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O mais importante e bonito do mundo ¢ isso:
As pessoas nGo sdo sempre iguais...

Néo foram terminadas...

Mas estdo sempre mudando...

Afinam ou desafinam...

Verdade maior que a vida nos ensinou.

Jodo Guimardes Rosa






Ninguém nasce odiando outra pessoa pela sua cor da
pele, por sua origem ou ainda por sua religiéo. Para
odiar, as pessoas precisam aprender

e, se podem aprender a odiar,

podem ser ensinadas a amar.

Nelson Mandela



1 APRESENTACAO

Com o intuito de esclarecer aos professores e demais profissionais da drea de
educacéo sobre as doencas hereditérias do sangue como as hemofilias (coagulo-
patias) e Doenca Falciforme (hemoglobinopatias), o “Informativo sobre as Coagu-
lopatias e Hemoglobinopatias para a Escola” busca, de maneira didética, contribuir
para que estes profissionais tenham na publicacdo uma referéncia na compreenséo
dessas condicées clinicas que atingem uma parcela significante da populacédo bra-
sileira.

Caracterizadas como doencas hereditérias, as coagulopatias e hemoglobinopa-
tias est@o presentes no cotidiano desses pacientes desde o nascimento. As criancas
que possuem estas enfermidades precisam, desde cedo, viver com limitacées que
lhes sGo impostas por estas afeccées. As faltas na escola, crises de dor e aquelas
disciplinas que exigem esforco fisico, sGo exemplos de dificuldades enfrentadas.
Muitas vezes uma simples brincadeira de crianca pode levar a uma complicagéo
clinica.

O “Informativo sobre as Coagulopatias e Hemoglobinopatias para a Escola”,
criado pela equipe do Servico de Pedagogia do Hemocentro de Belo Horizonte, da
Fundacdo Hemominas, vem ao encontro dos valores institucionais que permeiam
todo o trabalho desenvolvido pela Fundacdo. Séo eles: comprometimento com a
melhoria continua; conduta orientada pela ética; responsabilidade social; e respeito
e valorizagdo do ser humano.

Gostaria de agradecer a todos que se dedicaram e se empenharam nes-
te projeto que permitird a insercdo 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 Guimardes Mourdo Cioffi

Presidente da Fundacéo
Hemominas
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2 INTRODUCAO

As coagulopatias e hemoglobinopatias constituem um grupo de doencas carac-
terizadas pelo padrdo de transmiss@o hereditdria. No grupo das hemoglobinopa-
tias, destaca-se a doenca falciforme por apresentar alta incidéncia na Africa, Arg-
bia 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 as grandes imigracées de populacdes
humanas do continente africano. Assim, é predominante entre os afrodescendentes
em geral. E considerada uma das doencas hereditarias mais comuns no Brasil e
no mundo.

J& as coagulopatias hereditarias apresentam uma incidéncia menor, como a
hemofilia A, a mais conhecida, apresentando 1 caso para 10.000 nascimentos do
sexo masculino.

Em Minas Gerais a Fundacdo Hemominas é referéncia no diagnéstico e trata-
mento das coagulopatias hereditdrias e hemoglobinopatias. Esses pacientes sdo
acompanhados no tratamento especializado e multidisciplinar em uma das 16 uni-
dades regionais da Fundacdo Hemominas.

Como esses pacientes apresentam uma doenca crénica e complexa, com gran-
des riscos de sequelas tanto fisicas quanto emocionais, muitas vezes necessitam
de internacées hospitalares ou tratamento domiciliar, interferindo na rotina social
e escolar. Isso pode gerar auséncias escolares e, consequentemente, interferir no
processo de aprendizagem e adaptacdo ao ambiente escolar se ndo forem ado-
tadas 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 par-
ticularidades dessas doencas para que possam promover a inclusdo do aluno no
ambiente escolar, com isso podendo auxiliar no pleno desenvolvimento da crianca.
Dessa forma, nesse manual os profissionais da drea da educacéo teréo a oportuni-
dade de conhecer as particularidades sobre o crescimento e o desenvolvimento da
crianca com doenca falciforme e das necessidades individuais de cada uma, tais
como, ingerir mais liquidos, uso frequente do banheiro, ictericia, que néo significa
quadro de hepatite virdtica, dentre outras.

Outro ponto importante é a prética de atividade fisica que deve ser facultativa e
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liberada apds avaliacdo do médico hematologista que realiza o acompanhamen-
to. Na doenca 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 pacientes com coagulopatias hereditdrias a pratica de atividade
fisica deve ser individualizada e supervisionada por profissional capacitado, uma
vez que esses pacientes podem apresentar sangramentos espontGneos nas articu-
lacées. Portanto, caberd ao ortopedista e fisioterapeuta da Fundacdo Hemominas
as orientacdes quanto &s atividades fisicas permitidas para cada pessoa com co-
agulopatias.

