Araujo PIC

Rev. bras. hematol. hemoter. 2007;29(3):239-246

Artigo / Article

O autocuidado na doenca falciforme

Sickle cell disease and the self care

Paulo Ivo C. Araujo

A doenca falciforme é a doenca hereditaria mais freqiente no nosso pais. A hemoglobina
S esta presente em 4% a 6% da nossa populagdo. Acredita-se que nasgam 3.500
criancas com doenca falciforme por ano no Brasil. A doenga falciforme tem
sintomatologia muito variada com alta mortalidade e morbidade diretamente relaci-
onada com a prépria doenga. A atengdo integral descentralizada, multidisciplinar,
humanizada, de qualidade e com énfase no autocuidado pode modificar a histéria
natural da doenca reduzindo sua morbimortalidade. O presente artigo tem como
objetivo mostra o autocuidado em doenca falciforme em quatro fases distintas da
pessoa afetada pela doenga — crianga, adolescéncia, gestante e adulto, ensinando as
estratégias adequadas para tratar os diagnésticos de risco nestas diversas fases.

Rev. bras. hematol. hemoter. 2007;29(3):239-246.

Palavras-chave: Doengca falciforme; hemoglobinopatias; autocuidado.

Introducéo

A doenca falciforme é a alteragéo genética mais co-
mum na nossa popul agcdo e engloba um grupo de hemoglo-
binopatias herdadas, de elevadaimportanciaclinicae epide-
miolégica. Elasetraduz como anemiahemoliticahereditaria
do tipo autossdmica recessiva com grande variabilidade
clinica. A hemoglobinaS (Hb. S) pode ocorrer em suaforma
homozigota (anemiafal ciforme) ou associadaa outrahemo-
globina mutante (C, D, E) ou a defeitos quantitativos da
producéo das cadeias o e B da hemoglobina (sindromes
talassémicas).® A Hb. S, quando em heterozigose com a
hemoglobinaA (Hb. A), étraduzidacomo trago falciforme.

Esta hemogl obinamutante esta presente em 2% a 6 %
da nossa populag8o em geral, e 6% a 12% nos afrodes-
cendentes.

Dados oriundos da triagem neonatal nos estados de
Minas Gerais e do Rio de Janeiro mostram uma preval éncia
detrago falciformede 1:21 nascidos vivos e de doengafal ci-
forme de 1:1.200 nascimentos. Na Bahia, esta incidéncia é
maior e atinge 1:650 na doenca e 1:15 nos portadores de
heterozigose assintométicos. Com base nestes dados, acre-

ditamos que nasgam, por ano, No NOsso pais, cercade 3.500
criangas novas com doencafal ciforme e 200.000 portadores
de trago falciforme. Tal cenario permite, indubitavel mente,
tratar desta patologia como problema de salide publica.

A doencafalciformeafetatodo o sistemacirculatério e
pode causar a morte ou seqiielas irreversiveis nos mais di-
versos 0rgaos do organismo humano.

A pessoacom doengafalciforme, nasuaimensamaio-
ria, além de pertencer as camadas desfavorecidas economi-
camente, s80 submetidasrotineiramente aos efeitosdo racis-
mo institucional aindat&o cristalizado na nossa sociedade e
gque muitas vezes dificulta o acesso e aqualidade da atencdo
integral dispensada a essas pessoas.™® Isto leva a maior
vulnerabilidade e conseqiientemente a maior risco de inter-
corréncias que podem ser fatais e seqlielantes. Dai anecessi-
dade, por toda sua vida, do apoio das mais diversas especi-
alidades médicas e de outros profissionais da érea da salide,
considerando eventos morbidos altamente preval entes como:
infeccBes pulmonares freqlientes, infarto cerebral, seqiies-
tro esplénico, crises de dor, entre outras.

O diagndstico precoce através da triagem neonatal e a
inclusdo das pessoas com diagnéstico num programa de
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Atenc&o integral podem mudar a histéria natural da doenca
No Nosso pais. Esta integralidade € composta pela assistén-
cia multiprofissional com foco no cliente, descentralizada,
com acOes organizadas e de eficaciacomprovadanapreven-
¢80, integradaao model o SUS, humanizada, com abordagem
holisticae nafilosofiado desenvol vimento do auto-cuidado.

