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PREFÁCIO

O Sistema Único de Saúde (SUS) tem como princípios a inte-

gralidade, a universalidade e a eqüidade. Tais princípios impõem 

mudanças nas práticas de saúde no que se refere aos modelos 

de atenção e de gestão. O desafi o é o de criar uma rede descen-

tralizada de ações e serviços, com acesso universal, com coman-
do único em cada esfera do governo voltada à atenção integral e 
permeada pelo controle social, respondendo às necessidades e 
aos problemas da população. Enfrentar tal desafi o, mantendo os 
princípios do SUS, exige dos trabalhadores da saúde a capacida-
de de operar coletivamente, levando em conta as condições con-
cretas de realidades distintas, nas quais devem organizar arranjos 
e pactuações que propiciem a constituição dessa rede.

A Política Nacional de Humanização (PNH) opera a partir dos 
princípios da transversalidade e da inseparabilidade entre atenção 
e gestão. Enquanto política nacional não restrita a um setor ou pro-
grama do Ministério da Saúde, busca promover a articulação entre 
as diferentes ações e instâncias do SUS, lançando mão de ferramen-
tas e dispositivos para consolidar redes, vínculos e co-responsabili-
dades entre usuários, trabalhadores e gestores que constituem os 
diferentes níveis e dimensões da atenção e da gestão.

Por ser uma estratégia de interferência na realidade e de qua-
lifi cação das práticas de produção de saúde, a PNH, como política 
pública, está comprometida com modos de fazer, tornando efeti-
vos os processos de transformação das práticas de saúde – levan-
do em conta que os sujeitos, quando mobilizados, transformam 
realidades transformando-se a si próprios primeiramente. 

Investe-se na interação entre os sujeitos para a retomada da 
perspectiva de rede descentralizada e co-responsável, mediante 
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diretrizes como co-gestão, clínica ampliada, direito dos usuários, 

saúde do trabalhador, etc. Tais diretrizes se realizam por meio 

de dispositivos como acolhimento com classifi cação de risco,            

ambiência, Grupo de Trabalho de Humanização, equipe de refe-

rência e apoio matricial, entre outros.

Considerando a inseparabilidade entre cuidar e gerir os pro-

cessos de trabalho em saúde, faz-se necessário mudar as formas 

de relacionamento nas práticas concretas do SUS: os modos de 

interação da equipe, os mecanismos de participação no planeja-

mento, a decisão e a avaliação dos processos. A base do SUS só se 
sustenta na congruência dos processos de produção de saúde e 
produção de subjetividades autônomas, protagonistas e co-res-
ponsáveis na reinvenção dos modos de cuidar e gerir os proces-
sos de trabalho.

A questão colocada pela PNH para o trabalhador do SUS não 
é tanto a do que ele deve fazer ou deve alcançar como fi nalida-
des (que são tanto a de promover e proteger a saúde, individual e 
coletiva, quanto a de curar), mas sim o seu modo de fazer, isto é, 
o modo como atingir os objetivos. Produzir saúde é um objetivo 
a ser alcançado que está diretamente ligado a um modo de fazer 
que defi nimos como humanizado. 

A prática do cuidado se dá pelo encontro entre sujeitos, tra-
balhadores e usuários, que atuam uns com os outros, se encon-
tram, se escutam, devendo haver uma acolhida das intenções e 
expectativas que são colocadas. O que se privilegia é a construção 
coletiva de uma experiência comum, solidária e igualitária, nas 
práticas de saúde. É a partir da transformação da maneira como 
os sujeitos entram em relação, que as práticas de saúde podem 
efetivamente ser alteradas.

Os usuários dos serviços de saúde não são apenas expres-
sões das doenças de que são portadores, e a análise de adesão 

aos tratamentos evidencia a complexidade e os limites da prática 



7

clínica centrada na doença. O diagnóstico da doença falciforme, 

bem como das suas manifestações clínicas, tem um sentido uni-

versal, generalizado, que descreve uma regularidade. No entanto, 

esse diagnóstico pode produzir uma igualdade ilusória entre su-

jeitos que experimentam de maneiras singulares essa doença.

A doença falciforme é predominante entre negros, pardos e 

afrodescendentes em geral. Nesse sentido, é importante atentar 

para a herança de desigualdade social que envolve esse grupo 

de pessoas: como são as condições de trabalho nas quais estão 

envolvidos? É um trabalho caracterizado por um esforço físico? 
Como garantir a adesão e o êxito do tratamento se as condições 
de vida e de trabalho não favorecem? 

Há implicações éticas da clínica. Se o modo de cuidar reduz 
o usuário à doença, pode-se reforçar, por meio dessa prática, a 
discriminação racial e a desigualdade social.

A PNH propõe que o profi ssional de saúde seja capaz de au-
xiliar os usuários para que cuidem das doenças e transformem-se 
por meio desse cuidado. No tocante às doenças crônicas ou gra-
ves, isso é ainda mais importante, pois o resultado do trabalho em 
saúde depende da participação do sujeito doente. Mesmo com 
os limites que algumas doenças impõem é preciso apostar que os 
sujeitos são capazes de inventar, para si, modos de ser.
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APRESENTAÇÃO

O art. 198 da Constituição Federal determina que o Sistema Único 

de Saúde (SUS) deve ser organizado de acordo com três diretrizes, en-

tre elas, o atendimento integral que pressupõe a junção das atividades 

preventivas, que devem ser priorizadas, com as atividades assisten-

ciais, que também não podem ser prejudicadas.

Este Manual de Educação em Saude: Autocuidado na Doença Fal-
ciforme se destina à formação de profi ssionais de saúde, membros de 
equipe multidisciplinar envolvidos direta ou indiretamente na assis-
tência à saúde das pessoas com doença falciforme. Esses profi ssionais 
têm um papel importante em fomentar e facilitar as ações de promo-
ção em todos os níveis da atenção à saúde.

A Política Nacional de Atenção Integral às Pessoas com doença 
falciforme  tem como objetivo promover a mudança na história natural 
da doença falciforme no Brasil, reduzindo a taxa de morbimortalidade, 
promovendo longevidade com qualidade de vida às pessoas acome-
tidas com a doença, instituindo ações de educação permanente para 
os trabalhadores de saúde.

A assistência às pessoas com doença falciforme, como toda 
doença crônica, deve privilegiar a ação MULTIPROFISSIONAL e 
MULTIDISCIPLINAR.  Até pouco tempo, a assistência a essas pes-

soas se dava apenas na média complexidade (hemocentros, hos-

pitais de referência e emergências) deixando-as fora da atenção 

básica, portanto excluídas dos programas da criança, da mulher, 
da saúde bucal, da  vigilância nutricional e outros, além de não 
privilegiar o autocuidado e a atenção integral.  A inserção da 
pessoa com doença falciforme, também na atenção básica, re-

quer um intenso trabalho de capacitação dos trabalhadores do 

SUS para que conheçam e se preparem para essa atividade, que 
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contribui comprovadamente para a melhoria da qualidade de 

vida e longevidade, possibilitando uma assistência efi ciente mais 

próxima do local de moradia, preenchendo uma lacuna nos cui-

dados necessários a essas pessoas.

Parte da atenção e cuidado necessários ao tratamento das 

pessoas com doença falciforme está em partilhar conhecimento 

sobre a doença e as possibilidades do trabalho em saúde para a 

melhoria da qualidade de vida dessas pessoas. 
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1 DOENÇA FALCIFORME

A doença falciforme é a uma das doenças hereditárias mais 

comuns no Brasil. Constitui-se num grupo de alterações genéti-

cas caracterizadas pela predominância da hemoglobina (Hb) S. 

As doenças falciformes mais freqüentes são a anemia falciforme 

(HbSS), a S/Beta Talassemia (S/β Tal.), as doenças SC, SD, SE (du-
plos heterozigotos) e outras mais raras, as quais fazem parte das 
hemoglobinopatias. Apesar das particularidades que distinguem 
as doenças falciformes e de graus variados de gravidade, todas 
essas doenças têm o perfi l epidemiológico e de manifestações 
clínicas e hematológicas semelhantes.

Entre as doenças falciformes a de maior signifi cado clínico é a 
anemia falciforme determinada pela presença da Hb S em homo-
zigose (HbSS), ou seja, a criança recebe de cada um dos pais um 
gene para hemoglobina S (fi gura 1).