Assim, esse manual relne informacées importantes tanto para os professores
que t&m estudantes com doenca falciforme e coagulopatias hereditdrias em suas
turmas, quanto aqueles que buscam conhecer mais sobre essas doencas. Com
esses conhecimentos os professores poderdo reconhecer e ficar atentos as inter-
corréncias clinicas mais importantes, como febre e dor na doenca falciforme e
hemorragias nas hemofilias, e, quando necessdrio, 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 aluno,
familia, profissionais de satde e a prépria escola, mas estamos cientes do papel
importante de cada um para o desenvolvimento intelectual e social das crian-
cas e, consequentemente na sua formacéo enquanto pessoa, enquanto cidadéo.

Mitiko Murao

Médica Hematologista




3 HEMOGLOBINOPATIAS

O termo hemoglobinopatias refere-se a um conjunto de doencas que estéo
ligadas ao distdrbio de uma proteina denominada hemoglobina, presente na he-
mdcia (célula sanguinea). Dentro do grupo das hemoglobinopatias pode-se citar a
Doenca Falciforme e as Talassemias.

3.1 Doenca Falciforme

A Doenca Falciforme é um nome coletivo que envolve vérias doencas, sendo que
a mais conhecida é a “Anemia Falciforme”.

Existem outros tipos de hemoglobinas que quando combinadas com a hemoglo-
bina da Anemia Falciforme (hemoglobina S) produzem a doenca falciforme, como
por exemplo, Hemoblobinopatias SC (Hb SC), SD, S beta talassemia.

No Brasil nascem cerca de 3500 pessoas com a doenca falciforme por ano.

3.2 Consideracdes gerais
3.2.1 Origem da doenca

De origem africana, a doenca falciforme foi trazida &s Américas pela imigracéo
forcada dos escravos. E também encontrada em toda a Europa e em regides da
Asia. No Brasil é encontrada em vérias regides, sendo que, nos estados com maior
nimero de pessoas afro descendentes existem mais casos da doenca. Devido &
forte presenca da miscigenacéo no nosso pais e pela tendéncia a atingir maior pro-
porcéo de pessoas, a doenca falciforme passou a ser tratada como uma relevante
questdo de satde publica.
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3.2.2 Heranca genética

s Hemaci
Todas as caracteristicas do nosso emacias

corpo s@o herdadas dos nossos pais.
Metade vem do nosso pai (pelo es-
permatozoéide) e a outra metade da
nossa mae (pelo évulo). 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 érgdos e tecidos, Plaquetas
dentre eles o sangue. O mesmo é
formado pelo plasma que é a parte liquida de cor amarela e por células, como os
glébulos vermelhos (hemécias), os glébulos brancos (leucécitos) e as plaquetas.

Cada uma dessas células possui funcées vitais para o nosso corpo. As plaquetas
atuam na coagulacéo do sangue e os leucécitos fazem a defesa do nosso organis-
mo. 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 he-
moglobina A tem a forma arredondada
e é flexivel.

Durante a fecundacdo acontece de
forma aleatéria a combinacdo dos ge-
nes, que determinard o nosso padréo
@ genético. Quando recebemos os genes

da hemoglobina A (Hb A) dos nossos
pais, teremos a hemdcia com hemoglo-

bina normal (Hb AA).

Plasma

Leucdcitos

Hemacia com hemoglobina A

Fluxo sanguineo normal

Hemacia

8

v

-y

§

Artéria
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Pai com Mae com
hemoglobina A hemoglobina A

I

Filhos sem a Doenca Falciforme

No entanto, existem outros tipos de hemoglobinas que sofreram mutacées e séo
responsdveis por algumas doencas, como a hemoglobina S (Hb S), que provoca
a distorcdo 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 com-
pdem o grupo das hemoglobinopatias.

Hemacia com anemia falciforme

Hemécia Falciforme
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Pai com o trago da Méae com o trago da

3.3 A heranca genética

hemoglobina S hemoglobina S
na Anemia Falciforme
Ao receber os genes da made
e do pai que tem a hemoglobina
S (Hb S), a pessoa terd o padréo
genético para hemoglobina S (Hb
SS=homorzigoto), portanto, terd
uma doenca denominada “Anemia
Falciforme”. Ou seja, pessoas com | AS AS |
anemia falciforme tem um tipo de
hemoglobina (Hb S) que difere da
normal (Hb A). | |
AA AS ss
Filho sem a Filho com o traco da Filho com a

Doenca Falciforme hemoglobinaS  Anemia Falciforme

3.4 O Traco Falciforme Pai com o traco Mae com

da hemoglobina S hemoglobina A

O traco falciforme néo é a do-
enca. As pessoas que t&m o traco da
hemoglobina S (Hb S) séo sauddveis
e nédo desenvolvem a doenca. Ao re-
ceber os genes da hemoglobina S (Hb
S) apenas de um dos pais e a hemo-
globina A (Hb A) do outro, a pessoa
serd padrdo hemoglobina AS (Hb AS) |
e ndo terd a doenca, apenas o traco
da hemoglobina S (Hb S). No entanto,
quando duas pessoas com o fraco se | | | |

unem poderdo gerar individuos com Py Py Py Py
AA AA AS AS

Filhos sem a Filhos com o traco

Doenca Falciforme da hemoglobina S
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3.5 A Hemoglobinopatia SC

Outra situagé@o que poderd acontecer refere-se ao casal com o trago de hemo-
globina C e hemoglobina S, gerando filhos com hemoglobinopatias SC.

