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O mais importante e bonito do mundo é isso:
As pessoas ndo s@io sempre iguais...

Néo foram terminadas...

Mas estdo sempre mudando...

Afinam ou desafinam...

Verdade maior que a vida nos ensinou.

Jodo Guimarédes Rosa
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1 APRESENTACAO

Com o intuito de esclarecer aos professores e demais profissionais da drea de
educacéo sobre as doengas hereditdrias do sangue como as hemofilias
(coagulopatias) e Doenca Falciforme (hemoglobinopatias), o “Informativo sobre as
Coagulopatias e Hemoglobinopatias para a Escola” busca, de maneira diddtica,
contribuir para que estes profissionais tenham na publicagdo uma referéncia na
compreensdo dessas condi¢des clinicas que atingem uma parcela significante da
populagéo brasileira.

Caracterizadas como doencas hereditdrias, as coagulopatias e
hemoglobinopatias estdo presentes no cotidiano desses pacientes desde o
nascimento. As criancas que possuem essas enfermidades precisam, desde cedo,
viver com limitacdes que lhes sdo impostas por estas afecgdes. As faltas na escola,
crises de dor e aquelas disciplinas que exigem esfor¢o fisico, sGo exemplos de
dificuldades enfrentadas. Muitas vezes, uma simples brincadeira de criangca pode
levar a uma complicagéo clinica.

O “Informativo sobre as Coagulopatias e Hemoglobinopatias para a Escola”,
criado pela equipe do Servigo de Pedagogia e equipe multidisciplinar do Hemocentro
de Belo Horizonte, da Fundagdo Hemominas, vem ao encontro dos valores
institucionais que permeiam todo o trabalho desenvolvido pela Fundacdo. Séo eles:
Comprometimento, Integridade, Eficiéncia, Respeito e Valorizacdo do ser humano e
Credibilidade.

Gostaria de agradecer a todos que se dedicaram e se empenharam neste
projeto que permitird a inser¢do do paciente em seu ambiente social.

Certa de que este Informativo reafirma o compromisso que a instituicdo possui

da busca da qualidade de vida dos nossos pacientes, desejo a todos uma boa leitural

JUnia Mourdo Guimarédes Cioffi

Presidente da Fundacdo Hemominas
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Ninguém nasce odiando outra pessoa pela sua cor da
pele, por sua origem ou ainda por sua religido. Para odiar,

as pessoas precisam aprender e, se podem aprender a
odiar, podem ser ensinadas a amar.

Nelson Mandela
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2 INTRODUCAO

As coagulopatias e hemoglobinopatias constituem um grupo de doencas
caracterizadas pelo padréo de transmissdo hereditdria. No grupo das
hemoglobinopatias, destaca-se a doenca falciforme por apresentar alta incidéncia
nas Américas, Africa, Arébia Saudita e india. Em Minas Gerais, a incidéncia é de 72
casos em cada 100.000 nascidos vivos e um portador do traco falciforme para cada
30 nascimentos. No Brasil, em especial, esta ocorréncia se deve &s grandes
imigracdes de populagdes humanas do continente africano. Assim, é predominante
entre os afrodescendentes em geral. E considerada uma das doencas hereditérias
monogénicas mais comuns no Brasil e no mundo.

J& as coagulopatias hereditdrias apresentam uma incidéncia menor, como a
hemofilia A, a mais conhecida, apresentando 1 caso em cada 5.000 a 10.000
nascimentos do sexo masculino, e a da Hemofilia B, 1 caso em cada 30.000 a 40.000
nascimentos do sexo masculino. A hemofilia A é mais comum que a hemofilia B e
representa cerca de 80% dos casos. A doenca de Von Willebrand e as hemofilias sao
as coagulopatias hereditarias mais comuns e, juntas, correspondem a 95% dos casos.
As 5% restantes sGo conhecidas como coagulopatias hereditérias raras e as
manifestacdes hemorrégicas serdo conforme os valores basais da deficiéncia dos
fatores da coagulac@o presentes e as alteragdes genéticas nesses individuos. Estas
coagulopatias incluem: alteracées do fibrinogénio, protrombina, fatores da
coagulacdo: V, VI, X, XI, Xlll, deficiéncia combinada de fatores dependentes da
vitamina K e deficiéncia combinada dos fatores V e VIII.

Em Minas Gerais, a Fundagdo Hemominas é referéncia no diagnéstico e
tratamento das coagulopatias hereditdrias e hemoglobinopatias. Esses pacientes sdo
acompanhados no tratamento especializado e multidisciplinar em uma das 16
unidades regionais da Fundagédo Hemominas.

Como esses pacientes apresentam uma doenga crénica e complexa, com
grandes riscos de sequelas tanto fisicas quanto emocionais, muitas vezes necessitam

de internacdes hospitalares ou tratamento domiciliar, interferindo na rotina social e

11



escolar. Isso pode gerar auséncias escolares e, consequentemente, interferir no
processo de aprendizagem e adaptagdo ao ambiente escolar, se ndo forem
adotadas medidas de acompanhamento pedagdgico. Deve-se ressaltar que, salvo
em casos especiais, esses individuos apresentam o mesmo potencial de
aprendizagem que as outras pessoas.

Diante disso, é fundamental que os professores e a escola conhecam as
particularidades dessas doencas para que possam promover a incluséo no ambiente
escolar, auxiliando o pleno desenvolvimento dos/as estudantes. Dessa forma, nesse
manual os profissionais da educagdo terdo a oportunidade de conhecer as
particularidades sobre o crescimento e o desenvolvimento da crianga com doenca
falciforme e das necessidades individuais de cada uma, tais como, ingerir mais
liquidos, uso frequente do banheiro, ictericia (coloragGo amarela da pele e/ou
olhos), que nado significa quadro de hepatite virdtica, dentre outras.

Outro ponto importante é a prdtica de atividade fisica que deve ser facultativa
e liberada apés avaliogdo do médico e fisioterapeuta que realiza o
acompanhamento. Na doenga falciforme, de modo geral, deve-se evitar esforcos
fisicos exaustivos, respeitando os limites da pessoa e a necessidade de manter-se
hidratado durante toda a atividade fisica.

Quanto aos estudantes com coagulopatias hereditdrias, a prética de atividade
fisica deve ser individualizada e supervisionada por profissional capacitado, uma vez
que esses estudantes apresentam clinica varidvel e manifestagdes hemorrdgicas
peculiares, conforme nivel do fator da coagulag@o deficiente.  Por exemplo,
estudantes com Hemofilia moderada a grave podem apresentar sangramentos
esponténeos nas articulacdes. Portanto, caberd ao ortopedista e fisioterapeuta da
Fundag@o Hemominas as orientacdes quanto as atividades fisicas permitidas para
cada estudante com coagulopatias.

Assim, esse manual redne informagdes importantes, tanto para os professores
que tém estudantes com doenga falciforme e coagulopatias hereditérias em suas
turmas, quanto aqueles que buscam conhecer mais sobre essas doengas. Com esses
conhecimentos os professores poderdo reconhecer e ficar atentos s intercorréncias

clinicas mais importantes, como febre e dor na doenga falciforme e hemorragias nas
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hemofilias, e, quando necessério, fazer contato imediato com os familiares ou, se for
o caso, providenciar atendimento médico de urgéncia.

Sabemos dos desafios a serem enfrentados e superados néo sé pelo estudante,
familia, profissionais de salde e a prépria escola, mas estamos cientes do papel
importante de cada um para o desenvolvimento intelectual e social das criangas e,

consequentemente, para sua formagdo enquanto pessoa, enquanto cidaddo.

Patricia Santos Resende Cardoso

Médica Hematologista




3 HEMOGLOBINQOPATIAS

O termo hemoglobinopatias refere-se a um conjunto de doencas genéticas que
estdo ligadas ao distdrbio de uma proteina denominada hemoglobina, presente nas
hemdcias (células sanguineas). A hemoglobina S é a hemoglobina com a mutagéo
mais frequente e que, ao ser herdada pelos pais, poderd causar a doenca falciforme.
Embora, haja também no grupo das hemoglobinopatias outras doencas como as

Talassemias.

3.1- Doenca Falciforme

A Doenca Falciforme é um nome coletivo que envolve varias doencas. Quando
a hemoglobina S é herdada do pai e da mae, o individuo terd um par de
hemoglobinas SS, que provoca a “Anemia Falciforme”. Esse nome representa um tipo
dentro do grupo da doenca falciforme.

Existem outros tipos de hemoglobinas que quando combinadas com a
hemoglobina da Anemia Falciforme (hemoglobina S) produzem a doencga falciforme,
como Hemoblobinopatias SC (Hb SC), SD e S beta talassemia.

Atualmente, visando a oferecer uma maior compreenséo sobre esse grupo de

doencas, passou-se a utilizar a terminologia doenca falciforme para representar todos
os tipos de hemoglobinopatias que tenham a predominancia da hemoglobina S.
Estima-se que, no Brasil, nascem cerca de 3500 pessoas com a doenca

falciforme por ano.




3.2 - Consideracdes gerais
3.2.1 - Origem da doenca

De acordo com os estudos antropolégicos, os vestigios primérios do gene da
doenca falciforme originaram-se no continente africano.

A doenca falciforme foi trazida as Américas pela imigracdo forcada dos
africanos para serem escravizados, sendo também encontrada na Europa e em
regides da Asia.

No Brasil, a doencga falciforme distribui-se de forma heterogénea, com elevada
incidéncia nos estados de maior predominéncia da populacéo negra, conforme pode
ser observado nafigura 1.

Existe, no pais, uma forte diversidade étnico-cultural, e em todos os estados
temos a presenc¢a da doenca falciforme. Contudo, a prevaléncia da doenca é maior
nas regides Sudeste e Nordeste, conforme mostra o mapa. Estas regides foram as que
receberam maior nUmero de pessoas vindas da Africa e, ndo por acaso abrigam
grande parte das comunidades quilombolas do pais.

Devido & tendéncia de atingir maior proporcdo de pessoas, a doenca
falciforme passou a ser considerada como uma relevante questéo de saldde pUblica

brasileira.

MA 1:1400

PE 1:1400
BA 1:650
GO 1:1800 ES 1:1800
MS 1:4000 RJ 1:1200
SP 1:4000
PR e SC
1:13000
RS 1:10000

Figura 1 Distribuigcéo regional da doenga falciforme no Brasil
Fonte: Ministério da Saude (BRASIL, 2008).
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3.2.2 - Heranca genética

Todas as caracteristicas do nosso corpo s@o herdadas dos nossos pais.
Metade vem do nosso pai (pelo espermatozoide) e a outra metade da nossa mée (pelo
6vulo). Herdamos caracteristicas como a cor dos olhos, da pele, dos cabelos, assim
como o tipo de hemoglobina contida dentro das nossas células sanguineas.

Sabemos que o nosso corpo é composto por 6rgéos e tecidos. Dentre eles, o
sangue, que é formado pelo plasma, a parte liquida de cor amarela, e por células,
como os glébulos vermelhos (hemdcias), os glébulos brancos (leucécitos) e as

plaguetas, conforme podemos acompanhar na figura 2.

Hemacias

Plasma
Leucdcitos

Figura2 Composigao do sistema sanguineo.
Fonte: http://shialabeouftransformers.blogspot.com/2011/03/vasos-sanguineos.html

Cada uma dessas células possui fungdes vitais para o nosso corpo. As
plaquetas atuam na coagulacdo do sangue e os leucédcitos fazem a defesa do nosso
organismo. Dentro das hemdcias existe uma proteina, a hemoglobina, que leva o
oxigénio que respiramos para todas as partes do nosso organismo. E a hemoglobina
que fornece a cor vermelha do sangue.

A maioria das pessoas tem dentro das hemdcias a hemoglobina A (Hb A) que
faz a oxigenacdo adequada de todas as células do corpo. A hemécia com a

hemoglobina Atem aforma arredondada e é flexivel.

Fluxo sanguineo normal

Hemacia s

\ PP
Q Hemacia com hemoglobina A

Artéria

Figura 3 Representagao da forma das hemacias com hemoglobina A.
Fonte: http://waggner7.wordpress.com/category/hematologia/page/2/
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Durante a fecundacéo acontece de forma aleatéria a combinacdo dos genes,
qgue determinard o nosso padrdo genético. Quando recebemos os genes da
hemoglobina A (Hb A) dos nossos pais, teremos a hemdcia com hemoglobina normal

(Hb AA), conforme pode ser acompanhado no esquema da figura 4.

Pai com Mae com
hemoglobina A hemoglobina A

[ ] [ ]
AA AA AA AA

Filhos sem a Doenca Falciforme

Figura 4 Esquema genético de pais com a hemoglobina A.
Fonte: Elaboragéo da ilustradora.

No entanto, existem outros tipos de hemoglobinas que sofreram mutacées e
s@o responsdveis por algumas doengas, como a hemoglobina S (Hb S), que provoca a
distor¢éo das hemdcias, deixando-as em forma de “meia lua” ou de “foice”, a
hemoglobina C (Hb C), a hemoglobina D (Hb D), e a beta-talassemia. Essas

compdem o grupo das hemoglobinopatias.

Hemacia com anemia falciforme

Bloqueio do fluxo de sangue

.

