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Com o intuito de esclarecer aos professores e demais prossionais da área de 

educação sobre as doenças hereditárias do sangue como as hemolias 

(coagulopatias) e Doença Falciforme (hemoglobinopatias), o “Informativo sobre as 

Coagulopatias e Hemoglobinopatias para a Escola” busca, de maneira didática, 

contribuir para que estes prossionais tenham na publicação uma referência na 

compreensão dessas condições clínicas que atingem uma parcela signicante da  

população brasileira.

Caracterizadas como doenças hereditárias, as coagulopatias e 

hemoglobinopatias estão presentes no cotidiano desses pacientes desde o 

nascimento. As crianças que possuem essas enfermidades precisam, desde cedo, 

viver com limitações que lhes são impostas por estas afecções  As faltas na escola, .

crises de dor e aquelas disciplinas que exigem esforço físico, são exemplos de 

diculdades enfrentadas. Muitas vezes, uma simples brincadeira de criança pode 

levar a uma complicação clínica.

O “Informativo sobre as Coagulopatias e Hemoglobinopatias para a Escola”, 

criado pela equipe do Serviço de Pedagogia e equipe multidisciplinar do Hemocentro 

de Belo Horizonte, da Fundação Hemominas, vem ao encontro dos valores 

institucionais que permeiam todo o trabalho desenvolvido pela Fundação. São eles: 

Comprometimento, Integridade, Eciência, Respeito e Valorização do ser humano e 

Credibilidade. 

Gostaria de agradecer a todos que se dedicaram e se empenharam neste 

projeto que permitirá a inserção do paciente em seu ambiente social.

Certa de que este Informativo rearma o compromisso que a instituição possui 

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

Júnia Mourão Guimarães Ciof

Presidente da Fundação Hemominas
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As coagulopatias e hemoglobinopatias constituem um grupo de doenças 

caracterizadas pelo padrão de transmissão hereditária. No grupo das 

hemoglobinopatias, destaca-se a doença falciforme por apresentar alta incidência 

nas Américas, África, Arábia Saudita e Índia. Em Minas Gerais, a incidência é de 72 

casos em cada 100.000 nascidos vivos e um portador do traço falciforme para cada 

30 nascimentos. No Brasil, em especial, esta ocorrência se deve às grandes 

imigrações de populações humanas do continente africano. Assim, é predominante 

entre os afrodescendentes em geral. É considerada uma das doenças hereditárias 

monogênicas mais comuns no Brasil e no mundo. 

Já as coagulopatias hereditárias apresentam uma incidência menor, como a 

hemolia A, a mais conhecida, apresentando 1 caso em cada 5.000 a 10.000 

nascimentos do sexo masculino, e a da Hemolia B, 1 caso em cada 30.000 a 40.000 

nascimentos do sexo masculino.  A hemolia A é mais comum que a hemolia B e 

representa cerca de 80% dos casos. A doença de Von Willebrand e as hemolias são 

as coagulopatias hereditárias mais comuns e, juntas, correspondem a 95% dos casos. 

As 5% restantes são conhecidas como coagulopatias hereditárias raras e as 

manifestações hemorrágicas serão conforme os valores basais da deciência dos 

fatores da coagulação presentes e as alterações genéticas nesses indivíduos.  Estas 

coagulopatias incluem: alterações do brinogênio, protrombina, fatores da 

coagulação: V, VII, X, XI, XIII, deciência combinada de fatores dependentes da 

vitamina K e deciência combinada dos fatores V e VIII. 

Em Minas Gerais, a Fundação Hemominas é referência no diagnóstico e 

tratamento das coagulopatias hereditárias e hemoglobinopatias. Esses pacientes são 

acompanhados no tratamento especializado e multidisciplinar em uma das 16 

unidades regionais da Fundação Hemominas. 

Como esses pacientes apresentam uma doença crônica e complexa, com 

grandes riscos de sequelas tanto físicas quanto emocionais, muitas vezes necessitam 

de internações hospitalares ou tratamento domiciliar, interferindo na rotina social e 
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escolar. Isso pode gerar ausências escolares e, consequentemente, interferir no 

processo de aprendizagem e adaptação ao ambiente escolar, se não forem 

adotadas medidas de acompanhamento pedagógico. Deve-se ressaltar que, salvo 

em casos especiais, esses indivíduos apresentam o mesmo potencial de 

aprendizagem que as outras pessoas. 

Diante disso, é fundamental que os professores e a escola conheçam as 

particularidades dessas doenças para que possam promover a inclusão no ambiente 

escolar, auxiliando o pleno desenvolvimento dos/as estudantes. Dessa forma, nesse 

manual os prossionais da educação terão a oportunidade de conhecer as 

particularidades sobre o crescimento e o desenvolvimento da criança com doença 

falciforme e das necessidades individuais de cada uma, tais como, ingerir mais 

líquidos, uso frequente do banheiro, icterícia (coloração amarela da pele e/ou 

olhos), que não signica quadro de hepatite virótica, dentre outras. 

Outro ponto importante é a prática de atividade física que deve ser facultativa 

e liberada após avaliação do médico e sioterapeuta que realiza o 

acompanhamento. Na doença falciforme, de modo geral, deve-se evitar esforços 

físicos exaustivos, respeitando os limites da pessoa e a necessidade de manter-se 

hidratado durante toda a atividade física. 

Quanto aos estudantes com coagulopatias hereditárias, a prática de atividade 

física deve ser individualizada e supervisionada por prossional capacitado, uma vez 

que esses estudantes apresentam clínica variável e manifestações hemorrágicas 

peculiares, conforme nível do fator da coagulação deciente.  Por exemplo, 

estudantes com Hemolia moderada a grave podem apresentar sangramentos 

espontâneos nas articulações. Portanto, caberá ao ortopedista e sioterapeuta da 

Fundação Hemominas as orientações quanto às atividades físicas permitidas para 

cada estudante com coagulopatias. 

Assim, esse manual reúne informações importantes, tanto para os professores 

que têm estudantes com doença falciforme e coagulopatias hereditárias em suas 

turmas, quanto aqueles que buscam conhecer mais sobre essas doenças. Com esses 

conhecimentos os professores poderão reconhecer e car atentos às intercorrências 

clínicas mais importantes, como febre e dor na doença falciforme e hemorragias nas 
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hemolias, e, quando necessário, fazer contato imediato com os familiares ou, se for 

o caso, providenciar atendimento médico de urgência.  

Sabemos dos desaos a serem enfrentados e superados não só pelo estudante, 

família, prossionais de saúde e a própria escola, mas estamos cientes do papel 

importante de cada um para o desenvolvimento intelectual e social das crianças e, 

consequentemente, para sua formação enquanto pessoa, enquanto cidadão.  

Patrícia Santos Resende Cardoso

Médica Hematologista

13



O termo hemoglobinopatias refere-se a um conjunto de doenças genéticas que 

estão ligadas ao distúrbio de uma proteína denominada hemoglobina, presente nas 

hemácias (células sanguíneas). A hemoglobina S é a hemoglobina com a mutação 

mais frequente e que, ao ser herdada pelos pais, poderá causar a doença falciforme. 

Embora, haja também no grupo das hemoglobinopatias outras doenças como as 

Talassemias. 

3.1- Doença Falciforme

A Doença Falciforme é um nome coletivo que envolve várias doenças. Quando 

a hemoglobina S é herdada do pai e da mãe, o indivíduo terá um par de 

hemoglobinas SS, que provoca a “Anemia Falciforme”. Esse nome representa um tipo 

dentro do grupo da doença falciforme. 

Existem outros tipos de hemoglobinas que quando combinadas com a 

hemoglobina da Anemia Falciforme (hemoglobina S)  produzem a doença falciforme, 

como  Hemoblobinopatias SC (Hb SC), SD e S beta talassemia. 

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

doenças, passou-se a utilizar a terminologia doença falciforme para representar todos 

os tipos de hemoglobinopatias que tenham a predominância da hemoglobina S. 

Estima-se que, no Brasil, nascem cerca de 3500 pessoas com a doença 

falciforme por ano. 
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3.2 - Considerações gerais

3.2.1 - Origem da doença

De acordo com os estudos antropológicos, os vestígios primários do gene da 

doença falciforme originaram-se no continente africano. 

A doença falciforme foi trazida às Américas pela imigração forçada dos 

africanos para serem escravizados, sendo também encontrada na Europa e em 

regiões da Ásia. 

No Brasil, a doença falciforme distribui-se de forma heterogênea, com elevada 

incidência nos estados de maior predominância da população negra, conforme pode 

ser observado na gura 1. 

Existe, no país, uma forte diversidade étnico-cultural, e em todos os estados  

temos a presença da doença falciforme.  Contudo, a prevalência da doença é maior 

nas regiões Sudeste e Nordeste, conforme mostra o mapa. Estas regiões foram as que 

receberam maior número de pessoas vindas da África e, não por acaso abrigam 

grande parte das comunidades quilombolas do país.

Devido à tendência de atingir maior proporção de pessoas, a doença 

falciforme passou a ser considerada como uma relevante questão de saúde pública 

brasileira.
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3.2.2 - Herança genética

Todas as características do nosso corpo são herdadas dos nossos pais. 

Metade vem do nosso pai (pelo espermatozoide) e a outra metade da nossa mãe (pelo 

óvulo). Herdamos características como a cor dos olhos, da pele, dos cabelos, assim 

como o tipo de hemoglobina contida dentro das nossas células sanguíneas.

Sabemos que o nosso corpo é composto por órgãos e tecidos. Dentre eles, o 

sangue, que é formado pelo plasma, a parte líquida de cor amarela, e por células, 

como os glóbulos vermelhos (hemácias), os glóbulos brancos (leucócitos) e as 

plaquetas, conforme podemos acompanhar na gura 2. 