Pai com o traco da Mé&e com o trago da
hemoglobina S hemoglobina C

¥

| AS AC

> B 4

AA AC SC

Filho sem a Filho com o trago da Filho com a
Doenca Falciforme  hemoglobinaC Doenca Falciforme SC

7

3.6 E importante saber que:

O diagnéstico da doenca falciforme é realizado pela Triagem Neonatal, co-
nhecida como “teste do pezinho” e deve ser realizado na Unidade Bésica de Sadde
(UBS), até o 5° dia de vida. O diagnéstico precoce possibilita que a doenca seja
monitorada desde os primeiros dias de vida. E importante destacar que o paciente
com a doenga falciforme deve seguir corretamente o tratamento, para que a doen-
ca ndo comprometa o seu desenvolvimento.

Em Minas Gerais o diagnéstico é realizado no Nicleo de Acdes e Pesquisa em
Apoio Diagnéstico (NUPAD) da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG) e
a Fundacdo HEMOMINAS é responsdvel pelo tratamento e acompanhamento da
pessoa com doenca falciforme.

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”.
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A hemoglobina S néo consegue oxigenar o corpo de forma satisfatéria, acarre-
tando um quadro de anemia constante, que néo se corrige por meio da alimenta-
¢Go. Alguns pacientes podem apresentar um quadro de maior gravidade, enquanto
outros podem ser assinfomdticos. E importante destacar que as pessoas que se
encontram numa condig@o social menos favorecida, poderdo ter o agravamento
da doenca.

Em certas condigdes como, por exemplo, baixas temperaturas, excesso de ati-
vidades fisicas, ou condigdes que causem a desidratacdo, uma maior quantidade
de hemdécias das pessoas com a doenca falciforme, tomam a forma de meia lua ou
de foice. Nesse caso, as hemécias 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-oclusdo, 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-oclusdo poderd ocorrer na regido do cére-
bro, tendo como consequéncia o Acidente Vascular Cerebral (AVC), popularmente
conhecido como derrame.

Os cuidadores e os professores devem estar atentos ds corretas orientagdes, pois
poderdo contribuir de forma preventiva quanto s manifestagdes da doenca falci-
forme. E importante o aconselhamento ao paciente quanto a se manter aquecido,
ter uma alimentacéo sauddvel, fazer exercicios fisicos de forma moderada e tomar
bastante liquido. Nao fazer uso do dlcool ou cigarro, estar atualizado quanto as
vacinas e fazer o acompanhamento médico.

Em geral as doencas crénicas afetam o paciente e a sua familia como sistema,
de maneira intensa e sem retorno, |G que ndo é um evento transitério.

Hemacia com anemia falciforme

L

A

Bloqueio do fluxo de sangue
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3.7 Outras variagées da hemoglobina

A hemoglobina S (HbS) em combinacdo com as outras hemoglobinas, como
a Hemoglobina C (HbC), Hemoglobina D (HbD) e beta-talassemia geram com-
binagdes que sdo sintomdticas, sendo denominadas como Hemoglobinopatia SC,
Hemoglobinopatia SD e S/beta-talassemia pertencentes ao grupo das doencas fal-
ciforme.

3.8 A Talassemia

A Talassemia é uma doenca crénica, congénita e ndo contagiosa pertencente
ao grupo da Doenca Falciforme. A Talassemia é denominada também como Micro-
citemia ou Anemia do MediterrGneo por ser mais comum nesta regido em pessoas
descendentes de ltalianos, Gregos, Asidticos e Africanos.

As pessoas com Talassemia produzem glébulos vermelhos (hemdcias) menores
e com menos hemoglobina (proteina responsavel pelo transporte de oxigénio no
nosso corpo), por isso tém anemia. Existem vdrios tipos de Talassemias. A forma
mais comum é a Beta Talassemia, que pode ser encontrada no Brasil e em vdrias
partes do mundo.

A Talassemia se caracteriza pelos seguintes sinfomas como cansaco, apatia
e palidez em decorréncia da anemia. A Unica caracteristica sinftomdtica que néo
estd presente nas pessoas com Talassemia é o episédio de crise de dor, pois estas
pessoas ndo tem hemécias com hemoglobina S (Hb S).