AL,

Hemdcia Falciforme

Figura 5 Representacdo da forma da hemacia com a presenca da hemoglobina S.
Fonte: http://waggner7.wordpress.com/category/hematologia/page/2/
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3.3 - Aheranca genética na Anemia Falciforme

Ao receber os genes da mée e do pai que tem a hemoglobina S (Hb S), a pessoa

terd o padré@o genético para hemoglobina S (Hb SS = homozigoto), portanto, terd

uma doenca denominada “Anemia Falciforme”. Ou seja, pessoas com anemia

falciforme tem um tipo de hemoglobina (Hb S) que difere da normal (Hb A), conforme

afigura 6. i e
(o] ©
o ‘ ’—¢ ’o

AS AS

G

AA AS AS SS
Figura 6 Esquema genético.
Fonte: Série: Saber para cuidar: doenga falciforme na escola.
3.4 - O Traco Falciforme
Para compreender a doenca Paicom o trago da

hemoglobina S

-

caracteristicas genéticas sdo I_Ul

falciforme é preciso entender como as

transmitidas de geragéo para geragéo e

| AS

Legenda:
@ Sem a doenga
® Trago falciforme
@ Anemia Falciforme

Mae com
hemoglobina A

AA

diferenciar a pessoa que possui o traco

falciforme da pessoa que tem a doenca

| |
falciforme. O trago falciforme néo é a E g @
AA AA

doenca. As pessoas que tém o traco da

hemoglobina S (Hb S) sdo sauddveis e Filhos sem a

Doenca Falciforme

ndo desenvolvem a doenca. Ao receber  Figura 7 Esquema genstico.
Fonte: Elaboragéao da ilustradora.

os genes da hemoglobina S (Hb S)

AS AS
Filhos com o trago d
hemoglobina S

apenas de um dos pais e a hemoglobina A (Hb A) do outro, a pessoa serd padréo

hemoglobina AS (Hb AS) e néo terd a doencga, apenas o tragco da hemoglobina S (Hb

S). Observe o esquema genético dotraco falciforme nafigura 7.
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3.5 - AHemoglobinopatia SC

Outra situagéo que poderd acontecer refere-se ao casal com o trago de

hemoglobina C e hemoglobina S, gerando filhos com hemoglobinopatias SC.

Observe o esquema genético nesta situagéo na figura 8.

Pai com o trago da Mae com o trago da
hemoglobina S hemoglobina C
8@
| As AC |
- - ® -
As AA AC sC
Filho com o traco da Filho sem a Filho com o traco da Filho com a

hemoglobina S Doenca Falciforme hemoglobinaC  Doenca Falciforme SC

Figura 8 Esquema genético.
Fonte: Elaboragéo da ilustradora.

3.6 - Eimportante saber que:

O diagnéstico da doenca falciforme é realizado pela Triagem Neonatal,
conhecida como “teste do pezinho”, e deve ser realizado na Unidade Bdsica de Saude
(UBS), até o0 52dia de vida. Atriagem neonatal tem o objetivo de separar a populacdo
de recém-nascidos entre os que podem ter uma das doencas testadas e os que
provavelmente ndo as tem. O diagnéstico precoce possibilita que a doenca seja
monitorada desde os primeiros dias de vida. E importante destacar que a pessoa com
a doenca falciforme deve seguir corretamente o tratamento, para que a doenga néo
comprometa o seu desenvolvimento. Quanto mais cedo for o diagnéstico, a familia
garante a possibilidade de intervengdes médicas necessdrias e evita as complicacdes
da doenca.

Em Minas Gerais o diagnéstico da doenca falciforme é realizado no Ndcleo
de Acdes e Pesquisa em Apoio Diagnéstico (NUPAD) da Universidade Federal de
Minas Gerais (UFMG), e a Fundacgo HEMOMINAS é responsdvel pelo
acompanhamento da pessoa com doenga falciforme. Cabe lembrar que os

Hemocentros, hospitais de referéncia e emergéncias, em geral, séo responsdveis pelo
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tratamento dessas pessoas. O acompanhamento é realizado desde os primeiros dias
de vida e os familiares do paciente devem ser orientados quanto aos cuidados e
tratamento convenientes.

A crianca com doenca falciforme deve ser também acompanhada pela
equipe da Unidade Bdsica de Satde (UBS) mais préxima & sua moradia. Isso faz parte
da Estratégia de Satde da Familia (ESF) do Sistema Unico de Satde (SUS).

A doenca falciforme é crénica e ndo contagiosa - as suas hemdcias contém a
Hb S que apresentam a forma de “foice” ou de “meia lua”. A hemoglobina S néo
consegue oxigenar o corpo de forma satisfatéria, acarretando um quadro de anemia
constante que néo se corrige por meio da alimentacdo. Alguns pacientes podem
apresentar um quadro de maior gravidade, enquanto outros podem ser pouco
sintomdticos. E importante destacar que as pessoas que se encontram numa condigéo
social menos favorecida, de vulnerabilidade, poderdo ter o agravamento da doenga.

Em certas condigdes como mudancas bruscas de temperatura, excesso de
atividades fisicas ou condicdes que causem a desidratacdo, uma maior quantidade de
hemdcias das pessoas com a doenga falciforme toma a forma de meia lua ou de foice.
Nesse caso, as hemdcias apresentam maior rigidez e sobrevivem menos tempo na
corrente sanguinea, levando a uma anemia crénica.

Assim, as hemdcias com as formas alteradas interferem diretamente no fluxo
sanguineo, pois aderem & parede dos vasos, causando a vaso-oclusé@o (Figura 9),
impedindo que o oxigénio circule. Nessa condicdo, a pessoa com a doenca falciforme
sente dores intensas e agudas, podendo ter também os tecidos lesados de forma
crénica e progressiva. Em alguns casos, a vaso-ocluséo poderd ocorrer na regido do
cérebro, tendo como consequéncia o Acidente Vascular Encefdlico ou Cerebral

(AVE/AVC), popularmente conhecido como derrame.

Bloqueio do fluxo de sangue

Hemacia com anemia falciforme

Figura 9 Bloqueio do fluxo sanguineo pela hemécia falciforme
Fonte: http://waggner7.wordpress.com/category/hematologia/page/2/

20




Os cuidadores e os professores devem estar atentos ds corretas orientacdes,
pois poderéo contribuir de forma preventiva quanto as manifestagdes da doenca
falciforme. E importante o aconselhamento ao paciente quanto a se manter aquecido
em dias de temperaturas baixas, ter uma alimentacdo saudavel, fazer exercicios
fisicos de forma moderada e tomar bastante liquido. Néo fazer uso de cigarro,

bebidas alcéolicas e de drogas ilicitas (maconha, cocaina e outras), pois prejudica o

corpo e a mente. Além disso, estar atualizado quanto a&s vacinas e fazer o

acompanhamento médico.

Em geral as doencgas crénicas afetam o paciente e a sua familia como sistema,

de maneira intensa e sem retorno, |d que ndo é um evento transitério.

3.7 Sinais e sinfomas

A pessoa com doenca falciforme, mesmo com acompanhamento apropriado,
pode apresentar sinais e sintomas diversos. O conhecimento dessas manifestacoes
melhora a compreensdo dos profissionais da educacéo sobre a necessidade de

garantir o apoio e a seguranca ao estudante no seu percurso escolar.

Anemia

As hemdécias com hemoglobina A vivem de 90 a 120 dias, j& as hemdcias em
forma de meia lua ou foice s@o destruidas no baco e vivem em torno de 7 a 25 dias,
causando uma anemia constante. Isso acontece porque as hemdcias em forma de
meia lua ou foice 18m menos hemoglobina. A anemia na doenca falciforme néo quer
dizer falta de alimentos ricos em ferro, mas sim, um reduzido nUmero de hemdcias
circulando no sangue.

A anemia pode gerar dificuldade de concentracéo e lentidéo para realizar as

atividades escolares, além de dificuldade de aprendizado pela baixa oxigenagéo.
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Ictericia

As hemdcias, ao serem destruidas no baco, liberam uma substéncia
amarelada chamada de bilirrubina. Uma maior quantidade de bilirrubina no corpo
faz com que a pele e o branco dos olhos fiquem amarelados, o que chamamos de
Ictericia.

A comunidade escolar deve estar atenda para evitar que o estudante sofra
qualquer forma de atitude agressiva, verbal ou fisica (bullying) na escola por causa de

ictericia.
Crise dlgica (ou crise de dor)

As hemdcias em forma de meia lua ou foice se agrupam com facilidade,
dificultando a passagem do sangue pelos vasos e a chegada do oxigénio aos érgéos
do corpo. Esse acontecimento é chamado de vaso-ocluséo, que leva a vdrias
complicagdes.

Uma importante complicacdo causada pela vaso-ocluséo é a crise de dor, que
pode ocorrer em qualquer parte do corpo. Cansaco, mudanca brusca de
temperatura, estresse emocional, desidratacdo, menstruacdo, ingestéo de dlcool e
outras drogas ilicitas podem causar esta crise.

O grau de intensidade da dor é varidvel, desde episédios moderados e
transitérios, até aqueles que podem durar algumas horas, dias ou até semanas, e ser

tdo graves que levem & hospitalizagéo.

Priapismo

O priapismo pode acontecer com qualquer adolescente ou adulto do sexo
masculino que tem a doenca falciforme. Como vimos a vaso-ocluséo pode afetar
vdrias partes do corpo. Quando os vasos sanguineos do pénis ficam obstruidos pelas
hemdcias causa o priapismo, que é a erecdo dolorosa e prolongada do pénis e ndo
estd relacionada & atividade sexual, e, pode ocorrer a partir dos 10 anos de idade. O
priapismo requer atendimento médico imediato, por isso o individuo deve ser
encaminhado ao servigo médico de urgéncia mais préximo. A hidratagéo, o uso do
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medicamento de dor e o repouso sdo agdes que devem ser adotadas até que tenha o

atendimento médico.
Sindrome Pé e Méo (nas Creches)

Este sinftoma merece destaque e poderd acometer a crianga com o inchaco nas

~ 7 M n_r ~ zn M ~
maos ou pés, conhecida como “sindrome méao-pé”. Esta inflamagéo aguda em torno
dos ossos das méos e dos pés apresenta uma aparéncia inchada e avermelhada no

local, ocasionando na crianca irritabilidade e choro constante.
Ulcera de perna

A Ulcera de perna é uma ferida que pode aparecer no tornozelo ou na lateral
da parte de baixo da perna. Ela pode surgir de forma espontdnea ou apds algum
impacto ou picada de inseto. O tamanho da Ulcera de perna é varidvel, demorando
meses e até anos para a sua cicatrizacdo e requer cuidados constantes.

Aferida deve estar sempre limpa. O ideal é que o curativo seja feito no posto de
satde mais perto da casa do estudante. Atos simples como usar sapatos confortdveis e
ndo andar descalco, tomar bastante liquido e manter a pele sempre hidratada,

usando cremes ou 6leos para o corpo, ajudam a evitar a Ulcera de perna.

Sequestro Esplénico

O sequestro esplénico é o repentino acimulo de grande volume de sangue no
baco que pode ocorrer em todas as faixas etdrias. Tem maior frequéncia nas criancas
com idade inferior a cinco anos, sendo uma das principais causas de morte. Em
alguns casos, é necessdria intervencdo cirdrgica para a retirada do baco. Alguns

sinfomas s@o: dor abdominal, palidez, fraqueza e aumento do baco.

Infecgdo

A infeccdo é a principal causa de morte na crianga com doenca falciforme. A

baixa resisténcia é causada pela constante anemia e porque o bago ndo consegue
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produzir as células de defesa, podendo causar as infecgdes. A presenca da febre é um

importante alerta de uma situagéo de risco para a pessoa com doenca falciforme.

Sindrome Tordcica Aguda

A sindrome tordcica aguda é causada por infeccdo e vaso-oclus@o nos vasos
sanguineos do pulméo. Apresenta alguns sinais - dor no térax, tosse, dificuldade
respiratéria e febre, que podem ser confundidos com os sintomas da gripe ou

pneumonia. A internacdo hospitalar é sempre necessdria.

Acidente Vascular Cerebral (AVC) ou Acidente
Vascular Encefalico (AVE)

O Acidente Vascular Cerebral (AVC) ou Acidente Vascular Encefdlico (AVE),
também conhecidos popularmente como derrame cerebral, podem acontecer
qguando as hemdcias em forma de meia lua ou foice se agrupam, bloqueando a
passagem do oxigénio nos vasos sanguineos do cérebro. Esse evento pode levar a
sequelas neuroldgicas graves e até ao oObito e geralmente ocorre com maior
frequéncia nas duas primeiras décadas de vida da pessoa com a doenca falciforme.

Cerca de 30% dos estudantes com doenca falciforme podem apresentar
AVC/AVE mesmo de forma ndo perceptivel, também conhecido como derrame
silencioso. O derrame silencioso pode ocorrer com frequéncia, levando ao
comprometimento da fung@o cognitiva. Dessa forma, os casos de dificuldade de

aprendizagem devem ser investigados.