A educacado em salide

A definicdo de salide vem sendo aperfeicoada a cada
momento. Hoje, a defini¢do mais holistica é o bem-estar bio-
psicossocial cultural e espiritual, evidenciando aimportancia
dos fatores culturais e dareligiosidade como influenciadores
naqualidade devidade umapessoa. Em 1997, Minayo afirmou
que "Salide e Doenca sdo concepcdes construidas a partir
de acontecimentos culturais, historicamente determinados
sob diferentes formas, em diferentes sociedades e néo ape-
nas efeitos bioldgicos'. A Organizagdo Pan-americana da
Saude (Opas), em 2004, definiu a Salide como uma questéo
de seguranca humana e comunitaria possibilitando a gover-
nabilidade, que deve ser processada através da unido dos
poderesfederal, estadual e municipal aliadosaatoressociais
como empresas privadas e individuos da sociedade, e por-
tanto umaquest&o de direitos humanos, formacdo de cidada-
niae por fim um bem pablico global.

O SUSatualmente édividido em trésgrandes niveisde
atencéo:

e Atencdo primériaonde estainseridaa atencéo ba-
sica como o diagnostico precoce e os cuidados de acompa-
nhamento de rotina além dos cuidados preventivos como a
educacdo em salide e a filosofia do autocuidado, estes Ulti-
mos incluidos nos principais objetivos do programa de sau-
dedafamilia.

¢ Atencéo secundaria com os servigos de emergén-
cia e cuidados intensivos.

¢ Atencgo terciariacom os cuidados altamente espe-
cializados, restaurador, reabilitacdo e os cuidados domicili-
ares.

A educacdo é um processo que atualmente vem ga-
nhando espaco daareadasalide. Segundo Rezende, em 1986,
a educacdo é um instrumento de transformagdo social, de
reformulacdo de habitos, aceitacdo de novos valores e que
estimulaacriatividade. Artur daTavolaémaisincisivo quan-
do define aeducagdo como um processo rico e enriquecedor,
poiscontém o germe dacritica, reflexéo e consciéncia. Para
ser efetivo o processo de educagdo, alinguagem aser utiliza-
dadeve ser sem ruidos, isto &, devem ser levados em consi-
deracdo fatores sociais, econdmicos, religiosos e compor-
tamentais, como crengas, atitudes e valores.

Os principais objetivos da educacdo em salde para
doencafalciforme séo:

*  Permitir o empoderamento do cliente do conheci-
mento do profissional de salide sobre a doenca falciforme,
contribuindo para a formacéo de opinido favoravel ao de-
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senvolvimento, possibilitando atomada de decisdes clinicas
valorizando a sallde — promover o autocuidado.

¢ Dismigtificar adoencafalciforme banalizando o seu
conhecimento

¢ Criar a consciéncia da necessidade de mudanca
social, econémica e cultural, para superar os problemas de
saude

¢ Permitir o desenvolvimento dacidadania

O desenvolvimento do autocuidado pode permitir a
aquisicdo do héhito e, em Ultima andlise, participar das eta-
pas de transformagéo do individuo descritas por Haynes &
Mattheus, em 1974. O individuo, ao adquirir um habito posi-
tivo em relacdo asuadoenga, sai do status de desinformacéo
e, dependendo do proprio desejo de querer mudar ou agir, ele
pode, além de seinformar, seinteressar, seenvolver g, final -
mente, tornar-se atuante no processo de transformaco. Isto
pode mudar a histéria da doencga na popul agéo af etada.

Autocuidado na doenga falciforme

Abordaremos o autocuidado na doenca falciforme em
quatro fases diversas: crianga, adolescente, gestante e no
adulto.

Autocuidado na crianga

Com o diagndstico precaoce através datriagem neonatal,
a assisténcia multiprofissional deve ser iniciada ja nos pri-
meiros meses de vida. A medida que cresce, acrianga e sua
familiadevem ser preparadas parao autocuidado. Estaassis-
ténciamultiprofissional deve ser humanizada.

Entende-se por humanizagdo, além de uma ambiente
confortavel para esta assisténcia, 0 acolhimento da pessoa
com doenca falciforme pelo profissional da salide sem pre-
conceitos, estigmas, escutando suas duvidas e dificuldades
e permitindo o didlogo através dademocratizagdo dalingua-
gem utilizando formas acessiveis para esta popul agao.*®

* Osdiagnosticos de risco para esta idade séo:

e Déficit de conhecimento sobre a doenca e trata-
mento

¢ Risco paradesenvolver ador

e Omomento dador

* Risco paracrescimento e desenvolvimento alte-
rados

* Riscoparainfeccéo

Déficit de conhecimento sobre a doencga e tratamento

Pelo grande desconhecimento imposto pela invisi-
bilidade estabelecida pelo racismo institucional na nossa
sociedade, a populagdo assistida ignora aspectos sobre a
doenca importantes para a prevencéo e dismistificacgo da
doenga®” O carédter hereditario, ndo infeccioso, cronico e
incuravel sdo aspectosmal elaborados pelapopul agéo afeta-
da. A importanciado diagnostico precoce, dainclusdo em um
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programa de atenc&o integral t&o logo sgja
estabel ecido o diagnosti co sdo aspectos que,
quando obedecidos, podem diminuir em
muito amorbidade e mortalidade.”