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

Neste sentido, as pessoas que pertencem ao grupo da Talassemia deveréo ter
toda a atencéo e cuidados do aluno com doencga 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 acdes transformadoras que proporcionem
maior interacéo do aluno que apresenta essa condicdo especial. Os educadores
devem estimular a participacéo do aluno quanto aos cuidados relativos & doenca,
a ades@o ao tratamento, além de incentivar a prética de hdbitos de vida saudaveis.
Pelo fato da doenca falciforme impor alguns limites, as criancas, os jovens e

os adultos devem ter os seus direitos e deveres garantidos, como preconizados
na proposta atual da educagdo inclusiva

ST IC[UEN RN I WO NG LR A oscola deve manter atualizado o

nia e se desenvolverem de forma plena. [ECTNISRRRRCEE R INTRRE R IRT
Nesse sentido, é direito de todos estarem responsaveis pe|o aluno, além das

inseridos em um programa educacional
que atenda as suas necessidades para que
possam desenvolver o mdximo de suas po-
tencialidades.

referéncias de encaminhamento da
unidade de satde mais préxima,
em caso de necessidade.

4.1 A crianca na educacao infantil

A educacéo infantil é considerada a primeira etapa da educagéo bésica e tem
como finalidade o desenvolvimento integral da crianga até cinco anos de idade.

Orientagdes para os bergdrios e creches

7

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 bercario:

* Néao deixe a crianca em local abafado ou muito frio, pois exposta &
friagem, pode levar & crise de dor.

* Nos dias mais frios mantenha o bebé com roupas que o aquegam mais.
Estejom atentos a alguns sinfomas como, febre acima de 38° C, palidez

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

As criancas com a doenca falciforme devem ser mais hidratadas, por isso incen-
tive o consumo de liquidos com frequéncia.

Estimule a familia a manter o calenddrio vacinal em dia, pois a crianca com a
doenca falciforme estd mais exposta s 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 situacées
que podem ocorrer na escola com o aluno que tem a doenca falciforme:

a) Crise de dor

A crise de dor pode ocorrer em qualquer parte do corpo, sendo causada por frio,
calor ou desidratacéo. A dor pode durar algumas horas, ou até varias semanas e
pode ser tdo grave que a crianca necessite ser hospitalizada.

Ao observar o relato do aluno de que estd com dor nas articulacées ou dor lom-
bar o professor deverd dar permisséo para ele deitar-se e ingerir liquido.

O QUE A ESCOLA DEVE FAZER

E importante ouvir o aluno que na maioria das vezes, saberd informar
se a dor & leve, ou moderada ou se ird passar. A escola deve planejar
a reposicdio do conteGdo no mesmo dia (apés a crise de dor), ou em

outro momento.

Ao persistir a dor a escola deve entrar em contato com a familia ou
responsavel pelo aluno, ou até mesmo encaminhé-lo ao pronto
atendimento médico.
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b) Febre

A febre no aluno com a doenca falciforme pode ser uma manifestacéo que
indique algum processo infeccioso ou crise de dor.

O QUE A ESCOLA DEVE FAZER

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

c) lctericia (olhos amarelos)

Pessoas com a doenca falci-
forme podem ser vitimas de debo-  [@N@L|ZVA0251@@) VN ) 2V 74 VA= N
SRRV RS NI ISl O professor deve repassar as informa-
NRCOENIPRTCIICI RSN CEI cGes quanto a esse sintoma, de forma
NN LA R CI[Ml correfa, aos demais alunos da turma,

e ndo significa doenga do figado.  RVICTTE SR le ot Mo el 1 Tate oo lo )
Isso acontece, porque a hemdcia

¢ destruida mais rapidamente que
o normal, produzindo mais bile, o que pode colorir de amarelo o branco dos olhos.

d) Ulcera de perna

Comum no adolescente e no adulto, a Ulcera de perna é uma ferida que
pode aparecer no tornozelo ou na
lateral da parte de baixo da perna.
Pode surgir de forma esponténea,
ou apds algum impacto ou picada
de inseto. O tamanho da Ulcera

O QUE A ESCOLA DEVE FAZER

Estimular o aluno que tem a Glcera de

perna quanto aos cuidados corretos.

de perna é varidvel, demorando BAZLSIRC[IERS aluno passe por constrangi-
meses e até anos para a sua cica- WAL eRECl (4 e) escolar.

trizacéo e requer cuidados cons-
tantes. A lesdo deve estar sempre
limpa portanto, os curativos devem ser feitos nos postos de satde. O paciente deve
ingerir bastante liquido e ter a pele em torno da Glcera bem hidratada.
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e) Priapismo

Frequente na adolescéncia e na fase adulta, o priapismo é a erecdo dolorosa e
prolongada do pénis e ndo estd relacionada & atividade sexual. A obstrucéo dos
vasos sanguineos pelas hemacias em forma de foice faz com que o pénis fique in-
chado, avermelhado e doloroso. Essa situacdo deve ser tratada de forma correta e
rapidamente, pois pode levar & impoténcia funcional.