3.8- Aspectos psicossociais da doenca falciforme:

A condicdo clinica da doenca falciforme predispée co comprometimento
psicoldgico. No contexto brasileiro, as pessoas com essa doenca possuem, também,
uma condicdo de vulnerabilidade social. Esses dois aspectos associados podem
provocar sentimentos distorcidos e pouco adaptativos, gerando prejuizo psicossociais
e sofrimento. Dessa forma, estejom atentos a alguns dos aspectos psicolégicos que

podem estar presentes na pessoa com doenca falciforme, conforme SANTOS, 2013.
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Stress: causado pela instabilidade emocional de uma doenca
crénica (crises dolorosas, procedimentos médicos evasivos,
afastamentos da escola efc.);

Depressdo: surge, geralmente, apés intercorréncias clinicas. A
crianga, o jovem ou o adulto tendem a fechar-se e podem se tornar
pessoas tensas, ausentes, isoladas etc., o que complica o quadro;
Insegurancga: principalmente em decorréncia das crises de dor, que
levam a crianga ou o jovem a faltar & escola e a ficar em
desvantagem em relagdo aos colegas que estdo mais interados
acerca do conteddo;

Isolamento: no geral, a crianga e o jovem se sentem sozinhos, até
mesmo sem o conforto da familia, dos profissionais e colegas de
sala para ajudé-los. Muitas vezes a familia, profissionais e colegas
de turma néo tém informagées sobre o problema, e a crianca e o
jovem se sentem isolados com sua prépria doencga;

Desempenho escolar: depende das oportunidades de acesso a
informagées e da condicdo clinica. A pessoa com doenga falciforme
tem o mesmo potencial que as outras pessoas, com excecé@o das
que tiveram derrame cerebral ou infartos cerebrais silenciosos;
Dificuldades nas relagées individuais e grupais: Alguns estudantes
podem ser prejudicados porque ndo conseguem estabelecer uma
relagdo de confianga com os seus pares educativos e profissionais
com quem poderiam trocar informacées sobre seus problemas e
serem apoiados;

Distorcdo da imagem corporal: muitos chegam & idade jovem sem
expectativa de futuro, por ndo terem suas necessidades afetivas e
educacionais satisfatoriamente. Alguns podem apresentar sinais
como abdémen distendido, ictericia, baixa estatura e baixo peso

que prejudicam sua autoestima.
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3.9 Aspectos socioculturais da doenca falciforme
Preconceito

Lembre-se que o preconceito € um conceito ou opiniGo formada sem maiores
andlises ou conhecimentos dos fatos.

Algumas atitudes preconceituosas fazem com que as criancas e os jovens
estudantes com doenca falciforme sejam vistos como doentes. Saiba que eles ndo
devem ser vistos dessa maneira, pois ainda que seja uma doenca crénica, hereditaria
e com possibilidade de graves intercorréncias, essas intercorréncias séo transitérias e
com possibilidade de recuperacdo completa. Os preconceitos devem ser superados: o

de raca, o de classe e o de género em relagéo ds estudantes do sexo feminino.
Racismo

E importante conceituar que o racismo é uma ideologia que postula a
existéncia de hierarquia entre os grupos humanos. Ele é um sistema de poder, “uma
vez que se organiza e se desenvolve através de estruturas, politicas, préticas e normas
capazes de definir oportunidades e valores para pessoas e populagdes a partir de sua
aparéncia, atuando em diferentes niveis: pessoal, interpessoal e institucional”.
Lembre-se que o racismo é o modo de dominagéo iniciado na brutalidade do tréfico
de pessoas e que ainda causa morte, sequelas fisicas, sociais e emocionais. Tem como
resultado a excluséo, a discriminagéo, a manutencdo de preconceitos, e se traduz no
pressuposto da “superioridade de um grupo racial sobre outro”. No contexto da
doenca falciforme é importante destacar alguns aspectos:

- As pessoas podem ser vitimas do racismo por apresentarem um problema de
saude que é de maior prevaléncia na etnia negra.

- H4 ainda o racismo institucional, fomentado por um Estado que, direta ou
indiretamente, produz o isolamento da populacdo negra “em determinados bairros,
escolas e empregos”, e que, em geral, ndo produz conhecimento sobre a gravidade

desta doenga na drea de satde e educacéo.
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Profissionalizacéo e planos para o futuro

Na maioria das vezes, as criancas e os jovens com doenca falciforme tém
pouca informagdo e orientacdo para lidar com a doenca de forma mais positiva. A
convivéncia com episddios dolorosos, internacdes ou outros procedimentos médicos
invasivos levam & interrupgéo dos sonhos de muitas criangas e jovens. A existéncia de
vérios bbitos precoces por parte da populacdo jovem gera o temor & morte o desgaste
emocional e acaba levando & incerteza quanto ao futuro. Estudar e ter uma profisséo
passa a ndo ter muito significado para as criangas e jovens com esse agravo crénico,
gerando desinteresse pelas atividades escolares.

Em geral, os adultos com doenca falciforme ndo conseguem entrar no
mercado de trabalho devido & falta de oportunidade de profissionalizacgo. Os
poucos que entram no mercado de trabalho estdo em atividades que requerem
grande esforco fisico e, consequentemente, maior consumo de oxigénio, o que os
deixa mais expostos as crises de dor. Esta situag@o os deixa inseguros e poucos

competitivos.
Acesso a assisténcia médica

Ainda existem muitas pessoas com doenca falciforme que sofrem devido & falta
de politicas publicas de satde e de educagdo. A caréncia de agdes que divulguem e
informem sobre a doenca para a populacdo comprometem a assisténcia médica

adequada.
3.10 - Outras variagcdées da hemoglobina

A hemoglobina S (HbS) em combinacéo com as outras hemoglobinas, como a
Hemoglobina C (HbC), Hemoglobina D (HbD) e beta-talassemia, geram
combinagdes que sd@o sintomdéticas, sendo denominadas como Hemoglobinopatia
SC, Hemoglobinopatia SD e S/beta-talassemia, pertencentes ao grupo das doencgas

falciforme.
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3.11- ATalassemia e suas peculiaridades no contexto
escolar

A Talassemia é uma doenga crénica, congénita e ndo contagiosa pertencente
ao grupo da Doenca Falciforme. A Talassemia é denominada também Microcitemia
ou Anemia do Mediterrlneo por ser mais comum nessa regido, em pessoas
descendentes de ltalianos, gregos, asidticos e africanos.

As pessoas com Talassemia produzem glébulos vermelhos (hemécias) menores
e com menos hemoglobina (proteina responsdvel pelo transporte de oxigénio no
Nosso corpo); por isso tém anemia.

Existem vérios tipos de Talassemias. A forma mais comum é a Beta-Talassemia,
gue pode ser encontrada no Brasil e em vdrias partes do mundo.

ATalassemia se caracteriza pelos seguintes sinftomas: cansaco, apatia e palidez
em decorréncia da anemia. A Unica caracteristica sintomdtica que ndo estd presente
nas pessoas com Talassemia é o episédio de crise de dor, pois tais pessoas néo tém
hemdcias com hemoglobina S (Hb S).

Entretanto, a pessoa com Beta-Talassemia apresenta, dentre outras
caracteristicas, crise de dor, além do cansaco, apatia e palidez em decorréncia da
anemia. Isso se deve & presenca da hemoglobina S (Hb S) nestas pessoas.

Nesse sentido, as pessoas que pertencem ao grupo da Talassemia deverdo ter

toda a atengéo e os cuidados que se tem com o estudante com doenca falciforme.
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4 AESCOLA E A DOENCA

FALCIFORME

Ao conhecer sobre a doenca falciforme e compreender as suas peculiaridades,
a escola poderd criar mecanismos e agdes transformadoras que proporcionem maior
interagdo do estudante que apresenta essa condicdo especial. Os educadores devem
estimular a participagéo do estudante quanto aos cuidados relativos & doenca, a
adesdo ao tratamento, além de incentivar a prética de hdbitos de vida saudéveis.

O autocuidado é parte integrante e constitutiva na vida dos estudantes com
doenca falciforme. Ele refere-se & capacidade do estudante em desenvolver
atividades terapéuticas destinadas a melhorar o seu estado de sadde e promover um
maior bem-estar, por meio de acdes que incluem hidratacéo, uso de medicamentos,
dieta sauddvel, repouso adequado e cuidado com as temperaturas extremas.

Essas recomendacdes ndo se constituem como uma tarefa simples, pois
envolvem adaptagdes e alteragdes nos padrées comportamentais e na rotina das
criangas e dos jovens. Logo, o apoio da escola se faz imprescindivel para que os
aspectos clinicos, psicolégicos e sociais da doenga falciforme sejam mitigados.

Pelo fato da doenca falciforme impor alguns limites, as criangas, os jovens e os
adultos devem ter os seus direitos e deveres garantidos, como preconizado na
proposta atual da educacdo inclusiva, para que possam exercer a sua cidadania e se
desenvolverem de forma plena. Nesse sentido, € direito de todos estarem inseridos em
um programa educacional que atenda das suas necessidades para que possam

desenvolver o méximo de suas potencialidades.

4.1 - A crianca na educacgdo infantil

A educacdo infantil é considerada a primeira etapa da educagéo bésica e tem

como finalidade o desenvolvimento integral da crianga até os cinco anos de idade.

29




Orientacdes para os bergdrios e creches

O bercério é o local onde as criancas de zero a 3 anos de idade sdo acolhidas.

Portanto, alguns cuidados devem ser observados pelos profissionais que trabalham no

bercério:

L 2

I ¥%

I ¥

L 2

Néo deixe a crianca em local abafado ou muito frio, pois exposta & friagem,
pode ocorrer crise de dor.

Nos dias mais frios mantenha o bebé com roupas que o aquegam mais.
Estejom atentos a alguns sintomas como febre acima de 382 C, palidez
acentuada, vémito e desidratagéo.

Um outro sinftoma que merece destaque e que poderd acometer o bebé é o
inchaco nas méos ou pés, conhecida como “sindrome mao-pé”. Esta
inflamacdo aguda em torno dos ossos das méos e dos pés apresenta uma
aparéncia inchada e avermelhada no local, ocasionando na crianca
irritabilidade e choro constante. E importante que os funciondrios do
bercdrio e da pré-escola estejam atentos a essa situagdo para evitar falsas
acusacdes de lesdes ndo acidentais. Nesses casos, acione o responsdvel e
providencie o atendimento médico para a criancga.

As criancas com a doenca falciforme devem ser mais hidratadas; por isso;
incentive o consumo de liquidos com frequéncia.

Estimule a familia a manter o calendério vacinal em dia, pois a crianca estd
mais exposta as outras doencas.

Incentive a familia a seguir o tratamento, estimulando o comparecimento as

consultas médicas.

4.2 - Os ensinos fundamental, médio e as
peculiaridades da doenca no contexto escolar

O professor e a comunidade escolar devem estar atentos a algumas situacdes

que podem ocorrer na escola com o estudante que tem a anemia falciforme:
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A - Febre

A febre no estudante com a doenca falciforme pode ser uma manifestacéo que

indique algum processo infeccioso ou crise de dor.

O QUEAESCOLA DEVE FAZER

Em caso de febre alta, a familia ou o responsavel devem ser avisados
e o estudante encaminhado ao atendimento médico.

B - Crise de dor

A crise de dor pode ocorrer em qualquer parte do corpo, sendo causada por

frio, calor ou desidratacéo.

O QUEAESCOLA DEVE FAZER

Ao observar o relato do estudante de que estd com dor nas articulagées ou
dor lombar, o professor deverd dar permisséo para ele deitar-se e ingerir

liquido. E importante ouvir o estudante que, na maioria das vezes, saberd
informar se a dor é leve ou moderada ou se ird passar. A escola deve
planejar a reposicéo do contetdo no mesmo dia (apés a crise de dor) ou
em outro momento.

E importante observar se existe um ou mais dos seguintes sinais ou sintomas de
risco:
febre
dor abdominal
dor no térax
sintomas respiratérios (falta de ar ou respiracdo muito répida)
letargia severa
cefaléia
dor associada com extrema fraqueza ou perda de fungéo local
edema articular agudo

dor que ndo melhora com medidas de rotinas (repouso, liquidos e dipirona

R E RS E -

dor em regido lombar sugestivo de pielonefrite
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Persistindo a dor, a escola deve entrar em contato com a familia ou responsével
pelo estudante, ou até mesmo encaminhd-lo ao pronto atendimento hospitalar.

E importante a compreensdo da escola, no sentido de permitir que o estudante
tome dgua com frequéncia e vé ao banheiro sempre que necessitar, pois a falta de
dgua no organismo pode propiciar o aparecimento de crises de dor e ou facilitar o
surgimento de outras complicacdes clinicas como Acidente Vascular Encefdlico ou
Cerebral - AVE/AVC (derrame).

Isso ocorre porque, com a falta de dgua no organismo, as veias podem se
tornar mais finas facilitando a aglutinacéo das hemécias e gerando condicées para a

vaso-oclusdo.

C - Ictericia (olhos amarelos)

Pessoas com a doenca falciforme podem ser vitimas de deboches devido aos

olhos amarelos. Na doenca falciforme esse sintoma é inofensivo, ndo contagioso e

O QUE AESCOLA DEVE FAZER

O professor deve repassar as informagées quanto a esse sintoma, de

forma correta, aos demais estudantes da turma, visando a evitar a
discriminacéo e agressées fisica e verbal (bullying).

D - Ulcera de perna

O QUEAESCOLA DEVE FAZER

A crianga que apresenta alguma ferida na perna ou no tornozelo deve ser
encorajada a comparecer a escola com as lesées protegidas por curativos,
usando meias de algodéo e ténis afim de evitar outras lesées. Evitar que o

estudante passe por constrangimentos no contexto escolar.

E - Priapismo

O QUE A ESCOLA DEVE FAZER

Acolha o estudante de forma respeitosa e ndo deixe que passe por exposicéo e
constrangimentos. A escola pode orientar o estudante a ingerir mais liquido e
manté-lo em repouso antes de fazer o encaminhamento ao atendimento

médico de urgéncia e informar & familia ou ao responsavel.




4.3 - Aescola pode contribuir

Aescola pode contribuir ao demonstrar compreenséo quanto as peculiaridades
da doenca falciforme e assim colaborar para o desenvolvimento escolar do estudante

com essa condicdo crénica. Estejam atentos a algumas peculiaridades:
A- Faltas escolares

O estudante com a Doenca Falciforme poderd necessitar se ausentar da escola
quando apresentar intercorréncias como: dores, infeccdes e necessitar de
atendimento especializado no Hemocentro ou mesmo internagées hospitalares.