Cada uma dessas células possui funções vitais para o nosso corpo. As 

plaquetas atuam na coagulação do sangue e os leucócitos fazem a defesa do nosso 

organismo. Dentro das hemácias existe uma proteína, a hemoglobina, que leva o 

oxigênio que respiramos para todas as partes do nosso organismo. É a hemoglobina 

que fornece a cor vermelha do sangue. 

A maioria das pessoas tem dentro das hemácias a hemoglobina A (Hb A) que 

faz a oxigenação adequada de todas as células do corpo. A hemácia com a 

hemoglobina A tem a forma arredondada e é exível.
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Durante a fecundação acontece de forma aleatória a combinação dos genes, 

que determinará o nosso padrão genético. Quando recebemos os genes da 

hemoglobina A (Hb A) dos nossos pais, teremos a hemácia com hemoglobina normal 

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

No entanto, existem outros tipos de hemoglobinas que sofreram mutações e 

são responsáveis por algumas doenças, como a hemoglobina S (Hb S), que provoca a 

distorção das hemácias, 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 

compõem o grupo das hemoglobinopatias.
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Ao receber os genes da mãe e do pai que tem a hemoglobina S (Hb S), a pessoa 

terá o padrão genético para hemoglobina S (Hb SS = homozigoto), portanto, terá 

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

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

a gura 6. 

3.3 - A herança genética na Anemia Falciforme

Para compreender a doença 

falciforme é preciso entender como as 

c a r a c t e r í s t i c a s  g e n é t i c a s  s ã o 

transmitidas de geração para geração e 

diferenciar a pessoa que possui o traço 

falciforme da pessoa que tem a doença 

falciforme. O traço falciforme não é a 

doença. As pessoas que têm o traço da 

hemoglobina S (Hb S) são saudáveis e 

não desenvolvem a doença. Ao receber 

os genes da hemoglobina S (Hb S) 

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

hemoglobina AS (Hb AS) e não terá a doença, apenas o traço da hemoglobina S (Hb 

S). Observe o esquema genético  do traço falciforme na gura 7.

3.4 - O Traço Falciforme

 P a i c om   o  traç o  da  
hem og lob ina   S

M ãe  c om  
hem og lob ina   A

F ilhos sem  a
D oenç a  F a lc if o rm e

F ilhos c om  o  traç o  da  
hem og lob ina  S
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3.5 - A Hemoglobinopatia SC

Outra situação que poderá acontecer refere-se ao casal com o traço de 

hemoglobina C e hemoglobina S, gerando lhos com hemoglobinopatias SC. 

Observe o esquema genético nesta situação na gura 8.

3.6 - É importante saber que: 

O diagnóstico da doença falciforme é realizado pela Triagem Neonatal, 

conhecida como “teste do pezinho”, e deve ser realizado na Unidade Básica de Saúde 

(UBS), até o 5º dia de vida.  A triagem neonatal tem o objetivo de separar a população 

de recém-nascidos entre os que podem ter uma das doenças testadas e os que 

provavelmente não as tem. O diagnóstico precoce possibilita que a doença seja 

monitorada desde os primeiros dias de vida. É importante destacar que a pessoa com 

a doença falciforme deve seguir corretamente o tratamento, para que a doença não 

comprometa o seu desenvolvimento.  Quanto mais cedo for o diagnóstico, a família 

garante a possibilidade de intervenções médicas necessárias e evita as complicações 

da doença.

Em Minas Gerais o diagnóstico da doença falciforme é realizado no Núcleo 

de Ações e Pesquisa em Apoio Diagnóstico (NUPAD) da Universidade Federal de 

Minas Gerais (UFMG), e a Fundação HEMOMINAS é responsável pelo 

acompanhamento da pessoa com doença falciforme. Cabe lembrar que os 

Hemocentros, hospitais de referência e emergências, em geral, são responsáveis 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 criança com doença falciforme deve ser também acompanhada pela 

equipe da Unidade Básica de Saúde (UBS) mais próxima à sua moradia. Isso faz parte 

da Estratégia de Saúde da Família (ESF) do Sistema Único de Saúde (SUS).

A doença falciforme é crônica e não contagiosa - as suas hemácias contêm a 

Hb S que apresentam a forma de “foice” ou de “meia lua”. A hemoglobina S não 

consegue oxigenar o corpo de forma satisfatória, acarretando um quadro de anemia 

constante que não se corrige por meio da alimentação. Alguns pacientes podem 

apresentar um quadro de maior gravidade, enquanto outros podem ser pouco 

sintomáticos. É importante destacar que as pessoas que se encontram numa condição 

social menos favorecida, de vulnerabilidade, poderão ter o agravamento da doença. 

Em certas condições como mudanças bruscas de temperatura, excesso de 

atividades físicas ou condições que causem a desidratação, uma maior quantidade de 

hemácias das pessoas com a doença falciforme toma a forma de meia lua ou de foice. 

Nesse caso, as hemácias apresentam maior rigidez e sobrevivem menos tempo na 

corrente sanguínea, levando a uma anemia crônica. 

Assim, as hemácias com as formas alteradas interferem diretamente no uxo 

sanguíneo, pois aderem à parede dos vasos, causando a vaso-oclusão (Figura 9), 

impedindo que o oxigênio circule. Nessa condição, a pessoa com a doença falciforme 

sente dores intensas e agudas, podendo ter também os tecidos lesados de forma 

crônica e progressiva. Em alguns casos, a vaso-oclusão poderá ocorrer na região do 

cérebro, tendo como consequência  o Acidente Vascular Encefálico ou Cerebral 

(AVE/AVC), popularmente conhecido como derrame.

Figura 9
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Os cuidadores e os professores devem estar atentos às corretas orientações, 

pois poderão contribuir de forma preventiva quanto às manifestações da doença 

falciforme. É importante o aconselhamento ao paciente quanto a se manter aquecido 

em dias de temperaturas baixas, ter uma alimentação saudável, fazer exercícios 

físicos de forma moderada e tomar bastante líquido. Não fazer uso de cigarro, 

bebidas alcóolicas e de drogas ilícitas (maconha, cocaína e outras), pois prejudica o 

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

acompanhamento médico. 

Em geral as doenças crônicas afetam o paciente e a sua família como sistema, 

de maneira intensa e sem retorno, já que não é um evento transitório. 

3.7 Sinais e sintomas 

A pessoa com doença falciforme, mesmo com acompanhamento apropriado, 

pode apresentar sinais e sintomas diversos. O conhecimento dessas manifestações 

melhora a compreensão dos prossionais da educação sobre a necessidade de 

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

Anemia

As hemácias com hemoglobina A vivem de 90 a 120 dias, já as hemácias em 

forma de meia lua ou foice são destruídas no baço e vivem em torno de 7 a 25 dias, 

causando uma anemia constante. Isso acontece porque as hemácias em forma de 

meia lua ou foice têm menos hemoglobina. A anemia na doença falciforme não quer 

dizer falta de alimentos ricos em ferro, mas sim, um reduzido número de hemácias  

circulando no sangue.

A anemia pode gerar diculdade de concentração e lentidão para realizar as 

atividades escolares, além de diculdade de aprendizado pela baixa oxigenação.
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Icterícia

As hemácias, ao serem destruídas no baço, liberam uma substância 

amarelada chamada de bilirrubina. Uma maior quantidade de bilirrubina no corpo 

faz com que a pele e o branco dos olhos quem amarelados, o que chamamos de 

Icterícia.

A comunidade escolar deve estar atenda para evitar  que o estudante sofra 

qualquer forma de atitude agressiva, verbal ou física (bullying) na escola por causa de 

icterícia.

Crise álgica (ou crise de dor)

As hemácias em forma de meia lua ou foice se agrupam com facilidade, 

dicultando a passagem do sangue pelos vasos e a chegada do oxigênio aos órgãos 

do corpo. Esse acontecimento é chamado de vaso-oclusão, que leva a várias 

complicações. 

Uma importante complicação causada pela vaso-oclusão é a crise de dor, que 

pode ocorrer em qualquer parte do corpo. Cansaço, mudança brusca de 

temperatura, estresse emocional, desidratação, menstruação, ingestão de álcool e 

outras drogas ilícitas podem causar esta crise.

O grau de intensidade da dor é variável, desde episódios moderados e 

transitórios, até aqueles que podem durar algumas horas, dias ou até semanas, e ser 

tão graves que levem à hospitalização.

Priapismo

O priapismo pode acontecer com qualquer adolescente ou adulto do sexo 

masculino que tem a doença falciforme. Como vimos a vaso-oclusão pode afetar 

várias partes do corpo. Quando os vasos sanguíneos do pênis cam obstruídos pelas 

hemácias causa o priapismo, que é a ereção dolorosa e prolongada do pênis e não 

está relacionada à atividade sexual, e, pode ocorrer a partir dos 10 anos de idade. O 

priapismo requer atendimento médico imediato, por isso o indivíduo deve ser 

encaminhado ao serviço médico de urgência mais próximo. A hidratação, o uso do 
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medicamento de dor e o repouso são ações que devem ser adotadas até que tenha o 

atendimento médico. 

Síndrome Pé e Mão (nas Creches)

Este sintoma merece destaque e poderá acometer a criança com o inchaço nas 

mãos ou pés, conhecida como “síndrome mão-pé”. Esta inamação aguda em torno 

dos ossos das mãos e dos pés apresenta uma aparência inchada e avermelhada no 

local, ocasionando na criança irritabilidade e choro constante. 

Úlcera de perna

A úlcera de perna é uma ferida que pode aparecer no tornozelo ou na lateral 

da parte de baixo da perna. Ela pode surgir de forma espontânea ou após algum 

impacto ou picada de inseto. O tamanho da úlcera de perna é variável, demorando 

meses e até anos para a sua cicatrização e requer cuidados constantes.