A doença falciforme apresenta altas incidências na África, 
Arábia Saudita e Índia. No Brasil, em especial, esta ocorrência se 
deve às grandes imigrações forçadas de populações humanas do 
continente africano.
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Figura 1. Quando ambos os pais são portadores do traço falciforme (AS), há 

chance de nascer uma criança com doença falciforme com genótipo SS, ou 

seja, anemia falciforme.

Quando a criança recebe um gene para hemoglobina S e 
outro gene para hemoglobina A, ela possui o genótipo AS (he-
terozigose) que indica a presença do TRAÇO  FALCIFORME e não 
desenvolve a doença, mas necessita de informação e orientação 
genética para entender que se tiver fi lhos (as) com um parceiro (a) 
que também seja portador do traço têm probabilidade de gera-
rem crianças com a doença.

As pessoas com doença falciforme podem apresentar sinto-
matologia importante e graves complicações. A Hb S tem uma 
característica química especial que em situações de ausência ou 
diminuição da tensão de oxigênio provoca a sua polimerização, 
alterando drasticamente a morfologia da hemácia que adquire a 
forma de foice. Estas hemácias falcizadas difi cultam a circulação 
sangüínea provocando vaso oclusão e infarto na área afetada. 
Conseqüentemente, esses problemas resultam em isquemia, dor, 
necrose e disfunções, bem como danos permanentes aos tecidos 
e órgãos além da hemólise crônica (fi gura 2).
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Figura 2. Fisiopatologia da Doença Falciforme.
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Este processo fi siopatológico devido à presença de Hb S é ob-

servado nas seguintes situações,  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

Há mais de 35 anos os segmentos sociais organizados de ho-

mens e mulheres negras no Brasil vêm reivindicando o diagnós-

tico precoce e um programa de atenção integral às pessoas com 
doença falciforme.

O primeiro passo rumo à construção de tal programa foi dado 
com institucionalização da Triagem Neonatal no Sistema Único 
de Saúde do Brasil (SUS), por meio da Portaria do Ministério da 
Saúde de 15 de janeiro de 1992, com testes para fenilcetonúria e 
hipotireoidismo congênito. Mais tarde, em 6 de junho de  2001, o 
Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) foi criado e nor-
matizado por meio da Portaria GM/MS nº 822/2001, no âmbito 
do Sistema Único de Saúde (SUS), com o objetivo de desenvolver 
ações de triagem neonatal em fase pré-sintomática, acompanha-
mento e tratamento das doenças congênitas em todos os nas-
cidos vivos. Em virtude dos diferentes níveis de organização das 
redes assistenciais, esse programa deve ser implantado em três 
fases por meio do “Teste do Pezinho”: Fase I (fenilcetonúria e hi-
potireoidismo); Fase II (doenças falciformes e outras hemoglobi-
nopatias) e Fase III (fi brose cística).

Entre os benefícios dessa Portaria deve-se mencionar a res-
tauração de um dos princípios fundamentais da Ética Médica, que 
é o da igualdade, garantindo acesso igual aos testes de triagem a 
todos os recém-nascidos brasileiros, independentemente da ori-
gem geográfi ca, etnia e classe socioeconômica.

São 12 entre as 27 unidades federativas (estados) que já reali-
zam a Fase II do PNTN para triagem de doenças falciformes e outras 
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hemoglobinopatias. São elas: Bahia, Espírito Santo, Goiás, Mara-

nhão, Mato Grosso do Sul, Minas Gerais, Paraná, Pernambuco, Rio 

de Janeiro, Rio Grande do Sul, Santa Catarina e São Paulo.
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3 PERFIL DEMOGRÁFICO DA 
DOENÇA FALCIFORME NO BRASIL

Com base nos dados do PNTN nascem atualmente no Brasil 

cerca de 3.000 crianças/ano com doença falciforme e 180.000 por-

tadoras do traço falciforme. Essa doença encontra-se distribuída 
na população de forma heterogênea, com maior prevalência nos 
estados que possuem maior concentração de afrodescendentes, 
com recorte social entre os mais pobres.

O Estado da Bahia apresenta a maior incidência da doença 
falciforme, sendo um doente para cada 650 nascimentos e um 
portador do traço falciforme para cada 17 nascimentos. Outros 
estados como Rio de Janeiro, Minas Gerais, Maranhão e Pernam-
buco também apresentam números signifi cativos quanto à pre-
sença da doença na população.

O diagnóstico no recém-nascido é feito por meio do “Teste 
do Pezinho” (triagem neonatal) na primeira semana de vida, no 
posto de saúde mais próximo da residência do recém-nascido. 
Verifi que se a cidade onde a criança reside já incluiu no Teste do 
Pezinho o exame para doença falciforme (FASE II). Se optar pelo 
exame em laboratório particular verifi que se o teste que eles fa-
zem é o preconizado pelo Ministério da Saúde (Portaria GM/MS 
nº 822/2001).

Crianças a partir dos 4 meses de idade, jovens e adultos que 
não fi zeram o “Teste do Pezinho” podem realizar o exame de san-
gue chamado eletroforese de hemoglobina para o diagnóstico da 
doença e detecção do traço falciforme. Consulte o posto de saúde 

sobre esse exame.
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Os dados obtidos em 12 estados, sobre a doença e o traço, 

estão representados nos quadros 1 e 2, respectivamente.

Quadro 1. Proporção de nascidos vivos diagnosticados com doença falcifor-
me pelo PNTN.

Estados
Proporção/

Nascidos Vivos

Bahia 1:650

Rio de Janeiro 1:1.200

Pernambuco, Maranhão, Minas Gerais e Goiás 1:1.400

Espírito Santo 1:1.800

São Paulo 1:4.000

Mato Grosso do Sul 1:5.850

Rio Grande do Sul 1:11.000

Santa Catarina e Paraná 1:13.500

Quadro 2. Proporção de nascidos vivos diagnosticados com o traço falcifor-
me pelo PNTN.

Estados
Proporção/

Nascidos Vivos

Bahia 1:17

Rio de Janeiro 1:21

Pernambuco, Maranhão e Minas Gerais 1:23

Espírito Santo, Goiás 1:25

São Paulo 1:35

Paraná, Rio Grande do Sul e Santa Catarina 1:65
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4 POLÍTICA NACIONAL DE 
ATENÇÃO INTEGRAL ÀS PESSOAS 

COM DOENÇA FALCIFORME E OUTRAS 
HEMOGLOBINOPATIAS

Confi gurando uma fase de consolidação das reivindicações 
dos segmentos sociais organizados, em 16 de agosto de 2005, foi 
publicada a Portaria GM/MS nº 1.391 que institui no âmbito do 
SUS as diretrizes para a Política Nacional de Atenção Integral às 
Pessoas com doença falciforme e outras hemoglobinopatias. 

Considerando que historicamente a Hemorrede Pública é re-
ferência no tratamento das doenças falciformes compete à Secre-
taria de Atenção à Saúde (SAS), por intermédio da Coordenação da 
Política Nacional de Sangue e Hemoderivados (CPNSH) a execu-
ção das ações referentes a essas doenças. Dessa forma, a CPNSH/
MS vem trabalhando na regulamentação e na implantação das 
diretrizes estabelecidas pela Portaria GM/MS nº 1.391/2005, bem 
como na organização da rede de assistência nos estados.

Na maioria dos estados os hemocentros têm sido os princi-
pais centros de referência para assistência às pessoas com doen-
ça falciforme. Todas essas pessoas devem ser matriculadas num 
programa de atenção integral e serem tratadas de acordo com os 
protocolos do Ministério da Saúde.
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5 A EDUCAÇÃO EM SAÚDE

A defi nição de saúde vem sendo aperfeiçoada a cada mo-

mento. Hoje a defi nição mais holística é o bem-estar biopsicoso-

cial cultural e espiritual, evidenciando a importância dos fatores 

culturais e da religiosidade como infl uenciadores na qualidade de 

vida de uma pessoa.  

A saúde como direito universal e fundamental, cujo conceito 

foi fi rmado na Declaração Universal dos Direitos Humanos e asse-

gurado pela Constituição Federal, estabelece a saúde como:

a saúde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante po-

líticas sociais e econômicas que visem à redução do risco de doença e 

de outros agravos e ao acesso universal e igualitário às ações e serviços 

para sua promoção, proteção e recuperação. (BRASIL, 1988, art. 196). 