Em alguns casos, o estudante pode fer crises de dor que a impecam de frequentar a
escola, e a familia ndo tem como comprovar a auséncia por motivo de satde (via
atestado médico), por ndo ser necessdria a atencdo médica nesses casos, e sim,
somente a administragéo de remédio para dor e boa hidratagdo, realizados a

principio, no préprio domicilio.

O QUEAESCOLA DEVE FAZER

Estar atenta e sensivel a essas auséncias, buscando recursos e meios para

compensar uma possivel defasagem na aprendizagem. Estratégias de

compensacdo a tais auséncias devem ser propostas para se evitar que a crianga

figue com defasagem em seus estudos.

Sugestoes: ter uma pessoa (colega de sala, professor, funciondrio da escola
etc) que possa entregar as atividades do dia na casa da crianca em casos de faltas
escolares, para que ela possa desenvolvé-las. Ou mesmo encaminhar orientacdes
quanto ao contetdo trabalhado no dia da auséncia do estudante, via redes sociais (e-
mail ou WhatsApp). Nesses casos, simples atitudes podem fazer a diferenga para o
desenvolvimento escolar do estudante. Em caso de auséncias escolares por longos
periodos, é direito do estudante ter o acompanhamento escolar no seu domicilio ou
no hospital, conforme serd abordado no capitulo sobre direitos dos estudantes com

doenca crénica.
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B - Uso frequente do banheiro

O estudante necessita se hidratar frequentemente e ao ingerir mais liquido
eliminard uma quantidade abundante de urina, precisando ir mais vezes ao

banheiro.

O QUEAESCOLA DEVE FAZER

O professor deve estimular o seu estudante a tomar mais liquido e permitir

que ele vad ao banheiro quando sentir necessidade. Identifique uma

estratégia para que o estudante néo tenha que ficar solicitando liberagéo
para ir ao banheiro. Alguns exemplos: combinar um sinal que o estudante
utilize para sair da sala de aula. O estudante poderd usar um cartéo
(confeccionado pela escola) para sair de sala.

C - Cansaco

As pessoas com a doenca falciforme podem apresentar a anemia de forma
severa, que leva ao cansago, & apatia e ao comprometimento da concentracdo.
Quando estd nessa condicdo, o estudante poderd sentir mais sono do que os demais

pares.

O QUEAESCOLA DEVE FAZER

Cabe a escola estar atenta a essa situacéo, néo taxando o estudante de
preguicoso. E sugerido que o estudante se sente na sala de aula préximo da
lousa e em local que ndo se distraia com a paisagem (janela) e ou
movimentagéo (porta).

Da mesma forma, a escola deve avaliar a necessidade de um atendimento

diferenciado ao estudante, tendo em vista as limitacées, e conceder a ele mais

tempo para realizar as atividades em sala devido a sua situagéo de saude
(provas e trabalhos).
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Uma atencdo por parte do professor no inicio e/ou no final da aula é
importante, pois o incentivo é fundamental para que o estudante possa se sentir
valorizado e estimulado a realizar as atividades.

O professor poderd auxiliar o estudante, propondo estratégias que impegam
sua defasagem de aprendizagem, como a reposicdo do conteGdo em outros
momentos, realizando a sua incluséo em projetos pedagdgicos da escola ou externo
e, mesmo, o encaminhando para o acompanhamento médico, pois essa situagdo

pode ndo ter sido observada.

D - Sindrome tordcica aguda

O QUEAESCOLA DEVE FAZER

Diante desses sintomas a escola deve encaminhar o
estudante para avaliagdo médica.

E- Fiquem atentos a outras situacoes

Os estudantes com Doenca Falciforme tem o mesmo potencial intelectual que
os demais. Nunca é bastante enfatizar que a doenca falciforme é exiremamente
varidvel: enquanto algumas pessoas serdo afetadas levemente, outras podem ser
gravemente afetadas, apresentando, por exemplo, episédios de Acidente Vascular
Cerebral (AVC/derrame).

O QUEAESCOLADEVE FAZER
A Escola de hoje é uma escola para todos. Caso a escola receba um estudante
com a doenca falciforme que sofreu derrame cerebral e que precise de apoio para

atender alguma necessidade educativa de forma especial, deverd criar condicées

para que ele seja incluido e participe do espaco escolar. A escola deve observar o

rendimento escolar do estudante, e em caso de atraso e/ou dificuldade

significativa de aprendizado, devera conversar com a familia do estudante e
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4.4 Aspectos cognitivos dos estudantes com doenga
falciforme

A Doenca Falciforme apresenta um quadro clinico que pode comprometer o
desenvolvimento e o desempenho escolar do estudante, devido a complicagées como
hemorragia cerebral e alteragdes cognitivas e comportamentais.

Os estudantes com doenca falciforme podem ter maiores dificuldades no
aprendizado, seja pelo préprio quadro anémico, caracteristico da doenca, seja em
virtude de acidentes vasculares cerebrais silenciosos que acometem parte dos
pacientes.

Nesse aspecto, os estudos t8m mostrado o comprometimento das funcdes
cognitivas por parte de alguns estudantes que tiveram o infarto silencioso (CASTRO,
2016). Assim, é importante a compreensdo das escolas e das Secretarias de Educacéo
qguanto as caracteristicas apontadas, pois as pessoas com doenca falciforme
necessitam de uma atencéo diferenciada durante o desenvolvimento escolar, visando
a atender as suas especificidades, uma vez que poderdo necessitar de atendimento
peculiar ao publico alvo da educacéo especial.

A Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo — LDBEN 9394/96, em seu artigo 58
atesta que a educacdo especial deve ser oferecida preferencialmente na rede regular
de ensino para aqueles que dela necessitarem: os estudantes da educacdo especial
s@o aqueles que apresentam deficiéncias, transtornos globais de aprendizagem ou
altas habilidades.

A escola e a Secretaria de Educacéo devem assegurar o atendimento aos
estudantes com doenca falciforme que necessitem de atendimento especializado,
organizando curriculos, métodos, técnicas e recursos educativos especificos, bem
como a terminalidade especifica para aqueles que ndo puderem atingir o nivel exigido
para a conclusdo do ensino em virtude de suas deficiéncias, nos termos do artigo 59
inciso | eIl da LDBEN.

Cabe salientar que os ideais de acesso e inclusdo educacional sdo definidos
pela Politica de Educac@o Especial na Perspectiva da Educacéo Inclusiva e estruturados
pelo Decreto 7.611/11, que dispde sobre a Educacdo Especial e o atendimento

educacional especializado.
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Destaca-se que tais normas adotam como fundamento o atendimento
individualizado e a adocdo de medidas efetivas que visem a garantir pleno
desenvolvimento do educando em todos os ambientes, para atender aos ideais de
acesso e inclusdo educacional.

Dentre outros documentos importantes, a NOTA TECNICAN204 /2014 / MEC
/ SECADI / DPEE (atual Secretaria de Modalidades Especializadas de Educacdo
(SEMESP) do Ministério da Educacao) esclarece que o atendimento ao estudante e as

suas necessidades educativas néo estd condicionado & existéncia de laudo médico.
Dessa forma, apesar de em alguns casos o estudante ndo ter relatério médico
identificando sua deficiéncia, a escola, por intermédio do seu corpo técnico, deve
solicitar apoio & equipe técnica da Secretaria de Educacéo para que seja elaborado
um documento que identifique o quadro do estudante, solicitando a sua incluséo no
atendimento especializado necessério.

As complicacées oriundas do quadro clinico da Doenca Falciforme podem
acarretar diversas dificuldades no d&mbito da escola, podem gerar dificuldades quanto
ao desempenho escolar e aprendizagem do individuo e que devem ser

acompanhadas e supridas pelo sistema de ensino.
4.5 Nutricéo e o estudante com Doenca Falciforme

A caréncia de uma dieta alimentar de qualidade é a realidade de uma grande
parcela da populacédo brasileira, e, no contexto da doenca falciforme, néo é diferente.

O estado nutricional, que engloba o peso, a altura e a deficiéncia de nutrientes
das pessoas com essa condicéo crénica, pode ser alterado por diversos fatores como:

* Condicdes ambientais: falta de égua tratada e/ou auséncia de rede de
esgoto.
* Condicdes socioecondmicas desfavordveis.

Somada a essas condicdes, o quadro clinico da doenca, como as crises de dor e
outras complicacées, levam a pessoa a ficar inapetente, ou seja, sem apetite, o que
pode levar & desnutricdo. As hospitalizacées frequentes, bem como a ingestéo
insuficiente de calorias e outros nutrientes, podem complicar a desnutricéo.

Por sua vez, as complicacées da doenca como febre, as crises dolorosas, as
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infeccdes e a necessidade de renovacao das células sanguineas com maior frequéncia
exigem maior gasto de energia.

Dessa forma, os grupos de alimentos da pirdmide alimentar para
desenvolvimento e crescimento adequados englobam: alimentos energéticos, ricos
em carboidratos (pdes, macarréo, cereais); alimentos reguladores (frutas, verduras e
legumes) que possuem fibras, vitaminas e minerais; alimentos construtores (carnes,
leite, ovos e derivados), ricos em proteinas. Assim, uma dieta equilibrada e o estimulo
da hidratacéo frequente sdo muito importantes para garantir qualidade de vida aos

estudantes com doenca falciforme.

4.6 - Recomendacdes fisioterapéuticas para atividade
fisica do estudante com Doenca falciforme

Eder Luciano Vaz dos Santos
Luciana Chaves Dias Ultramari

A crianga com anemia falciforme, assim como as demais, é ativa e capaz de
acompanhar todas as atividades de um programa escolar. A participacéo do aluno
nas aulas de educacdo fisica e recreacdes deverd ser incentivada. Os professores
responsdveis pela conducdo destas atividades deverdo, se possivel, adaptar o esporte
ou recreacdo para este aluno. Algumas orientacdes sGo importantes antes, durante e
depois do exercicio, como por exemplo: a utilizagdo de roupas leves e hidratagdo
constante. Deve-se evitar exercicios constantes por tempo prolongado, devendo este
ser interrompido ao primeiro sinal de fadiga da crianca (dor, falta de ar); o ideal é que
seja realizado uma pausa/descanso a cada 20 minutos de exercicio fisico.

Em caso de crianga que apresenta alguma ferida na perna ou no tornozelo
(Glceras), atividade fisica deve ser estimulada. Porém, se a atividade proposta causar
algum desconforto fisico & crianga, deverd ser suspensa imediatamente.

Atividades na piscina podem ser encorajadas em dias quentes, desde que o
aluno ndo permaneca na dgua fria por um longo tempo e, quando sair, enxugue-se
prontamente e vista roupas secas. A prdtica da natagdo é contra-indicada se a piscina

néo for aquecida, j& que o frio é fator desencadeante de crise dlgica.
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5 COAGULOPATIAS

De uma maneira geral, o termo coagulopatia refere-se a um distdrbio do
sistema de coagulacdo do corpo humano. No sangue existem vdrios fatores de
coagulagéo, e de acordo com a sua diminuicdo ou disfungéo, acarretam alguma
doenga hemorrdgica.

Dentro do grupo das coagulopatias, a mais frequente é a Hemofilia, embora existam

outras doencas relacionadas.

5.1- Hemofilia

5.1.1 - Histérico e prevaléncia

A Hemofilia é uma doencga hereditdria, ndo contagiosa caracterizada por uma
deficiéncia no mecanismo de coagulagdo. Historicamente, a Hemofilia esteve
associada & nobreza européia, pois no final do século XVIII e inicio do XIX alguns
membros da familia real inglesa casaram-se com nobres de outros paises e seus filhos
e netos passaram a herdar a doenca.

Atualmente, a hemofilia é encontrada em diferentes classes sociais e existe em
todos os paises; porém, sua prevaléncia é baixa, cerca de uma pessoa para cada dez
mil.

A Hemofilia ocorre devido a uma mutacdo genética transmitida dos pais para

os filhos, afetando, em sua maioria, os meninos, sendo raros os casos em meninas.




Pai com Hemofilia

Mae ndo portadora
do gene da Hemofilia

f

Pai com Hemofilia

I I
g 2
" 1

Filhas portadores do gene da

° Filhos sem a doenca
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Figura 10 Esquema genético da Hemofilia.
Fonte: Elaboragéo da ilustradora.
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Figura 11 Esquema genético da Hemofilia.
Fonte: Elaboragéo da ilustradora.
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O diagnéstico da doenca é feito por intermédio de exames de sangue, e a

Fundag@o Hemominas é a referéncia para o seu tratamento em Minas Gerais.
5.1.2 — Caracteristicas da doenca

No nosso sangue existem proteinas responsdveis pela coagulagdo que ajudam
a estancar os sangramentos que ocorrem constantemente no corpo humano. Essas
proteinas sGo chamadas fatores de coagulacdo. Quando hé auséncia ou pequena
concentracdo desses fatores no organismo, a coagulacdo demora para se realizare o
sangramento ndo é interrompido, o que impede que a coagulacdo ocorra. Nesses
casos, as pessoas terdo Hemofilia.

Existem vérios tipos de Hemofilia, sendo predominantes a Hemofilia A
(caréncia do fator VIII) e a Hemofilia B (caréncia do fator IX). As pessoas com hemofilia
produzem em seu organismo o fator de coagulag@o, porém, em quantidade muito
menor do que a necessdria. Dessa forma, as pessoas com hemofilia (A ou B) néo teréo
sangramentos da mesma maneira, pois a frequéncia da hemorragia dependerd da
guantidade de fator que tem em seu sangue.