A ferida deve estar sempre limpa. O ideal é que o curativo seja feito no posto de 

saúde mais perto da casa do estudante. Atos simples como usar sapatos confortáveis e 

não andar descalço, tomar bastante líquido e manter a pele sempre hidratada, 

usando cremes ou óleos para o corpo, ajudam a evitar a úlcera de perna.

Sequestro Esplênico

O sequestro esplênico é o repentino acúmulo de grande volume de sangue no 

baço que pode ocorrer em todas as faixas etárias. Tem maior frequência nas crianças 

com idade inferior a cinco anos, sendo uma das principais causas de morte. Em 

alguns casos, é necessária intervenção cirúrgica para a retirada do baço. Alguns 

sintomas são: dor abdominal, palidez, fraqueza e aumento do baço.

Infecção

A infecção é a principal causa de morte na criança com doença falciforme. A 

baixa resistência é causada pela constante anemia e porque o baço não consegue 
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produzir as células de defesa, podendo causar as infecções. A presença da febre é um 

importante alerta de uma situação de risco para a pessoa com doença falciforme.

Síndrome Torácica Aguda

A síndrome torácica aguda é causada por infecção e vaso-oclusão nos vasos 

sanguíneos do pulmão. Apresenta alguns sinais - dor no tórax, tosse, diculdade 

respiratória e febre, que podem ser confundidos com os sintomas da gripe ou 

pneumonia. A internação hospitalar é sempre necessária.

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

O Acidente Vascular Cerebral (AVC) ou Acidente Vascular Encefálico (AVE), 

também conhecidos popularmente como derrame cerebral, podem acontecer 

quando as hemácias em forma de meia lua ou foice se agrupam, bloqueando a 

passagem do oxigênio nos vasos sanguíneos do cérebro. Esse evento pode levar a 

sequelas neurológicas graves e até ao óbito e geralmente ocorre com maior 

frequência nas duas primeiras décadas de vida da pessoa com a doença falciforme.

Cerca de 30% dos estudantes com doença falciforme podem apresentar 

AVC/AVE mesmo de forma não perceptível, também conhecido como derrame 

silencioso. O derrame silencioso pode ocorrer com frequência, levando ao 

comprometimento da função cognitiva. Dessa forma, os casos de diculdade de 

aprendizagem devem ser investigados. 

3.8- Aspectos psicossociais da doença falciforme:

A condição clínica da doença falciforme predispõe ao comprometimento 

psicológico. No contexto brasileiro, as pessoas com essa doença possuem, também, 

uma condição de vulnerabilidade social. Esses dois aspectos associados podem 

provocar sentimentos distorcidos e pouco adaptativos, gerando prejuízo psicossociais 

e sofrimento.  Dessa forma, estejam atentos a alguns dos aspectos psicológicos que 

podem estar presentes na pessoa com doença falciforme, conforme SANTOS, 2013.
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•  causado pela instabilidade emocional de uma doença  Stress:

crônica (crises dolorosas, procedimentos médicos evasivos, 

afastamentos da escola etc.);

•  surge, geralmente, após intercorrências clínicas. A  Depressão:

criança, o jovem ou o adulto tendem a fechar-se e podem se tornar 

pessoas tensas, ausentes, isoladas etc., o que complica o quadro;

•  principalmente em decorrência das crises de dor, que  Insegurança:

levam a criança ou o jovem a faltar à escola e a car em 

desvantagem em relação aos colegas que estão mais interados 

acerca do conteúdo;

•   no geral, a criança e o jovem se sentem sozinhos, até Isolamento:

mesmo sem o conforto da família, dos prossionais e colegas de 

sala para ajudá-los. Muitas vezes a família, prossionais e colegas 

de turma não têm informações sobre o problema, e a criança e o 

jovem se sentem isolados com sua própria doença;

•   depende das oportunidades de acesso a Desempenho escolar:

informações e da condição clínica. A pessoa com doença falciforme 

tem o mesmo potencial que as outras pessoas,  com exceção das 

que tiveram derrame cerebral ou infartos cerebrais silenciosos; 

•   Alguns estudantes Diculdades nas relações individuais e grupais:

podem ser prejudicados porque não conseguem estabelecer uma 

relação de conança com os seus pares educativos e prossionais 

com quem poderiam trocar informações sobre seus problemas e 

serem apoiados; 

•   muitos chegam à idade jovem sem Distorção da imagem corporal:

expectativa de futuro, por não terem suas necessidades afetivas e 

educacionais satisfatoriamente. Alguns podem apresentar sinais 

como abdômen distendido, icterícia, baixa estatura e baixo peso 

que prejudicam sua autoestima.
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3.9 Aspectos socioculturais da doença falciforme

Preconceito

Lembre-se que o preconceito é um conceito ou opinião formada sem maiores 

análises ou conhecimentos dos fatos.

Algumas atitudes preconceituosas fazem com que as crianças e os jovens 

estudantes com doença falciforme sejam vistos como doentes. Saiba que eles não 

devem ser vistos dessa maneira, pois ainda que seja uma doença crônica, hereditária 

e com possibilidade de graves intercorrências, essas intercorrências são transitórias e 

com possibilidade de recuperação completa. Os preconceitos devem ser superados: o 

de raça, o de classe e o de gênero em relação às estudantes do sexo feminino. 

Racismo

É importante conceituar que o racismo é uma ideologia que postula a 

existência de hierarquia entre os grupos humanos. Ele é um sistema de poder, “uma 

vez que se organiza e se desenvolve através de estruturas, políticas, práticas e normas 

capazes de denir oportunidades e valores para pessoas e populações a partir de sua 

aparência, atuando em diferentes níveis: pessoal, interpessoal e institucional”. 

Lembre-se que o racismo é o modo de dominação iniciado na brutalidade do tráco 

de pessoas e que ainda causa morte, sequelas físicas, sociais e emocionais. Tem como 

resultado a exclusão, a discriminação, a manutenção de preconceitos, e se traduz no 

pressuposto da “superioridade de um grupo racial sobre outro”. No contexto da 

doença falciforme é importante destacar alguns aspectos: 

- As pessoas podem ser vítimas do racismo por apresentarem um problema de 

saúde que é de maior prevalência na etnia negra. 

- Há ainda o racismo institucional, fomentado por um Estado que, direta ou 

indiretamente, produz o isolamento da população negra “em determinados bairros, 

escolas e empregos”, e que, em geral, não produz conhecimento sobre a gravidade 

desta doença na área de saúde e educação.
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Prossionalização e planos para o futuro 

Na maioria das vezes, as crianças e os jovens com doença falciforme têm 

pouca informação e orientação para lidar com a doença de forma mais positiva. A 

convivência com episódios dolorosos, internações ou outros procedimentos médicos 

invasivos levam à interrupção dos sonhos de muitas crianças e jovens. A existência de 

vários óbitos precoces por parte da população jovem gera o temor à morte o desgaste 

emocional e acaba levando à incerteza quanto ao futuro. Estudar e ter uma prossão 

passa a não ter muito signicado para as crianças e jovens com esse agravo crônico, 

gerando desinteresse pelas atividades escolares.

Em geral, os adultos com doença falciforme não conseguem entrar no 

mercado de trabalho devido à falta de oportunidade de prossionalização. Os 

poucos que entram no mercado de trabalho estão em atividades que requerem 

grande esforço físico e, consequentemente, maior consumo de oxigênio, o que os 

deixa mais expostos às crises de dor. Esta situação os deixa inseguros e poucos 

competitivos.

Acesso à assistência médica

Ainda existem muitas pessoas com doença falciforme que sofrem devido à falta 

de políticas públicas de saúde e de educação. A carência de ações que divulguem e 

informem sobre a doença para a população comprometem a assistência médica 

adequada.

3.10 - Outras variações da hemoglobina

A hemoglobina S (HbS) em combinação com as outras hemoglobinas, como a 

Hemoglobina C (HbC), Hemoglobina D (HbD) e beta-talassemia,  geram 

combinações que são sintomáticas, sendo denominadas como Hemoglobinopatia 

SC, Hemoglobinopatia SD e S/beta-talassemia, pertencentes ao grupo das doenças 

falciforme.
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3.11- A Talassemia e suas peculiaridades no contexto 

escolar

A Talassemia é uma doença crônica, congênita e não contagiosa pertencente 

ao grupo da Doença Falciforme. A Talassemia é denominada também Microcitemia 

ou Anemia do Mediterrâneo por ser mais comum nessa região, em pessoas 

descendentes de Italianos, gregos, asiáticos e africanos. 

As pessoas com Talassemia produzem glóbulos vermelhos (hemácias) menores 

e com menos hemoglobina (proteína responsável pelo transporte de oxigênio no 

nosso corpo); por isso têm anemia.  

Existem vários tipos de Talassemias. A forma mais comum é a Beta-Talassemia, 

que pode ser encontrada no Brasil e em várias partes do mundo. 

A Talassemia se caracteriza pelos seguintes sintomas: cansaço, apatia e palidez 

em decorrência da anemia. A única característica sintomática que não está presente 

nas pessoas com Talassemia é o episódio de crise de dor, pois tais pessoas não têm 

hemácias com hemoglobina S (Hb S).

Entretanto, a pessoa com Beta-Talassemia apresenta, dentre outras 

características, crise de dor, além do cansaço, apatia e palidez em decorrência da 

anemia. Isso se deve à presença da hemoglobina S (Hb S) nestas pessoas.

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

toda a atenção e os cuidados que se tem com o estudante com doença falciforme.
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Ao conhecer sobre a doença falciforme e compreender as suas peculiaridades, 

a escola poderá criar mecanismos e ações transformadoras que proporcionem maior 

interação do estudante que apresenta essa condição especial.  Os educadores devem 

estimular a participação do estudante quanto aos cuidados relativos à doença, a 

adesão ao tratamento, além de incentivar a prática de hábitos de vida saudáveis. 