O QUE A ESCOLA DEVE FAZER

Encaminhar o aluno imediatamente para o atendimento médico de urgéncia

e comunicar com a familia ou responsével. Evitar que o aluno passe por
constrangimentos.

4.3 A escola pode contribuir

A escola pode contribuir ao demonstrar compreensdo quanto &s peculiaridades e
assim colaborar para o desenvolvimento escolar do aluno com doenca falciforme.
Estejom atentos a algumas peculiaridades:

a) Faltas escolares

O aluno com a Doenca Falciforme poderd necessitar se ausentar da escola
guando apresentar intercorréncias como: dores ésseas, infeccoes, e necessitar de
atendimento especializado no Hemocentro ou mesmo internacées hospitalares.

Em alguns casos, a crianca pode ter crises de dor que a impecam de frequentar
a escola e a familia ndo tem como comprovar a auséncia da crianca por motivo de
satde (via atestado médico), por ndo ser necessdria a atencéo médica nesses casos,
e sim, somente, a administracdo de remédio para dor e boa hidratacéo, realizados
a principio, no préprio domicilio.

Sugestdes como ter uma pessoa (colega de sala, professor, funciondrio da es-
cola, etc) que possa entregar

as atividades do dia na casa O QUE A ESCOLA DEVE FAZER
da crianca em casos de faltas . A

Estar atenta e sensivel a estas auséncias, bus-
escolares, para que ela pos- .

cando recursos e meios para compensar uma

sa desenvolvé-las. Ou mes- ) . s
. ) Ml possivel defasagem na aprendizagem. Estraté-
mo, encaminhar orientacées

quanto ao contetdo trabalha-
do no dia da auséncia do alu-

gias de compensagdio a estas auséncias devem
ser propostas para se evitar que a crianga fique
no, utilizando o correio eletrd- ke defasagem em seus estudos.

nico s@o importantes.
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Nesses casos, simples atitudes podem fazer a diferenca para o desenvolvi-
mento escolar do aluno com doenca falciforme. Em caso de auséncias escolares
por longos periodos é direito do estudante ter o acompanhamento escolar no seu
domicilio ou no hospital, conforme ser& abordado no capitulo sobre direitos dos
estudantes com doenca crénica.

b) Uso frequente do banheiro

O QUE A ESCOLA DEVE FAZER

O professor deve estimular o seu aluno

O aluno necessita se hidratar frequen-
temente e ao ingerir mais liquido elimina-
rd uma quantidade abundante de urina,
precisando ir mais vezes ao banheiro. dade.

a tomar mais liquido e permitir que ele
vé ao banheiro quando sentir necessi-

c) Prética de esportes, educacgdo fisica e brincadeiras

O aluno com a doenca falciforme deve ser encorajado a participar das ativi-
dades fisicas dentro de seus limites e deve ser autorizado a parar e/ou descansar
quando se sentir cansado, com dores ou falta de ar. A exposicdo ao frio, & umidade
e a prdtica de natacdo, especialmente em dgua fria, poderdo desencadear a crise
de dor relacionada com a doenca falciforme.

O QUE A ESCOLA DEVE FAZER

E importante que o aluno passe pela avaliagdo médica para ser liberado e
saber quais as atividades esportivas em que poderd participar. Evite que ele
realize exercicios pesados para que ndo desenvolva crise de dor. Incentive

os exercicios moderados e escute o aluno sobre os seus

préprios limites.

Quando o aluno for impedido de fazer as atividades fisicas o professor de-
verd identificar outras atividades compativeis com a sua condi¢dio de satde,
promovendo a sua participagdo, evitando que ele se sinta excluido.

d) Cansaco

As pessoas com a doenca falciforme podem apresentar a anemia de forma
severa que leva ao cansaco, & apatia e ao comprometimento da concentracéo.
Quando estd nessa condicdo, o aluno poderd sentir mais sono que os demais
pares.
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O QUE A ESCOLA DEVE FAZER

Cabe & escola estar atenta a essa situacdo, ndo taxando o aluno de
preguicoso. O professor poderd auxiliar o aluno propondo estratégias que
impecam a sua defasagem de aprendizagem, propondo a reposicdo do

conteddo em outros momentos, realizando a sua inclusdo em projetos pe-
dagégicos da escola ou externos e mesmo o encaminhando para o acom-
panhamento médico, pois esta situagdo pode ndio ter sido observada.

e) Sindrome tordcica aguda

A sindrome tordcica aguda inclui alguns [H@N@[E] =7\ =5@@)V:\ p) A= 7AVA=
sinais como dor no térax, tosse, dificuldade FIBeal(=he L=ty 10l o) o Lol = {elo] (6
respiratéria e febre, podendo ser confundido B AN N Are e ite | [F] 2 o) para

com os sinfomas da gripe. avaliacdo médica.

f) Fiquem atentos a outras situcoes:

Os alunos com doenca falciforme tem o mesmo potencial intelectual que os
demais. Nunca é bastante enfatizar que a doenca falciforme é extremamente vari-
avel, enquanto algumas pessoas serdo afetadas levemente, outras podem ser gra-

vemente afetadas, como por exemplo, apresentar episédios de Acidente Vascular
Cerebral (AVC/derrame).

