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APRESENTACAD

O manual DOENCA FALCIFORME NA ESCOLA: orientacdes préti-
cas para professores” ¢ o resultado de um projeto de extensdo realizado
pelo Grupo de Estudos e Pesquisa em Satide Coletiva e do Trabalhador
(GEPSC&T) da UEMS com parceria entre a Associagdo Corumbaense de
Pessoas com Doengas Falciforme e outras Hemoglobinopatias (Acodfal) e
a Secretaria Municipal de Educagdo de Corumbé-MsS, via Centro Multi-
profissional de apoio ao Desenvolvimento Infanto Juvenil (CMADIJ)

Esperamos que este manual seja um material de apoio e orientagdo.
Alertamos, no entanto, que em nenhum momento, este manual se
propde a substituir o trabalho realizado pelas equipes de satde do Siste-
ma Unico de Satide (SUS) e Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS),
Ao contrério, propde que as redes se fortalecam e, juntas, fagam com que
os alunos com doenga falciforme tenham um acompanhamento adequa-
do e que permanegam na escola conforme prevé a LDB (Lei 9394/96)

Nossos cumprimentos sinceros e que possamos continuar lutando
pelo direito & educagdo de qualidade e politicas publicas educagdo e satide
para todas as pessoas €, em especlal, as que tém uma necessidade educa-
cional especlal como as que tem doenga falciforme.

Rosa Alessandra

' Maria do Carmo . A
Ilidio Roda Neves 7 Rodrigues Corréa
Gongalves da Silva Jues B
GEP&SET/UEMS ACODEAL CMADIJ/ Secretaria Municipal de

Educacdo de Corumbé




INTRODUCAC

A doenca falciforme (DF) ndo é uma doenca como a
gripe, o sarampo ou a alds que é transmissivel pelo ar, pelo con-
tato entre as pessoas, trata-se de uma doenga genética ou seja: ela
¢ passada de pais para filhos. Mais ainda: € preciso que ambos os
pais tenham um gene modificado (trago falciforme) para que a
crianca nasca com a doenca.

O disturbio refere-se a um grupo de anemias hemoliticas he-
reditérias que tém em comum a presenga de hemoglobina S
dentro da hemaécia. Seu tratamento envolve tratamento nos cen-
tros especializados (hemontcleo) e pode ocasionar alta frequén-
cla de internagdes hospitalares ou tratamento domiciliar nos
momentos de crise, interferindo na rotina social, escolar € no
processo de aprendizagem.

Entre as doengas genéticas, ela ¢ uma das mals comuns: Em
nossa socledade, em média, a cada mil criangas que nascem uma
tern doenca falciforme.

Vocé saboiad ’

/i

No Brasil, nos estados em que a populacdo negra é mais volumosa
como na Bahia a prevaléncia da DF chega a um caso para cada 600 criangas
nascidas vivas. J4 em Mato Grosso do Sul a prevaléncia ¢ de 1 para 1400

ﬁ‘\‘“




DF: UMA DOENCA DO SANGU

A doenca falciforme
caracteriza-se por ser
crénica e complexa,
corn risco de
sequelas, tanto
fisicas quanto
Eemoclonais.

globulos brancos

"

plaquetas.

......

b

O nosso sangue é com-
Fosto elo plasma (parte
iquidagje por mais 3 tipos
de células: os glébulos ver-
melhos (heméclas), os glo-
bulos brancos (leucécitos)

e plaquetas.

Além de ser genética
¢ uma doenga que
modifica o padrao de
algumas células do
sangue.

A DE fo1 descoberta no século passado, em 1910 pelo americano
James B. Herrick (1861-1954). O Brasil também contribuiu com estudos
na 4rea com o geneticlsta balano Jessé Accioly que identificou a presen-
ca do gene na populagdo brasileira e o funcionamento do mecanismo do
gene como heranca genética. Por conta dessas pesquisas que comprova-
ram o peso da presenca da DI no pats.




HEMACIAS DEFORMADAS
[ CM FORMA DC FOICE OU MEIR LUA

Para se entender essa doenga, o foco aqui serdo as heméclas presentes
no sangue. Estas séo produzidas na medula de alguns ossos, como as vér-
tebras, as costelas e o quadril A hemoglobina, responsével pela cor ver-
melha das hemécias, tem como uma das principais fungdes levar os
gases pelo corpo.

O que ocorre na DE é que essa hemoglobina perde a elasticidade e val
se tornando deformada e pontiaguda Entéo quando ela faz o transporte
de gases, a hemécia se prende na corrente sanguinea e interrompe o
fluxo.

Hemécia normal Heméclia Falciforme

Esse disttirbio do sanegue resulta em fortes dores pelo corpo, falta de
ar, pele e olhos amarelados, risco de derrame, anemia profunda, maior
tendéncia a infecgBes entre outros sintomas. O bago, aos poucos, val
perdendo suas fungdes.

Com maior incidéncia na populagéo negra. A. C. Allison supdem que a
doenga falciforme surgiu no continente africano como uma forma de
defesa a maléria, j4 que apresentou resisténcia a infecgdo da maléria.
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O diagndstico em territério brasileiro passou a ocorrer de forma
precoce através do teste do pezinho, mas sé teve o alcance nacional
atual em 2001 através do Programa Nacional de Triagem Neonatal

(PNTN)

A tinica cura posstvel ¢ por meio do transplante de medula éssea
(TMO), que ¢ um procedimento muito delicado pois exige doadores
compativels e que ndo tenham os tragos da doenga. O SUS 18 prevé o

™O

Por ser muito delicado todo o tratamento é realizado pensado no
cuidado integral das pessoas com DE, e ¢ realizado tanto nos centros
especializados de sangue e hemoderivados (hemontcleos) como por
toda a Rede de Atencdo em Satde, principalmente na Atengéo Bésica,
desde que os profissionals tenham conhecimento sobre o assunto.