O autocuidado é parte integrante e constitutiva na vida dos estudantes com 

doença falciforme. Ele refere-se à capacidade do estudante em desenvolver 

atividades terapêuticas destinadas a melhorar o seu estado de saúde e promover um 

maior bem-estar, por meio de ações que incluem hidratação, uso de medicamentos, 

dieta saudável, repouso adequado e cuidado com as temperaturas extremas. 

Essas recomendações não se constituem como uma tarefa simples, pois 

envolvem adaptações e alterações nos padrões comportamentais e na rotina das 

crianças e dos jovens. Logo, o apoio da escola se faz imprescindível para que os 

aspectos clínicos, psicológicos e sociais da doença falciforme sejam mitigados. 

Pelo fato da doença falciforme impor alguns limites, as crianças, os jovens e os 

adultos devem ter os seus direitos e deveres garantidos, como preconizado na 

proposta atual da educação inclusiva, para que possam exercer a sua cidadania e se 

desenvolverem de forma plena. Nesse sentido, é direito de todos estarem inseridos em 

um programa educacional que atenda às suas necessidades para que possam 

desenvolver o máximo de suas potencialidades. 

4.1 - A criança na educação infantil

A educação infantil é considerada a primeira etapa da educação básica e tem 

como nalidade o desenvolvimento integral da criança até os cinco anos de idade.
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 Orientações para os berçários e creches

O berçário é o local onde as crianças de zero a 3 anos de idade são acolhidas. 

Portanto, alguns cuidados devem ser observados pelos prossionais que trabalham no 

berçário:

• Não deixe a criança em local abafado ou muito frio, pois exposta à friagem, 

pode ocorrer crise de dor.

• Nos dias mais frios mantenha o bebê com roupas que o aqueçam mais. 

• Estejam atentos a alguns sintomas como febre acima de 38º C, palidez 

acentuada, vômito e desidratação.

• Um outro sintoma que merece destaque e que poderá acometer o bebê é o 

inchaço nas mãos ou pés, conhecida como “síndrome mão-pé”. Esta 

inamação aguda em torno dos ossos das mãos e dos pés apresenta uma 

aparência inchada e avermelhada no local, ocasionando na criança 

irritabilidade e choro constante. É importante que os funcionários do 

berçário e da pré-escola estejam atentos a essa situação para evitar falsas 

acusações de lesões não acidentais. Nesses casos, acione o responsável e 

providencie o atendimento médico para a criança. 

• As crianças com a doença falciforme devem ser mais hidratadas; por isso; 

incentive o consumo de líquidos com frequência. 

• Estimule a família a manter o calendário vacinal em dia, pois a criança está 

mais exposta às outras doenças. 

• Incentive a família a seguir o tratamento, estimulando o comparecimento às 

consultas médicas. 

4.2 - Os ensinos fundamental, médio e as 

peculiaridades da doença no contexto escolar

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

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 doença falciforme pode ser uma manifestação que 

indique algum processo infeccioso ou crise de dor. 

B - Crise de dor

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

frio, calor ou desidratação. 

É importante observar se existe um ou mais dos seguintes sinais ou sintomas de 

risco: 

• febre 

• dor abdominal 

• dor no tórax 

• sintomas respiratórios (falta de ar ou respiração muito rápida) 

• letargia severa 

• cefaléia 

• dor associada com extrema fraqueza ou perda de função local 

• edema articular agudo 

• dor que não melhora com medidas de rotinas (repouso, líquidos e dipirona 

• dor em região lombar sugestivo de pielonefrite 

O QUE A ESCOLA DEVE FAZER 
Em caso de febre alta, a família ou o responsável devem ser avisados 

e o estudante encaminhado ao atendimento médico. 

O QUE A ESCOLA DEVE FAZER
Ao observar o relato do estudante de que está com dor nas articulações ou 
dor lombar, o professor deverá dar permissão para ele deitar-se e ingerir 
líquido. É importante ouvir o estudante que, na maioria das vezes, saberá 
informar se a dor é leve ou moderada ou se irá passar. A escola deve 
planejar a reposição do conteúdo no mesmo dia (após a crise de dor) ou 
em outro momento.
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Persistindo a dor, a escola deve entrar em contato com a família ou responsável 

pelo estudante, ou até mesmo encaminhá-lo ao pronto atendimento hospitalar.

É importante a compreensão da escola, no sentido de permitir que o estudante 

tome água com frequência e vá ao banheiro sempre que necessitar, pois a falta de 

água no organismo pode propiciar o aparecimento de crises de dor e ou facilitar o 

surgimento de outras complicações clínicas como Acidente Vascular Encefálico ou 

Cerebral – AVE/AVC (derrame).

Isso ocorre porque, com a falta de água no organismo, as veias podem se 

tornar mais nas facilitando a aglutinação das hemácias e gerando condições para a 

vaso-oclusão.

C - Icterícia (olhos amarelos)

Pessoas com a doença falciforme podem ser vítimas de deboches devido aos 

olhos amarelos. Na doença falciforme esse sintoma é inofensivo, não contagioso e 

O QUE A ESCOLA DEVE FAZER 
O professor deve repassar as informações quanto a esse sintoma, de 

forma correta, aos demais estudantes da turma, visando a evitar a 

discriminação e agressões física e verbal (bullying).

O QUE A ESCOLA DEVE FAZER 

 A criança que apresenta alguma ferida na perna ou no tornozelo deve ser 

encorajada a comparecer à escola com as lesões protegidas por curativos, 

usando meias de algodão e tênis am de evitar outras lesões.  Evitar que o 

estudante passe por constrangimentos no contexto escolar.

O QUE A ESCOLA DEVE FAZER  
Acolha o estudante de forma respeitosa e não deixe que passe por exposição e 

constrangimentos. A escola pode orientar o estudante a ingerir mais líquido e 

mantê-lo em repouso antes de fazer o encaminhamento ao atendimento 

médico de urgência e informar à família ou ao responsável.
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4.3 - A escola pode contribuir 

A escola pode contribuir ao demonstrar compreensão quanto às peculiaridades 

da doença falciforme e assim colaborar para o desenvolvimento escolar do estudante 

com essa condição crônica. Estejam atentos a algumas peculiaridades:

A- Faltas escolares

O estudante com a Doença Falciforme poderá necessitar se ausentar da escola 

quando apresentar intercorrências como: dores, infecções e necessitar de 

atendimento especializado no Hemocentro ou mesmo internações hospitalares.

Em alguns casos, o estudante pode ter crises de dor que a impeçam de frequentar a 

escola, e a família não tem como comprovar a ausência por motivo de saúde (via 

atestado médico), por não ser necessária a atenção médica nesses casos, e sim, 

somente a administração de remédio para dor e boa hidratação, realizados a 

princípio, no próprio domicílio.

Sugestões: ter uma pessoa (colega de sala, professor, funcionário da escola 

etc) que possa entregar as atividades do dia na casa da criança em casos de faltas 

escolares, para que ela possa desenvolvê-las. Ou mesmo encaminhar orientações 

quanto ao conteúdo trabalhado no dia da ausência do estudante, via redes sociais (e-

mail ou WhatsApp). Nesses casos, simples atitudes podem fazer a diferença para o 

desenvolvimento escolar do estudante. Em caso de ausências escolares por longos 

períodos, é direito do estudante ter o acompanhamento escolar no seu domicílio ou 

no hospital, conforme será abordado no capítulo sobre direitos dos estudantes com 

doença crônica. 

O QUE A ESCOLA DEVE FAZER  

Estar atenta e sensível a essas ausências, buscando recursos e meios para 

compensar uma possível defasagem na aprendizagem. Estratégias de 

compensação a tais ausências devem ser propostas para se evitar que a criança 

que com defasagem em seus estudos.
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B - Uso frequente do banheiro

O estudante necessita se hidratar frequentemente e ao ingerir mais líquido 

eliminará uma quantidade abundante de urina, precisando ir mais vezes ao 

banheiro. 

C - Cansaço

As pessoas com a doença falciforme podem apresentar a anemia de forma 

severa, que leva ao cansaço, à apatia e ao comprometimento da concentração. 

Quando está nessa condição, o estudante poderá sentir mais sono do que os demais 

pares. 

O QUE A ESCOLA DEVE FAZER
Cabe à escola estar atenta a essa situação, não taxando o estudante de 

preguiçoso. É sugerido que o estudante se sente na sala de aula próximo da 
 lousa e em local que não se distraia com a paisagem (janela) e ou 

movimentação (porta).

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

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

tempo para realizar as atividades em sala devido a sua situação de saúde 

(provas e trabalhos).

O QUE A ESCOLA DEVE FAZER  

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

que ele vá ao banheiro quando sentir necessidade. Identique uma 

estratégia para que o estudante não tenha que car solicitando liberação 

para ir ao banheiro. Alguns exemplos: combinar um sinal que o estudante 

utilize para sair da sala de aula. O estudante poderá usar um cartão 

(confeccionado pela escola) para sair de sala. 
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Uma atenção por parte do professor no início e/ou no nal 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 poderá auxiliar o estudante, propondo estratégias que impeçam 

sua defasagem de aprendizagem, como a reposição do conteúdo em outros 

momentos, realizando a sua inclusão em projetos pedagógicos da escola ou externo 

e, mesmo, o encaminhando para o acompanhamento médico, pois essa situação 

pode não ter sido observada. 

O QUE A ESCOLA DEVE FAZER
Diante desses sintomas a escola deve encaminhar o 

estudante para avaliação médica. 

E- Fiquem atentos a outras situações 

Os estudantes com Doença Falciforme tem o mesmo potencial intelectual que 

os demais. Nunca é bastante enfatizar que a doença falciforme é extremamente 

variável: enquanto algumas pessoas serão afetadas levemente, outras podem ser 

gravemente afetadas, apresentando, por exemplo, episódios de Acidente Vascular 

Cerebral (AVC/derrame). 