As estratégias que podem ser utiliza-
das paraminimizar este diagndstico derisco
estdo intimamente relacionadas com a edu-
cacdo em salide familiar e popular.

Desenvolver agBes educativas siste-
matizadas para as criangas e suas familias,
sobre a doenga, triagem neonatal, sinais e
sintomas que demandam atencdo médica,
habitos saudaveis, vacinagdes especiais,
medidas preventivas e profiléticas, entre
outros aspectos, podem melhorar o nivel de
conhecimento sobre a doenca e suas nuances e assim incre-
mentar a adesdo ao tratamento, aspecto de vital importancia
no controle da doenca.

As acBes podem ser desenvolvidas de forma indivi-
dual, como consultas especializadas por profissionais da
salide com conhecimento sobre estes aspectos, ou em gru-
pos, como em sal as de esperas de ambul atérios e consulto-
rios ou em reunides comunitarias nas comunidades aonde
residem as 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 pel o primeiro grupo e com sua supervisao con-
tinua.

A crise de seqiestro esplénico ainda € uma causaim-
portante de mortalidade na infancia e, portanto, a educacéo
em salde dos pais/cuidadores através do ensino da pal pagao
do bago como método de prevencdo destetipo de crise pode
ser crucial nareducdo damortalidade. (Figural)

Oresultado destas estratégias é afamiliagerenciando
de forma adequada a doenca e o tratamento na atencéo
basica.

Risco para desenvolver ador

A crise de dor é a causamais frequiente de procura das
pessoas com doenca fal ciforme aos servicos de emergéncia.
Portanto, investir no desenvolvimento do autocuidado atra-
vés da educacdo em salde deve ser prioridade na nossa
atencdo integral.

A educacdo em salide deve abranger ensinamentos para
afamiliasobre asrazdes dador, seusfatores predisponentes,
suas formas de prevencdo e tratamento. Devemos ensinar
também o reconhecimento dos sinaisde dor, como tumefacéo
de pés e méos, distensdo abdominal, etc, sinais precoces de
infecg&o, como febre, rubor, etc.? Discutir aimportanciadas
mudancas bruscas de temperaturacomo fator desencadeante
de dor e, portanto, trabalhar vestimentas adequadas confor-
me a temperatura e a estagdo do ano. O resultado destas
estratégias é uma crianga com menos episodios de dores.

241

Palpacao do bag
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Figura 1. Para ensinar a palpacéo do bac¢o podemos utilizar um abaixador de lingua de
madeira com uma extremidade direcionada para a cicatriz umbilical e encostada na ponta
do bago 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.

Promover outras terapias ndo farmacolégicas, como
massagens, compressas quentes, respiragdo ritmicaeimagi-
nacdo orientada como possiveis no tratamento coadjuvante
dador.?

Risco paraador (quando ja presente)

No momento da dor, a pessoa afetada imbui de diver-
Sos sentimentos muitas vezes desapercebidos pelo profissi-
onal que esta promovendo a assisténcia de emergéncia. Es-
tes sentimentos podem prejudicar em muito arelagdo profis-
sional de salde e paciente e, conseqlientemente o resultado
do tratamento adequado.? Portanto, entender estes sentimen-
tosdeve ser aprimeirafase de umaassisténciade qualidade.
E quais os sentimentos que afloram uma pessoa com dor?A
depressdo, insdnia, improdutividade, hostilidade, inapeténcia,
impaciéncia, irritabilidade, inatividade, ansiedade e descren-
¢a do tratamento sdo alguns destes sentimentos e que per-
mear&o todo o tratamento .

A dor éum sintomadificil de ser avaliado e, portanto,
como instrumento de avaliagdo dador etambém daanalgesia
podemos utilizar as escal as anal 6gicasde dor. Estaavaliagcéo
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Figura 2. Escala Analdgica da Dor. Esta escala deve ser usada
tanto para a avaliacdo do grau da dor para iniciar o protocolo de
tratamento da dor, como para avaliar a eficacia deste tratamento
através de avaliacdes repetidas ap6s o inicio da analgesia. As
faces podem ser utilizadas para as criangas menores de 3 anos,
as cores para 0s nao alfabetizados e os nimeros para o restante
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deve ser regular, pois podera auxiliar na elaboracéo de um
protocolo individualizado do tratamento dador.? N&o pode-
mos esquecer que ador éo quinto sinal vital easuaauséncia
€ um indicador de qualidade no cuidado em salide.

