses mal
adaptadas ou mal higienizadas podem causar patologias bucais
como halitose, candidiase e cancer, necessitando implementacao
de rotina de higiene tanto da cavidade oral como das préteses, do
auto-exame, além de consultas odontolégicas regulares. O pro-
fissional de saude também deve estar ciente do maior risco de
dor orofacial, principalmente nos adultos com doenca falciforme,
resultante de crise vasoclusiva na polpa dental e nos ossos faciais,
necessitando um adequado conhecimento do manejo e do con-
trole da dor ja descritos anteriormente.

Em pacientes hospitalizados, acamados ou com sequelas de
AVC, a equipe multiprofissional precisa conhecer as dificuldades
gue estes ou os familiares e cuidadores encontram em realizar
cuidados efetivos de higiene bucal para melhor orientar, apoiar,
motivar, além de favorecer o acesso aos meios adequados. Limpe-
za com gaze, escovas elétricas, limpadores interdentais, controle
quimico de placa bacteriana (biofilme dental) com solucao bucal
de clorexidina por tempo limitado, uso de uma rolha de cortica
como abridor de boca para manter a boca aberta para higieniza-
¢ao sao estratégias simples que podem ser de grande valia.

A saude bucal depende da qualidade e do acesso dos usua-
rios a medidas educativas e preventivas, e do reforco constante
na construcao desse conhecimento. Considerando a importancia
da atuacdo profissional na promocao de saude de pessoas com
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doenca falciforme, é importante que se invista no amadureci-
mento das relacdes com este outro, mediante o fortalecimento
de sua vitalidade(saude) e de sua autonomia. Portanto, investir
no desenvolvimento do autocuidado, por meio da educacdao em
salide, como uma medida eficaz, de baixo custo e de facil acesso,
deve ser prioridade na nossa atencao integral.

E recomendavel, ainda, que as acdes de educacdo em sau-
de bucal voltada a este grupo de pessoas com doenca falcifor-
me sejam parte de programas integrais de saude da crianga, do
adolescente, da mulher, do trabalhador e do idoso, percebendo
as inter-relagdes da saude bucal com a saude geral e entenden-
do o individuo como sujeito integrado a familia, ao domicilio
e a comunidade.
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7 CONCLUSAO

Na atencdo integral da assisténcia os servicos de saude de-
vem ser organizados de forma a garantir ao individuo e a cole-
tividade a protecao, a promogao e a recuperacao da saude, de
acordo com as necessidades de cada um em todos os niveis de
complexidade do SUS.

O papel do profissional de saude que ird trabalhar a filosofia
do autocuidado é diagnosticar e tratar as respostas ou as reagdoes
aos seus cuidados, avaliando os resultados no sentido do bem-
estar e da saude.

Esses profissionais devem favorecer o empoderamento das
pessoas sobre os aspectos clinicos e terapéuticos da doenca falci-
forme, desenvolver o espirito critico de toda a familia sobre a qua-
lidade do seu trabalho, favorecer a qualidade de vida e a longevi-
dade daqueles que estao sob seus cuidados, estimular a pratica
do direto de cidadania desta populacao assistida, resgatar parte
de uma grande divida com a populacao afrodescendente do nos-
so Pais, e assim nos constituirmos como uma nagao justa.
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ANEXO — ENDEREGOS

Fenafal

Federacao Nacional das Associacoes de Doencas Falciformes
Presidente: Altair Lira

Telefone: (71) 8166-9986

E-mail: fenafal.br@ig.com.br
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