D - Síndrome torácica aguda

O QUE A ESCOLA DEVE FAZER

 A Escola de hoje é uma escola para todos. Caso a escola receba um estudante 

com a doença falciforme que sofreu derrame cerebral e que precise de apoio para 

atender alguma necessidade educativa de forma especial, deverá criar condições 

para que ele seja incluído e participe do espaço escolar. A escola deve observar o 

rendimento escolar do estudante, e em caso de atraso e/ou diculdade 

signicativa de aprendizado, deverá conversar com a família do estudante e 
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De uma maneira geral, o termo coagulopatia refere-se a um distúrbio do 

sistema de coagulação do corpo humano. No sangue existem vários fatores de 

coagulação, e de acordo com a sua diminuição ou disfunção, acarretam alguma  

doença hemorrágica.

Dentro do grupo das coagulopatias, a mais frequente é a Hemolia, embora existam 

outras doenças relacionadas. 

5.1- Hemolia

5.1.1 - Histórico e prevalência

A Hemolia é uma doença hereditária, não contagiosa caracterizada por uma 

deciência no mecanismo de coagulação. Historicamente, a Hemolia esteve 

associada à nobreza européia, pois no nal do século XVIII e início do XIX alguns 

membros da família real inglesa casaram-se com nobres de outros países e seus lhos 

e netos passaram a herdar a doença. 

Atualmente, a hemolia é encontrada em diferentes classes sociais e existe em 

todos  os países; porém, sua prevalência é baixa, cerca de uma pessoa para cada dez 

mil. 

A Hemolia ocorre devido a uma mutação genética transmitida dos pais para 

os lhos, afetando, em sua maioria, os meninos, sendo raros os casos em meninas.
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O diagnóstico da doença é feito por intermédio de exames de sangue, e a 

Fundação Hemominas é a referência para o seu tratamento em Minas Gerais. 

5.1.2 – Características da doença 

No nosso sangue existem proteínas responsáveis pela coagulação que ajudam 

a estancar os sangramentos que ocorrem constantemente no corpo humano. Essas 

proteínas são chamadas fatores de coagulação. Quando há ausência ou pequena 

concentração desses fatores no organismo, a coagulação demora para se realizar e o 

sangramento não é interrompido, o que impede que a coagulação ocorra. Nesses 

casos, as pessoas terão Hemolia.  

Existem vários tipos de Hemolia, sendo predominantes a Hemolia A 

(carência do fator VIII) e a Hemolia B (carência do fator IX). As pessoas com hemolia 

produzem em seu organismo o fator de coagulação, porém, em quantidade muito 

menor do que a necessária. Dessa forma, as pessoas com hemolia (A ou B) não terão 

sangramentos da mesma maneira, pois a frequência da hemorragia dependerá da 

quantidade de fator que tem em seu sangue.

Algumas pessoas podem ter sangramentos espontâneos, enquanto outras 

somente após alguma pancada e ou cirurgia.

As características de hereditariedade, o quadro clínico e a classicação, tanto 

para Hemolia “A” quanto para a Hemolia “B”, são semelhantes.

Existem três classicações para a hemolia: leve, moderada e grave, conforme 

o quadro 1 a seguir:

Quadro 1 Classificação da hemofilia – Fonte: Manual de Hemofilia, 2015.
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5.1.3- Sintomas

Os principais sintomas da hemolia são os sangramentos nas articulações 

(ombros, cotovelos, quadril, joelhos e tornozelos), que são chamados de hemartrose, 

e nos músculos (do braço e antebraço, da coxa e da perna e nas virilhas), conhecidos 

também como hematoma, que podem ser espontâneos ou decorrentes de quedas ou 

impactos. A gura 12 apresenta os locais do corpo que podem ser acometidos pelas 

hemartroses. 

Essas manifestações hemorrágicas variam de acordo com o grau de deciência 

do fator. Assim, para os pacientes com a forma grave, as primeiras hemorragias 

geralmente ocorrem antes do segundo ano de vida. As hemartroses de repetição são 

as principais manifestações da Hemolia grave e, quando não tratadas, levam à 

perda funcional, associadas à degeneração articular que ocasionam a dor e a 

deformidade física. 

É importante estarmos atentos a alguns sintomas como dor de cabeça, 

sonolência incomum, tonteira, além de alterações na fala e visão, pois pode ser o 

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

• No pescoço, onde o estudante pode ter diculdade para respirar, 

apresentando inchaço no local. 

• Nos músculos próximos à virilha, o estudante poderá sentir dor, diculdade 

para levantar a perna e ou dor no abdômen por tempo 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 dentária, etc.) avisar a família e até 

mesmo encaminhar a criança para o atendimento médico.  

A Hemolia não tem cura e o seu tratamento é realizado a partir de infusão do 

fator deciente. O hemocentro é o local em que o paciente com Hemolia fará a 

infusão desse fator. O pronto atendimento em casos de sangramentos e a sua 

prevenção são importantes medidas no tratamento. 

5.1.4- O tratamento prolático

Nos últimos anos, algumas ações preventivas foram incluídas no tratamento da 

condição crônica em questão. A exemplo disso, uma importante ação é o tratamento 

prolático que tem como objetivo reduzir a incidência de sangramentos e, com isso, a 

preservação da saúde do estudante, pois evita principalmente lesões articulares que 

possam gerar alterações e deformidades nas articulações.

Atualmente, as pessoas que têm Hemolia em grau médio ou grave, utilizam o 

fator de coagulação que necessitam de forma prolática para evitar que tenham 

sangramentos. 

Contudo, mesmo diante dos avanços propostos para o tratamento, a escola 

deve estar atenta a alguns cuidados que devem ser tomados com o estudante que tem 

hemolia.
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5.1.5 A hemolia e os aspectos escolares

Cabe à escola ajudar o estudante hemofílico e sua família a desenvolverem 

estratégias para melhor lidar com as questões físicas, emocionais, mentais e sociais 

relacionadas com a doença. Deve-se ter como objetivo central promover para o 

estudante hemofílico condições que o levem a organizar a sua vida escolar de forma 

autônoma, adaptando-se às circunstâncias. 

O hemofílico 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. É papel da escola, enquanto instituição educativa, 

auxiliar e orientar o hemofílico no seu processo de adaptação biopsicossocial e na 

construção dos seus próprios limites.

Devemos ter muito cuidado com a superproteção do estudante hemofílico, 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 conar em si mesmo e a lidar com a sua condição. A escola deve ter em 

mente que a superproteção do estudante pode contribuir para estimular 

comportamentos passivos e dependentes. Assim, restrições desnecessárias devem ser 

evitadas, pois podem limitar a sua experiência e troca com o mundo que a cerca e, 

consequentemente, interferir no seu desenvolvimento socioafetivo e cognitivo.

É importante esclarecer ao estudante hemofílico que todos nós temos limitações 

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 diferenças e são essas diferenças 

que cada um de nós possui que nos fazem tão especiais.

A escola que se propõe a formar seres humanos felizes e responsáveis por si e 

pela sociedade, ou seja, verdadeiros cidadãos, deve estimular a sua autonomia nas 

atividades cotidianas. Por isso, não permita que o estudante hemofílico seja 

reconhecido e se reconheça pela patologia, contribua para que ele seja apenas uma 

pessoa consciente da mesma e saiba lidar com a sua condição.
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5.1.6 - A educação infantil e as peculiaridades da 

hemolia

Devemos estar atentos a alguns cuidados com o estudante hemofílico na 

educação infantil, a m de se evitar sangramentos desnecessários. 

Por exemplo, para se evitar hematomas, 

pode-se acolchoar o berço, impedindo que as 

grades de proteção machuquem a criança 

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 possível batida.

Dependendo do grau da hemolia da

 criança, podem ser utilizadas cotoveleiras e 

joelheiras para protegê-la durante a fase do engatinhar e ou instalar carpetes ou 

pisos emborrachados na sala de aula. 

 A criança pode ser acompanhada mais de perto durante o desenvolvimento de 

suas atividades, porém, devemos estar atentos para que ela não perceba que está 

sendo atendida e ou observada diferentemente das outras crianças. É necessário 

oferecer um ambiente que promova a autoconança que leve à sensação de 

acolhimento para que a criança hemofílica se desenvolva social e emocionalmente, 

de forma a construir suas habilidades cognitivas.

É importante que a escola receba um relatório médico com as 

especicações quanto ao grau de hemolia da criança e os cuidados básicos 

referentes à sua saúde. 

Deve manter atualizados o endereço e os 

telefones dos pais ou responsáveis pela 

criança, além das referências de 

encaminhamento à unidade de saúde mais 

próxima, em caso de necessidade.
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5.1.7 - Os Ensinos Fundamental e Médio e as 

peculiaridades da hemolia

Cabe, primeiramente, lembrar que o hemofílico é uma pessoa 

intelectualmente ativa e capaz de acompanhar todas as atividades de um programa 

escolar e de desenvolver suas potencialidades. Porém, o hemofílico está sujeito às 

hemorragias que exigem ausências ocasionais ou prolongadas da escola, situação 

que requer compreensão de toda a comunidade escolar. Dessa forma, estratégias de 

compensação a estas ausências devem ser propostas para se evitar que a criança 

que com defasagem em seus estudos.

Sugestões: ter uma pessoa (colega de sala, professor, funcionário da escola etc) 

que possa entregar as atividades do dia na casa da criança em casos de faltas 

escolares, para que ela possa desenvolvê-las. Ou mesmo, encaminhar orientações 

quanto ao conteúdo trabalhado no dia da ausência do estudante, utilizando o correio 

eletrônico. Nesses casos, simples atitudes podem fazer a diferença para o 

desenvolvimento escolar do estudante com hemolia. 