A atual legislação brasileira amplia o conceito de saúde, 

considerando-a um resultado de vários fatores determinantes e 

condicionantes, como alimentação, moradia, saneamento básico, 

meio ambiente, trabalho, renda, educação, transporte, lazer, aces-

so a bens e serviços essenciais, e impõe aos órgãos que compõem 

o Sistema Único de Saúde (SUS) o dever de identifi car esses fatos 

sociais e ambientais e ao Governo o de formular políticas públi-

cas condizentes com a elevação do modo de vida da população, 

além, é óbvio, de uma responsabilidade própria do sujeito que 

também deve cuidar de sua própria saúde e contribuir para a saú-

de coletiva. Hoje, compete ao estado garantir a saúde do cidadão 

e da coletividade.

O SUS atualmente é dividido em três grandes níveis de atenção:

1.  Atenção Básica: onde está inserida a atenção básica como 
o diagnóstico precoce e os cuidados de acompanhamento 
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de rotina, além dos cuidados preventivos como a educa-
ção em saúde e a fi losofi a do autocuidado, estes últimos 
incluídos nos principais objetivos da Estratégia de Saúde 
da Família;

2.  Atenção de Média Complexidade: com os serviços de 
emergência e de especialidades;

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

A educação é um processo que atualmente vem ganhando 
espaço na área da Saúde. De acordo com Rezende (1986) “a edu-
cação é um instrumento de transformação social, de reformula-
ção de hábitos, aceitação de novos valores e que estimula a criati-
vidade”. Artur da Távola é mais incisivo quando defi ne a educação 
como “um processo rico e enriquecedor, pois contém o germe 
da crítica, refl exão e consciência. Para ser efetivo o processo de 
educação, a linguagem a ser utilizada deve ser sem ruídos, isto é, 
devem ser levados em consideração fatores sociais, econômicos, 
religiosos e comportamentais como crenças, atitudes e valores“. 

Os principais objetivos da educação em saúde para doença 
falciforme são:

favorecer o empoderamento do cliente do conhecimento  ▪
do profi ssional de saúde sobre a doença falciforme. Con-
tribuindo para a formação de opinião favorável ao desen-
volvimento, possibilitando a tomada de decisões clínicas 
valorizando a saúde – promovendo o desenvolvimento do 
autocuidado;

desmistifi car a doença falciforme popularizando o seu co- ▪
nhecimento em virtude da alta prevalência em nosso país 
e compreendê-la como representativa  da especifi cidade 
de nossas raízes étnicas;

favorecer o desenvolvimento da cidadania por meio da  ▪
participação ativa do usuário na defi nição dos cuidados 
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que reconhecem como prioritários para transformar a 

história natural da doença num processo de longevidade 

com qualidade de vida mesmo diante de obstáculos de 

natureza social ou econômica;

estabelecer entre o profi ssional e a pessoa um clima de  ▪
reconhecimento da necessidade de atenção específi ca 

que permite a pessoa com a doença encarar seus medos, 

enfrentar o sofrimento e superar seus obstáculos, se apro-

priando da sua vida e dando a essa vida o rumo desejado.

Enquanto a meta na educação para a saúde é tornar os indi-
víduos internamente melhores equipados para que possam fazer 
escolhas mais saudáveis, a promoção da saúde tenta fazer com 
que as escolhas mais saudáveis tornem-se escolhas mais fáceis.

Desta maneira, a educação para a saúde e a promoção da 
saúde, tornam-se intimamente relacionadas, ou seja: a promoção 
da saúde depende da participação ativa da população bem infor-
mada no processo de mudança, enquanto que a educação para a 
saúde é uma ferramenta de vital importância neste processo.
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6 AUTOCUIDADO NA DOENÇA 
FALCIFORME 

Autocuidado é cuidar de si mesmo, buscar quais são as ne-

cessidades do corpo e da mente, melhorar o estilo de vida, evitar 

hábitos nocivos, desenvolver uma alimentação sadia, conhecer e 
controlar os fatores de risco que levam às doenças, adotar medi-
das de prevenção de doenças. Todas essas ações visam à melhoria 
da qualidade de vida. 

Para que o autocuidado torne-se efi caz e seguro e não somen-
te acessível e econômico, salienta-se a importância do contínuo 
desenvolvimento da competência do indivíduo e da comunidade 
para o autocuidado. Considera-se, portanto, o autocuidado como 
ingrediente essencial no cuidado à saúde, a ser complementado 
por recursos técnicos e profi ssionais.

O indivíduo ao adquirir um hábito positivo em relação a sua 
doença, ele sai do status de desinformação e dependendo do pró-
prio desejo de querer mudar ou agir ele pode, além de se infor-
mar, interessar-se, envolver-se e fi nalmente tornar-se atuante no 
processo de transformação. Isto pode mudar a história da doença 
na população afetada.

O autocuidado na doença falciforme será abordado em qua-
tro fases diversas:

1. criança;

2. adolescente;

3. gestante;

4. adulto.
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6.1 AUTOCUIDADO NA CRIANÇA

Com o diagnóstico precoce por meio da triagem neonatal, 
a assistência multiprofi ssional deve ser iniciada já nos primeiros 
meses de vida. À medida que cresce, a criança e sua família de-
vem ser preparadas para o autocuidado. Esta assistência multi-
profi ssional deve ser humanizada. 

Entende-se por humanização, além de um ambiente confor-
tável para esta assistência, o acolhimento pelos trabalhadores do 
SUS de todas as pessoas nos serviços de saúde sem preconceitos, 
estigmas, escutando suas dúvidas e difi culdades e permitindo o 
diálogo por meio da democratização da linguagem utilizando 
formas acessíveis para esta população e, sobretudo entendendo 

esse atendimento como um direito legítimo dessas pessoas.

Os diagnósticos de risco para esta idade são:

desconhecimento sobre a doença e tratamento; ▪
risco para desenvolver a dor; ▪
o momento da dor; ▪
risco para crescimento e desenvolvimento alterados; ▪
risco para infecção; ▪
risco para acometimento de problemas bucais. ▪

6.1.1 Desconhecimento sobre a doença e tratamento 

Ainda pelo enorme desconhecimento da doença falciforme 
tanto dos trabalhadores da saúde como da população em geral, a 
população assistida ignora aspectos importantes para a atenção 
e desmistifi cação da doença. O caráter hereditário, não infeccioso, 
crônico e incurável são aspectos mal elaborados pela população 
afetada. A importância do diagnóstico precoce, da inclusão em 
um programa de atenção integral, tão logo seja estabelecido o 
diagnóstico, são fundamentais para diminuir em muito a morbi-
dade e  a mortalidade. 
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As estratégias que podem ser utilizadas para minimizar este 

diagnóstico de risco estão intimamente relacionadas com a edu-

cação em saúde familiar e popular. 

Desenvolver ações educativas sistematizadas para  crianças e 

suas famílias, sobre a doença, triagem neonatal, sinais e sintomas 

que demandam atenção médica, hábitos saudáveis, vacinações 

especiais, medidas preventivas e profi láticas entre outros aspec-

tos, podem melhorar o nível de conhecimento sobre a doença e  

as suas nuances e assim incrementar a adesão ao tratamento, as-

pecto de vital importância no controle da doença. 

As ações podem ser desenvolvidas de forma individual como 
consultas especializadas por profi ssionais da saúde com conhe-
cimento sobre esses aspectos ou em grupos como em salas de 
espera de ambulatórios e consultórios ou em reuniões nas co-
munidades onde residem  pessoas acometidas pela doença. Tais 
tarefas podem ser realizadas por profi ssionais de nível superior, 
como enfermeiros ou médicos, e por profi ssionais de nível médio 
como agentes comunitários de saúde devidamente capacitados 
pelo primeiro grupo e com sua supervisão contínua. 

A crise de seqüestro esplênico ainda é uma causa importante 
de mortalidade na infância e, portanto, a educação em saúde dos 
pais/cuidadores por meio do ensino da palpação do baço, como 
método de prevenção deste tipo de crise, pode ser crucial na re-
dução da mortalidade  (fi gura 3).
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Figura 3. Para ensinar a palpação do baço pode ser utilizado um abaixador 
de língua, de madeira, com uma extremidade direcionada para a cicatriz 
umbilical e encostada na ponta do baço palpável. Hachurar o palito até o 
encontro do gradil costal esquerdo. Tal estratégia dispensa o uso de fi tas 
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? Há diferentes formas de se sentir dor? A dor limita-se a ser 
interpretada como um sintoma predominatemente físico? 

As respostas a essas e outras perguntas relativas à dor pas-
sam a ter signifi cado quando se constrói o pensamento relativo 
ao que seja a dor em si, suas distintas formas de interpretação e 
seus possíveis tratamentos. 