Devemosincentivar afamiliano auxilio dastarefasdia-
rias destes pacientes assim como estimular 0 seu repouso
gue pode ser de muito valor.

Algumas regras devem ser lembradas aos familiares e
gue podem fazer parte do cotidiano destes pacientes, como o
controle na administracdo regular dos analgésicos prescri-
tos, reducédo dos estimul os estressantes como frio, ruidos e
luz, terapias ndo farmacol 6gi cas, ja anteriormente descritas,
emuito carinho e compreensdo intradomiciliar.

O resultado destas estratégias € areducéo do nimero e
da duracdo dos episodios de dores.

Risco para crescimento e desenvolvimento alterados

Ascriangas com doencgafal ciforme tém seu crescimen-
to e desenvolvimento retardados intimamente relacionados
com adoencade base. Estas criancas, apesar de se alimenta-
rem quantitativae qualitativamente bem, o crescimento é pre-
judicado em virtude dabaixa oxigenacdo que ahemoglobina
Simpde. Isto acabainduzindo afamiliaasuperprotecdo, im-
pedindo o desenvolvimento da independéncia das criancas
durante seu processo de vida.

Monitorizar o crescimento e o desenvolvimento dacri-
anca, esclarecer sobre as limitaces e atrasos desta vertente
na doenca falciforme, orientar quanto a alimentacdo e
hidratacéo, trabal har padrdes de atividadefisicaeexercicios,
respeitando alimitac&o pessoa e, por fim, estabel ecer estra-
tégias familiares e comunitarias que evitem a superprotecao
e estimulem a independéncia sdo a¢Bes que podem ser de-
senvolvidas.

O resultado disto € uma crianga independente, feliz e
com crescimento e desenvolvimento adequados para a sua
fase de vida e sua doenca de base.

Risco parainfeccéo

Estas criangas, por conta da doenca de base, séo 400
vezes mais propensas a episadios de infeccdo que podem
evoluir muito rapidamente paraamorte. A infeccao éaprime-
racausade mortalidade infantil nadoengafalciforme.®

Portanto, é fundamental estabel ecer acOes e estratégi-
as para que as familias ou cuidadores possam detectar pre-
cocemente sinais de infeccdo e procurar assisténcia médica
de qualidade. S8o eles: febre, diarréia, vomitos, prostragdo
etc. Ascriangas com menosde 5 anos devem ter prioridade e
tém maisrisco que asmaiores.®

Outraformade melhorar estes altos indices de mortali-
dade é monitorizar avacinagao, sejaaquelapreconizadapara
todas as criangas pelo Ministério da Salide, sejaas especiais
disponiveis nos Centro de Referéncia de |munobiol 6gicos
Especiais.

O resultado disto é a vacinagdo completa, a crianca
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com doencafaciformelivre deinfecgo e, por fim, areducdo
da mortalidade deste segmento por infecgéo.

Autocuidado no adolescente

A partir do momento em queacriangaatinge aidade da
adolescénciae que afilosofiado autocuidado foi trabal hada
por toda a infancia, 0 maior desafio é manter a adesdo do
jovem ao regime terapéutico e as praticas de autocuidado.
Nestafase, acrise deidentidade do adolescente; assim como
adificuldade de relacionamento dele com seus pais podem
dificultar aadesdo ao tratamento.

Os diagndsticos de risco para esta idade séo:

* Riscoparadistirbio do autoconceito, daauto-ima-
gem e daauto-estima

¢ Risco paraaintegridade da pele prejudicada

* Riscoparamobilidadefisicaprejudicada

* Riscoparainfeccéo

Risco paradistlrbio do autoconceito, da auto-imagem

e daauto-estima

O retardo do desenvolvimento e do crescimento pro-
movido peladoengafal ciforme permite ao adol escente sofrer
ac0es preconceituosas e, muitas vezes, estigmatizadas, pro-
movendo a segregacdo social principalmente no ambiente
escolar. Tais consequiéncias podem somente majorar aquelas
que ja sdo impostas pelo desconhecimento do profissional
da érea da educacgéo sobre a doenca e pelo racismo institu-
ciona ainda muito presente no nosso cotidiano.

Estesjovens se sentem aindainfantilizados, inferiores
na sua maturacdo sexual em relacdo aos seus colegas de
turmae, muitas vezes, sdo segregados e submetidos a apeli-
dos jocosos que levardo a distlrbio da auto-estima.