A orientação pedagógica especíca, bem como a reposição da matéria 

perdida após ausências no decorrer do processo ensino-aprendizagem, são 

essenciais e devem ser propostas e organizadas de acordo com a estrutura escolar. A 

atenção do professor ao estudante hemofílico após o término da aula ou nos minutos 

que antecedem o início das atividades do dia, contribui signicativamente para o 

rendimento escolar.

Nos casos de internações por períodos 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 tópico sobre a garantia do acesso e continuidade à educação escolar).

5.1.8- Educação física, práticas recreativas e 

orientações em caso de intercorrências na escola

A criança com hemolia, assim como as demais, é ativa e capaz de 

acompanhar todas as atividades de um programa escolar. A participação do aluno 
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nas aulas de educação física e recreações deverá ser incentivada. Os professores 

responsáveis pela condução destas atividades deverão, se possível, adaptar o esporte 

ou recreação para este aluno. Atividade física é de grande importância para a criança 

com hemolia, auxiliando no desenvolvimento da musculatura, da coordenação 

motora e na proteção das articulações. Esportes de contato ou de grande impacto, 

porém, devem ser evitados. 

Um sangramento externo é facilmente detectado. No entanto, os mais comuns 

são os sangramentos internos, como os que ocorrem nas articulações e nos músculos. 

Existem alguns sinais externos que a criança demonstra que podem indicar um 

sangramento interno. São eles:

• Quando a criança caminha na ponta do pé ou mancando ou pisando 

torto;

• Quando a criança evita movimentar alguma parte do corpo como mão ou 

braço;

• Quando a criança apresenta diculdade de dobrar ou de esticar um dos 

braços ou pernas;

• Se há algum músculo ou articulação contraído ou inchado e se este 

membro está dolorido ou de difícil movimentação;

• Se há inchaço ou manchas roxas na pele em alguma parte do corpo.

Quando a criança sangrar, como devo reagir?

 Os cuidados irão variar de acordo com a situação:

Pequenos cortes ou hematomas: curativo compressivo e compressa de 

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

Sangramento no nariz: abaixar a cabeça em direção ao tórax para que a 

criança não engula o sangue, fazer compressão 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 não lesionar a pele. 

Sangramento na boca: comuns em crianças, que podem ferir os lábios ou 

a mucosa da boca no caso de quedas acidentais; pode também haver ruptura do 

frênulo da língua ou lábios. Nesses casos, há necessidade de reposição de fator, 

principalmente em crianças pequenas, pela perda excessiva de sangue. Também pode 

ser necessária a realização de sutura ou outros cuidados locais. Até lá, colocar 

compressa de gelo no local por 15 a 20 minutos, envolvendo o gelo com um tecido 

para não lesionar a pele. Os pais ou responsáveis devem ser contatados 

imediatamente.

Hematúria: é o sangramento de vias urinárias. Precisa de avaliação médica 

para conduta adequada. Os pais ou responsáveis devem ser contatados para que 

consultem o médico.

Sangramentos  moderados: caso ocorram em articulações e músculos, é 

necessária a reposição de fator o mais rápido possível, entre duas e seis horas, de 

forma a reduzir sangramento, dor, edema e o dano local. Os pais ou responsáveis 

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

ATENÇÃO! Não é aconselhado ministrar 

medicamentos que tenham em seu princípio ativo o 

ácido acetilsalicílico (ex.:  AAS) e anti-inamatórios 

para os estudantes com hemolia. A criança só 

poderá ser medicada prescrição médica fornecida 

pelos pais, com autorização prévia.
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São considerados sangramentos maiores os que ocorrem em:

• Trato gastrointestinal (estômago e intestinos);

• Cabeça, tórax e abdômen (por lesionarem órgãos vitais);

• Região do pescoço e garganta (porque podem levar à obstrução na 

respiração);

• Músculo iliopsoas, panturrilhas e antebraços (por lesão de vasos e 

nervos devido à compressão)

Traumas em qualquer destas regiões são situações de emergência.

Também são situações de emergência trauma acompanhado de sintomas de 

sangramento intracraniano:

• Dor de cabeça

• Náuseas

• Vômitos

• Irritabilidade

• Sonolência

• Convulsões

• Perda da consciência

• Diculdade de caminhar

• Perda da coordenação motora

• Rigidez no pescoço

Estes sangramentos requerem tratamento imediato, com reposição de fator 

e acompanhamento médico, e o paciente deve ser levado ao centro especializado 

no tratamento de hemolia mais próximo ou a um serviço médico de urgência 

imediatamente, informando ser uma pessoa com hemolia.

IMPORTANTE!

Os pais e/ou responsáveis pela criança são orientados a realizar a infusão do 

fator de coagulação nos dias de aula de educação física. É sempre recomendado ao 

professor perguntar a criança se a medicação foi feita antes de ir pra escola. 
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EXERCÍCIOS FÍSICOS NA ESCOLA

Eder Luciano Vaz dos Santos
Luciana Chaves Dias Ultramari

É importante que os professores estejam atentos e orientados quanto a 

algumas informações a respeito da criança, por exemplo:

1.  Se foi realizada a infusão do fator de coagulação nos dias de educação 

física; 

2.  Estar apto a administrar os cuidados adicionais em circunstâncias 

acidentais, como compressas de gelo, repouso e contato com os pais;

3.  Sempre informar aos pais qualquer trauma que a criança possa ter sofrido 

durante as aulas (quedas da própria altura ou qualquer outro tipo de 

queda; trombada em colegas ou outros objetos; batidas de cabeça; 

boladas; torções 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 física tem risco de sangramento. É importante reconhecer 

algumas atividades propostas dentro do âmbito escolar e as chances de causar algum 

tipo de injúria.

Abaixo listamos as mais comuns, no Quadro 2:

Quardro 2 – Atividades físicas e riscos de sangramentos
Fonte: Fisioterapia da Fundação Hemominas
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5.2- Outras coagulopatias:

Além da Hemolia existem outras doenças ligadas ao sistema de coagulação. 

Dentre elas, pode-se citar a Doença de von Willebrand (DvW), disfunção de uma das 

proteínas do sistema de coagulação que foi denominada como fator von Willebrand 

(nome do médico que descreveu essa proteína). 

Em geral, a doença de von Willebrand apresenta quadro clínico de pouca 

gravidade, tendo como característica o sangramento das mucosas, tais como o nariz 

e as gengivas. Quando acontecerem esses sangramentos, deve-se aplicar o gelo, e 

caso não haja o estancamento, o estudante deverá ser encaminhado ao atendimento 

médico. 

As mulheres com a doença de von Willebrand poderão ter o uxo menstrual 

mais intenso. Nesse caso, a escola deve ter ciência quanto à necessidade das 

ausências e utilização mais freqüente do banheiro durante o ciclo menstrual da aluna, 

evitando que haja constrangimento da mesma. 
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Quando o estudante com uma doença crônica, por motivo de saúde, for 

impedido de frequentar a escola por tempo signicativo, a família deve solicitar o 

atendimento especializado junto aos Órgãos 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 pedagógico no hospital ou em casa é 

prevista na Lei 9394/96 em seu artigo 4-A: 

Art. 4º-A. É assegurado atendimento educacional, durante o período de 
internação, ao aluno da  educação básica internado para tratamento de 
saúde em regime hospitalar ou domiciliar por tempo prolongado, conforme 
dispuser o Poder Público em regulamento, na esfera de sua competência 
federativa. 

A Resolução CNE/CEB Nº 02/2001 Conselho Nacional de Educação está em 

consonância com as políticas de organização do sistema de atendimento educacional 

em ambientes hospitalares e domiciliares do Ministério da Educação (MEC) e dita a 

organização e atendimento educacional para as pessoas com limitações de saúde 

que comprometa a frequência escolar.

Destaca-se que a Constituição Federal, artigo 214 – inciso II, prevê a 

universalização do atendimento escolar, que implica no atendimento a todos os 

educandos em idade escolar onde quer que estejam. 

O Decreto lei: 1044/69, conrmado pelo parecer da Câmara de Educação 

Básica (CEB) 06/98 do Conselho Nacional de Educação, garante ao estudante 

impossibilitado de frequentar a escola por questões de saúde, o atendimento 

diferenciado por parte do sistema de ensino.

Esse atendimento garante a dispensa da obrigatoriedade da frequência 

escolar aos educandos de qualquer nível de ensino que, por motivos de saúde, não 

conseguem comparecer com regularidade à instituição de ensino.
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Nesses casos, cabe ao órgão Gestor do sistema de ensino e à instituição de 

ensino promover, como compensação da ausência às aulas, atividades pedagógicas 

domiciliares com acompanhamento da escola, sempre que compatíveis com o seu 

estado de saúde e as possibilidades do estabelecimento, nos termos do artigo 2º da 

Lei.

Assim, a família deverá car atenta às ausências escolares, e nos casos em que 

a condição clínica do estudante não permita a frequência regular, deverá solicitar 

junto a escola esse atendimento especial.

A mobilização da família e da escola na busca dos direitos da criança e do 

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

fundamental para a garantia do acesso e a continuidade dos estudos.
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É importante que a família e a escola incentivem a continuidade dos estudos por 

parte das pessoas com doença crônica, para que tenham possibilidades de escolher 

uma prossão que seja compatível com a sua condição de saúde. 

Cabe lembrar a importância de políticas públicas que facilitem o acesso à 

formação prossional e ao mercado de trabalho para as pessoas com doenças 

crônicas, de forma a garantir as condições de permanência no emprego, a realização 

pessoal e prossional. 

Dessa forma, as associações que representam as pessoas com doenças crônicas, 

bem como os órgãos ociais, devem propor medidas que promovam a formação 

prossional em atividades que sejam compatíveis com a situação de saúde da pessoa 

e a inclusão destas no mercado de trabalho, por intermédio de programas e 

legislação especíca.
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ATUAÇÃO DO SERVIÇO SOCIAL PARA A PESSOA 
COM HEMOGLOBINOPATIA E COAGULOPATIA

A atuação do Assistente Social na saúde, especicamente no atendimento aos 

pacientes com doença falciforme e hemolia, visa prestar assistência integral ao 

paciente, em uma perspectiva totalizante, baseada na identicação dos 

determinantes sociais, econômicos e culturais das desigualdades sociais, a partir de 

uma leitura crítica da realidade, com objetivo de orientá-los para garantia dos seus 

direitos como cidadão.   