Algumas pessoas podem ter sangramentos espontdneos, enquanto outras
somente apés alguma pancada e ou cirurgia.

As caracteristicas de hereditariedade, o quadro clinico e a classificagdo, tanto
para Hemofilia “A” quanto para a Hemofilia “B”, sdo semelhantes.

Existem trés classificacdes para a hemofilia: leve, moderada e grave, conforme
o quadro 1 aseguir:

Quadro 1 Classificagdo da hemofilia— Fonte: Manual de Hemofilia, 2015.

Gravidade da Hemofilia Quadro Clinico

Leve Né&o hd sangramentos frequentes.
(5 a 40% de concentragéo do fator) | O sangramento ocorre por um periodo prolongado
apds cirurgias, traumatismos graves ou extragdes

Moderada Sdo raros os sangramentos espontdneos.
(1 a 5% de concentragéo do fator) O sangramento ocorre por um periodo prolongado,
apds cirurgias, traumatismos graves ou extragdes

Grave Os sangramentos s@o esponténeos e frequentes,
(menos de 1% de concentragdo do fator) | podendo ocorrer principalmente nos joelhos,
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5.1.3- Sintomas

Os principais sinftomas da hemofilia sGo os sangramentos nas articulagdes
(ombros, cotovelos, quadril, joelhos e tornozelos), que sdo chamados de hemartrose,
e nos musculos (do braco e antebraco, da coxa e da perna e nas virilhas), conhecidos
também como hematoma, que podem ser esponténeos ou decorrentes de quedas ou
impactos. A figura 12 apresenta os locais do corpo que podem ser acometidos pelas

hemartroses.

Essas manifestagdes hemorrdgicas variam de acordo com o grau de deficiéncia
do fator. Assim, para os pacientes com a forma grave, as primeiras hemorragias
geralmente ocorrem antes do segundo ano de vida. As hemartroses de repeticéo séo
as principais manifestacées da Hemofilia grave e, quando nédo tratadas, levam &
perda funcional, associadas & degeneracdo articular que ocasionam a dor e a

deformidade fisica.

Figura 12 Representag&o corporal de sintomas da hemofilia.
Fonte: Fonte: “A Hemofilia em imagens” da Word Federation of Hemophilia, 2004.

E importante estarmos atentos a alguns sintomas como dor de cabeca,
sonoléncia incomum, tonteira, além de alteracées na fala e visdo, pois pode ser o

inicio de um quadro de hemorragia cerebral.
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Existem outros tipos de sangramentos que devem ser observados:

* No pescoco, onde o estudante pode ter dificuldade para respirar,
apresentando inchago no local.
* Nos musculos préximos a virilha, o estudante poderd sentir dor, dificuldade

para levantar a perna e ou dor no abdémen portempo prolongado.

Recomendamos que diante de algum sinal de hemorragia (dor e ou aumento
articular, manchas escuras, hematomas na pele, ferimentos ou batidas no corpo, fezes
escuras, urina vermelha, hemorragia nasal ou dentdria, etc.) avisar a familia e até

mesmo encaminhar a crianca para o atendimento médico.

A Hemofilia néo tem cura e o seu tratamento é realizado a partir de infuséo do
fator deficiente. O hemocentro é o local em que o paciente com Hemofilia fard a
infusdo desse fator. O pronto atendimento em casos de sangramentos e a sua

prevencdo sdo importantes medidas no tratamento.
5.1.4- O tratamento profilatico

Nos Ultimos anos, algumas acdes preventivas foram incluidas no tratamento da
condic@o crénica em questdo. A exemplo disso, uma importante acdo é o tratamento
profilatico que tem como obijetivo reduzir a incidéncia de sangramentos e, com isso, a
preservacdo da satde do estudante, pois evita principalmente lesdes articulares que
possam gerar alteracdes e deformidades nas articulagées.

Atualmente, as pessoas que t&m Hemofilia em grau médio ou grave, utilizam o
fator de coagulac@o que necessitam de forma profildtica para evitar que tenham
sangramentos.

Contudo, mesmo diante dos avangos propostos para o tratamento, a escola
deve estar atenta a alguns cuidados que devem ser tomados com o estudante que tem

hemofilia.
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5.1.5 A hemofilia e os aspectos escolares

Cabe & escola ajudar o estudante hemofilico e sua familia a desenvolverem
estratégias para melhor lidar com as questdes fisicas, emocionais, mentais e sociais
relacionadas com a doenca. Deve-se ter como objetivo central promover para o
estudante hemofilico condicées que o levem a organizar a sua vida escolar de forma
auténoma, adaptando-se ds circunstancias.

O hemofilico é um sujeito intelectualmente ativo e capaz de acompanhar todas
as atividades de um programa escolar e de desenvolver suas potencialidades, assim
como os demais estudantes. E papel da escola, enquanto instituicdo educativa,
auxiliar e orientar o hemofilico no seu processo de adaptagéo biopsicossocial e na
construcd@o dos seus préprios limites.

Devemos ter muito cuidado com a superprotecdo do estudante hemofilico, que
deve ser estimulado a realizar suas atividades dentro de seus limites (para tanto, o
professor deve conhecer os limites), pois sabemos que o estudante deve ser capaz de
aprender e confiar em si mesmo e a lidar com a sua condicdo. A escola deve ter em
mente que a superprotecdo do estudante pode contribuir para estimular
comportamentos passivos e dependentes. Assim, restricdes desnecessdrias devem ser
evitadas, pois podem limitar a sua experiéncia e troca com o mundo que a cerca e,
consequentemente, interferir no seu desenvolvimento socioafetivo e cognitivo.

E importante esclarecer ao estudante hemofilico que todos nés temos limitacées
e que o limite de uns é diferente dos de outros. Todos temos potenciais diferentes a
serem desenvolvidos, sendo que o mundo é feito de diferencas e sdo essas diferencas
gue cada um de nds possui que nos fazem tdo especiais.

A escola que se propde a formar seres humanos felizes e responsdveis por si e
pela sociedade, ou seja, verdadeiros cidadaos, deve estimular a sua autonomia nas
atividades cotidianas. Por isso, ndo permita que o estudante hemofilico seja
reconhecido e se reconheca pela patologia, contribua para que ele seja apenas uma

pessoa consciente da mesma e saiba lidar com a sua condigdo.
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5.1.6 - A educacdo infantil e as peculiaridades da
hemofilia

Devemos estar atentos a alguns cuidados com o estudante hemofilico na

educacdo infantil, a fim de se evitar sangramentos desnecessdrios.

Por exemplo, para se evitar hematomas,
pode-se acolchoar o bergo, impedindo que as
grades de protegdo machuquem a crianca
quando ela se debater involuntariamente. E ainda,
proteger as beiradas das mesas e cadeiras, bem
como as portas com produtos de borracha para
amortecer uma possivel batida.

Dependendo do grau da hemofilia da
crianga, podem ser utilizadas cotoveleiras e
joelheiras para protegé-la durante a fase do engatinhar e ou instalar carpetes ou
pisos emborrachados na sala de aula.

A crianga pode ser acompanhada mais de perto durante o desenvolvimento de
suas atividades, porém, devemos estar atentos para que ela ndo perceba que estd
sendo atendida e ou observada diferentemente das outras criancas. E necessério
oferecer um ambiente que promova a autoconfianca que leve & sensacGo de
acolhimento para que a crianca hemofilica se desenvolva social e emocionalmente,
de forma a construir suas habilidades cognitivas.

E importante que a escola receba um relatério médico com as
especificacdes quanto ao grau de hemofilia da crianca e os cuidados bésicos
referentes & sua sadde.

Deve manter atualizados o endereco e os
telefones dos pais ou responsdveis pela
crianca, além das referéncios de
encaminhamento & unidade de sadde mais

préxima, em caso de necessidade.

Figura 13 Cuidados na hemofilia.

Fonte: “A Hemofilia em imagens” da Word Federation of Hemophilia 2004
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5.1.7 - Os Ensinos Fundamental e Médio e as
peculiaridades da hemofilia

Cabe, primeiramente, lembrar que o hemofilico é uma pessoa
intelectualmente ativa e capaz de acompanhar todas as atividades de um programa
escolar e de desenvolver suas potencialidades. Porém, o hemofilico estd sujeito as
hemorragias que exigem auséncias ocasionais ou prolongadas da escola, situacdo
que requer compreensdo de toda a comunidade escolar. Dessa forma, estratégias de
compensagdo a estas auséncias devem ser propostas para se evitar que a crianga
fique com defasagem em seus estudos.

Sugestdes: ter uma pessoa (colega de sala, professor, funciondrio da escola etc)
que possa entregar as atividades do dia na casa da crianga em casos de faltas
escolares, para que ela possa desenvolvé-las. Ou mesmo, encaminhar orientagées
quanto ao contetdo trabalhado no dia da auséncia do estudante, utilizando o correio
eletrénico. Nesses casos, simples atitudes podem fazer a diferenca para o
desenvolvimento escolar do estudante com hemofilia.

A orientag@o pedagégica especifica, bem como a reposicdo da matéria
perdida apés auséncias no decorrer do processo ensino-aprendizagem, sé@o
essenciais e devem ser propostas e organizadas de acordo com a estrutura escolar. A
atengéo do professor ao estudante hemofilico apés o término da aula ou nos minutos
que antecedem o inicio das atividades do dia, contribui significativamente para o
rendimento escolar.

Nos casos de internacdes por periodos prolongados, os pais devem
primeiramente informar a escola e solicitar um regime especial de atendimento
escolar no hospital, com vistas a garantir o desenvolvimento escolar do estudante

(vide tépico sobre a garantia do acesso e continuidade & educacdo escolar).

5.1.8- Educacdo fisica, prdaticas recreativas e
orientagdes em caso de intercorréncias na escola

A crianca com hemofilia, assim como as demais, é ativa e capaz de

acompanhar todas as atividades de um programa escolar. A participacéo do aluno
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nas aulas de educacdo fisica e recreacdes deverd ser incentivada. Os professores
responsdveis pela conducdo destas atividades deverdo, se possivel, adaptar o esporte
ou recreacdo para este aluno. Atividade fisica é de grande importéncia para a crianga
com hemofilia, auxiliando no desenvolvimento da musculatura, da coordenacéo
motora e na protecé@o das articulagdes. Esportes de contato ou de grande impacto,

porém, devem ser evitados.

Um sangramento externo é facilmente detectado. No entanto, os mais comuns
s@o os sangramentos internos, como os que ocorrem nas articulagdes e nos misculos.
Existem alguns sinais externos que a crianca demonstra que podem indicar um

sangramento interno. Sdo eles:

£

Quando a crianga caminha na ponta do pé ou mancando ou pisando
torto;
Quando a crianga evita movimentar alguma parte do corpo como méo ou

bracgo;

b i ¢

Quando a crianca apresenta dificuldade de dobrar ou de esticar um dos
bragos ou pernas;
Se hd algum musculo ou articulagéo contraido ou inchado e se este

membro estd dolorido ou de dificil movimentacéo;

I %

Se hd inchago ou manchas roxas na pele em alguma parte do corpo.
Quando a crianga sangrar, como devo reagir?
Os cuidados iréo variar de acordo com a situagéo:

Pequenos cortes ou hematomas: curativo compressivo e compressa de

gelo por 15 a 20 minutos, envolvendo o gelo com um tecido para néo lesionar a pele.

Sangramento no nariz: abaixar a cabega em direcdo ao térax para que a
crianca ndo engula o sangue, fazer compressdo na narina do lado ferido e colocar

compressa de gelo no local por 15 a 20 minutos, envolvendo o gelo com um tecido
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para ndo lesionar a pele.

Sangramento na boca: comuns em criangas, que podem ferir os ldbios ou
a mucosa da boca no caso de quedas acidentais; pode também haver ruptura do
frénulo da lingua ou ldbios. Nesses casos, hd necessidade de reposicdo de fator,
principalmente em criangas pequenas, pela perda excessiva de sangue. Também pode
ser necessdria a realizacdo de sutura ou outros cuidados locais. Até 14, colocar
compressa de gelo no local por 15 a 20 minutos, envolvendo o gelo com um tecido
para ndo lesionar a pele. Os pais ou responsdveis devem ser contatados

imediatamente.

Hematuria: é o sangramento de vias urindrias. Precisa de avaliagdo médica
para conduta adequada. Os pais ou responsdveis devem ser contatados para que

consultem o médico.

Sangramentos moderados: caso ocorram em articulacdes e misculos, é
necessdria a reposicdo de fator o mais rdpido possivel, entre duas e seis horas, de
forma a reduzir sangramento, dor, edema e o dano local. Os pais ou responsdveis

devem ser contatados e deve-se fazer compressas com gelo no local.

ATENCAO! Ndo é aconselhado ministrar
medicamentos que tenham em seu principio ativo o
acido acetilsalicilico (ex.: AAS) e anti-inflamatérios

para os estudantes com hemofilia. A crianca sé
poderd ser medicada prescricdio médica fornecida
pelos pais, com autorizagdo prévia.
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Sao considerados sangramentos maiores os que ocorrem em:
* Trato gastrointestinal (estbmago e intestinos);
* Cabeca, térax e abdémen (por lesionarem érgéos vitais);
* Regido do pescoco e garganta (porque podem levar & obstrucdo na
respiracdo);
* Musculo iliopsoas, panturrilhas e antebracos (por lesGo de vasos e
nervos devido & compresséo)
Traumas em qualquer destas regides sdo situagdes de emergéncia.
Também séo situacdes de emergéncia trauma acompanhado de sintomas de
sangramento intracraniano:
Dor de cabeca
Nduseas
Vémitos
Irritabilidade
Sonoléncia
Convulsées
Perda da consciéncia
Dificuldade de caminhar

Perda da coordenagdo motora

IEEETEETEY

Rigidez no pescogo

Estes sangramentos requerem tratamento imediato, com reposicdo de fator
e acompanhamento médico, e o paciente deve ser levado ao centro especializado
no tratamento de hemofilia mais préximo ou a um servico médico de urgéncia

imediatamente, informando ser uma pessoa com hemofilia.