Por outro lado, as transformagdes presentes no corpo
destes jovens ndo ocorrem na mesma velocidade que nos
seus amigos da mesma idade. O aparecimento de pélos
pubianos, a mudanca davoz, o desenvolvimento dos carac-
teres sexuais secundarios, como atelarca, a primeira mens-
truagdo e outras alteracles, s80 muitas vezes retardados le-
vando adistirbio da auto-imagem.

O reconhecimento de que este jovem tem umadoenca
cronicae que deveraaprender aconviver com ela, perceben-
do que muitas vezes esta doenga poderatrazer conseqiiénci-
as na sua vida produtiva, escolar, socia, etc, pode levar a
distrbios do auto-conceito.

Como estratégias paraminimizar estes efeitos é funda-
mental queo profissional de salide permitao empoderamento
destes jovens sobre dlvidas do retardo do crescimento e
desenvolvimento sexual através de um didlogo aberto aonde
possam ser expostas todas as ansiedades destes adol escen-
tes, estabelecendo assim uma relago afetuosa de confianca
entre ele e o profissional de salide responsavel pelaqualida-
de dasua assisténcia. Manter um canal paraverbalizacéo de
sentimento e davidas sobre a expresséo da doenca no corpo
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do jovem e suas consequiéncias na socializacdo € uma estra-
tégia muito interessante.

Este dialogo permitiraao jovem maior participacéo nas
decisBes no cuidado de sua salde através da pactuacdo das
responsabilidades do seu tratamento com seu médico e/ou
enfermeira. Assim teremos melhores resultados nos esque-
mas de analgesias, mais énfase nos sinais precoces de crises
algicas e melhor adesdo ao regime terapéutico.

Por fim, explicar ou criar um instrumento de esclareci-
mento para os profissionais da area da educacéo sobre a
doenca, suas alteracBes e as consequiéncias no dia-a-diapara
estas pessoas af etadas minimizando assim o desconhecimen-
to destes profissionais sobre a doenca falciforme.

O resultado disto € um jovem independente, partici-
pante ativo naterapia e produtivo na comunidade.

Risco paraaintegridade da pele prejudicada

Nestafase, aperfusdo tissular jase encontraprejudica-
da e, portanto, mais propenso a desenvolvimento de Ulceras
depernas.® O local maisfreqlientemente acometido éaregido
maleolar externa.® Estratégias devem ser estabel ecidas para
gue este risco sejaminorizado.

A educacdo em sallde deve priorizar a hidratagdo da
pele com estratégias da comunidade, hidratantes naturais ou
cosmetol 6gicos. Deve ser ensinado que, sistematicamente, a
pele, principal mente das pernas nasregides maleolares, deve
ser examinada para detectar possiveis portas de entradas
para Ulceras de pernas.

O uso derepelentes einseticidas paradiminuir apossi-
bilidade de picadas deinsetos e, quando ocorrer, evitar cocar
parando escarificar, pode também prevenir o aparecimento
destas Ulceras.

O traumatambém pode ser fator de risco para desen-
volvimento de Ulceras. O uso sistematico de sapatos e/ou
ténis de cano alto com o concomitante uso de meias de
algod&o macias podem evitar aocorrénciade |esdes nestas
regiodes.

O resultado desta estratégia € o jovem com pele hidra-
tada e integra.

Risco para mobilidade fisica prejudicada

Os esportes vém sendo utilizados com um importante
instrumento deinsercéo social principal mente da popul agéo
debaixo nivel socioeconémico. Programas governamentais
vém cadavez mais estimulando ainclusdo dapopul agdo ado-
lescente em projetos de esportes, principal mente coletivos,
como umaformaderetirar ouimpedir estejovem deentrar na
marginalidade.

A doencafalciforme, por si s6, pode criar limitagdes a
prética destes esportes. Como alternativa, alguns autores
vém estabelecendo estratégias que possam permitir certo
grau de insercdo no mundo dos esportes, porém somente
como instrumento de convivio einser¢do social.

E fundamental a discussio através de didogo aberto
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com os adolescentes sobre o limite da prética desportiva,
obedecendo alimitag&o pessoal de cadaum e, portanto, sen-
do proibidos osexercicios extenuantes. Além disto, amanu-
tencéo de uma boa hidratacéo durante a pratica do esporte,
evitar choques térmicas, principal mente nos esportes aqué-
ticos, privilegiar osexercicios de alongamento e deflexibili-
dade, e a prética de esporte de contato com seguranca Sao
outras normas a serem seguidas.

O resultado destas acOes € o jovem com amplitude de
movimentos, desenvolvimento adequado e integrado a soci-
edade.