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

Nas escolas e faculdades aprende-se que o alívio da dor deve 

principalmente considerar a extensão da lesão, a relevância da 
doença de base e a capacidade do cliente em responder a uma 

proposta de tratamento oferecida pela equipe em direção ao seu 
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alívio imediato. Esta estratégia de atuação pode ser adequada no 

atendimento inicial ao cliente com dor aguda, mas não obtém a 

mesma resposta diante da clientela com dor crônica. Nos clientes 

com dor crônica, é comum a pessoa perder a capacidade de di-

mensionar, com precisão, a extensão de sua dor, de vez que adja-

centes à dor em si, ocorre uma espécie de síndrome, que implica 

em perda da qualidade de vida resultante de: ausência de sono; 

prejuízo da convivência social; diminuição ou cessação da ativi-

dade sexual; perda da auto-estima; ausência de projeções de vida 

para o futuro, além de diversas outras razões. 

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

Seria interessante observar que os estudos apontam que al-
guns desses aspectos da dor crônica podem estar exacerbados 
em determinados grupos sociais, mormente naqueles nos quais 
seus integrantes trazem consigo grandes perdas sociais. Senão, 
vejamos: quando o conhecimento produzido sobre dor crônica 
é associado ao contexto social das pessoas com doença falci-
forme, percebe-se no pensamento subjacente à concretude em 
si dos dados epidemiológicos, uma forma muito subliminar de 
projeção de um imaginário social que ouso apontar como uma 
“dimensão racial”. Tanto assim, que na doença falciforme a asso-
ciação da doença à categoria “raça” aponta para a refl exão acerca 
das condições de vulnerabilidade social da população negra, o 
que imprime uma característica à doença 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 formação dos profi ssionais da saúde, para que possa abordar 
a temática da questão racial nos processos de dor, pois a ausência 
dessa discussão no âmbito das instituições de ensino difi cultaria 
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a compreensão dos principais aspectos a serem considerados no 

atendimento à pessoa com doença falciforme que sente dor. Tal-

vez isso possa contribuir para a compreensão e o entendimento 

das dimensões envolvidas nos cuidados à pessoa que sente dor, 

amenizando os possíveis sentimentos de impotência, vulnerabili-

dade e desesperança da clientela.

Sobre os signifi cados da dor nos estudos, processos de 

aprendizagem e de assistência direta à clientela devem ser con-

siderados elementos que distinguem as diferentes formas de 

manifestações, além das representações imaginárias e coletivas 
implicadas. Isto exige “sensibilidade” por parte do profi ssional de 
saúde, o que vai para além do conhecimento técnico específi co, 
na intenção de aliviar o sofrimento e melhorar qualidade de vida 
da pessoa acometida pela dor.  Para o seu controle efi caz os pro-
fi ssionais precisam observar que grande parte de seus esforços 
concentra-se em entender a pessoa que sente dor, o que implica 
em dizer observância às diferenças sociocultural e econômicas, 
além das emocionais/espirituais associadas ao gênero e raça, para 
poderem selecionar qual a melhor abordagem à problemática da 
pessoa que sente dor. 

A crise de dor é a causa mais freqüente de procura das pessoas 
com doença falciforme aos serviços de emergência. Portanto, in-
vestir no desenvolvimento do autocuidado por meio da educação 
em saúde deve ser prioridade na atenção integral. 

A educação em saúde deve abranger ensinamentos para a 
família sobre as razões da dor, seus fatores predisponentes, suas 
formas de prevenção e tratamento. Deve-se ensinar também o re-
conhecimento dos sinais de dor como tumefação de pés e mãos, 
distensão abdominal, assim como, sinais precoces de infecção 
como febre, rubor, etc. 

Discutir a importância das mudanças bruscas de temperatu-
ra como fator desencadeante de dor e, portanto, usar vestimentas 
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adequadas conforme a temperatura, a estação do ano e a região 
do país. O resultado dessas estratégias é uma criança com menos 
episódios de dores. 

Promover outras terapias não farmacológicas como massa-
gens, compressas quentes, respiração rítmica e imaginação orien-
tada como possíveis no tratamento coadjuvante da dor. 

6.1.3 O momento da dor

A dor é um sintoma difícil de ser avaliado e, portanto, como 
instrumento de avaliação da dor e também da analgesia pode-se 
utilizar as escalas analógicas de dor (fi gura 4). Esta avaliação deve 
ser regular pois poderá auxiliar na elaboração de um protocolo 
individualizado do tratamento da dor. Não pode esquecer que a 
dor é o quinto sinal vital e a sua ausência é um indicador de qua-
lidade no cuidado em saúde.

Figura 4. Escala Analógica da Dor. Esta escala deve ser usada tanto para 

a avaliação do grau da dor para iniciar o protocolo de tratamento da dor, 

como para avaliar a efi cácia deste tratamento por meio de avaliações repeti-

das após o início da analgesia. As faces podem ser utilizadas para as crianças 

menores de 3 anos, as cores para os não alfabetizados e os números para o 
restante.

Deve-se incentivar a família no auxilio das tarefas diárias 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 administração regular dos analgésicos prescritos, redu-

ção dos estímulos estressantes como frio, ruídos e luz, terapias 

não farmacológicas, já anteriormente descritas, e muito carinho e 

compreensão intradomiciliar. 

O resultado dessas estratégias é a redução do número e da 

duração dos episódios de dores.

6.1.4 Risco para crescimento e desenvolvimento alterados

As crianças com doença falciforme têm seu crescimento e de-
senvolvimento alterados intimamente relacionados com a doen-
ça de base. Estas crianças apesar de se alimentarem quantitativa 
e qualitativamente bem, o crescimento é prejudicado em virtude 
da baixa oxigenação que a hemoglobina S impõe. Isto acaba in-
duzindo a família à superproteção, impedindo o desenvolvimen-
to da independência das crianças durante seu processo de vida. 

Monitorizar o crescimento e o desenvolvimento da criança, 
esclarecer sobre as limitações e atrasos desta vertente na doença 
falciforme, orientar quanto à alimentação e hidratação, trabalhar 
padrões de atividade física e exercícios, respeitando a limitação 
pessoal, e por fi m estabelecer estratégias familiares e comunitá-
rias que evitem a superproteção e estimulem a independência 
das ações que podem ser desenvolvidas. 

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

 6.1.5 Risco para infecção 

Essas crianças, por conta da doença de base, são 400 vezes 
mais propensas a episódios de infecção que podem evoluir muito 

rapidamente para a morte. A infecção é a primeira causa de mor-

talidade infantil na doença falciforme. 
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Portanto, é fundamental estabelecer ações e estratégias para 

que as famílias ou cuidadores possam detectar precocemente si-

nais de infecção e procurar assistência médica de qualidade. São 

eles: febre, diarréia, vômitos, prostração, etc. As crianças com me-

nos de 5 anos devem ter prioridade e têm mais risco que as maio-

res. Outra forma de reduzir esses altos índices de mortalidade é 

monitorizar a vacinação, seja aquela preconizada para todas as 

crianças pelo Ministério da Saúde, sejam as especiais disponíveis 

nos Centros de Referência de Imunobiológicos Especiais. 

O resultado disto é a vacinação completa, a criança com doen-
ça falciforme livre de infecção e por fi m a redução da mortalidade 
deste segmento por infecção.

6.1.6 Risco para acometimento de problemas bucais 

A saúde bucal depende da qualidade e do acesso dos usuários 
a medidas educativas e preventivas e do reforço constante na cons-
trução deste conhecimento. Para colaborar nas atividades educa-
tivas e no desenvolvimento da motivação para o autocuidado em 
saúde bucal, deve-se analisar as concepções, crenças e atitudes dos 
pacientes. 

Nesse sentido, é importante que o profi ssional de saúde con-
tribua para a valorização da saúde bucal no contexto da saúde ge-
ral  e para a desmistifi cação de que as principais doenças bucais 
(cárie dentária e periodontal) não são enfermidades inevitáveis e 
que, dessa forma, se não tratadas ou prevenidas, podem causar 
grande impacto na saúde e na qualidade de vida das pessoas com 
doença falciforme.