IMPORTANTE!

Os pais e/ou responsdveis pela crianca sé@o orientados a realizar a infuséo do
fator de coagulacdo nos dias de aula de educacéo fisica. E sempre recomendado ao

professor perguntar a crianca se a medicacéo foi feita antes de ir pra escola.
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EXERCICIOS FiSICOS NAESCOLA

Eder Luciano Vaz dos Santos
Luciana Chaves Dias Ultramari

E importante que os professores estejam atentos e orientados quanto a
algumas informacdes a respeito da crianca, por exemplo:

1. Se foi realizada a infusé@o do fator de coagulacé@o nos dias de educacéo

fisica;

2. Estar apto a administrar os cuidados adicionais em circunsténcias
acidentais, como compressas de gelo, repouso e contato com os pais;

3. Sempre informar aos pais qualquer trauma que a crianca possa ter sofrido
durante as aulas (quedas da prépria altura ou qualquer outro tipo de
queda; trombada em colegas ou outros objetos; batidas de cabeca;
boladas; tor¢des de pé).

Atividades extracurriculares que envolvam qualquer tipo de risco como aulas de

circo, artes marciais e etc, devem ser comunicadas e autorizadas pelos pais.

Toda atividade fisica tem risco de sangramento. E importante reconhecer
algumas atividades propostas dentro do dmbito escolar e as chances de causar algum
tipo de injuria.

Abaixo listamos as mais comuns, no Quadro 2:

Corrida X
Pular corda X
Danga X
Futebol X
Peteca X
Taekwondo X

Quardro 2 —Atividades fisicas e riscos de sangramentos
Fonte: Fisioterapia da Fundagdo Hemominas
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5.2- Outras coagulopatias:

Além da Hemofilia existem outras doencas ligadas ao sistema de coagulagéo.
Dentre elas, pode-se citar a Doenga de von Willebrand (DvW), disfuncdo de uma das
proteinas do sistema de coagulag@o que foi denominada como fator von Willebrand
(nome do médico que descreveu essa proteina).

Em geral, a doenca de von Willebrand apresenta quadro clinico de pouca
gravidade, tendo como caracteristica o sangramento das mucosas, tais como o nariz
e as gengivas. Quando acontecerem esses sangramentos, deve-se aplicar o gelo, e
caso ndo haja o estancamento, o estudante deverd ser encaminhado ao atendimento
médico.

As mulheres com a doenga de von Willebrand poderéo ter o fluxo menstrual
mais intenso. Nesse caso, a escola deve ter ciéncia quanto & necessidade das
auséncias e utilizagéo mais frequente do banheiro durante o ciclo menstrual da aluna,

evitando que haja constrangimento da mesma.




6 GARANTIA DO ACESSO E CONTINUIDADE A EDUCACAO

ESCOLAR

Quando o estudante com uma doenca crénica, por motivo de sadde, for
impedido de frequentar a escola por tempo significativo, a familia deve solicitar o
atendimento especializado junto aos Orgdos Gestores do Sistema de Ensino para que
ele seja atendido nas modalidades de Classe Hospitalar ou Classe Domiciliar,

conforme o caso.

Essa modalidade de atendimento pedagégico no hospital ou em casa é
prevista na Lei 9394/96 em seu artigo 4-A:

Art. 4°-A. E assegurado atendimento educacional, durante o periodo de
internacdo, ao aluno da educagdo bdsica internado para tratamento de
saude em regime hospitalar ou domiciliar por tempo prolongado, conforme
dispuser o Poder Piblico em regulamento, na esfera de sua competéncia
federativa.

A Resolugdo CNE/CEB N2 02/2001 Conselho Nacional de Educacdo estd em
consondncia com as politicas de organizacdo do sistema de atendimento educacional
em ambientes hospitalares e domiciliares do Ministério da Educagéo (MEC) e dita a
organizacdo e atendimento educacional para as pessoas com limitagdes de satde

que comprometa a frequéncia escolar.

Destaca-se que a Constituicdo Federal, artigo 214 — inciso Il, prevé a
universalizacéo do atendimento escolar, que implica no atendimento a todos os

educandos em idade escolar onde quer que estejam.

O Decreto lei: 1044/69, confirmado pelo parecer da Cdmara de Educacdo
Bésica (CEB) 06/98 do Conselho Nacional de Educagéo, garante ao estudante
impossibilitado de frequentar a escola por questdes de saldde, o atendimento

diferenciado por parte do sistema de ensino.

Esse atendimento garante a dispensa da obrigatoriedade da frequéncia
escolar aos educandos de qualquer nivel de ensino que, por motivos de satde, ndo

conseguem comparecer com regularidade & instituigdo de ensino.
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Nesses casos, cabe ao érgdo Gestor do sistema de ensino e & instituicéo de
ensino promover, como compensacdo da auséncia as aulas, atividades pedagégicas
domiciliares com acompanhamento da escola, sempre que compativeis com o seu
estado de salde e as possibilidades do estabelecimento, nos termos do artigo 22 da
Lei.

Assim, a familia deverd ficar atenta &s auséncias escolares, e nos casos em que
a condi¢do clinica do estudante ndo permita a frequéncia regular, deverd solicitar
junto a escola esse atendimento especial.

A mobilizagdo da familia e da escola na busca dos direitos da crianca e do

jovem que temporariamente necessite se ausentar da escola por motivo de satde é

fundamental para a garantia do acesso e a continuidade dos estudos.




/ A PROFISSIONALIZACAO

,

E importante que a familia e a escola incentivem a continuidade dos estudos por
parte das pessoas com doenga crénica, para que tenham possibilidades de escolher
uma profisséo que seja compativel com a sua condicdo de sadde.

Cabe lembrar a importéncia de politicas publicas que facilitem o acesso &
formacdo profissional e ao mercado de trabalho para as pessoas com doencas
crénicas, de forma a garantir as condigdes de permanéncia no emprego, a realizacéo
pessoal e profissional.

Dessa forma, as associagdes que representam as pessoas com doencas crénicas,
bem como os érgdos oficiais, devem propor medidas que promovam a formagao
profissional em atividades que sejam compativeis com a situagdo de satde da pessoa
e a inclusdo destas no mercado de trabalho, por intermédio de programas e

legislacdo especifica.

Px 2%

54



g ATUAGAO DO SERVICO SOCIAL PARA A PESSOA

COM HEMOGLOBINOPATIA E COAGULOPATIA

Nadma Dantas Silva
Natdlia Cristina Sales de Paula

Josiane Cristina Céndido Batista

A atuagéo do Assistente Social na satde, especificamente no atendimento aos
pacientes com doenca falciforme e hemofilia, visa prestar assisténcia integral ao
paciente, em uma perspectiva totalizante, baseada na identificacdo dos
determinantes sociais, econdmicos e culturais das desigualdades sociais, a partir de
uma leitura critica da realidade, com objetivo de orienté-los para garantia dos seus
direitos como cidadéo.

O Servigo Social é uma profisséo de natureza eminentemente interventiva, pois
requer versatilidade e sensibilidade nas necessidades do outro, especialmente com as
que se direcionam para o enfrentamento das situacdes de violacdes de diretos dos
pacientes. O assistente social deve sempre estar pronto a assistir quem precisa, é uma
carreira repleta de desafios.

O papel do Servigo Social na equipe multidisciplinar é de suma importancia,
pois o profissional é responsdvel por orientar o paciente e familiar sobre seus direitos
de acesso as diversas politicas piblicas como a satde, educagdo, previdéncia e
assisténcia social. Bem como fazer a arficulagdo com as instituicdes que s@o
responsdveis pela garantia desses direitos, trabalhando de forma intersetorial,
acionando a rede para encaminhamentos e discussé@o do caso quanto ds questdes
que estdo para além da doenca e tratamento.

Esta é a nossa misséo: atender as demandas do paciente, diminuindo, assim, o
sofrimento desencadeado pela doenca, garantindo bem-estar e qualidade de vida a
essas pessoas. O assistente social também tem como papel intervir junto ao usuério
e/ou familiar no sentido de fortalecer sua autonomia e informar-lhe sobre seus
direitos como cidadéo.

O Servico Social, através do acolhimento e escuta humanizada, avalia as
condicdes sociais, econémicas e culturais dos pacientes e sua familia, buscando
compreender qual é o papel do paciente na familia, como ele se organiza, a condi¢é@o
que essa familia terd ou ndo de dar suporte, seja ele afetivo, financeiro, habitacional e
cuidados didrios, bem como as dificuldades que vivencia face & doenca,
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possibilitando maior compreenséo sobre esse universo familiar. Enfim, compreender
a complexidade que é ter um paciente com uma doenca crénica que necessita de
cuidados, especialmente quando as condigdes de vida e a oportunidade de insergéo
no mercado de trabalho séo precérias.

Cabe também ao assistente social proporcionar & familia uma reflex@o sobre a
garantia e permanéncia do paciente na educacdo, principalmente, como forma de
construgdo de projetos de vida. Com esta, se espera despertar para expectativas de
vida que néo esteja vinculada a submisséo/dependéncia gerada pelo recebimento de
beneficios assistenciais, como: o Bolsa Familia e o Beneficio de Prestacéo Continuada
(BPC). Este 0

verdade o BPC é um beneficio concedido s pessoas com deficiéncias e ao idoso a

timo, muitos confundem como uma forma de “aposentadoria”, mas na

partir de 65 anos que ndo tem condicdes de prover seu préprio sustento. Dentro das
condicionalidades, estes requerem a reavaliagéo periédica para permanéncia da
condic@o de beneficidrio.
Diante das intervencdes apresentadas, destacam-se as principais acdes do

assistente social no contexto ambulatorial:

* Trabalhar sob a perspectiva de fortalecimento de vinculo a fim de incentivar
o paciente e/ou responsdvel a se tornarem sujeitos do processo de
promocdo, protec@o, prevencdo, recuperagdo e reabilitacdo da satde;
Informar o paciente e/ou familiar sobre o direito ao tratamento integral e
humanizado;
Fortalecer o processo de adeséo ao tratamento;
Prestar orientagdes sociais, visando a melhoria da qualidade de vida do

paciente e bem-estar social;

T ¥ %

Democratizar o acesso & informacéo por meio de orientacdes e /ou

encaminhamentos, principalmente no que se refere aos direitos sociais,

previdencidrios, & rede do Sistema Unico de Sadde (SUS), & rede
socioassistencial e direito & educacéo;

* Trabalhar em rede intersetorial, interagindo com outras organizagées de

saude, sociais e educacional.

Diante deste cendrio ter o conhecimento da realidade social do paciente e de

sua familia, permite intervencdes mais assertivas, conforme as demandas

apresentadas, através de recursos pUblicos e da sociedade civil, na discussdo das

questdes que estdo para além da doenga e tratamento.
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9 ASPECTOS PISICOLOGICOS DAS CRIANCAS

E ADOLESCENTES

Adriana Pereira de Sousa

Alice Oliver Rosa Sacramento

As pessoas com doenca falciforme e doencas da coagulagdo, quer estejam na
infdncia ou na adolescéncia, convivem com doencas crénicas e geneticamente
herdadas, para as quais necessitam de tratamento e cuidados continuos ao longo de
sua vida que, na maioria dos casos, comecam desde muito cedo e variam conforme a
gravidade de seu caso.

Estas particularidades séo relacionadas & maior vulnerabilidade fisica, social,
aos fatores ambientais e a individualidade de cada um, pois lidam com problemas de
satde que fazem com que possam vivenciar limites, perdas, medos, ansiedades,
insegurancas e dores devido a riscos aumentados para o adoecimento. Estdo mais
predispostos a passar por quadros de ansiedade e depressdo, nos quais os
sentimentos como culpa, raiva e revolta costumam ser observados.

A frequéncia de acompanhamento médico e exames pode trazer desgastes
emocionais e estresse para a pessoa, que se depara com a necessidade de fazer
ajustes na rotina, interferindo na assiduidade na escola e nas relagdes sociais.

Dentro do contexto escolar, é comum que existam queixas relacionadas ao
bullying; discriminacéo racial; preconceitos; dificuldades quanto &s repercussées da
doenca na imagem corporal, como por exemplo, atraso do desenvolvimento fisico,
limitagdes motoras e dificuldade de aprendizagem.

Tais experiéncias geralmente causam a sensagdo de que a infancia pode néo
ser vivida em sua plenitude, situac@o que, com o contato com os colegas, desencadeia
comparagdes e questionamentos sobre as causas e os motivos de sua doenga,
geralmente por meio de questdes como: “por que isso acontece sé comigo?2”.

Nem sempre é possivel ter todas as respostas e, mesmo quando elas existem, é
preciso enfrentar com os sentimentos que podem surgir. Em alguns momentos
conviver com uma condicdo de satde crénica pode ndo ser limitante se ela estiver sob

controle e a crianca/adolescente souber lidar com os riscos do ambiente e tomar boas
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decisées. No entanto, quando as manifestacées da condicdo de satde se fazem
presentes, a aceitac@o dessa situagéo nem sempre é facil. Durante a inféncia, quando
os pais e ou cuidadores estdo & frente e implicados nos cuidados é mais comum que as
criangas estejam mais protegidas, sua recuperacdo e a adesdo aos tratamentos sé@o
melhores.