O QUE A ESCOLA DEVE FAZER

A Escola de hoje é uma escola para todos. Caso a
escola receba um aluno com a doenca falciforme
que sofreu o derrame cerebral e que precise de
apoio para atender alguma necessidade educativa
de forma especial, deverd criar condi¢des para
que ele seja incluido e participe do espago escolar.
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5 COAGULOPATIAS

De uma maneira geral, o termo coagulopatia refere-se a um distirbio do sis-
tema de coagulacéo do corpo humano. No sangue existem varios fatores de coa-
gulacéo, de acordo com a sua diminuicdo ou disfuncéo acarreta alguma doenca
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 ¢ uma doenca hereditdria, ndo contagiosa caracterizada por uma
deficiéncio no mecanismo de coagulacéo. Historicamente, a Hemofilia esteve as-
sociada & 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, existe em
todos os paises, porém sua prevaléncia é baixa, cerca de uma pessoa para cada
dez mil.

Pai com Hemofilia

Mée néo portadora
do gene da Hemofilia

fl

Pai com Hemofilia

I I
g 8
" "

Filhas portadores do gene da

° Filhos sem a doenga
hemofilia, mas sem a doenca
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Mae portadora do gene da Hemofilia

Mée portadora
do gene da Hemofilia

f

Pai sem Hemofilia

| |
A A

" "

Filha portadora C!o Filha nao Filho com Filho sem
gene dahemofilia  portadora do gene  Hemofilia Hemofilia
e sem a doenca da hemofilia

A Hemofilia ocorre devido a uma mutacdo genética transmitida dos pais para
os filhos, que afeta em sua maioria os meninos, sendo raros os casos em meninas.

O diagnéstico da doenca é feito por intermédio de exames de sangue e a Fun-
dacdo Hemominas é a referéncia para o seu tratamento em Minas Gerais.

5.1.2 Caracteristicas da doenca

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

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

Algumas pessoas podem fer sangramentos esponténeos, enquanto outras, so-
mente apds alguma pancada e ou cirurgia.

As caracteristicas de hereditariedade, o quadro clinico e a classificacdo tanto
para Hemofilia “A” quanto para a Hemofilia “B”, sGo semelhantes.
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Existem trés classificacdes para a hemofilia: leve, moderada e grave conforme
a tabela a seguir:

Gravidade da Hemofilia Quadro Clinico
Leve Néo hé sangramentos frequentes. O san-
(5 a 30% de concentracdo do fa- | gramento ocorre por um periodo prolonga-
tor) do apés cirurgias, traumatismos graves ou

extracdes dentdrias.

Moderada Sdo raros os sangramentos espontdneos.
(1 a 5% de concentracdo do fator) | O sangramento ocorre por um periodo pro-
longado apés cirurgias, traumatismos graves
ou extragdes dentdrias.

Grave Os sangramentos sdo espontdneos e fre-
(menos de 1% de concentracdo do | quentes, podendo ocorrer principalmente
fator) nos joelhos, tornozelos e cotovelos.

5.1.3 Sintomas

Os principais sintomas da hemofilia sdo os sangra-
mentos nas articulacdes (ombros, cotovelos, quadril, jo-
elhos e tornozelos) que séo 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 im-
pactos.

Essas manifestacdes hemorragicas variam de acor-
do 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 repeticGo sdo as principais manifestacées
da Hemofilia grave e quando néo tratadas levam & perda
funcional associadas & degeneracéo articular que ocasio-
nam a dor e a deformidade fisica.

F importante estarmos atentos a alguns sinfomas
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 aluno pode ter dificuldade para respirar,
apresentando inchago no local;

obds Nos musculos préximos & virilha o aluno poderd sentir dor,
dificuldade para levantar a perna e ou dor no abdémen 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 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 infusdo do
fator deficiente. O hemocentro é o local em que o paciente com Hemofilia fard a
infusdo desse fator. O pronto tratamento em casos de sangramentos e a sua pre-
vencdo sé@o importantes medidas no tratamento.

5.1.4 A hemofilia e os aspectos escolares

Cabe & escola ajudar o aluno hemofilico e sua familia a desenvolver estratégias
para melhor lidar com as questées fisicas, emocionais, mentais e sociais relaciona-
das com a doenca. Deve-se ter como objetivo central promover para o aluno he-
mofilico condicées que o levem a organizar a sua vida escolar de forma autbnoma,
adaptando-se ds circunstancias.

O hemofilico é um sujeito intelectualmente ativo e capaz de acompanhar
todas as atfividades de um programa escolar e de desenvolver suas potencia-
lidades, assim como os demais alunos. E papel da escola, enquanto institui-
cGo educativa, auxiliar e orientar o hemofilico no seu processo de adaptacéo
biopsicosocial e na construcdo dos seus préprios limites.

