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APRESENTACAO

A escola é um espaco de grande importancia
para o desenvolvimento intelectual e social
das criangas. E na escola que elas passam
boa parte do seu dia, desenvolvendo sua
formagdao enquanto pessoa, enquanto
cidadd. Uma série de questdes pode
interferir no processo de aprendizagem e
adaptacao ao ambiente escolar constituindo
verdadeiros desafios a serem enfrentados e
superados ndo s6 pela crianca, mas pela
familia e a propria escola. Sem duvida a
doenca falciforme é um destes desafios que
requer a unido de forgas de uma rede social
de forma a possibilitar o pleno
desenvolvimento da crianga.

A doenca falciforme é a doenca genética de
maior incidéncia no Brasil. Dados da triagem
neonatal mostram que no Brasil nascem
cerca de 3500 criancas por ano com doenca
falciforme, sendo 1 bebé a cada 1000
nascimentos. Salvador tem a maior
incidéncia do pais, sendo 1 bebé com doenga
falciforme a cada 650 nascidos vivos, o que
representa em média 65 criangas por ano. E
uma doenga grave, ainda sem cura, que
pode trazer implicagOes sérias e até mesmo

levar a morte caso ndo tenha assisténcia
adequada. O diagndstico precoce,
acompanhamento regular com equipe de
saude, além de suporte social podem reduzir
muito e até evitar os agravos e complicagdes
da doenga.

Por este motivo, as Secretarias Municipais
de Saude, Educacdo, junto com a ABADFAL-
Associagao Baiana das Pessoas com Doenga
Falciforme estdo desenvolvendo acbes de
modo a potencializar o papel da escola e
educadores. Este manual é uma delas.

Buscamos reunir aqui informacdes
importantes tanto para os professores que
tém estudantes com doenca falciforme em
suas turmas, quanto aqueles que buscam
conhecer mais sobre esta realidade que
afeta tantas criangas no nosso municipio.
Esperamos que ele alcance seu objetivo!




CONHECENDO NOSSO SANGUE

O nosso sangue é formado pelo plasma
(parte liquida) e por trés tipos de células: as
hemacias (gldbulos vermelhos), os
glébulos brancos e as plaquetas. As
hemacias sdo células arredondadas e
flexiveis, que tém facilidade de circular em
todos os vasos sanguineos do corpo, mesmo
0s mais finos.

| Glébulos Vermelhos)

Sangiiineo|

Glébulos Bra.ncosl

| Plaquetas |

Elas sdo repletas de uma proteina chamada
hemoglobina, que da a cor vermelha ao
sangue. A hemoglobina também exerce a
importante funcdo de levar o oxigénio
captado no pulmdao para todas as partes do
corpo, possibilitando o perfeito
funcionamento do organismo. Cada pessoa

tem dois tipos de hemoglobinas, uma é
determinada através da heranca genética
recebida do pai e outra da made. A
hemoglobina mais comum ¢é chamada
hemoglobina A (de Adulto), mas existem
hemoglobinas anormais como, por exemplo,
C, D, Eetambém a hemoglobina S, queéa
grande responsavel pela alteracdo no
formato da hemaéacia (falcizagdo) que
caracteriza a doenca falciforme. A unido de
uma destas hemoglobinas seja C, D ou E
com a hemoglobina S compde um grupo de
doencas chamado de Doencga Falciforme. A
anemia Falciforme é a doenca mais grave e
mais comum deste grupo, sendo
caracterizada pela presenga duplicada da
hemoglobina S, ou seja, a pessoa com
anemia falciforme tem a heranca genética
SS.

Assim como a cor dos olhos, da pele, tipo de
cabelo e outras caracteristicas do nosso
corpo, o tipo de hemoglobina é também
determinado através da heranga genética. A
heranca é passada dos pais aos filhos,
através dos genes, contidos no DNA.
Recebemos a metade de nossa herancga
genética do pai, através do espermatozéide,



e a outra metade da mae, através do évulo.
Estas metades se unem durante a
fecundacdao, compondo a informacao
genética da crianca. E importante destacar
que tanto a divisdo da informagdo genética
no momento da formacdo do odvulo e
espermatozodide, quanto a juncdo destas
metades que acontece durante a
fecundacdo ocorre de forma aleatéria, sem
nenhum controle dos pais.

