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P O rq u é A publicagdo desta brochura surge pela

necessidade verificada na Associagao
Portuguesa de Pais e Doentes com

fa I a r Hemoglobinopatias (APPDH) em conseguir

responder de forma simples, clara e
so b re esclarecida as constantes perguntas que
nos foram sendo colocadas ao longo dos
7 anos, ndo sé pelos proprios doentes, mas
a d O r 5 também pelos seus pais e/ou cuidadores.
Procura-se, pois, tentar mostrar de
maneira simplificada a razao de base pela
qual os doentes com Drepanocitose ou
Anemia Falciforme tém crises dolorosas,
[ [ por vezes muito graves e intensas, bem
como procurar aconselhar estes doentes
sobre alguns aspetos que lhes podem
facilitar a sua vida diaria, diminuindo os
episodios de Dor e a sua intensidade.
Também procuramos explicar quais 0s
fatores desencadeantes mais comuns
e quais as atitudes que estes doentes
podem e devem ter para minorar e aliviar
) ) essas situagGes complicadas. Através das
ilustragdes que acompanham as perguntas
N\ pretende-se que a captagdo das respostas
dadas seja maior e bem entendida por
estes doentes, procurando que essas
imagens fiquem igualmente memorizadas,
para que os conselhos dados sejam mais
bem recordados e colocados em pratica no
seu dia a dia.
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Tenho Drepanocitose.
Porque tenho tanta dor?

A crise dolorosa é a manifestagao
clinica mais evidente para os doentes
com Drepanocitose. E a situacdo que
leva o doente a recorrer mais vezes ao
médico e uma das principais causas
de internamento hospitalar, por vezes
prolongado.

A Dor acompanha estes doentes ao
longo de toda a sua vida, € muito
variavel de doente para doente e na
mesma pessoa pode manifestar-se de
maneira e intensidade muito diferente
em cada crise que ocorre.

O aparecimento de Dor resulta da
obstru¢do dos pequenos vasos
sanguineos pelos globulos vermelhos
deformados, os drepandcitos, levando
a uma diminuic¢do do fluxo sanguineo
e, consequentemente, a uma irrigacdo
insuficiente dos érgdos e dos tecidos,
resultando assim em DOR. Devido

ao facto destas crises dolorosas
serem muito imprevisiveis, torna-se
fundamental para o doente, seus
familiares mais diretos e cuidadores,

aprender quais os fatores mais
frequentes que desencadeiam essas
crises, o que se pode fazer para

as prevenir, como se pode ajudar

o doente durante a crise e como
tratar.




O que pode causar
uma crise dolorosa?

Os fatores que desencadeiam uma crise dolorosa podem ser muito
diferentes de doente para doente, mas existem alguns aspetos que
sdo geralmente comuns a maioria dos doentes, tais como:

Esforco fisico exagerado que leve Exposicdo ao frio ou ao calor,
a um grande cansaco. especialmente por periodos
prolongados.

Passagem de ambientes quentes Desidratacdo por falta de liquidos ou

para frios e vice-versa, sem as por estar a vomitar ou com diarreia.
prote¢cdes adequadas para evitar
choques térmicos.



Existéncia de infeccGes que podem
provocar febre.

Além destes, que abrangem
geralmente todos os doentes com
Drepanocitose, sdo ainda habituais
outros fatores que desencadeiam
crises dolorosas especialmente nos
adolescentes ou jovens adultos:

Uso de drogas, tabaco ou abuso
de bebidas alcodlicas (que todos
devem evitar!).

Stress fisico ou emocional,
provocado por problemas ou
excesso de trabalho; ansiedade
nas alturas de exames.

Ambientes fechados e mal arejados
ou com muito fumo (por ex: fumo
de tabaco); altera¢des hormonais no
periodo pré-menstrual, na gravidez
OU Na menopausa.



Como posso

evitar a chegada

da dor?

Embora saibas que nunca conseguiras
evitar totalmente ter uma crise
dolorosa, existem alguns habitos de
vida saudavel que podes seguir para
que essas situacdes de dor ndo sejam
tao regulares e intensas. Por outras
palavras, podemos tomar algumas
medidas para as prevenir.

Se ja és seguido/a na Consulta de
Hematologia/Pediatria ou na Unidade
de Dor no hospital, pede ao teu
médico para te fazer um plano de
analgesia (medicacdo para a dor)
para o dia-a-dia e para as crises. Para
além disso, deixamos aqui algumas
sugestBes que decerto te irdo também
ajudar:

Fazer uma alimentagao mais
saudavel e variada, respeitando as
propor¢des da roda dos alimentos e
incluindo frutas e legumes frescos,
carne e peixe, leite e derivados
diariamente, usar pouco sal, pouco
acucar e evitar as gorduras.

Nao te esquecas de beber
regularmente liquidos (agua sem
gas, sumos naturais, infusdes, etc.),
especialmente em dias de calor,
quando realizas atividades fisicas ou
em caso de aparecimento de febre.
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Segue o ditado “Deitar cedo e cedo
erguer...” pois deves dormir bem

e descansar. Se possivel, tenta fazer
um periodo de descanso e
relaxamento durante o dia, em que
podes aproveitar para ler, ouvir
musica ou ver televisdo.