O ideal é que todos ao seu redor possam de alguma forma, estar
comprometidos com o seu cuidado, inclusGo e promogéo da sadde visando garantir
sua qualidade de vida e também sua formag@o como pessoa e como cidada. Para
isso, € preciso que os profissionais da educacéo e cuidadores percebam e respeitem
suas caracteristicas e particularidades, o que é um grande desafio.

Os adolescentes, em especial, podem precisar de ajuda, orientacdes voltadas
para a educacdo em sadde e informagdes para lidar com os desdobramentos que sua
condicdo de satde pode trazer, gerando muitas incertezas e insegurancas a respeito
do futuro. Por este motivo, o cuidado da equipe do hemocentro, da familia, da escola
somado ao contetdo desta cartilha é tdo importante para nortear, apoiar e auxiliar
em parceria a todos estes atores. Somamos forcas e recursos. Existem tratamentos
preventivos, que podem dar mais seguranca e estabilidade & sadde e também
tratamentos e intervengdes para manejar as manifestacdes destas doencas, quando
elas acontecem. No entanto, desenvolver comportamentos e hdbitos voltados para o
respeito destas condi¢des de salde exige muito didlogo, escuta, acolhimento e apoio.

O trabalho da psicologia é o de acolhimento humanizado, respeito &
individualidade e cuidado para auxiliar a pessoa a enfrentar os desafios dos
tratamentos e os riscos emocionais relacionados aos sofrimentos e perdas que uma
doenca crénica pode provocar. Tais situagdes variam ao longo da vida, de acordo com
a histéria de cada um, e o atendimento psicolégico possibilita o desenvolvimento de
comportamentos e hdbitos que favorecem o autocuidado, a capacidade de refletir,
fazer escolhas, assumindo uma postura ativa diante do seu processo de satde /
doenca.

A partir do diagnéstico, o setor de psicologia oferece acolhimento aos
cuidadores e apoio para que consigam compreender e lidar com as repercussdes
emocionais que podem surgir. Dependendo das peculiaridades de cada caso,

atendimentos em situagdes pontuais ou psicoterapia s@o oferecidos para o
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enfrentamento das dificuldades vividas durante os tratamentos. O atendimento
psicolégico estd disponivel para todas as pessoas com doenca falciforme e doencgas
da coagulacdo, independentemente de sua idade. Seu objetivo é auxilid-lo a ser
protagonista em seus cuidados de sadde, ofertar informagdes de forma que possam
melhor compreender o que acontece em seu corpo e nos tratamentos. Em algumas
situagdes pode haver encaminhamentos para atendimentos em seu territério e para
servicos de satde mental mais especializados. Os casos sdo discutidos e abordados
em equipe com os demais profissionais do ambulatério visando a abordagem
integral da pessoa com doenga crénica.

Em sintese, o atendimento psicolégico pode ter como efeitos diretos e indiretos:
melhorar a sadde mental e fisica;
maior compreenséo do diagndstico e adesdo aos tratamentos;
auxiliar a enfrentar / aceitar a condigé@o de saude;
ampliar a capacidade de reflexéo e das reponsabilidades da pessoa
diante das dificuldades que enfrenta;
incentivar o estabelecimento de objetivos e mudancas realistas;
incentivar maior autonomia;
auxiliar o desenvolvimento pessoal;
promover melhora dos relacionamentos;

oferecer apoio em momentos de crises.

~-TEEEE FEIF

importante que se amplie as condi¢cdes de olhar para a crianca e o
adolescente para que tenham oportunidade de se ver e se reconhecer em sua
complexidade e particularidades, para que, ao refletir sobre quem séo, néo se
resumam apenas ao seu diagnéstico (hemofilico ou doenca falciforme), mas que
possa se desenvolver em sua potencialidade para além disso, sem negar, esconder ou
negligenciar suas necessidades de sadde buscando sempre melhor qualidade de

vida.
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1 O ENFERMAGEM NO CUIDADO DO ESTUDANTE

Keylla Clarindo Reis Mendes Licio

Renata Pereira Gomes Coelho
Orientacdes - coagulopatias e hemoglobinopatias:

O reconhecimento das demandas apresentadas pelos pacientes portadores de
hemoglobinopatias e coagulopatias exige uma atuagdo segura, eficaz e acolhedora,
tendo como foco a reduc@o da incidéncia de complicacées agudas e crdnicas,
promovendo melhor qualidade de vida aos pacientes.

Dentro deste contexto, no Ambulatério da Fundagdo Hemominas, a
enfermagem exerce papel fundamental na assisténcia atuando no processo de
cuidado a comegar do acolhimento e execucdo de procedimentos assistenciais
ambulatoriais e ainda, estabelecendo estratégias de participacéo ativa no
autocuidado, orientagdes terapéuticas que estimulem a continuidade do tratamento e
acdes educativas que influenciam na promogéo da sadde que sejam voltadas ndo
apenas aos pacientes, mas também aos seu cuidadores, educadores, profissionais da
equipe multidisciplinar, bem como & sociedade civil organizada.

A doenca falciforme é a mais comum entre as hemoglobinopatias, seguida das
talassemias, além de outras menos comuns. O tratamento ambulatorial proposto
para os pacientes com diagndstico de doenca falciforme inclui o uso de medicamentos
e, em muitos casos, pode haver a indicagdo de transfusdo de sangue ou
exsanguineotransfusd@o parcial. Nestes casos o paciente é avaliado pelo médico
assistente que programa um ciclo transfusional de acordo com a condicdo clinico-
hematolégica do paciente e o encaminha para a enfermagem, que é responsével
pelos seguintes cuidados:

* Acolhimento e orientacdes sobre o processo da doenga e do tratamento
proposto;

* Agendamento do procedimento de transfuséo ou exsanguineotransfuséo
parcial, bem como orientacdo para coleta de amostra para testes pré-

transfusionais;
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Realizac@o das transfusées prescritas;

Monitoramento e cuidados durante todo o processo transfusional;
Atendimento imediato em casos de reacdes transfusionais;

Administrag@o de medicamentos de acordo com a demanda, tais como:

preparo transfusional, analgesia e tratamento de reacgdes transfusionais;

I ¥I:s

Orientacdes pés transfusionais.

As intervencdes de enfermagem ao portador da anemia falciforme precisam
acontecer através da observacéo constante do paciente, porque as complicagdes
ocorrem de forma sUbita e possuem prognéstico desfavordvel. O enfermeiro se
coresponsabiliza, por meio do cuidado, pelo conforto, acolhimento e bem-estar dos
pacientes, seja prestando o cuidado, seja coordenando outros setores para a
prestacd@o da assisténcia ou promovendo a autonomia dos pacientes pela educagdo
em salde.

A assisténcia de enfermagem, na doenca falciforme, requer um envolvimento
na rotina familiar do paciente, avaliando padréo alimentar e de hidratacdo bem
como identificacdo de episédios hemoliticos, crises de dor, tumefacdo das méos e dos
pés, estiramento e dores abdominais, sinais de hipéxia, infeccéo, uso inapropriado de
analgésicos, avaliacdo da pele e assisténcia em casos de lesdes.

A talassemia é uma hemoglobinopatia quantitativa caracterizada pela
mutacdo nos genes das globinas alfa ou beta, resultando em um desequilibrio que
ocasiona eritropoese ineficaz.

O objetivo do tratamento passa primeiramente pela aceitacdo do
paciente/familia com relagé@o ao diagnéstico e o enfermeiro tem papel fundamental,
orientando a equipe para que respeite as dificuldades e ansiedades do paciente, além
de capacitar para realizar intervengdes adequadas.

Um dos pilares do tratamento para a talassemia é a transfuséo e, nesse
sentido, o enfermeiro deve orientar e capacitar sua equipe para realizar o
procedimento com seguranca, assim como identificar situacées de risco ao paciente.

J& no grupo das coagulopatias hereditdrias, as hemofilias e a doenca von
Willebrand (DVW) séo as mais comuns. O portador destas enfermidades demanda de
uma assisténcia em que, na aplicacdo dos cuidados de enfermagem, a equipe tenha

conhecimento sobre as caracteristicas, quadro clinico, tratamento e orientacdes ao
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paciente e ao cuidador.

Dentre os cuidados de enfermagem voltados a este publico, estdo incluidos:
Acolher e orientar sobre o processo da doenga, mostrando a importéncia
de conhecer para melhor se cuidar;

Orientar sobre o tratamento proposto e a importdncia da adeséo as
propostas terapéuticas;

Orientar ajustes de rotina e comportamento que favorecam a melhor
conduc¢do da doenga;

Orientar medidas de cuidados diante das intercorréncias hemorrdgicas;
Administrar os fatores de coagulagdo (hemoderivados) conforme
prescrigdo médico;

Estimular a autonomia e independéncia através do autocuidado;
Trabalhar com o paciente a importéncia do tratamento profildtico o que

previne complicacdes que podem impactar em toda a vida do paciente;

rF T IF T 1+

Oferecer treinamento de Dose Domiciliar, capacitando o paciente para a
autoinfuséo ou infuséo domiciliar por um familiar ou cuidador.

O tratamento terapéutico fundamenta-se na administracéo dos fatores de
coagulacéo Vil ou IX, e as modalidade de tratamento na hemofilia sdo sob demanda
ou profilaxia, a depender da periodicidade que é feita a reposicéo dos fatores de
coagulacdo. Devido & impossibilidade de se manterem niveis constantes de fatores de
coagulacéo nas pessoas com hemofilia, esses individuos vivem sob a constante
ameaca de sangramento inesperado.

O tratamento profildtico ndo é a cura da hemofilia e nem evitard todas as
hemorragias, mas permitird a diminuigdo das mesmas nas articulacdes, menor tempo
de internacdes em hospitais, menor intensidade de dor e por consequéncia menor
nUmero de faltas na escola/emprego, melhorando a qualidade de vida.

A reposicdo imediata do fator é diretamente proporcional & eficiéncia do
tratamento, sendo fundamental que o paciente identifique o quadro hemorrdgico,
abreviando assim o sangramento e o dano tissular.

Nesse sentido, o programa de dose domiciliar tem grande importéncia, j&4 que
oferece ao paciente rapidez na infuséo do fator, “proporcionando alivio da dor,

reduc@o da artropatia hemofilica e humanizacao da assisténcia.
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O enfermeiro é um dos principais protagonistas do cuidado para pessoas com
hemofilia, porque realiza educacdo em satde do paciente e familiares e faz o
treinamento para auto infusdo. E responsabilidade do enfermeiro, junto & equipe
multiprofissional, o treinamento do paciente/familia ou Unidade de Sadde com
prestacdo de informagdes adequadas sobre os riscos e as complicacdes da prética em
domicilio, o uso de técnicas assépticas, bem como o transporte e armazenamento da
medicagdo, o descarte adequado dos residuos e as possiveis consequéncias da ndo
adeséo ao tratamento. Cabe ao enfermeiro ainda a avaliagéo da capacidade do
paciente em reconhecer um quadro hemorrdgico e a habilidade para puncéo venosa.

A boa relagéo entre equipe-paciente-familia proporciona beneficios para
todas as partes, por um lado ocorrendo a qualidade do trabalho da equipe junto do
auxilio, participagéo e aderéncia positiva do paciente e sua familia. De outro lado, a
familia e o paciente sentem-se acolhidos, seguros e estabelecem uma relacéo de
confianga com a equipe, melhorando assim os aspectos relacionados ao processo da
doenca, sendo um ganho valioso para todos.

Um dos problemas encontrados no tratamento da hemofilia é o inibidor, ou
seja, um anticorpo que se desenvolve apés os primeiros contatos com os concentrados
de fator e consequentemente anula esse efeito terapéutico. O programa de
imunotoleréncia para erradicar os inibidores consiste na aplicagdo de injecdes com
doses altas do fator VIl ou IX.

A presenca de inibidor se manifesta clinicamente pela falta de resposta ao
tratamento habitual ou pelo aumento da frequéncia e/ou gravidade dos episédios
hemorrdgicos. E o Unico tratamento capaz de erradicar inibidores em pacientes com
hemofilia congénita é a imunotoleréncia, que consiste na infusdo do fator deficiente
pOor semanas ou anos.

Em relacdo & doenca de von Willebrand (DVW), trata-se de um distérbio
hemorrdgico resultante de defeito quantitativo e/ou qualitativo do fator von
Willebrand. Trata-se do distdrbio hemorrdgico hereditdrio mais comum, estando
presente em 1% da populacdo e manifesta-se clinicamente em cerca de 125
individuos por milhéo.

Nas formas leves, o quadro clinico é inexistente ou com presenca de episédios

hemorrégicos leves nas regides cuténeas e/ou mucosas. Por outro lado, nas formas

63



severas, em que a quantidade plasmdtica de FVIII € baixa, podem existir hemartroses e
hematomas intramusculares dissecantes graves.

O obijetivo do tratamento ¢ elevar as concentragdes plasmdticas da proteina
deficiente diante de manifestacdes hemorrdgicas ou antes da realizacdo de
procedimentos invasivos, reduzindo ou corrigindo o tempo de sangramento. As
opcdes terapéuticas para o tratamento da DVW incluem o uso de medidas locais, a
desmopressina (DDAVP), o emprego de concentrados comerciais que contenham
FVII/FVW e as medidas auxiliares. A profilaxia é usada na antecipacdo de
procedimentos como extragdes dentdrias, e é eficaz na prevencéo de sangramento
recorrente em pacientes com DVW grave.