' |
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(Heranga Genética - espermatozoide) (Heranga Genética - 6vulo)
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Processo de transmissdo da heranca genética

A maioria das pessoas tem heranga genética
AA e s6 tem hemoglobina normal (redonda e
flexivel); as que tém heranca AS sao
portadoras do traco falciforme; as que tém
heranca SC, SD, SE ou SS tém um tipo de
doenga falciforme e precisam de
acompanhamento com equipe de saude.

A hemoglobina S decorre de uma mutagao
genética ocorrida a centenas de milhares de
anos atras. Esta mutagdo foi de grande
importancia durante uma séria epidemia de
maldria que ha milhares de anos afetou
principalmente o continente africano. Os
individuos que tinham o gene da
hemoglobina S ndo desenvolviam a malaria,
estando naturalmente resistentes a ela.
Esta protecao natural fez com que eles
sobrevivessem, passando o gen S a seus
descendentes. Assim, pode-se dizer que a
existéncia da hemoglobina S foi decisiva
para a manutencdao da vida no continente
africano.

Durante o periodo da escraviddo, com
seqlestro de parte da populacdo africana
para o trabalho escravo, o gene da
hemoglobina S se espalhou pelo mundo. Por
ter sido grande o contingente de negros e
negras forgosamente trazidos para o Brasil,



é alta a incidéncia da doenca falciforme em
todo o pais, em especial na Bahia. E devido a
sua origem no continente africano que a
hemoglobina S é mais comumente
encontrada na populacdo negra. E
importante destacar que devido ao processo
de miscigenacao que marca a populacao
brasileira é possivel encontrar pessoas
brancas com traco ou doenca falciforme.

TRACO FALCIFORME

A combinacdao de um gene para
hemoglobina A com outro gene para
hemoglobina S caracteriza o traco
falciforme. A pessoa portadora de traco ndao
tem e nunca vai desenvolver a doencga. Elas
tém em seu sangue uma pequena
quantidade de hemacias que tém a
capacidade de ficar em formato de foice
(falcizadas), mas que ndao comprometem,
de modo algum, o funcionamento do
organismo.

Assim, portadores do traco falciforme nao
precisam de acompanhamento com equipe
de saude, nem de cuidados especiais. Em
Salvador, 1 a cada 17 bebés nasce com o

traco falciforme. No Brasil a estimativa é de
200 mil criangas nascidas com o trago por
ano.

DOENCA FALCIFORME

A mutacdo na hemoglobina S faz com que a
hemacia que normalmente é arredondada e
flexivel torne-se enrijecida e em formato de
foice (dai o nome falciforme).

Atividade fisica em excesso, mudancas
bruscas de temperatura, ou qualquer outra
condigao que leve a desidratagao pode levar
a falcizagdo da hemacia. Durante as crises o
nimero de hemacias falcizadas aumenta
muito levando a vaso-oclusdo, que € o
entupimento dos vasos causado pela
dificuldade da circulacdo das hemacias
alteradas.

Este bloqueio na circulacdo impede a
chegada do oxigénio aos tecidos o que vem
desencadear os sintomas. Logo, as pessoas
gue tém um dos tipos de doenca falciforme
precisam de alguns cuidados e
acompanhamento regular com equipe de
salde para monitorar o quadro clinico,




atuando preventivamente de forma a evitar
complicagoes.

O professor pode contribuir muito através da
atuacdo direta com criangas/adolescentes
com a doencga falciforme e suas familias.

Hemacia
falcizada

Hemacia em
estado normal

Para tanto, é importante que tenha acesso a
informagdes corretas, tendo o
conhecimento necessario de modo a ndo
negligenciar e nem superproteger a crianga.
E fundamental ter esta compreens&o, pois a
crianga com doenga falciforme antes de ter
uma doenga crbnica, € uma criangca que
como todas as outras ri, brinca, chora, faz
travessuras, cai e também levanta.

A doenca é uma condigdo especial que vai
exigir certos cuidados, mas que nao

necessariamente exerce impacto negativo

em seu desenvolvimento cognitivo e
psicossocial.