Devemos ter muito cuidado com a super protecéo da crianca hemofilica que
deve ser estimulada a realizar suas atividades dentro de seus limites (para tanto
o professor deve conhecer os limites do aluno). Sabemos que a crianca deve ser
capaz de aprender e confiar em si mesma e a lidar com a sua condicéo. A escola
deve ter em mente que a superprotecéo da crianca pode contribuir para estimular
comportamentos passivos e dependentes. Assim, restricdes desnecessdrias devem
ser evitadas, pois podem limitar a sua experiéncia e froca com o mundo que a cerca
e, consequentemente, interferir no seu desenvolvimento sécioafetivo e cognitivo.

E importante esclarecer para a crianca hemofilica que todos nés temos limita-
coes e que o limite de uns sdo diferentes dos outros. Todos temos potenciais dife-
rentes a serem desenvolvidos, sendo que o mundo é feito de diferencas e sdo essas
diferencas que cada um de nés possui que nos faz tdo especiais.
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A escola que se propde a formar seres humanos felizes e responsdveis por si e pela
sociedade, ou seja, verdadeiros cidad@os devem estimular a sua autonomia nas
atividades cotidianas. Por isso, ndo permita que a crianca hemofilica seja reco-
nhecida e se reconheca pela patologia, contribua para que ela seja apenas uma
pessoa consciente da mesma e saiba lidar com a sua condicéo.

5.1.5 A educacao infantil e as peculiaridades da
hemofilia

Devemos estar atentos a alguns cuidados com a crianca hemofilica na educa-
cGo infantil para se evitar sangramentos desnecessdrios. Por exemplo, para se evitar
hematomas pode-se acolchoar o berco, impedindo que as grades de protecéo
machuquem a crianca quando ela se debater involuntariamente. Proteger as bei-
radas das mesas e cadeiras, bem como as portas com produtos de borracha para
amortecer uma possivel batida.

Dependendo do grau da he-
mofilia da crianca, pode ser uti-
lizada cotoveleiras e joelheiras
para protegé-la durante a fase
do engatinhar e ou instalar car-
petes ou pisos emborrachados
na sala de aula.

A crianca pode ser acom-
panhada mais de perto durante
o desenvolvimento de suas ati-
vidades, porém, devemos estar
atentos para que ela ndo per-
ceba que estd sendo atendida
e ou observada diferentemente
das outras criancas. E necessé-
rio oferecer um ambiente que
promova a autoconfianca que
leve & sensacdo de acolhimento
para que a crianca hemofilica
desenvolva-se social e emocio-
nalmente de forma a construir
suas habilidades cognitivas.

E importante que a escola receba um relatério médico com as especificaces
quanto ao grau de hemofilia da crianca e os cuidados bésicos referentes & sua
satde. Deve manter atualizado o endereco e os telefones dos pais ou responséveis
pela crianca, além das referéncias de encaminhamento a unidade de satde mais
préxima, em caso de necessidade.
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5.1.6 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 compen-
sacdo a estas auséncias devem ser propostas para se evitar que a crianca fique em
defasagem em seus estudos.

Sugestdes como ter uma pessoa (colega de sala, professor, funciondrio da es-
cola, 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 orien-
tacdes quanto ao conteddo trabalhado no dia da auséncia do aluno, utilizando o
correio eletrénico. Nesses casos, simples atitudes podem fazer a diferenca para o
desenvolvimento escolar do aluno com hemofilia.

A orientacéo pedagdgica especifica, bem como a reposicdo da matéria perdida
apds auséncias no decorrer do processo ensino aprendizagem, sdo essenciais e
devem ser propostas e organizadas de acordo com a estrutura escolar. A atencéo
do professor a crianca hemofilica apés o término da aula, ou nos minutos que ante-
cedem o inicio das atividades do dia, contribui significativamente para o rendimento
escolar.

Nos casos de internacées por periodos prolongados, os pais devem primei-
ramente informar a escola e solicitar um regime especial de atendimento escolar
no hospital, com vistas a garantir o desenvolvimento escolar do aluno (vide tépico
sobre a garantia do acesso e continuidade & educacéo escolar).

5.1.7 Educacao fisica e prdticas recreativas

A participacéo na educacéo fisica é importante para o desenvolvimento do aluno
com hemofilia, no entanto, a sua liberacéo deve ser feita pelo médico que o acom-
panha. A prética de esportes pelo hemofilico pode contribuir para o desenvolvimen-
to dos mUsculos e protecdo das articulacdes, desde que seja orientada de forma
adequada. O aluno com hemofilia deve ser encorajado a participar de atividades
fisicas dentro dos seus limites, a fim de favorecer o seu ténus muscular.

As hemorragias frequentes nas articulacdes aumentam os riscos de incapacidade
fisica e de novos sangramentos. Como regra geral, o hemofilico deve ser autorizado
a parar e ou descansar quando se sentir cansado e com dores.