O Serviço Social é uma prossão de natureza eminentemente interventiva, pois 

requer versatilidade e sensibilidade nas necessidades do outro, especialmente com as 

que se direcionam para o enfrentamento das situações de violações de diretos dos 

pacientes. O assistente social deve sempre estar pronto a assistir quem precisa, é uma 

carreira repleta de desaos.

O papel do Serviço Social na equipe multidisciplinar é de suma importância, 

pois o prossional é responsável por orientar o paciente e familiar sobre seus direitos 

de acesso às diversas políticas públicas como a saúde, educação, previdência e 

assistência social. Bem como fazer a articulação com as instituições que são 

responsáveis pela garantia desses direitos, trabalhando de forma intersetorial, 

acionando a rede para encaminhamentos e discussão do caso quanto às questões 

que estão para além da doença e tratamento.

Esta é a nossa missão: atender as demandas do paciente, diminuindo, assim, o 

sofrimento desencadeado pela doença, garantindo bem-estar e qualidade de vida a 

essas pessoas. O assistente social também tem como papel intervir junto ao usuário 

e/ou familiar no sentido de fortalecer sua autonomia e informar-lhe sobre seus 

direitos como cidadão.

O Serviço Social, através do acolhimento e escuta humanizada, avalia as 

condições sociais, econômicas e  culturais dos pacientes e sua família, buscando 

compreender qual é o papel do paciente na família, como ele se organiza, a condição 

que essa família terá ou não de dar suporte, seja ele afetivo, nanceiro, habitacional e 

cuidados diários, bem como as diculdades que vivencia face à doença, 
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possibilitando maior compreensão sobre esse universo familiar. Enm, compreender 

a complexidade que é ter um paciente com uma doença crônica que necessita de 

cuidados, especialmente quando as condições de vida e a oportunidade de inserção 

no mercado de trabalho são precárias.

Cabe também ao assistente social proporcionar à família uma reexão sobre a 

garantia e permanência do paciente na educação, principalmente, como forma de 

construção de projetos de vida. Com esta, se espera despertar para expectativas de 

vida que não esteja vinculada a submissão/dependência gerada pelo recebimento de 

benefícios assistenciais, como: o Bolsa Família e o Benefício de Prestação Continuada 

(BPC). Este último, muitos confundem como uma forma de “aposentadoria”, mas na 

verdade o BPC é um benefício concedido às pessoas com deciências e ao idoso a 

partir de 65 anos que não tem condições de prover seu próprio sustento. Dentro das 

condicionalidades, estes requerem a reavaliação periódica para permanência da 

condição de beneciário.

Diante das intervenções apresentadas, destacam-se as principais ações do 

assistente social no contexto ambulatorial:

• Trabalhar sob a perspectiva de fortalecimento de vínculo a m de incentivar 

o paciente e/ou responsável a se tornarem sujeitos do processo de 

promoção, proteção, prevenção, recuperação e reabilitação da saúde;

• Informar o paciente e/ou familiar sobre o direito ao tratamento integral e 

humanizado;

• Fortalecer o processo de adesão ao tratamento;

• Prestar orientações sociais, visando a melhoria da qualidade de vida do 

paciente e bem-estar social;

• Democratizar o acesso à informação por meio de orientações e /ou 

encaminhamentos, principalmente no que se refere aos direitos sociais, 

previdenciários, à rede do Sistema Único de Saúde (SUS), à rede 

socioassistencial e direito à educação;

• Trabalhar em rede intersetorial, interagindo com outras organizações de 

saúde, sociais e educacional.

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

sua família, permite intervenções mais assertivas, conforme as demandas 

apresentadas, através de recursos públicos e da sociedade civil, na discussão das 

questões que estão para além da doença e tratamento.
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ASPECTOS PISICOLÓGICOS DAS CRIANÇAS
E ADOLESCENTES

As pessoas com doença falciforme e doenças da coagulação, quer estejam na 

infância ou na adolescência, convivem com doenças crônicas e geneticamente 

herdadas, para as quais necessitam de tratamento e cuidados contínuos ao longo de 

sua vida que, na maioria dos casos, começam desde muito cedo e variam conforme a 

gravidade de seu caso. 

Estas particularidades são relacionadas à maior vulnerabilidade física, social, 

aos fatores ambientais e a individualidade de cada um, pois lidam com problemas de 

saúde que fazem com que possam vivenciar limites, perdas, medos, ansiedades, 

inseguranças e dores devido a riscos aumentados para o adoecimento. Estão mais 

predispostos a passar por quadros de ansiedade e depressão, nos quais os 

sentimentos como culpa, raiva e revolta costumam ser observados. 

A frequência 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 relações sociais.

Dentro do contexto escolar, é comum que existam queixas relacionadas ao 

bullying; discriminação racial; preconceitos; diculdades quanto às repercussões da 

doença na imagem corporal, como por exemplo, atraso do desenvolvimento físico, 

limitações motoras e diculdade de aprendizagem.

Tais experiências geralmente causam a sensação de que a infância pode não 

ser vivida em sua plenitude, situação que, com o contato com os colegas, desencadeia 

comparações e questionamentos sobre as causas e os motivos de sua doença, 

geralmente por meio de questões como: “por que isso acontece só comigo?”.

Nem sempre é possível ter todas as respostas e, mesmo quando elas existem, é 

preciso enfrentar com os sentimentos que podem surgir. Em alguns momentos 

conviver com uma condição de saúde crônica pode não ser limitante se ela estiver sob 

controle e a criança/adolescente souber lidar com os riscos do ambiente e tomar boas 
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decisões. No entanto, quando as manifestações da condição de saúde se fazem 

presentes, a aceitação dessa situação nem sempre é fácil. Durante a infância, quando 

os pais e ou cuidadores estão à frente e implicados nos cuidados é mais comum que as 

crianças estejam mais protegidas, sua recuperação e a adesão aos tratamentos são 

melhores. 

O ideal é que todos ao seu redor possam de alguma forma, estar 

comprometidos com o seu cuidado, inclusão e promoção da saúde visando garantir 

sua qualidade de vida e também sua formação como pessoa e como cidadã. Para 

isso, é preciso que os prossionais da educação e cuidadores percebam e respeitem 

suas características e particularidades, o que é um grande desao.

Os adolescentes, em especial, podem precisar de ajuda, orientações voltadas 

para a educação em saúde e informações para lidar com os desdobramentos que sua 

condição de saúde pode trazer, gerando muitas incertezas e inseguranças a respeito 

do futuro. Por este motivo, o cuidado da equipe do hemocentro, da família, da escola 

somado ao conteúdo desta cartilha é tão importante para nortear, apoiar e auxiliar 

em parceria a todos estes atores. Somamos forças e recursos. Existem tratamentos 

preventivos, que podem dar mais segurança e estabilidade à saúde e também 

tratamentos e intervenções para manejar as manifestações destas doenças, quando 

elas acontecem. No entanto, desenvolver comportamentos e hábitos voltados para o 

respeito destas condições de saúde exige muito diálogo, escuta, acolhimento e apoio.

O trabalho da psicologia é o de acolhimento humanizado, respeito à 

individualidade e cuidado para auxiliar a pessoa a enfrentar os desaos dos 

tratamentos e os riscos emocionais relacionados aos sofrimentos e perdas que uma 

doença crônica pode provocar. Tais situações variam ao longo da vida, de acordo com 

a história de cada um, e o atendimento psicológico possibilita o desenvolvimento de 

comportamentos e hábitos que favorecem o autocuidado, a capacidade de reetir, 

fazer escolhas, assumindo uma postura ativa diante do seu processo de saúde / 

doença.

A partir do diagnóstico, o setor de psicologia oferece acolhimento aos 

cuidadores e apoio para que consigam compreender e lidar com as repercussões 

emocionais que podem surgir. Dependendo das peculiaridades de cada caso, 

atendimentos em situações pontuais ou psicoterapia são oferecidos para o 
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enfrentamento das diculdades vividas durante os tratamentos. O atendimento 

psicológico está disponível para todas as pessoas com doença falciforme e doenças 

da coagulação, independentemente de sua idade. Seu objetivo é auxiliá-lo a ser 

protagonista em seus cuidados de saúde, ofertar informações de forma que possam 

melhor compreender o que acontece em seu corpo e nos tratamentos. Em algumas 

situações pode haver encaminhamentos para atendimentos em seu território e para 

serviços de saúde mental mais especializados. Os casos são discutidos e abordados 

em equipe com os demais prossionais do ambulatório visando a abordagem 

integral da pessoa com doença crônica. 

Em síntese, o atendimento psicológico pode ter como efeitos diretos e indiretos: 

• melhorar a saúde mental e física;

• maior compreensão do diagnóstico e adesão aos tratamentos;

• auxiliar a enfrentar / aceitar a condição de saúde;

• ampliar a capacidade de reexão e das reponsabilidades da pessoa 

diante das diculdades que enfrenta;

• incentivar o estabelecimento de objetivos e mudanças realistas;

• incentivar maior autonomia;

• auxiliar o desenvolvimento pessoal;

• promover melhora dos relacionamentos;

• oferecer apoio em momentos de crises.