O grande desafio, para a escola, familia e
toda a comunidade é encontrar a medida
certa na relagdo com a crianca de modo a
entender a especificidade que a doenga traz,
mas também possibilitar o desenvolvimento
das potencialidades que esta crianga tem.
Deste modo, o professor pode contribuir
positivamente na sua forma de lidar com a
doencga bem como em sua trajetéria escolar,
0 que terd impacto em seu futuro, tanto
pessoal quanto profissional.

A doenca pode levar a sintomas sérios, mas,
€ bom destacar que nem todas as pessoas
com doenca falciforme apresentam todos os
sintomas e da mesma forma. A doenca
falciforme tem uma variabilidade clinica
muito grande, cursando de forma diferente
de pessoa a pessoa, mesmo entre irmaos
podem existir diferengas. Enquanto umas
criangas tém mais infecgBes, outras
apresentam mais crises de dor e outras
podem passar longos periodos sem
desenvolver nenhuma complicagdo.
Apresentamos a seguir 0s principais
sintomas da doenca e de que forma o
professor pode identificar e também ajudar







b) Avaliar a intensidade pedindo que a
crianga indique qual a intensidade da dor.
Isto ajuda a monitorar o quadro,
observando se o tratamento dispensado
estd tendo efeito. E recomendado que a
escola ou a propria crianca tenha a escala
analdgica visual de avaliacdo da dor, mas
caso ndo tenha pode ser diretamente
perguntado a crianca qual é asuadorde 0 a
10 para que responda verbalmente.

c) Entrar em contato com
os informados da situag
feito por telefone ou reca

d) Estimular a ingestao
sempre importante pa
doenca falciforme, m
durante uma crise de d
hidratacao celular, ajud
ficar redondinha e fle
diminuindo a vaso-oclusa

ODERADZ

ESCALA VISUAL ANALOGICA - EVA

Febre

Febre é sinal de infecgdo e para criangas com
doenga falciforme é uma situacdo de risco,
precisando pronto encaminhamento para
avaliacdo médica. Sdo os mesmos tipos que
acometem outras criangas, contudo, as

criancas com doencga falciforme sdo mais
susceptiveis a contrai-las, além de
apresentarem evolucdo mais rapida e mais
grave, podendo levar a morte. Febre em
uma crianga com doencga falciforme nao
deve ser tratada da mesma forma que em
outra crianga, ela requer cuidado imediato.




Como o professor/escola pode ajudar:

a) Se tiver termoOmetro, medir a
temperatura da crianga para confirmar a
febre. Sendo maior que 37.8 entrar em
contato com a familia para que a crianca
seja levada para atendimento médico.

b) Caso nao seja possivel contatar a familia,
a escola deve procurar a Unidade Basica de
Saude (UBS) referéncia em doenca
falciforme para aquela crianga, explicando a
situacdao para dar o devido
encaminhamento.

c) Explicar a criangca o que esta
acontecendo, informa-la de que sera levada
para avaliagdo médica como forma de poder
cuidar melhor dela. E importante termos a
compreensdao de que a crianga deve ser
informada, mas que isto ndo quer dizer que
ela precise ser alarmada.

Priapismo

E a erecdo involuntaria, prolongada e
dolorosa do pénis, ndao tendo nenhuma
relacdo com desejo sexual. Geralmente
partir da

comeca a ocorrer a

adolescéncia, mas hare
que com 03 anos ja
sintoma. E uma ques
dolorosa e que deve se
antes, pois pode deixar
até mesmo a impoténci
bastante delicada e deyv|
muito respeito e serieda
sexualidade de um jo
vezes nao sabe o que
com ele, sente-se enve
escondendo, sofrendo s

OUTROS SINTOMA

Além das emergénd
sintomas que merecem atengao especial
do professor pois, costumam interferir na
interacdo social dos jovens com doencga
falciforme, o que traz implicacdes em seu
desenvolvimento psicossocial. Sdoeles:

Ictericia

As células sanguineas estao
constantemente sendo destruidas e
repostas por novas células. No caso das



pessoas com doenca falciforme as
hemacias sdo destruidas mais
rapidamente liberando bilirrubina que em
excesso deixa a parte branca do olho
(esclera) com uma cor amarelo ouro. Nao
tem relacdo com hepatite ou qualquer
doenga contagiosa mas, por falta de
informacdo as pessoas costumam se
afastar, evitar contatos fisicos,
discriminando as pessoas que
apresentam tal sintoma.