Risco para infeccéo

Como na crianca, os adol escentes também estdo mais
predispostos a maiores indices de infeccdo; portanto, além
da monitorizag&o das vacinas anteriormente ja descritas, €
fundamental o ensinamento, ndo s6 a familia e cuidadores
mas também ao jovem, os sinais precoces de infecgdo. Tor-
na-se importante o envolvimento do jovem com o conheci-
mento e com as estratégias para prevenir intercorréncias da
sua doenga. Com isso, a adesdo ao autocuidado pode ser
maisefetiva

Nesta fase da vidatorna-se necessariatambém a abor-
dagem das formas de prevencdo das doencas sexua mente
transmissivels e da discussdo da gravidez precoce nas ado-
lescentes através da disseminacdo do uso de preservativos
masculinos e femininos.

Neste item, o resultado é o jovem sem sinais de infec-
¢80 e com vacinagdo completa.

Autocuidado na gestante

A doenca falciforme ndo € impeditiva da gravidez,
contudo, pelo seu potencial de gravidade, a gestagdo em
pessoas com doenca falciforme é considerada de alto risco
e, portanto, a gestante e o feto necessitam de atencdo mui-
to especial .2

Os diagndsticos de risco para esta fase damulher com
doencafalciforme sdo:

* Medo e déficit de conhecimento sobre a fisiopa-
tologiadagravidez nadoencafalciforme

* Intolerdnciaaatividade

* Riscoparainfeccdo (urinariaerespiratoria)

Medo e déficit de conhecimento sobre a fisiopatologia

da gravidez na doenca dalciforme

A mulher com doencafalciforme egravidatem iniime-
ras insegurangas e desconhecimento sobre esta fase de
sua vida e, portanto, ndo esta preparada para enfrentar a
dimensdo clinica da doenga.® Além disto, normalmente o
seu companheiro ndo tem a doenca, o que pode dificultar
em muito a compreensdo sobre a patologia, suas conse-
guéncias na gestacao e as suas possiveis limitacdes. A gra-
videz, asvezes, é pouco compartilhadapelo pai dacriancae
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isto pode levar aaumento do nivel de conflito entre o casal
nesta fase.

Asintercorréncias clinicas nesta fase podem ser gra-
ves e criam dificul dades principalmente com relagéo aviabi-
lidade da gravidez. O desconhecimento da maioria dos pro-
fissionais de salde sobre a gestagdo na doencafalciforme e
qual a melhor abordagem permite que estes agravamentos
possam se concretizar.

A principa formade prevenir este diagndstico derisco
€ instruir sistematizadamente as gestantes sobre o desen-
volvimento da gestacdo e do seu papel ativo, suafamiliae
principalmente do companheiro no monitoramento do de-
senvolvimento, suas dificuldades e intercorréncias.

Faz-se necessario que o profissional de salide propicie
a gestante a verbalizacdo das suas expectativas, medos e
insegurancas, além de preparar a gestante para o parto natu-
ral sem dor, assim como para a amamentagdo. Deve ensinar
as técnicas de relaxamento muscular e de enfrentamento de
estresse, permitindo assim aumentar a confianga da gestante
no parto natural e exerciciosdeflexibilidade eforcamuscular,
muito importantes na horado parto.

A adesfio ao acompanhamento pré-natal com obstetra,
hematol ogista e hemoterapeuta deve ser encorgjada, pois
permite qualidade na assisténcia e promove reducdo de
intercorréncias que podem inviabilizar agestacéo.

Por fim, ndo deve ser esquecidaaimportanciadareali-
zag&o datriagem neonatal apds o nascimento como formade
diagnostico precoce de portador heterozigoto.

O resultado destas estratégias € a gestante participan-
te ativa, monitorando o desenvolvimento, expressando con-
fianga, satisfagdio com astécnicas aprendidas e sensibilizada
parao parto natural e amamentac&o.

Intolerancia a atividade

A mulher com doencafal ciforme habitualmente partici-
pa no orcamento domiciliar através do seu trabalho e, por-
tanto, é impossivel ainterrupgéo das suas atividades profis-
sionais durante a gestagdo com risco de prejuizo paraaqua-
lidade de vida da familia.® Entretanto, € fundamental saber
que a doenga falciforme associada a gestacao pode tornar a
mul her maisintol erante as atividades diarias sgjam profissio-
nais ou domésticas.

Como estratégias a serem estabelecidas, através da
educacdo em salide, paraminimizar estaintolerancia, pontu-
amos: escalonar ou priorizar as atividades do dia, sugerir
pausas no trabalho para descanso durante o dia, e orientar
paraque agestante trabal he no seu préprio ritmo. Comrela-
¢80 aos trabalhos domésticos, conversar com o resto dafa-
milia(companheiro por ex.) dagestante sobre aimportancia
da sua cooperacdo nas atividades diarias, desonerando-a e
permitindo que ela se adapte ao ritmo de atividades que obe-
deca seus limites.