A doença cárie deve ser entendida como uma doença de na-

tureza infecciosa e multifatorial. A cavidade cariosa geralmente 
denominada “cárie” é uma deterioração do dente, fortemente in-

fl uenciada pelo estilo de vida do indivíduo – o que se come, como 
se cuida dos dentes, a presença de fl úor na água ingerida e no 

creme dental. Sendo assim listam-se os fatores de risco: 
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fatores culturais e socioeconômicos; ▪

falta de acesso ao fl úor; ▪

defi ciente controle mecânico do biofi lme (placa bacteriana); ▪

consumo excessivo e freqüente de açúcar; ▪

xerostomia. ▪

Pessoas com doença falciforme, especialmente crianças, têm 

maior risco para o desenvolvimento da cárie dentária devido a 

vários fatores específi cos a que estão expostos:

alta prevalência de opacidades dentárias (alterações de  ▪
formação e de  calcifi cação do esmalte e da dentina);

uso freqüente e contínuo de medicamentos contendo sa- ▪
carose;

alta freqüência de intercorrências e internações acarreta- ▪
das pela ausência de higiene oral adequada.

As medidas educativas mais efi cazes para a prevenção da 
doença cárie e gengivite na criança são: iniciar precocemente a 
atenção odontológica, a higiene oral, o controle do consumo de 
carboidratos, principalmente os açúcares e cuidados na amamen-
tação noturna. A Instrução de Higiene Oral (IHO) e orientação de 
dieta saudável são ações que podem ser efetuadas individual-
mente ou coletivamente. 

Informação e orientação sobre cuidados especiais com a saú-
de bucal dos bebês devem ser dadas. Entre esses cuidados estão  
a limpeza da boca do bebê, após  cada mamada, com gaze ou a 
borda limpa da fralda de pano umidecida em água fi ltrada, en-
quanto os dentes não irromperem e a não adição de açúcar, mel, 
farinha e achocolatados, entre seus alimentos. A escovação está 
indicada a partir da erupção do primeiro dente decíduo e o uso 
do fi o dental começa a partir da erupção dos dentes vizinhos. Aos 

pais/cuidadores cabe realizar os procedimentos de limpeza e a 
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escovação dentária na criança até que ela seja capaz de realizá-

la adequadamente. Cabe frisar que os mesmos procedimentos 

acima descritos devem ser executados logo após a ingestão de 

medicamentos, devido ao seu alto teor de sacarose. Vários estu-

dos relacionam hábitos alimentares inadequados e a ausência de 

higiene bucal, com presença de cárie nos primeiros anos de vida.   

A amamentação natural nos primeiros meses de vida é a ideal 

e após o desmame, os líquidos já podem ser oferecidos em co-

pos. O uso de mamadeiras, aumenta a freqüência de ingestão de 

líquidos açucarados, favorece o uso noturno, expondo os dentes 
ao desenvolvimento da doença cárie e  de maloclusão (alterações 
na posição dos dentes e nos maxilares).

Na abordagem preventiva das maloclusões na criança, cabe 
ao profi ssional de saúde:

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

promover a implantação de hábitos de saúde em vez de  ▪
hábitos deletérios tais como uso de chupetas, mamadei-
ras ou sucção do(s)dedo(s);

orientar para a adesão, nesta fase, a um acompanhamen- ▪
to odontológico regular do crescimento orofacial e do de-
senvolvimento da dentição e para a intervenção, o mais 
breve possível, de forma preventiva e/ou interceptativa, 
atenuando os problemas de maloclusão.

Esta é a faixa etária ideal para desenvolver hábitos saudá-
veis e para a participação em programas educativos/preventivos 
de saúde bucal. O enfoque familiar é importante uma vez que o 
aprendizado se dá também por meio da observação do compor-
tamento dos pais. No trabalho multiprofi ssional, o exame da cavi-
dade bucal das crianças deve ser uma atividade de rotina. Assim, 

médicos, enfermeiros e outros profi ssionais, além de participarem 

ativamente na promoção da saúde bucal, mesmo antes de obser-
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varem a presença de lesões nos dentes ou tecidos moles bucais, 

durante os exames, podem fazer o encaminhamento formal para 

o serviço odontológico. Além disso, durante o período de hospi-

talização, essa mesma equipe multiprofi ssional deverá facilitar, 

incentivar e orientar a manutenção de uma adequada higiene 

oral na criança minimizando assim os riscos de complicações e 

agravos à saúde bucal.

O resultado dessas estratégias é uma criança em bom esta-

do de saúde oral, de crescimento e desenvolvimento, com menos 

morbidades, episódios de dor, infecções e crises falcêmicas. 

6.2 AUTOCUIDADO NO ADOLESCENTE

A partir do momento que a criança atinge a idade da adoles-
cência e que a fi losofi a do autocuidado foi trabalhada por toda 
a infância, o maior desafi o é manter a adesão do jovem ao regi-
me terapêutico e às praticas de autocuidado. Nesta fase a crise 
de identidade do adolescente, assim como a difi culdade de re-
lacionamento dele com seus pais podem difi cultar a adesão ao 
tratamento. 

Os diagnósticos de risco para esta idade são:

risco para distúrbio do autoconceito, da autoimagem e da  ▪
auto-estima;

risco para a integridade da pele prejudicada; ▪

risco para mobilidade física prejudicada;  ▪

risco para infecção;  ▪

risco para acometimento de problemas bucais. ▪
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6.2.1 Risco para distúrbio do autoconceito, da 

         auto-imagem e da auto-estima

O retardo do desenvolvimento e do crescimento promovido 

pela doença falciforme, permite ao adolescente sofrer ações pre-

conceituosas e muitas vezes estigmatizadas promovendo a se-

gregação social principalmente no ambiente escolar. Tais conse-

qüências podem somente aumentar aquelas que já são impostas 

pelo desconhecimento do profi ssional da área da educação sobre 

a doença e pela discriminação  ainda muito presente no nosso co-

tidiano. 

Esses jovens se sentem ainda infantilizados, inferiores na sua 
maturação sexual em relação aos seus colegas de turma e muitas 
vezes são segregados e submetidos a apelidos jocosos que leva-
rão ao distúrbio da auto-estima. 

Por outro lado, as transformações presentes no corpo destes 
jovens não ocorrem na mesma velocidade que nos seus amigos 
da mesma idade. O aparecimento de pêlos pubianos, a mudan-
ça da voz, o desenvolvimento dos caracteres sexuais secundários 
como a telarca, a primeira menstruação e outras alterações são 
muitas vezes retardadas levando ao distúrbio da auto-imagem. 

O reconhecimento de que este jovem tem uma doença crô-
nica e que deverá aprender a conviver com ela percebendo que 
muitas vezes esta doença poderá trazer conseqüências a sua vida 
produtiva, escolar, social, etc., pode levar a distúrbios do autocon-
ceito. 

Como estratégia para minimizar esses efeitos, é fundamen-
tal que o profi ssional de saúde permita o esclarecimento desses 
jovens sobre dúvidas do retardo do crescimento e do desenvolvi-
mento sexual por meio de um diálogo aberto aonde possam ser 
expostas todas as ansiedades dos adolescentes, estabelecendo 
assim uma relação afetuosa de confi ança entre ele e o profi ssional 

de saúde responsável pela qualidade da sua assistência. Manter 
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um canal para verbalização de sentimento e dúvidas sobre a ex-

pressão da doença no corpo do jovem e suas conseqüências na 

socialização é uma estratégia muito interessante. 

Esse diálogo permitirá ao jovem maior participação nas deci-

sões no cuidado de sua saúde por meio da pactuação das respon-

sabilidades do seu tratamento com os profi ssionais que cuidam 

deles. Assim teremos melhores resultados nos esquemas de anal-

gesias, mais ênfase nos sinais precoces de crises álgicas e melhor 

adesão ao regime terapêutico. 

É muito importante explicar ou criar um instrumento de 
esclarecimento para os profi ssionais da área da educação sobre 
a doença, suas alterações e as conseqüências no dia-a-dia para 
essas pessoas afetadas minimizando assim o desconhecimento 
destes profi ssionais sobre a doença falciforme. 

Nesta fase da vida, com todos adolescentes, tornam necessá-
rias a abordagem de prevenção das doenças sexualmente trans-
missíveis, a  discussão da gravidez precoce e o uso abusivo de dro-
gas. É fundamental a informação, a orientação e o acesso aos mé-
todos  de controle de fertilidade e aos métodos preventivos,além 
de abordagem específi ca para informação e orientação 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 doença exige .  