Na escolaécomumdarem apelidos, evitar
brincar, sentar perto, o que leva a
isolamento social e desmotivagao para ir
a escola. Assim, é importante que o
professor esteja atento ao tipo de
interacdo entre as criangas, intervindo
casosejanecessario.

Ulceradeperna

Sdo feridas localizadas na regido abaixo
do joelho, principalmente na area
proxima ao calcanhar, que normalmente
aparecem a partir dos 10 anos. Podem
surgir devido a picadas de insetos,
machucados, ou mesmo

espontaneamente e geralmente sdo de

cicatrizagcdo bastante
levar meses ou varios
Por este motivo cost]
impacto no desenvolvi
destas pessoasque, mu
usar bermudas, saia
qualquer tipo de vestim
aulcera.

Além disso, deixam
atividades como ir 3
esportes, entre o
importantes paraocony

Caso perceba-se o
ictericia e Uulcera de
averiguar se a/o jov
tratamento com eq
Verificar se estd ocorrendo alguma
dificuldade com relacdo a acesso ao
servigo. Caso tenha, deve-se entrar em
contato com UBS de referéncia mais
proxima ou com a coordenagdo do
Programa de Atencdo as Pessoas com
Doenca Falciforme (PAPDF) para dar o
devidoencaminhamento.




COMOAESCOLAE
PROFESSORES PODEM AJUDAR?

A escola é muito importante na atuacdo
com as criangas/adolescentes com a
doenca falciforme e suas familias, mas de
modo algum, sua acdo deve estar restrita
aelas.

Ainvisibilidade e desconhecimento sobre
a doenca em toda a sociedade ainda sao
marcantes e acabam levando a (re)
producao de mitos e preconceitos. Assim,
€ comum acharem que a doencga
falciforme é contagiosa ou que pessoas
com a doenga sao menos inteligentes,
fracas ou que morrerdao cedo. Tais mitos
devem ser enfrentados com informacao
correta e acessivel, pois resultam apenas
emdiscriminacgdo e sofrimento.

Neste sentido, a escola é peca
fundamental, poisaoinseriratematicano
conteddo programatico das diversas
disciplinas de forma transversal, bem
como ao promover atividades de
pesquisa, feiras e seminarios o educador
estimula a producdo e difusdo do

conhecimento sobre a
no combate ao pr
discriminagao.

Uma dica importante
doencaemsaladeaula,
os sintomas se apresen
que é e desconstruindo
as criangas terao
previamente e sera mai
sintomas caso el
Importante refletir qu
indicar que ha uma cria
doencga, pois pode ser q
falar sobre sua condica
respeitado. Trabalhar o
aulaserdumaformade
que os colegas ndo salbam que ele/ela
tem.

Em casos de afastamento da escola

Devido a necessidade de
acompanhamento regular com equipe de
saude, é possivel que em alguns
momentos o jovem com doenga
falciforme necessite faltar aula para fazer
o acompanhamento ambulatorial através
das consultas e exames periddicos, ou



mesmo para tratamento de crises, seja
com hospitalizacdo seja em repouso
domiciliar. Tais eventos em menor ou
maior grau provocam auséncias
escolares, que devem ser acompanhadas
de perto por pais e professores de modo a
ndo trazer implicagbes para o
desenvolvimento educacional do
estudante.

Assim, é importante que a comunicagdo
entre escola e familia esteja aberta de
forma que as auséncias inevitaveis sejam
notificadas.

Nos casos de enfrentamento as crises, os
pais véem-se em meio a um turbilhdo de
emocdes e preocupacdes onde o contato
com a escola nem sempre lhes é possivel.
Assim, em casos de auséncias repetidas é
indicado que a escola entre em contato
com a familia para verificar qual a
situacdo e, se for necessario, elaborarum
plano de estudos adaptado a realidade da
crianga naquele momento.

A manutengdo dos estudos durante as
crises facilita o posterior retorno a escola,
bem como contribui para aproximagao
dos pais ao contexto escolar dos filhos, ja

que geralmente durant
se afastam do trabal
dedicacgao exclusivaacr

O contato da escola é ta
de acolheracriangaesu
que sintam que ndo est
momento dificil. Ao
muito importante par
doencga falciforme, po
algum modo préximo a
diminuindo o isol
hospitalizagdao/ rep
acabam causando.