Por fim, incentivar umaalimentacéo adequadado pon-
to de vista qualitativo e quantitativo e de regularidade de
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refeicdes. Em virtude de, namaioriadasvezes, estarmostra-
tando de populacéo de nivel socioecondémico mais desfavo-
ravel, faz-se mister que sgjam utilizadas fontes de alimentos
economicamente mais acessiveis e presentes em fartura na
comunidade, utilizando astradi¢cBesregionais e osalimentos
de época.

Ao compreender estas estratégias o resultado é a ges-
tante realizando as suas atividades cotidianas.

Risco para infecgdo (urinariae respiratoria)

A gestacdo é um fator predisponente para infeccéo
urindria em qual quer mulher, nascom doencafalciformeesta
predisposicéo aumentavarias vezes.® Devemosincentivar a
hidratacéo e higiene intima como formas de diminuir a
bacteri Griaassintométi ca, muitas vezes existente nestas pes-
soas. Além disto, é fundamental ensinar a gestante ossinais
precoces de infeccdo, orientando para que procure atendi-
mento médi co rapidamente t&o logo aparecam sinai s sugesti-
vos de intercorréncias infecciosas e clinicas.

O resultado € gestante sem infecgdo e sem inter-
corréncias.

Autocuidado no adulto

O adulto quefoi devidamente sensibilizado durantetoda
a sua infancia e adolescéncia sobre a importancia do auto-
cuidado naprevencao deintercorrénciasclinicas, namelhoria
da qualidade de vida e na longevidade, € uma pessoa que
invariavel mente teramaior ades&o ao tratamento. Entretanto,
em virtude da filosofia do autocuidado ser uma estratégia
muito recente, o grande desafio € levar a pessoa adulta a
assumir as medidas preventivas, os hébitos saudaveiseiden-
tificar precocemente asintercorrénciasclinicas.

Os diagndsticos de risco para o adulto sdo:

* Riscoparainfeccéo

¢ Perfusdo tissular alterada (renal entre outras)

e Dor

¢ Risco paraintegridade da pele prejudicada

* Risco paraapaternidade ou maternidade alterada

Risco parainfeccio

Em virtude damaior possibilidade deinfecces, princi-
palmente as graves, faz-se necessario monitorizar asvacinas
garantindo avacinacdo paratodos, além de ensinar aidenti-
ficar precocemente os sinais de infec¢Bes para pronta assis-
téncia

Orientar os pacientesapraticar exerciciosrespiratorios
domiciliares, como fisioterapiarespiratériadurante processo
de vaso-oclusdo, pode prevenir o aparecimento de sindrome
toracica aguda, intercorréncia respiratoria muito grave e de
altamortalidade no adulto. Mostrar como cuidar da higiene
pessoal, boa alimentac&o e boa hidratacéo e abordagem das
doencas sexualmente transmissivels e suas formas de pre-
vencao devem fazer parte também de estratégias positivas.
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Perfusdo tissular alterada (renal, entre outras)

O dano cronico dos 6rgdos nobres que ocorre em de-
corréncia das crises vaso-oclusivas crénicas permite que a
perfusdo destes 6rgéos fique prejudicada, podendo levar es-
tes pacientes aintercorréncias clinicas cronicas como hepa
topatias, hipertensdo arterial, insuficiénciarenal, etc.®

As estratégias a serem utilizadas através da educacdo
em sallde, que podem de algumaformaminimizar taisaltera-
¢oes, sdo: orientar as pessoas a ingerir liquidos abundante-
mente (dois litros/dia) promovendo uma boa hidratacdo e
forgando boadiurese, realizar exames de urinaperiodicamen-
te, esvaziar freqUentemente a bexiga evitando assim maior
risco de priapismo e observar sinais de alteraces neurol gi-
caepulmonar.

Dor

A dor, nesta fase, é a principal causa de procura aos
servicos de emergéncias. Portanto, o autocuidado na pre-
vencao do aparecimento da dor faz-se muito importante.?

O comprometimento das atividades profissionais, do-
meésticas e sociaisem virtude do aparecimento dacrise dgica
leva a pessoa com doenga falciforme a um sentimento de
revoltaeimpoténciafrente aumadoencamuitas vezesinca-
pacitante.