6.2.2 Risco para a integridade da pele prejudicada

Nesta fase, a perfusão tissular já se encontra prejudicada e 
portanto mais propensa ao desenvolvimento de úlceras de per-
nas.  O local mais freqüentemente acometido é a região maleolar 
externa. Estratégias devem ser estabelecidas para que este risco 

seja minorizado. 
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A educação em saúde deve priorizar a hidratação da pele 

com métodos simples e de baixo custo. Deve ser ensinado que, 

sistematicamente, a pele, principalmente das pernas nas regiões 

maleolares, deve ser examinada para detectar possíveis portas de 

entradas para úlceras de pernas. 

O uso de repelentes e inseticidas para diminuir a possibilidade 

de picadas de insetos e, quando ocorrer, evitar coçar para não esca-

rifi car, pode também prevenir o aparecimento destas úlceras. 

O trauma também pode ser fator de risco para desenvol-

vimento de úlceras. O uso sistemático de sapatos e/ou tênis de 
cano alto com o concomitante uso de meias de algodão macias 
podem evitar a ocorrência de lesões nestas regiões. 

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

6.2.3 Risco para mobilidade física prejudicada

Os esportes vêm sendo utilizados como um importante ins-
trumento de inserção social, principalmente da população de 
maior risco social. Programas governamentais vêm cada vez mais 
estimulando a população adolescente em projetos de esportes, 
principalmente coletivos, como uma forma de inclusão social. 

A doença falciforme pode criar limitações à prática desses es-
portes. Como alternativa, alguns especialistas vêm estabelecendo 
estratégias que possam permitir certo grau de inserção no mun-
do dos esportes, porém somente como instrumento de convívio 
e inserção social.

É fundamental a discussão por meio  de diálogo aberto com 

os adolescentes sobre o limite da prática desportiva obedecendo 
à limitação  pessoal de cada um,   sendo proibidos os exercícios  

extenuantes.  Além disso, a manutenção de uma boa hidratação 
durante a prática do esporte, evitar choques térmicos principal-

mente nos esportes aquáticos, privilegiar os exercícios de alon-
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gamento e de fl exibilidade e a prática de esporte de contato com 

segurança são outras normas a serem seguidas.

O resultado dessas ações é o jovem com amplitude de movi-

mentos, desenvolvimento adequado e integrado à sociedade.

6.2.4 Risco para infecção

Como na criança, os adolescentes também estão mais pre-

dispostos a maior índice de infecção, além da monitorização das 

vacinas anteriormente já descritas, é fundamental o ensinamento 

não só para a família e cuidadores mas também ao jovem  com 
sinais precoces de infecção. Torna-se importante o envolvimento 
do jovem com o conhecimento e com as estratégias para prevenir 
intercorrências da sua doença. Com isso a adesão ao autocuidado 
pode ser mais efetiva.

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

6.2.5 Risco para acometimento de problemas bucais 

Na doença falciforme, crianças e adolescentes apresentam 
maior ocorrência de maloclusões do tipo prognatismo maxilar e 
diastemas. Em função das complicações clínicas, funcionais e es-
téticas das maloclusões e considerando  os aspectos psicosocial e 
de auto-estima envolvidos, faz-se necessário nesses pacientes um  
controle do crescimento e desenvolvimento orofacial e encami-
nhamento, no momento oportuno, para o ortodontista que fará 
o tratamento ortodôntico corretivo na fase adequada. A indica-
ção para o tratamento depende do grau de maturidade e motiva-
ção do paciente, pois o uso  de aparelhos ortodônticos demanda 
cooperação e compromisso dos pacientes tanto quanto ao uso, 
quanto aos cuidados com o mesmo e com a higiene oral. Mui-
tas vezes faz-se necessário o apoio terapêutico fonoaudiológico 
paralelo ao tratamento ortodôntico preventivo,  interceptativo e 

corretivo.
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Se o jovem pratica esportes de contato, é importante a uti-

lização de protetores bucais. Os protetores bucais geralmente 

cobrem os dentes superiores e são feitos para evitar que eles 

sejam traumatizados, que os lábios sofram cortes ou que outros 

possíveis danos ocorram. Informação e orientação sobre trau-

matismo dentário e possibilidades de colagem de fragmentos 

dentários e de reimplantes de dentes podem minorar as conse-

quências desse trauma. Na abordagem coletiva a equipe de saú-

de pode colaborar na identifi cacão de fatores de risco ao trauma 

dental (comportamento, idade, malocusão, dentes muito pro-
jetados, etc.) e propor ações que visem assegurar medidas de 
proteção e prevenção e garantir comportamentos seguros.

 Muito popular entre os adolescentes, o piercing, na boca, 
pode causar complicações tais como infecções, sangramento in-
controlável ou danos a um nervo. As jóias de metal podem danifi -
car dentes e gengiva. Torna-se necessário essa discussão pois pes-
soas com doença falciforme devem evitar esses procedimentos.

As doenças cárie e periodontal também podem acometer 
os adolescentes, sendo o maior desafi o manter a motivação e a 
adesão do jovem  às práticas já descritas de autocuidados com a 
higiene bucal, uso de fl uoretos e equilíbrio na ingestão de açúca-
res. Nesta fase, cabe dar ênfase ao uso do  fumo e do álcool como 
agravos também para a saúde bucal, manchamento dos dentes, 
halitose, diminuição do fl uxo salivar contribuindo para um au-
mento do risco das doenças cárie e periodontal. Portanto, além 
da valorização da saúde bucal na socialização e auto-estima do 
adolescente, é importante o conhecimento e a visão das doen-
ças cárie e periodontal como doenças infecciosas que podem, se 
não prevenidas ou tratadas, desencadear crises falcêmicas e ou-
tras complicações tais como dor, abscesso e outras mais severas, 
como a osteomielite mandibular. 

A doença periodontal pode ser defi nida como uma série de 
infecções em sítios individuais ou múltiplos da cavidade bucal, le-
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vando à perda de tecido periodontal de suporte. A gengivite é 

o estágio inicial da infl amação da gengiva que pode progredir 

e atingir o osso alveolar (periodontite). Os dentes podem fi car 

abalados, caírem ou necessitarem ser removidos pelo dentista. 

O estágio inicial pode ser percebido pelo sangramento durante 

a escovação e o uso do fi o dental. As gengivas fi cam vermelhas, 

intumescidas ou inchadas, evoluindo para a destruição do osso 

e das fi bras de sustentação que mantêm os dentes em posição, 

ou seja, são irreversivelmente danifi cados. As gengivas se sepa-

ram ou se afastam dos dentes, criando uma bolsa que avança 
para baixo da gengiva e onde fi cam armazenados os detritos e 
a placa bacteriana. Esta infecção pode desencadear crises falcê-
micas. O tratamento dentário adequado em conjunto com uma 
criteriosa higiene bucal diária, em geral, pode prevenir a pro-
gressão da doença periodontal (fi gura 5).

Figura 5. Técnicas corretas para escovação.

Técnicas corretas para escovação

Coloque a escova em um 
ângulo de 45 graus em re-
lação à gengiva. Movimen-

te a escova, afastando-a da 

gengiva.

Escove delicadamente as 
partes internas, externas 
e de mastigação de cada 

dente com movimentos 

curtos de trás para frente.

Com cuidado, escove a lín-
gua para remover bacté-

rias e purifi car o hálito.
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Uso correto do fi o dental

Use aproximadamente 40 
centímetros de fi o, deixan-
do um pedaço livre entre 
os dedos.

Siga, com cuidado, as cur-
vas dos dentes.

Assegure-se de limpar 
além da linha da gengiva, 
mas não force demasiado 
o fi o contra a gengiva.

Fatores externos, além daqueles relacionados à própria doen-

ça de base, têm um tremendo impacto no pensar e agir do ado-

lescente.  A abordagem visando à promoção de saúde do jovem 

necessita levar em consideração esses fatores, por exemplo, em 

relação ao consumo de doces, bebidas açucaradas, fumo e álcool. 

Efetivas alianças em casa, na escola, com os profi ssionais de saúde 

e na comunidade são necessárias para o controle dos riscos para a 

saúde bucal em pessoas jovens. 

Entre os 17 e 21anos há, geralmente, erupção dos terceiros 

molares, na maioria das vezes em local de difícil acesso, o que exi-

ge cuidado especial na sua escovação. Nesta fase, a maioria dos 

dentes permanentes de maior risco à cárie já estão erupcionados. 

A equipe de saúde deve dar continuidade ao trabalho que vinha 

sendo desenvolvido com as crianças e consolidar nesta faixa etá-

ria a idéia do autocuidado e da importância da saúde bucal.
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6.3 AUTOCUIDADO NA GESTANTE

A  doença  falciforme não é impeditiva da gravidez, contudo 

pelo seu potencial de gravidade, a gestação em pessoas com 

doença falciforme é considerada de alto risco e portanto a ges-

tante e o feto necessitam de atenção muito especial. 