Nos casos de interna
hospitalares constit
importante servigo
aproveitado tanto pela escola formal
guanto pela familia.

A classe hospitalar € uma modalidade de
atendimento pedagodgico que entre
outros objetivos, prima pela garantia da
continuidade dos estudos de jovens com
patologias que exijam hospitalizagdo ou
outros procedimentos terapéuticos que
venham interromper, mesmo que
momentaneamente, o acesso a escola
formal.



Assim, em caso de internamento, é
indicado que a escola entre em contato
com a familia e a classe hospitalar,
encaminhando as atividades e assuntos
debatidos em sala de aula durante o
periodo no qual a/o estudante esta
afastado.

Em Salvador, através de parceria da
Secretaria Municipal de Educacaoea ONG
Instituto Escola Hospitalar e Atendimento
Domiciliar Crianca Viva, héa classes
hospitalares em funcionamento nas
seguintesinstituicdes:

Jodo Batista Caribé

Centro Pediatrico Professor Hosanah
de Oliveira (Hospital das Clinicas)

Martagdo Gesteira

Roberto Santos (Unidade de
Nefrologia Pediatrica e adulto)

Couto Maia

Santa Isabel (Unidade de Cardiopatia
Pediatrica)

Santa Isabel (Unidade de
Oncohematologia Pedidtrica Erik Loeff)
GACC (Grupo de Apoio a Crianca com
Cancer)

Casa de Saude Erik Loeff
Casa de Apoio a Crianca Cardiopata
Creche Conceigcdo Macédo

* Eladio Lassere
*« CAASAH
* Ana Neri

PROGRAMA DE AT
PESSOAS COM DO
FALCIFORME - PA

Ha cerca de 20 anos qu
homens e mulheres
entidades de familiare
Doenga Falcifor
representados p
reivindicam agdes de cu
saude da populacado

negra,
particularmente a implantagdo de um
programa de atencdo integral as pessoas
comdoencga falciforme.

A partir de margo de 2005, a Secretaria
Municipal de Saude comegou a implantar
o Programa de Atencgdo as Pessoas com
Doenga Falciforme de Salvador (PAPDF),
de acordo com as diretrizes da Politica
Nacional de Atencdo Integral as Pessoas
com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias e da Politica Nacional




de Saude Integral da Populacdo Negra,
considerando a diversidade racial da
populacdo e contribuindo para a
promogdo da equidade na atencdo a
salde.

Assim, iniciou-se o desenvolvimento de
acdes a promogao do conhecimento da
doenca, do acesso aos servigos de
diagndstico e tratamento, bem como as
acdes educativas dirigidas aos
profissionais de saude e a populacao.

A atuacao do PAPDF estd assentada em
trés bases: o diagndstico precoce;
assisténcia integral, descentralizada e de
qualidade; e o desenvolvimento de agdes
educativas. Diversas acgbfes tém sido
realizadas com este objetivo, entre elas a
identificacdo de 12 Unidades Basicas de
Saude (UBS) Referéncia em doenca
falciforme, distribuidas portoda a cidade,
uma por distrito sanitario. Cada uma
destas unidades conta com uma equipe
multiprofissional composta por pediatra,
enfermeiro, assistente social,
farmacéutico/bioquimico, psicdlogo e

nutricionista preparados para atender as
criangas,
regularmente.

acompanhando-as

A UBS de referénci
importante da rede s
pessoas com doenga f
familias, sendo uma p{
Caso, algum estudante
sendo acompanhado
referéncia, a propria eq
indicagao.

As UBS referéncia sdo af

DISTRITOS UNIDADES DE
SANITARIOS REFERENCIA
BARRA/RIO 150
VERMELHO
BROTAS 140

CABULA /BEIRU

C. S. Nelson Piauhy Dourado

CAJAZEIRAS (Aguas Claras)
CENTRO HISTORICO | C.S. Carlos Gomes
U. S. Ministro Alkimin
ITAPAGIPE (Massaranduba)
SAO
CAETANO/VALERIA U. S. Marechal Rondon
SUBURBIO C. S: Ad.roaldo Albergaria
(Periperi)
ITAPUA 7° C. S (Itapud)
BOCA DO RIO 12° C.S. (Imbui)
LIBERDADE 3° C.S. (Liberdade)
PAU DA LIMA C.S. 7 de Abril