Deves evitar usar roupas apertadas
e deves ter uma boa postura corporal,
por exemplo evitar estar sentado/a
com as pernas cruzadas, pois isso
reduzira a circulagao sanguinea

e, portanto, pode desencadear o
aparecimento de uma crise.

Deves evitar grandes diferencas de
temperaturas (por exemplo, contacto
com agua fria, sair do ar condicionado
para a rua quando estd muito calor

e vice-versa, estar ao sol durante
muito tempo, ficar com frio sem te
agasalhares, apanhar correntes de ar,
andar a chuva).

Para evitar infecdes, lavar bem as
maos antes e depois de comer,

e depois de ir a casa de banho.
Nao deves esquecer-te de lavar

os dentes apds as refeicdes,
principalmente a noite. Também

é importante lavar bem e desinfetar
todos os cortes ou feridas.

Praticar exercicio fisico ligeiro
regularmente, se possivel ao ar livre
(evita desportos ou atividades que
exijam grande esforco e provoquem
grande cansaco e desidratagao).

E, muito importante: nao deves
deixar de ir regularmente ao teu
médico e fazer a terapéutica que te
for indicada (fazer os tratamentos
e tomar os medicamentos) e ndo
falhar as vacinas, as consultas

e 0s exames de acompanhamento

Deves manter um registo de
quando nao te sentes tdo bem,
mas consegues tratar em casa,
tomar nota de todas as duvidas e
perguntas para quando voltares

a estar com o médico. Na consulta,
ajuda se disseres ao médico o que
aconteceu desde a ultima consulta
(exames, vacinas, outras consultas).



O que fazer para
combater a dor?

Se ja estiveres a sentir dor, existem
algumas indicacBes que deves seguir
para tentar aliviar a sua intensidade.

Deves sempre pedir a ajuda dos teus
familiares mais préximos para te
auxiliarem em alguns aspetos que
podem ajudar a diminuir a tua crise.

Quando sentires as primeiras dores,
mesmo que suaves:

- Deves repousar, nao for¢ando
atividades diarias, pois isso podera
agravar a situacao.

- Deves reforcar a ingestao de liquidos
para te hidratares e melhorar o fluxo
dos vasos sanguineos.

- Procura reduzir os estimulos
stressantes, tais como o ruido, a luz
intensa ou o frio.

- Pede para te fazerem uma
massagem suave na zona dorida

e tenta relaxar utilizando algumas
técnicas de relaxamento respiratoério
(por exemplo: inspirar fundo pelo

nariz e depois deixar sair o ar, muito
lentamente, pela boca)

- Aplica calor no local da dor, um
saco de agua quente, um pano
aquecido ou toma um banho quente
para ajudar a dilatar os vasos
sanguineos e assim favorecer o
fluxo do sangue.

- Deves tomar os medicamentos
que te foram receitados pelo teu
médico para quando te aparecem
as crises dolorosas e ir fazendo uma
avaliacdo da evolugao da Dor.

- Pede aos teus familiares e
amigos que te ajudem a distrair,
pedindo-lhes ainda que tenham
mais paciéncia contigo devido a
ansiedade e irritabilidade normal
provocada pelas crises dolorosas.
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Quando recorrer aos
cuidados meédicos?

Quando estas com uma crise dolorosa,
se os conselhos que referimos

ndo tiverem surtido efeito, tens

de recorrer aos cuidados médicos,
nomeadamente hospitalares. Além

da dor em si, existem também outros
sintomas que podem aparecer mesmo
antes da crise dolorosa e que sao
sinais de que tens de consultar o teu
médico.

Alguns sinais de alerta muito
importantes que nao deves ignorar:

- Dores com caracteristicas diferentes
das que costumas ter.

- Vémitos ou diarreia.

- Febre elevada e dificil de controlar.

- Dor no peito ou dificuldade em
respirar.

- Agravamento da ictericia (“olhos
amarelos”).

- Dores de cabeca fortes ou alteracbes
do estado de consciéncia (sonolento,
acordar confuso ou com tonturas).



APPDH

Nao te esquecas:

Manter uma saude estavel,
controlada e com menos
dor pode ser facil, basta

cumprires algumas regras

e cuidados simples!

Quando tiveres duvidas fala
com o teu médico assistente |
ou contacta a APPDH!
Tentaremos ajudar-te a teres
uma vida mais saudavel
€ COM menos crises
dolorosas.

Saiba mais em www.appdh.org.pt
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Dado o impacto significativo da Drepanocitose nas populag¢ées africanas
e brasileiras, a APPDH criou a DrepaComunidade, destinada a todos
os que falam desta doenca em portugués. Uma plataforma que retine
doentes, profissionais de satde e todos os interessados em partilhar
experiéncias sobre anemia falciforme.
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