Vocé sabin?

Apesar de ter sido descoberta hé mais de cem anos, nos Estados Unidos.

No Brasil s6 tivemos uma politica nacional para esta enfermidade em 2005 e,
ainda assim, sé foi possivel de ser consolidada apds amplo debate e pressdo dos ©
movimentos soclals como o Movimento Negro Unificado, Movimento Sanitério,
Movimento de Mulheres




QUAIS SAO 0S SIN}OUMHS DA
DOCNCA FALCIFORME?

.

E importante observar se aluno aparenta estar cansado, apético e pélido. Se tiver dor
nas articulagdes ou dor lombar, ele deve ter permissdo para deitar-se, ingerir liquidos e
ser medicado com analgésico determinado por seu médico.

Pessoas com DF consomem bastante
agua, por 1sso produzem mais urina

Decorrente da anemia, a :
que peSSOaS normais

Crianca apresenta cansaco,
fraqueza, indisposicdo

e palidez

Protessora posso-
ir ao bayteire?

o Ictericia (amareldo na
pele. olhos amarelos)

¢ Individuos com DF sdo mais

i suscetiveis 3s infecgdes.

:Pneumonias, infec¢des renais e

: osteomielites também ocorrem

icom muita frequéncia, tanto

iem criangas quanto em adultos
com doenca falciforme. .

‘..o As crises de dor,
desencadeia-se a

; ----------------------------------------------------------------- d_esidratagéo, por ]I_SSO é

Importante que a crianga
sempre beba 4gua.

e As crises de dor. costumam
durar de 4 a 6 dias, e ocorrem

nos bragos, nas pernas, nas koot o Um dos problemas mais
articula¢des, no térax, no comuns em adolescentes com
abdémen e nas costas. doenga falciforme ¢ o surgimento

de tlceras (feridas) nos membros
inferiores.
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DF NA ESCOLA:

ESTRATEGIAS DE PERMANENCIA

As criangas e os adolescentes sofrem com as sucessivas Internagoes
e com o sentimento de serem diferentes das demais, podendo provocar
1solamento e falta de interesse pela escola, é preciso que se sintam aco-
lhidos em suas necessidades e singularidades para que permanegam na
escola.

Pensar estratégias de permanéncia é importante tendo em vista que
a baixa escolaridade configura-se como fator de vulnerabilidade pre-
ponderante para as pessoas com doenga falciforme.

Desta forma as politicas ptblicas de educagdo devem estar interliga-
das as de satde e de assisténcia social para que a incluséo seja efetivada
de fato. Nesse sentido, se faz necessério que se adote medidas de acom-
panhamento pedagégico adequados a pessoa com a DE.

Voce yaboia?

Vocé sabia que Corumbé ¢ a tnica cidade do estado de Mato Grosso do
Sul que tem um Protocolo especifico para atender as pessoas com
trago falciforme e doenga falciforme na Rede Municipal de Saude?
Veja o protocolo no site da Prefeitura Municipal de Saude

< http//docorumbams.govbr/portal/edicoes/download/1441 >




ORIENTACOES PAATICAS

PARR PROFESI0REY:
COMO PROCEDER?

* Ouvir os pals € seguir as orientacdes médicas (quando for o caso)

* Deixar a crianga ou adolescente beber bastante 4gua € ir ao
banheiro sempre que solicitar,

» Adaptar exercicios fisicos e outras atividades que exijam esforco fisico
para que o aluno ndo se sinta discriminado

* Observar se as criangas ou adolescentes estdo muito quietos
elou sonolentos.

» Observar se as queixas de dor estédo mais frequentes;

» Chamar os pals ou responsévels sempre a crianga apresentar febre ou alte-
racdo de comportamento como prostragao ou irritacéo.

» Auxiliar com as tarefas e afazeres escolares sempre que a crianga ou ado-
lescente ficar internado, evitando que perca o ano letivo,

® Procurar os servigos de acolhimento tanto na secretaria de educagdo:
Centro Multiprofissional de apoio ao Desenvolvimento Infanto Juvenil (CMA-
DIJ como nas secretarias de satude e assisténcia social

® [ embre-se: Essa crianga ou adolescente nao tem deflciéncia intelectual ou
fisica mas devido a complicacdes da doenga pode necessitar de um programa de
atengdo especial durante o ano letivo.

» Procurar os membros da Acodfal - Associacdo Corumbaense de Pessoas
com Doenga Falciforme e outras hemogloginopatias para orientacdo ou duvidas.
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POLITICAS PUBLICAS
PARA PESS0RS COM

DOENCA FRLCIFORME

Corumbé conta com uma associagdo de pessoas com doenga falciforme -
Assoclacdo Corumbaense de Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemo-
globinopatias (Acodfal) que vem, desde 2011, reivindicando politicas publicas
para as pessoas com doenga falciforme e outras hemoglobinopatias; Destacan-
do a relevincia dos trabalhos de educacdo em saude e de intersecao entre as
politicas publicas de satde, educagso e assistércia social Hoje contamos com
uma rede de atengdo que envolve as secretarias municipals de saude, educa-
Gao, assisténcla soclal e a secretaria especial de direitos humanos:

Entre em contatocom a associagdo pela nossa pégina no facebook:

https/fwwwfacebook com/Acedfal/

Desde 2009 a UL, campus do pantanal, conta com um grupo de pesqui-
sadores focados. na: satide pt’xfélica o GEPSC&T que acompan%a 0 desenvg\%'i—
rnento da Acodfal, tendo atividades em parceria, como a que levou a realiza-
¢30 deste-projeto
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