INFORMAGOES BASICAS pela doenga. Isto pode

conseqliénciadeumde
uma vaso-oclusdo na
mas sé acontece com
ndao é uma regra. O
regular com equipe
prevenir que isto v
Dificuldades de apre
surgiremdecorrénciad
estabelecida com a cri
conseqléncia direta
importante que to
pensamento de que,
crianga, ela deve des
potencialidades quanto

e Portadores do traco falciforme (AS) nédo
témenuncavdodesenvolveradoenca.

«N3o confundir anemia falciforme com
anemia ferropriva, que é caracterizada
pela deficiéncia de ferro. Sdao anemias
diferentes com causas, sintomas e
cuidados distintos. Para pessoas com
doencga falciforme ndo é necessaria a
indicagdo de comer alimentos ricos em
ferro, salvo em condicdes especiais
orientadas poruma nutricionista.

Criancas com doenca falciforme NAO s&o
molinhas, fracas nem tém aspecto de
doente. E comum achar que elas sdo
assim o tempo todo, mas isto ndao condiz
com arealidade. Adoenca éuma condigao
especial, que vai requerer alguns
cuidados, mas que ndo as impede de ser
crianca, de viver sua infancia no sentido
mais pleno que isto pode ter. No dia a dia
elas podem brincar, correr, fazer
travessuras e descobrir o mundo como
qualquercrianga.

[ ]

E importante que pes
falciforme mantenham-se em
hidratadas. Logo, o professor deve terum
olhar diferenciado quanto a liberagao
para beber dgua e ir ao banheiro para os
jovensquetémadoenca.

A vaso-oclusdo também pode ser
desencadeada por atividade fisica
excessiva que leva a desidratagdo. Entao
pessoas com doencga falciforme podem
fazer exercicios, tendo o cuidado em
manter a hidratagdo e fazer uma pausa
guando necessario. A medida certa é

e Criancas com doencga falciforme ndo tém

seu desenvolvimento cognitivo afetado




diferente para cada crianca e ¢é
interessante que ela seja estimulada a
conhecer a sua, pois além de benéfica
paraasaude, a atividade fisicanaescola é
também uma importante forma de
interacao social.

eTer a ficha da crianga atualizada,
incluindo: observacdes médicas que
sejam relevantes para a escola; telefones
de contato dos pais e outras pessoas de
referéncia; contato da Unidade Basica de
Saude de referéncia onde a crianca é
acompanhadaregularmente.

« E importante a realizacdo de atividades
para divulgacdo da doenca falciforme.
Podem ser feiras, seminarios, palestras
abertas a estudantes, profissionais, pais
e comunidade. Estas atividades podem
ser articuladas em parcerias com a
ABADFAL, com unidades de salde, CRAS
(Centros de Referéncia em Assisténcia
Social), associagdes comunitarias e
outras organizacdes. Assim a escola atua
na promogdo a saude ndo sé dos
estudantes, masdetodaacomunidade!




LINKS RECOMENDADOS

* Abadfal - Associacao Baiana das Pessoas com Doencga Falciforme

* Ministério da Salude - Pagina com manuais produzidos pelo MS indi
desejarem informacoes mais detalhadas

*Cerelepe - Centro de Estudos Sobre Recreagdo, Escolarizag
Enfermarias Pediatricas

*Cehmob - Centro de Educacao e Apoio para Hemoglobinopatias




CONTATOS

* PAPDF - Programa de atencéo as pessoas com doenga Falciforme:
telefone: 3186-1065
e-mail: anemiafalciforme@salvador.ba.gov.br

* ABADFAL - Associagdo Baiana das Pessoas com Doenca Falciforme:
e-mail: abadfal@ig.com.br

REALIZACAO

* ABADFAL - Associagao Baiana das Pessoas com Doenca Falciforme

* Prefeitura Municipal de Salvador:
- Secretaria Municipal da Saude
- Secretaria Municipal da Educagao e Cultura




CREDITOS

Realizagdo

Secretaria Municipal
da Saude

Secretaria Municipal
da Educacéo e Cultura

UM PAIiS DE TODOS
Ministério da Saude