Os diagnósticos de risco para esta fase da mulher com doen-

ça falciforme são:

medo e desconhecimento sobre a fi siopatologia da gravi- ▪
dez na doença falciforme;

intolerância à atividade; ▪

risco para infecção (urinária e respiratória);  ▪

risco para acometimento de problemas bucais. ▪

6.3.1 Medo e desconhecimento sobre a fi siopatologia da 

gravidez na doença falciforme

Sabemos que a gravidez é um momento que pode promo-
ver muitas transformações no lado psicológico das mulheres por 
ser um momento em que seu corpo passa por mudanças, assim 
como a sua vida.  Na mulher com doença falciforme acrescenta-
se a dimensão clínica da doença.  As intercorrências clínicas nesta 
fase podem ser graves e criam difi culdades principalmente com 
relação à viabilidade da gravidez. O desconhecimento da maioria 
dos profi ssionais de saúde sobre a gestação na doença falciforme 
e qual a melhor abordagem permitem que esses agravamentos 
possam se concretizar. 

A principal forma de prevenir esse diagnóstico de risco é ins-

truir sistematizadamente as gestantes sobre o desenvolvimento 
da gestação e do seu papel ativo, sua família e principalmente do 

companheiro (se ela o tiver), no monitoramento  do desenvolvi-
mento, suas difi culdades e intercorrências. 
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Faz-se necessário que o profi ssional de saúde propicie à ges-

tante a verbalização das suas expectativas, medos e inseguranças, 

além de preparar a gestante para o parto natural sem dor, assim 

como para a amamentação. Deve-se ensinar as técnicas de rela-

xamento muscular e de enfrentamento de estresse, permitindo 

assim aumentar a confi ança da gestante no parto natural. Exer-

cícios de fl exibilidade e força muscular são muito importantes na 

hora do parto. 

A adesão ao acompanhamento pré-natal com obstetra, he-

matologista e hemoterapeuta deve ser encorajada, pois permite 
qualidade na assistência e promove redução de intercorrências 
que podem inviabilizar a gestação.

Por fi m, não deve ser esquecida a importância da realização 
da triagem neonatal da criança logo após o nascimento. 

O resultado dessas estratégias é a gestante participante ati-
va, monitorando o desenvolvimento expressando confi ança, sa-
tisfação com as técnicas aprendidas, sensibilizada para o parto 
natural e amamentação.

6.3.2 Intolerância à atividade

Atualmente, dados do IBGE revelam um grande número de 
mulheres como participante ativa na manutenção fi nanceira da 
família por meio do seu trabalho e na maioria das vezes é impossí-
vel a interrupção das suas atividades profi ssionais durante a ges-
tação. Entretanto é fundamental saber que a doença falciforme 
associada à gestação, pode tornar a mulher mais intolerante às 
atividades diárias, sejam profi ssionais ou  domésticas.

Como estratégias a serem estabelecidas, por meio da edu-
cação em saúde,  para minimizar esta intolerância,  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 próprio ritmo. Com relação aos trabalhos 
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domésticos, conversar com o resto da família (companheiro por 

exemplo) da gestante sobre a importância da sua cooperação nas 

atividades diárias, desonerando-a e permitindo que ela se adapte 

ao ritmo de atividades que obedeça a seus limites.

Por fi m incentivar uma alimentação adequada do ponto de 

vista qualitativo e quantitativo e de regularidade de refeições. É 

muito importante lembrar que alimentação de qualidade não é 

sinônimo de alimentos caros ou veiculados na mídia como pa-

drão de alimentação, isso vem contribuindo muito para desvios e 

fazendo com que erros alimentares se estabeleçam como hábitos 

em populações que poderiam se benefi ciar de formas mais acces-

síveis e saudáveis de se alimentar.  

Ao compreender estas estratégias, o resultado é a gestante 

realizando as suas atividades cotidianas. 

6.3.3 Risco para infecção (urinária e respiratória)

A gestação é um fator predisponente para infecção urinária 

em qualquer mulher,  com doença falciforme esta predisposição 

aumenta varias vezes. 

Devemos incentivar mais hidratação e mais rigor na higiene 

íntima como formas de diminuir a bacteriúria assintomática mui-

tas vezes existente nestas pessoas. 

Além disso, é fundamental ensinar à gestante os sinais preco-

ces de infecção orientando para que procure atendimento médi-

co, rapidamente, tão logo apareçam sinais sugestivos de intercor-

rências infecciosas e clínicas.

O resultado é uma gestante sem infecção e sem intercorrências.

6.3.4 Risco para acometimento de problemas bucais 

A gestante, por alterações hormonais características deste 

período, apresenta maior risco ao desenvolvimento de gengivi-



47

te e tumores  periodontais gravídicos. Condição essencial para 

a saúde bucal nesta fase reúne três aspectos: higiene criteriosa, 

dieta balanceada e atenção odontológica qualifi cada e capacita-

da. Escovar os dentes no mínimo duas vezes ao dia usando um 

creme dental com fl úor para remover a placa bacteriana, usar fi o 

dental diariamente para remover aquela que se instala entre os 

dentes e sob a gengiva (a placa não retirada pode endurecer e 

formar o tártaro) além de limitar a ingestão de açúcares e alimen-

tos que contêm amido (principalmente alimentos pegajosos) 

constituem-se medidas mais efi cazes e simples na prevenção do 
desenvolvimento das principais doenças bucais (cárie, gengivite 
e periodontite).  

Alguns conceitos errados e mitos envolvendo a saúde bucal 
da gestante exercem uma infl uência negativa sobre a mesma. 
Estratégias de reorientação estendendo-se à família produzem 
transformações psicosocioculturais em relação à saúde bucal 
dessa mesma gestante. O profi ssional de saúde deverá abordar 
questões relacionadas a conhecimentos e práticas de saúde bu-
cal da própria gestante e do futuro bebê, ao valor atribuído à sua 
saúde bucal e à busca de atenção odontológica, desmistifi cando 
o medo e a impossibilidade de tratamento odontológico nesta 
fase. Portanto, o acompanhamento odontológico na gestante 
deve ser encorajado pois permite, além da atenção, o incentivo 
ao autocuidado com a saúde bucal, reduzindo dessa forma  fato-
res de risco para intercorrências, visto que a presença de doença 
periodontal em gestantes com doença falciforme pode potencia-
lizar a predisposição a nascimentos pré-termo e recém-nascidos 
de baixo peso, devido a  ação dos mediadores químicos do pro-
cesso infl amatório da doença periodontal . 

O resultado dessas ações será uma contribuição para uma 

gravidez  mais segura e tranqüila com um enorme ganho para a 
saúde bucal da gestante e maior ainda, para o futuro bebê.
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6.4 AUTOCUIDADO NO ADULTO

O adulto que foi devidamente sensibilizado durante toda a 

sua infância e adolescência sobre a importância do autocuidado 

na prevenção de intercorrências clínicas, na melhoria da qualidade 

de vida e na longevidade é uma pessoa que invariavelmente terá 

maior adesão ao tratamento. Entretanto em virtude da fi losofi a do 

autocuidado ser uma estratégia  muito recente, o  grande desafi o é 

levar a pessoa adulta a assumir as medidas preventivas, os hábitos 

saudáveis e identifi car precocemente as intercorrências clínicas.

Os diagnósticos de risco para o adulto são: 

risco para infecção;  ▪

perfusão 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 infecção 

Em virtude da maior possibilidade de infecções, principal-

mente as graves, faz-se necessário monitorar as vacinas garantin-

do a vacinação para todos e todas além de ensinar a identifi car 

precocemente os sinais de infecções para pronta assistência.

Orientar os pacientes a praticar exercícios respiratórios domi-

ciliares como fi sioterapia respiratória durante processo de vaso-

clusão pode prevenir o aparecimento de síndrome torácica agu-

da, intercorrência respiratória muito grave e de alta mortalidade 

no adulto. 
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Mostrar como maior rigor na higiene pessoal, alimentação 

equilibrada e hidratação oral constante são de vital importân-

cia. Abordagem das doenças sexualmente transmissíveis e suas 

formas de prevenção devem fazer parte também de estratégias 

positivas.