A escolha do tipo de tratamento depende do subtipo da doenca e do objetivo
imediato da terapéutica. E muito importante transmitir aos portadores as medidas
profildcticas que incluem: aconselhamento da néo ingesté&o de anti-inflamatérios néo
esteroides, recorrerem ao médico assistente sempre que |lhe seja proposto realizacéo
de manobras invasivas, evitarem esportes radicais e realizarem aconselhamento
genético e estudo da familia.

O entendimento da importancia dos cuidados de enfermagem tanto para os
pacientes portadores de hemoglobinopatias, quanto de coagulopatias, remete a
equipe uma grande responsabilidade de conhecimento, preparo e destreza para lidar
e conduzir uma assisténcia qualificada e segura e certamente a compreensdo e

envolvimento dos pacientes neste processo favorecerd o sucesso do tratamento.
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12 - ANEXOS

12.1 - Locais de tratamento em Minas Gerais

HEMOMINAS

htp://www.hemominas.mg.gov.br/

Administrag@o Central: Rua Gréo-Pard 882 — Bairro Funcionérios — Belo Horizonte —
MG CEP: 30150-341
Telefone de contato: (31) 3768 7450

Hemocentro de Belo Horizonte
Alameda Ezequiel Dias, 321 - Bairro: Santa Efigénia - Cep: 30130110
Telefone: (31) 3768-4500

Hemocentro Regional de Governador Valadares
Rua Baréo do Rio Branco, 707 - Bairro: Centro - Cep: 35.010-030
Telefone: (33) 3212-5800

Hemocentro Regional de Juiz de Fora
Rua Bardo de Cataguases, s/n - Bairro: Centro - Cep: 36015-370
Telefone: (32) 3257-3100

Hemocentro Regional de Montes Claros
Rua Urbino Viana, 640 - Bairro: Vila Guilhermina - Cep: 39.400-531
Telefone: (38) 3218-7800

Hemocentro Regional de Pouso Alegre
Rua Comendador José Garcia, 846 - Bairro: Centro - Cep: 37.550-000
Telefone: (35) 3449-9900

Hemocentro Regional de Uberaba
Avenida Gettlio Guaritd, 250 - Bairro: Abadia - Cep: 38.025-440
Telefone: (34) 3074-3200

Hemocentro Regional de Uberlandia
Avenida Levino de Souza, 1845 - Bairro: Umuarama - Cep: 38.405-322
Telefone: (34) 3088-9200
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12.2 - Enderecos Uteis

MINISTERIO DA SAUDE
https://www.gov.br/saude/pt-br

Locais de apoio as pessoas com hemofilia e outras coagulopatias no Brasil.

Federagéo Brasileira de Hemofilia
www.hemofiliabrasil.org.br
Telefone 54 3538 1713

11 98935 0752

Correio Eletrénico: secretaria@hemofiliabrasil.org.br

Federagdo Mundial de Hemofilia
www.wfh.org

Centro dos Hemofilicos do Estado de Minas Gerais.

Rua Julita Nunes Lima n2 151, Bairro: Minas Caixa. CEP: 31615-140,
Belo Horizonte — MG.

Telefone: (31) 98219-2036

LOCAIS DE APOIO AS PESSOAS COM HEMOGLOBINOPATIAS.

FENAFAL - Federacéo Nacional das Associacdes das Pessoas com Doencga
Falciforme

Rua Rio Grande do Norte 237, Bairro Santa Efigénia, Belo Horizonte, MG.
Telefones: 31-3409 8970

Correio Eletrénico:

MINAS GERAIS

NUPAD - Nucleo de Agées e Pesquisa em Apoio Diagnéstico

Avenida Alfredo Balena, 190 - 52 andar - Santa Efigénia - Belo Horizonte - Minas
Gerais - Brasil

Tel: (Oxx 31) 3409 8900 - Fax: (Oxx 31) 3409 8967

Correio Eletrénico: nupad@medicina.ufmg.br

Centro de Coleta: (0xx31) 3409 8952.

www.medicina.ufmg.br/nupad/

DREMINAS - Associagéo de Pessoas com Doenca Falciforme e Talassemia de Belo
Horizonte e RegiGo Metropolitana.

Rua Rio Grande do Norte 237 Bairro Santa Efigénia Belo Horizonte MG.

Telefones: 31-3409 8933 -31-991996985
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Correio Eletrénico: dreminas@gmail.com

ARFA - Associacéo Regional dos Falcémicos
Correio eletrénico: vilelamariaconceicao@gmail.com
Av. Gettlio Guaritd , 31 — Uberaba / MG

Tel. Celular: (34) 999915902

ASPDFU - Associacgéo das Pessoas com Doenca Falciforme de Uberlandia
Correio eletronico: aspdfu@netsite.com.br

Rua Rio Grande do Norte, 2444 — Bairro Umuarama

Cep: 38.402-016 — Uberlandia / MG

Tel. Comercial: (34) 3211-0423.

APAFTF — Associacdo de Portadores de Anemia Falciforme e Traco Falciforme de
Juiz de Fora e Regido

Correio eletrdnico: apaftfif@yahoo.com.br

Rua Cirene Alves Silva, 156 — Bairro Arco iris

Cep: 36.100-000 - Juiz de Fora / MG

Tel. Celular: (32) 98404-0300

ACFAX — Associacéo das Pessoas com Doenca Falciforme de Araxa
Av. Prefeito Aracely de Paula, 1165 — Bairro Jodo Ribeiro

Cep: 38.184-022 - Araxd / MG

Tel. Celular: (34) 99155-9905

Correio eletrénico: acfaxmg@gmail.com

APEAFAL - Associacdo Perdoense de Anemia Falciforme
Rua Jodo Aquiles Rodrigues, 39 — Bairro Casana

Cep: 37.260-000 - Perdées / MG

Tel. Celular: (35) 98408-5353

Correio eletrénico: adrianonatubelly@yahoo.com.br

ASDRELMIR - Associag@o dos Drepanociticos do Leste Mineiro e Regides

Rua Marechal Deodoro, N2 200, Centro Governador Valadares MG CEP: 35010-
280

Tel. Celular: (33) 88176162

Correio eletrénico: valeria_torres22@hotmail.com

APDFCOM - Associacdo de Pessoas com Doenca Falciforme do Centro Oeste
de Minas

Rua Bayssur N° 41 — Divinépolis MG

Tel. Celular: (37) 98805-1667

Correio eletrdnico: alves.shirley@gmail.com
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ESTADOS DA FEDERACAO
ALAGOAS

Associagdo de Pessoas com Hemoglobinopatias de Alagoas
Av. Dr. Abelardo Pontes Lima, 277 — Vergel — Maceié — AL

Tel. Celular: (82) 988019424

Correio eletrdnico: aphal.al@hotmail.com

AMAZONAS

Associacdo de Portadores de Anemia Falciforme e Outras Hemoglobinopatias
do Amazonas

Rua Constantino Nery, N° 4397-CEP: 69050-001 — Manaus - AM

Tel. Celular: (92) 991944859

Correio eletrénico: ingrid_ladislau@hotmail.com

AMAPA

Associagdo de Pessoas com Doenca Falciforme do Amapé

Avenida Armindo Pinto -350-Bairro: Boné Azul CEP: 68909-171 Macapé - AP
Tel. Celular: (96) 99113-6125

Correio eletrénico: martamarilza@bol.com.br

BAHIA

Associacé@o Baiana das Pessoas com Doencas Falciformes

Rua Carlos Gomes, 270, 32 Andar - Centro - CEP40060-330 — Salvador - BA
Tel. Celular: (71) 991251845

Correio eletrénico: abadfal@gmail.com

DISTRITO FEDERAL

Associac@o Brasiliense de Pessoas com Doenca Falciforme

QE 13 Conjunto " E" Casa 12 Guara Il -71050050 - Brasilia - DF
Tel. Celular: (61) 82423109

Correio eletrdnico: abradfal@hotmail.com

ESPIRITO SANTO

Associagdo de Mulheres, Familiares e Amigos de Pessoas com Doenca
Falciforme do ES
Rua da Alfandega, 22 Ed. Sarkis - SL 805 - Centro CEP 29010-090 - Vitéria ES
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Tel. Celular: (27) 99832-1913
Correio eletrdnico: asmufes@gmail.com

GOIAS

Associacdo Goiana de Pessoas com Doenca Falciforme
Avenida Lago dos Cisnes Qd.47 Lt.02 Jardim Tropical-CEP: 74946-510 — Goiénia

GO - Correio eletrénico: agfalgoiana@hotmail.com
MARANHAO

Associacé@o de Pessoas com Doenca Falciforme e Talassemia do Maranhéo
Alomeda 08 QD 15 Casa 36 A Parané IV Maiobéo - Paco do Lumiar — Séo Luis
MA

Tel. Celular: (98) 982900725

Correio eletrénico: lauraaraujo77 @yahoo.com.br

MATO GROSSO DO SUL

Associacdo Corumbaense das Pessoas com Doengas Falciformes e Outras
Hemoglobinopatias

Rua 15 de Novembro, 51- Vila Nob —CEP:79330-000 — Corumbd - MS

Tel. Celular: (67) 96314792

Correio eletrdnico: acodfal@gmail.com

MATO GROSSO

Associacdo de Pessoas com Doenca Falciforme do Estado de Mato Grosso
Rua 09 - 107 Quadra 27 Recanto dos Péssaros CEP: 78075-290 — Cuiabd MT
Tel. Celular: (65) 96155301

Correio eletrénico: asfmat@hotmail.com

PARA

Associacdo Paraense de Pessoas com Doenca Falciforme

Av. Duque de Caxias 1232, Bairro — Marco, CEP:66093-029 Belém - PA
Tel. Celular: (91) 991758509

Correio eletrénico: binhohenrigue@hotmail.com

PARAIBA

Associagéo Paraibana de Portadores de Anemia Falciforme
Avenida Carneiro Cunha, 125 Torre CEP: 58040-240 — Jodo Pessoa - PB
Tel. Celular: (83) 991128014
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Correio eletrénico: asppah@gmail.com

PERNAMBUCO

Associacdo Pernambucana de Portadores de Anemias Hereditarias
Rua Canavial 243, Dois Unidos - Recife - PE

Tel. Celular: (81) 988414814

Correio eletrdnico: appahpe@hotmail.com

Piaui

Associacé@o dos Portadores de Anemia Falciforme do Estado do Piaui
R David Caldas, 448 Teresina PI
Tel. Celular: (86)98851-1440

Correio eletrénico: guaracipvsc@yahoo.com
PARANA

Associacdo das Pessoas com Doenca Falciforme do Parana
Rua Tabaete 392 Bloco 3 Apartamento Jd Tabaete CEP:87005-140 — Maringé PR
Tel. Celular: (44) 98653007

Correio eletrdnico: simonebruna@gmail.com

RIO DE JANEIRO

Associagdo de Falcémicos e Talassémicos do Rio de Janeiro
Rua Frei Caneca, N2 08 SALA 811 — Rio de Janeiro RJ

Tel. Celular: (21)99935-9115

Correio eletrénico: afarj.rio@gmail.com

RIO GRANDE DO NORTE

Associacdo de Pessoas Portadoras de Anemia Falciforme do Rio Grande do
Norte

Rua Jaboticabeira, 1834, Conj. Panorama, B. Potengi — Natal RN

Tel. Celular: (84) 988081255

Correio eletrénico: appaf-rn@hotmail.com

RONDONIA

Associagéo de Pessoas com Anemias Hereditarias do Estado de Rondénia
Av. Dos Imigrantes, 5857 BI.C / Ap.704 Bairro Aponia — Porto Velho Rondénia -
RO
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Tel. Celular: (69) 92487646
Correio eletrénico: apheron.anemia@hotmail.com

RIO GRANDE DO SUL

Centro de Apoio ao Portador de Anemia Falciforme
Rua Patagdénia, 194 — Bairro Bom Jesus — Porto Alegre RS
Tel. Celular: (51)9165-0665

Correio eletrdnico: CAPAF_FALCIFORME@hotmail.com

SANTA CATARINA

Associacéo Doencas Falciformes de Santa Catarina

Prefeito Tolentino de Carvalho,1-Balneario-CEP: 88075-530 Florianopolis - SC
Tel. Celular: (48) 91041888

Correio eletrénico: adfsc.floripa@gmail.com

SERGIPE

Sociedade de Apoio aos Portadores de Anemia Falciforme de Sergipe
Dom José Tomaz N2 715 Aracaji- Sergipe SE
Correio eletrénico: wladimirsergio@yahoo.com.br

SAO PAULO

Associacdo de Anemia Falciforme do Estado de Séo Paulo
Rua Boacica, 422 - Cidade Patriarca — Séo Paulo SP

Tel. Celular: (11) 29576783

Correio eletrénico: anemiafalciforme.aafesp@gmail.com

TOCANTINS

Associacéo dos Falcémicos do Estado do Tocantins
Quadra 904 Sul-AL.04 - Lt 68- Plano Diretor Sul — Palmas -TO
Tel. Celular: (63) 32144627

Correio eletrénico: af-eto@hotmail.com

ASSOCIAGAO BRASILEIRA DE TALASSEMIA

ABRASTA - Associacdo Brasileira de Talassemia
http://www.abrasta.org.br/

Rua Doutor Fernandes Coelho, 64 — 13 Andar
Pinheiros — Séo Paulo — SP

CEP: 05423-040 - Tels: 0800 773 9973
Correio eletrénico: abrasta@abrasta.org.br
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Conhecer e compreender para educar:
Informativo sobre hemoglobinopatias e
coagulopatias para a escola
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