Ensinar a identificar e controlar os fatores predis-
ponentes como mudancgas bruscas de temperatura, estresse,
infecgBes, exercicios extremos, ingestao de bebidas al codli-
cas, etc, podem ser utilizadas na educagcdo em salide para
diminuir o nimero de crises algicas. Durante o episodio de
dor mostrar e utilizar protocol osindividualizados pactuados
com os pacientes, com medicamentos potentes, deformare-
gular e baseado na gravidade da crise. Explicar o uso de
préticas complementares para o controle efetivo dador.

No periodo intercritico permitir adiscussao com o paci-
ente do esquema de analgesia utilizado durante a crise para
que, apos andlise critica de ambos (profissional e paciente),
0 protocolo possa ser gjustado para melhor eficacia da
analgesia proposta.

O resultado destas estratégias € o adulto sem episodi-
0s de dores ou com crises leves e breves.

Risco paraaintegridade da pele prejudicada

Nestafase davida, aperfusdo tissular estamais preju-
dicadae, portanto, o aparecimento de Glcerasde pernaémais
freqliente do que na adolescéncia.® Tais intercorréncias po-
dem levar aproblemas de inser¢do socia e profissional gra-
ves, com segregacao do paciente que ja se encontraem situ-
acdo socia vulneravel.

As portas de entradas mais frequientes sdo picadas de
insetos e traumatismo local com escoriagdes.® Como medi-
das educativas devemos estimular nossos pacientes a mini-
mizar a possibilidade de impedir o aparecimento das |esdes
desencadeadoras das Ulceras através das seguintes estraté-
gias: orientar aexaminar apele diariamente, usar repelentes
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deinsetos, manter apele hidratadae protegida, utilizar calga
dos de cano alto com meias e evitar cogar as possivel's pica-
das de insetos.

Risco para a paternidade ou maternidade alterada

Por ser uma doenca hereditéria, as pessoas com doen-
cafalciforme acham queir&o "passar" sua doenca para seus
filhos e, portanto, o seu direito reprodutivo fica abalado.*®
Em virtude do desconhecimento, a mulher, principalmente,
acha que sua doenca € impeditivadagravidez. Portanto, em
virtude destas questdes, o direito de cidadania de constituir
familiapodeficar extremamente prejudicado.

Cabe aos profissionais de salide esclarecer estas ques-
tOes, explicando que a doenca falciforme ndo éimpeditiva
dagravidez, que o seu diagnostico pode ser realizado atra-
vés da triagem neonatal e que, quando precoce, pode per-
mitir que a crianga sejaincluida num programa de atengéo
integral com medidas profilaticas, autocuidado, educacéo
em sallde, etc.

A orientacdo eainformag&o genéticadevem ser of ereci-
das a0 casal etodasuafamilia. Estaorientacdo pode ser reali-
zada por profissional da salide devidamente capacitado. N&o
deve ser diretiva, devem ser levados em consideraco aspec-
tos sociais, raciais, e realizado com habilidade de comunica
¢80, permitindo assim uma orientacéo de qualidade. Deve-se
respeitar aautonomia, privacidade, ajusticae aigua dade. 345

O resultado destas estratégias € o adulto vivendo o
seu direito pleno de cidadania de constituir familiae seu di-
reito reprodutivo atendido.

Conclusdes

O papd do profissional de salide que ira trabalhar a
filosofia do autocuidado com o cliente/familia com doenca
falciforme é diagnosticar e tratar as respostas ou as reacoes
daclientelaadoencafalciforme e seu tratamento, avaliando
0s resultados no sentido do bem-estar e da satide.

Estes profissionais devem permitir o empoderamento
do seu cliente sobre os aspectos clinicos e terapéuticos da
doencafalciforme, desenvolver o espirito critico no clientee
na familia sobre a qualidade do seu trabalho, favorecer a
qualidade de vida e longevidade de seu cliente, estimular a
prética do direito de cidadania desta populagéo assistida,
resgatar parte de uma grande divida com a populagéo afro-
descendente do nosso pais, eassim SER FELIZ.

Abstract

Sickle cell disease is the most common inherited disease in Brazil.
Hemoglobin S is present in 4% a 6% of the population. We believe
that 3.500 babies are born with sickle cell disease every year in
Brazil. Sickle cell disease has a great clinical variability with high
morbidity and mortality related to the disease. Comprehensive
humanized decentralized multidisciplinary care focusing on self -
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care might change the natural history of the disease thereby reducing
its morbimortality. The current article aims at discussing self-care
in sickle cell disease during four distinct stages of the life of people
affected by the disease — childhood, adolescence, pregnancy and
adulthood, showing the corrects strategies to treat risks factors in
these different phases. Rev. bras. hematol. hemoter. 2007; 29(3):
239-246.

Key words: Sickle cell disease; hemoglobinopathies; self care.
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