6.4.2 Perfusão tissular alterada (renal entre outras)

O dano crônico dos órgãos nobres que ocorre em decorrên-

cia das crises vasoclusivas crônicas, permite que a perfusão des-

tes órgãos fi que prejudicada, podendo levar estes pacientes a 
intercorrências clínicas crônicas como hepatopatias, hipertensão 
arterial, insufi ciência renal, etc. 

As estratégias a serem utilizadas pela educação em saúde, 
que podem de alguma forma minimizar tais alterações são: orien-
tar as pessoas a ingerir líquidos abundantemente (2 litros/dia) 
promovendo uma boa hidratação e forçando boa diurese, realizar 
exames de urina periodicamente, esvaziar freqüentemente a be-
xiga evitando assim maior risco de priapismo e observar sinais de 
alterações neurológica e pulmonar. 

6.4.3 Dor

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

O comprometimento das atividades profi ssionais, domés-
ticas e sociais em virtude do aparecimento da crise álgica pode 
levar a pessoa com doença falciforme a sentimentos de revolta, 
impotência, medo e fragilidade. 

Ensinar a identifi car e controlar os fatores predisponentes como 

mudanças bruscas de temperatura, estresse, infecções, exercícios 
extremos, ingestão de bebidas alcoólicas, etc. podem ser utilizadas 

na educação em saúde para diminuir o número de crises álgicas. 
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Durante o episódio de dor mostrar como utilizar protocolos 

individualizados pactuados  com os pacientes, com medicamentos 

potentes, de forma regular e baseado na gravidade da crise. Explicar 

o uso de práticas complementares para o controle efetivo da dor.

No período intercrítico, permitir a discussão com o paciente 

sobre o esquema de analgesia utilizado durante a crise para que, 

após análise crítica de ambos (profi ssional e paciente), o protoco-

lo possa ser ajustado para melhor efi cácia da analgesia proposta. 

O resultado dessas estratégias é o adulto sem episódios de 

dor ou com crises leves e breves.  

6.4.4 Risco para a integridade da pele prejudicada

Nesta fase da vida, a perfusão tissular está mais prejudicada 
e o aparecimento de úlceras de perna é mais freqüente do que 
na adolescência. Tais intercorrências podem levar a problemas de 
inserção social e profi ssional graves com segregação do paciente 
que já se encontra em situação social vulnerável.  

As portas de entrada mais freqüentes são picadas de insetos 
e traumatismo local com escoriações. Como medidas educativas 
devemos estimular nossos pacientes a minimizar a possibilidade 
de impedir o aparecimento das lesões desencadeadoras das úlce-
ras por meio das seguintes estratégias: orientar e examinar a pele 
diariamente, usar repelentes de insetos, manter a pele hidratada 
e protegida, utilizar calçados de cano alto com meias e evitar  co-
çar as possíveis picadas de insetos.

6.4.5 Risco para  a paternidade ou maternidade alterada

Por ser uma doença hereditária, as pessoas com doença falci-
forme acham que irão “passar” sua doença para seus fi lhos e que 

o seu direito reprodutivo fi ca comprometido. Em virtude do des-
conhecimento, a mulher, principalmente, acha que sua doença 

impedirá a gravidez. Em virtude dessas questões o direito de ci-
dadania de constituir família pode fi car extremamente abalado. 
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Cabe aos profi ssionais de saúde esclarecer essas questões, 

explicando que a doença falciforme não é impeditiva da gravi-

dez. A orientação e a informação genética devem ser oferecidas 

ao casal e toda a sua família. Esta orientação pode ser realizada 

por um profi ssional de saúde devidamente capacitado caso es-

teja disponível, informar à mulher ou ao casal a existência do 

aconselhamento genético, caso ela, ele ou ambos o desejarem,  

encaminhá-los ao serviço  de referência.

O resultado dessas estratégias é pessoas adultas vivendo o 

seu direito pleno de cidadania de constituir família 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-

ça cárie quanto periodontal se procedimentos preventivos e de 

autocuidado não forem executados e bem conduzidos. 

Doenças bucais são usualmente  progressivas e cumulativas. 

O próprio processo de envelhecimento pode aumentar direta-

mente ou indiretamente o risco dessas doenças bucais e de perda 

dental, composto por pobre higiene oral, adoecimento e doenças 

crônicas. A inter-relação entre saúde bucal e saúde geral é parti-

cularmente pronunciada em adultos e pessoas mais velhas com 

doença falciforme. A saúde oral defi ciente pode aumentar o risco 

para a saúde geral, com  o comprometimento da função mastiga-

tória e alimentar, afetando a nutrição. Da mesma forma, as doen-

ças sistêmicas e /ou os efeitos adversos de seu tratamento podem 

levar a um risco aumentado de doenças orais, redução do fl uxo 

salivar, dor orofacial, reabsorção óssea e mobilidade dos dentes. A 

alta prevalência de doenças (co–morbidades) associadas à doença 

falciforme e de terapias multimedicamentosas neste grupo pro-

movem um impacto maior ainda na sua saúde oral. Outras ques-

tões como dieta rica em sacarose, higiene oral inadequada, uso de 

álcool e fumo são fatores de risco e que agravam a saúde oral. 
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O fumo aumenta o risco de doença periodontal, cárie e cân-

cer na boca. O fumo representa maior risco para as doenças pe-

riodontais devido à vasoconstricção periférica e conseqüente 

diminuição dos mediadores infl amatórios no tecido conjuntivo 

subjacente ao periodonto. O  maior risco para a doença cárie se 

deve  à diminuição do fl uxo de secreção salivar.

Estratégias como orientação sistemática e conscientização 

da importância do  auto-exame bucal é fundamental para o diag-

nóstico precoce de câncer oral, presença de cavidades cariosas 

e notifi cação de sangramento gengival. O uso de próteses mal 
adaptadas ou mal higienizadas podem causar patologias bucais 
como halitose, candidíase e câncer, necessitando implementação 
de rotina de higiene tanto da cavidade oral como das próteses, do 
auto-exame, além de consultas odontológicas regulares. O pro-
fi ssional de saúde 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 já descritos anteriormente.

Em pacientes hospitalizados, acamados ou com seqüelas de 
AVC, a equipe multiprofi ssional precisa conhecer as difi culdades 
que 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 
químico de placa bacteriana (biofi lme dental) com solução bucal 
de clorexidina por tempo limitado, uso de uma rolha de cortiça 
como abridor de boca para manter a boca aberta para higieniza-
ção são estratégias simples que podem  ser de grande valia.

A saúde bucal depende da qualidade e do acesso dos usuá-
rios a medidas educativas e preventivas, e do reforço constante 

na construção desse conhecimento. Considerando a importância 

da atuação profi ssional na promoção de saúde de pessoas com 
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doença falciforme, é importante que se invista no amadureci-

mento das relações com este outro, mediante o fortalecimento 

de sua vitalidade(saúde) e de sua autonomia. Portanto, investir 

no desenvolvimento do autocuidado, por meio da  educação em 

saúde, como uma medida efi caz, de baixo custo e de fácil acesso, 

deve ser prioridade na nossa atenção integral.

É recomendável, ainda, que as ações de educação em saú-

de bucal voltada a este grupo de pessoas com doença falcifor-

me sejam parte de programas integrais de saúde da criança, do 

adolescente, da mulher, do trabalhador e do idoso, percebendo 
as inter-relações da saúde bucal com a saúde geral e entenden-
do  o indivíduo como sujeito integrado à família, ao domicílio 
e à comunidade.





55

7 CONCLUSÃO

Na atenção integral da assistência os serviços de saúde de-

vem ser organizados de forma a garantir ao indivíduo e à cole-

tividade a proteção, a promoção e a recuperação da saúde, de 

acordo com as necessidades de cada um em todos os níveis de 

complexidade do SUS.

O papel do profi ssional de saúde que irá trabalhar a fi losofi a 
do autocuidado é diagnosticar e tratar as respostas ou as reações 
aos seus cuidados, avaliando os resultados no sentido do bem-
estar e da saúde. 

Esses profi ssionais devem favorecer o empoderamento das 
pessoas sobre os aspectos clínicos e terapêuticos da doença falci-
forme, desenvolver o espírito crítico de toda a família sobre a qua-
lidade do seu trabalho, favorecer a qualidade de vida e a longevi-
dade daqueles que estão sob seus cuidados,  estimular a prática 
do direto de cidadania desta população assistida, resgatar parte 
de uma grande dívida com a população afrodescendente do nos-
so País, e assim nos constituirmos como uma nação justa.
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