É importante que se amplie as condições de olhar para a criança e o 

adolescente para que tenham oportunidade de se ver e se reconhecer em sua 

complexidade e particularidades, para que, ao reetir sobre quem são, não se 

resumam apenas ao seu diagnóstico (hemofílico ou doença falciforme), mas que 

possa se desenvolver em sua potencialidade para além disso, sem negar, esconder ou 

negligenciar suas necessidades de saúde buscando sempre melhor qualidade de 

vida.
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Orientações - coagulopatias e hemoglobinopatias:

O reconhecimento das demandas apresentadas pelos pacientes portadores de 

hemoglobinopatias e coagulopatias exige uma atuação segura, ecaz e acolhedora, 

tendo como foco a redução da incidência de complicações agudas e crônicas, 

promovendo melhor qualidade de vida aos pacientes.

Dentro deste contexto, no Ambulatório da Fundação Hemominas, a 

enfermagem exerce papel fundamental na assistência atuando no processo de 

cuidado a começar do acolhimento e execução de procedimentos assistenciais 

ambulatoriais e ainda, estabelecendo estratégias de participação ativa no 

autocuidado, orientações terapêuticas que estimulem a continuidade do tratamento e 

ações educativas que  inuenciam na promoção da saúde  que sejam voltadas não 

apenas aos pacientes, mas também aos seu cuidadores, educadores, prossionais da 

equipe multidisciplinar, bem como à sociedade civil organizada. 

A doença falciforme é a mais comum entre as hemoglobinopatias, seguida das 

talassemias, além de outras menos comuns. O tratamento ambulatorial proposto 

para os pacientes com diagnóstico de doença falciforme inclui o uso de medicamentos 

e, em muitos casos, pode haver a indicação de transfusão de sangue ou 

exsanguineotransfusão parcial.  Nestes casos o paciente é avaliado pelo médico 

assistente que programa um ciclo transfusional de acordo com a condição clínico-

hematológica do paciente e o encaminha para a enfermagem, que é responsável 

pelos seguintes cuidados:

• Acolhimento e orientações sobre o processo da doença e do tratamento 

proposto;

• Agendamento do procedimento de transfusão ou exsanguineotransfusão 

parcial, bem como orientação para coleta de amostra para testes pré-

transfusionais;
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• Realização das transfusões prescritas;

• Monitoramento e cuidados durante todo o processo transfusional;

• Atendimento imediato em casos de reações transfusionais;

• Administração de medicamentos de acordo com a demanda, tais como: 

preparo transfusional, analgesia e tratamento de reações transfusionais;

• Orientações pós transfusionais.

As intervenções de enfermagem ao portador da anemia falciforme precisam 

acontecer através da observação constante do paciente, porque as complicações 

ocorrem de forma súbita e possuem prognóstico desfavorável. 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 

prestação da assistência ou promovendo a autonomia dos pacientes pela educação 

em saúde. 

A assistência de enfermagem, na doença falciforme, requer um envolvimento 

na rotina familiar do paciente, avaliando padrão alimentar e de hidratação bem 

como identicação de episódios hemolíticos, crises de dor, tumefação das mãos e dos 

pés, estiramento e dores abdominais, sinais de hipóxia, infecção, uso inapropriado de 

analgésicos, avaliação da pele e assistência em casos de lesões. 

A talassemia é uma hemoglobinopatia quantitativa caracterizada pela 

mutação nos genes das globinas alfa ou beta, resultando em um desequilíbrio que 

ocasiona eritropoese inecaz.

O objetivo do tratamento passa primeiramente pela aceitação do 

paciente/família com relação ao diagnóstico e o enfermeiro tem papel fundamental, 

orientando a equipe para que respeite as diculdades e ansiedades do paciente, além 

de capacitar para realizar intervenções adequadas. 

Um dos pilares do tratamento para a talassemia é a transfusão  e, nesse 

sentido, o enfermeiro deve orientar e capacitar sua equipe para realizar o 

procedimento com segurança, assim como identicar situações de risco ao paciente.

Já no grupo das coagulopatias hereditárias, as hemolias e a doença von 

Willebrand (DVW) são as mais comuns. O portador destas enfermidades demanda de 

uma assistência em que, na aplicação dos cuidados de enfermagem, a equipe tenha 

conhecimento sobre as características, quadro clínico, tratamento e orientações ao 
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paciente e ao cuidador.

Dentre os cuidados de enfermagem voltados a este público, estão incluídos:

• Acolher e orientar sobre o processo da doença, mostrando a importância 

de conhecer para melhor se cuidar;

• Orientar sobre o tratamento proposto e a importância da adesão às 

propostas terapêuticas;

• Orientar ajustes de rotina e comportamento que favoreçam a melhor 

condução da doença;

• Orientar medidas de cuidados diante das intercorrências hemorrágicas;

• Administrar os fatores de coagulação (hemoderivados) conforme 

prescrição médica;

• Estimular a autonomia e independência através do autocuidado;

• Trabalhar com o paciente a importância do tratamento prolático o que 

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

• Oferecer treinamento de Dose Domiciliar, capacitando o paciente para a 

autoinfusão ou infusão domiciliar por um familiar ou cuidador.

O tratamento terapêutico fundamenta-se na administração dos fatores de 

coagulação VIII ou IX, e as modalidade de tratamento na hemolia são sob demanda 

ou prolaxia, a depender da periodicidade que é feita a reposição dos fatores de 

coagulação. Devido à impossibilidade de se manterem níveis constantes de fatores de 

coagulação nas pessoas com hemolia, esses indivíduos vivem sob a constante 

ameaça de sangramento inesperado.

O tratamento prolático não é a cura da hemolia e nem evitará todas as 

hemorragias, mas permitirá a diminuição das mesmas nas articulações, menor tempo 

de internações em hospitais, menor intensidade de dor e por consequência menor 

número de faltas na escola/emprego, melhorando a qualidade de vida.

A reposição imediata do fator é diretamente proporcional à eciência do 

tratamento, sendo fundamental que o paciente identique o quadro hemorrágico, 

abreviando assim o sangramento e o dano tissular. 

Nesse sentido, o programa de dose domiciliar tem grande importância, já que 

oferece ao paciente rapidez na infusão do fator, “proporcionando alívio da dor, 

redução da artropatia hemofílica e humanização da assistência.
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O enfermeiro é um dos principais protagonistas do cuidado para pessoas com 

hemolia, porque realiza educação em saúde do paciente e familiares e faz o 

treinamento para auto infusão. É responsabilidade do enfermeiro, junto à equipe 

multiprossional, o treinamento do paciente/família ou Unidade de Saúde com 

prestação de informações adequadas sobre os riscos e as complicações da prática em 

domicílio, o uso de técnicas assépticas, bem como o transporte e armazenamento da 

medicação, o descarte adequado dos resíduos e as possíveis consequências da não 

adesão ao tratamento. Cabe ao enfermeiro ainda a avaliação da capacidade do 

paciente em reconhecer um quadro hemorrágico e a habilidade para punção venosa. 

A boa relação entre equipe-paciente-família proporciona benefícios para 

todas as partes, por um lado ocorrendo a qualidade do trabalho da equipe junto do 

auxílio, participação e aderência positiva do paciente e sua família. De outro lado, a 

família e o paciente sentem-se acolhidos, seguros e estabelecem uma relação de 

conança com a equipe, melhorando assim os aspectos relacionados ao processo da 

doença, sendo um ganho valioso para todos.

Um dos problemas encontrados no tratamento da hemolia é o inibidor, ou 

seja, um anticorpo que se desenvolve após os primeiros contatos com os concentrados 

de fator e consequentemente anula esse efeito terapêutico. O programa de 

imunotolerância para erradicar os inibidores consiste na aplicação de injeções com 

doses altas do fator VIII ou IX.

A presença de inibidor se manifesta clinicamente pela falta de resposta ao 

tratamento habitual ou pelo aumento da frequência e/ou gravidade dos episódios 

hemorrágicos. E o único tratamento capaz de erradicar inibidores em pacientes com 

hemolia congênita é a imunotolerância, que consiste na infusão do fator deciente 

por semanas ou anos.

Em relação à doença de von Willebrand (DVW), trata-se de um distúrbio 

hemorrágico resultante de defeito quantitativo e/ou qualitativo do fator von 

Willebrand. Trata-se do distúrbio hemorrágico hereditário mais comum, estando 

presente em 1% da população e manifesta-se clinicamente em cerca de 125 

indivíduos por milhão.

Nas formas leves, o quadro clínico é inexistente ou com presença de episódios 

hemorrágicos leves nas regiões cutâneas e/ou mucosas. Por outro lado, nas formas 
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severas, em que a quantidade plasmática de FVIII é baixa, podem existir hemartroses e 

hematomas intramusculares dissecantes graves.

O objetivo do tratamento é elevar as concentrações plasmáticas da proteína 

deciente diante de manifestações hemorrágicas ou antes da realização de 

procedimentos invasivos, reduzindo ou corrigindo o tempo de sangramento. As 

opções terapêuticas para o tratamento da DVW incluem o uso de medidas locais, a 

desmopressina (DDAVP), o emprego de concentrados comerciais que contenham 

FVIII/FVW e as medidas auxiliares. A prolaxia é usada na antecipação de 

procedimentos como extrações dentárias, e é ecaz na prevenção de sangramento 

recorrente em pacientes com DVW grave.

A escolha do tipo de tratamento depende do subtipo da doença e do objetivo 

imediato da terapêutica. É muito importante transmitir aos portadores as medidas 

prolácticas que incluem: aconselhamento da não ingestão de anti-inamatórios não 

esteroides, recorrerem ao médico assistente sempre que lhe seja proposto realização 

de manobras invasivas, evitarem esportes radicais e realizarem aconselhamento 

genético e estudo da família.

O entendimento da importância dos cuidados de enfermagem tanto para os 

pacientes portadores de  hemoglobinopatias, quanto de coagulopatias, remete à 

equipe uma grande responsabilidade de conhecimento, preparo e destreza para lidar 

e conduzir uma assistência qualicada e segura e certamente a compreensão e  

envolvimento dos pacientes neste processo favorecerá o sucesso do tratamento.
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