Quando o aluno for impedido de fazer as atividades fisicas o professor deverd
identificar outras atividades compativeis com a sua condicéo de sadde, promovendo
a sua participacdo, evitando que ele se sinta excluido.
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5.2 Outras coagulopatias:

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

Em geral a doenca de von Willebrand apresenta quadro clinico de pouca gra-
vidade, 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 n&o haja o estancamento o aluno deverd ser encaminhado ao atendimento
médico.

As mulheres com a doenca de von Willebrand poderdo ter o fluxo menstrual mais
intenso. Nesse caso, a escola deve fer ciéncia quanto & necessidade das auséncias
e utilizacdo mais frequente do banheiro durante o ciclo menstrual da aluna, evitan-
do que haja constrangimento da mesma.




6 GARANTIA DO ACESSO E

CONTINUIDADE A EDUCACAO
ESCOLAR

Quando o aluno com uma doenca crénica, por motivo de satde, for impedido
de frequentar a escola, por tempo significativo, a familia deve solicitar o atendimen-
to especializado junto aos Orgéos 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 Resolucdo CNE/CEB N° 02/2001 Conselho Nacional de Educacédo e estd em
consonéincia com as politicas de organizacdo do sistema de atendimento educa-
cional em ambientes hospitalares e domiciliares do Ministério da Educacéo (MEC).

Destaca-se que a Constituicdo Federal artigo 214 — inciso Il prevé a uni-
versalizacdo do atendimento escolar, j& o Decreto lei: 1044/69, confirmado
pelo parecer da Cadmara de Educacdo Bésica (CEB) 06/98 do Conselho Nacio-
nal de Educacdo, garante ao aluno impossibilitado de frequentar a escola por
questées de sadde, o atendimento diferenciado por parte do sistema de ensino.

A mobilizacéo da familia e da escola na busca dos direitos da crianca e do jovem
internado, ou que temporariamente necessite se ausentar da escola por motivo de
satdde 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 doenca crénica, para que tenham possibilidades de escolher
uma profisséo que seja condizente com a sua condicdo de satde.

Cabe lembrar, quanto & importéncia de politicas publicas que facilitem o acesso
& formacéo profissional e ao mercado de trabalho para as pessoas com doencas
crénicas de forma a garantir as condicées de permanéncia no emprego, a realiza-
céo pessoal e profissional.

Px 2%
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ANEXOS

Unidades da FundacGo Hemominas
com atendimento Ambulatorial

www.hemominas.mg.gov.br

Belo Horizonte Passos
Diamantina Patos de Minas
Divinépolis Ponte Nova
Governador Valadares Pouso Alegre
[tuiutaba Sao Jodo Del Rei
Juiz de Fora Sete Lagoas
Manhuagu UberoAbo '
Montes Claros Uberlandia

Enderecos Uteis

MINISTERIO DA SAUDE
Esplanada dos Ministérios Bloco G.
Brasilia-DF / CEP: 70058-200

www.saude.gov.br
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Locais de apoio as pessoas com hemofilia
e outras coagulopatias

Centro dos Hemofilicos do Estado de Minas Gerais.
Rua Julita Nunes Lima n® 151, Minascaixa. CEP: 31615-140,
Belo Horizonte — MG.

Telefones: (31) 3455 6866, (31) 9845 0755, (31) 9894 4419
Correio Eletrdnico: prosimeirepereiramota@yahoo.com

Federacdo Brasileira de Hemofilia
www.hemofiliabrasil.org.br

Fone / Fax: 55 054-3224.1004

Correio Eletrénico: hemofilia@terra.com.br

Federacdo Mundial de Hemofilia
www.wfh.org

Locais de apoio as pessoas com
Hemoglobinopatias

CEHMORB - Centro de Educacéo e Apoio para Hemoglobinopatias
www.cehmob.org.br

DREMINAS — Associacéo de Pessoas com Doenca Falciforme e
Talassemia de Belo Horizonte e RegiGo Metropolitana.

Correio eletrénico: dreminas@gmail.com

Tel. Celular: (31) 9824-5583 / (31) 8704-5917.
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FENAFAL - Federacao Nacional das associacées das pessoas com Doenca Falci-
forme

Correio Eletrénico: coordenacaogeral.fenafal@gmail.com
comunicacao.fenafal@gmail.com

NUPAD - Nucleo de Acoes e Pesquisa em Apoio Diagndstico

Avenida Professor Alfredo Balena, 190 - 5° andar - Santa Efigénia - Belo Horizonte
- Minas Gerais - Brasil

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

Correio Eletrdnico: nupad@medicina.ufmg.br

Centro de Coleta: (0xx31) 3409 8952.

www.medicina.ufmg.br/nupad/
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Conhecer e compreender para educar:
Informativo sobre hemoglobinopatias e
coagulopatias para a escola



HEMOMINAS -
SAUDE




