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. Meu bebé
. tem Doenca
. Falciforme.

. O gue fazer?

Um guia sobre Doenca Falciforme
para a familia



U3 Introdugao

Este manual tem como objetivo fornecer informagdes aos
pacientes e seus familiares a respeito da Doenca
Falciforme.

Sabemos que as informagdes médicas sao cercadas, na
maior parte das vezes, por termos técnicos, dificeis e
incompreensiveis pela maioria dos usuarios. Dessa forma,
esperamos que esse encarte possa esclarecer suas
duvidas.

Qualquer comentario € muito bem vindo, seja sobre a
clareza desse manual ou sobre a omissao de alguma
informacéo considerada importante e pode ser enviado
através da urna de sugestées do HEMORIO ou pelo e-mail
ouvidoria@hemorio.rj.gov.br.

Acesse o Portal do HEMORIO
bre outras orientacoes e se




0 que é Doenca Falciforme ?

A Doenca Falciforme € uma doenca hereditaria do sangue, que afeta 1 em cada
1.000 cidadaos brasileiros.

Ha varios tipos diferentes de Doenca Falciforme, que variam em severidade,
algumas causando muitos problemas e outras, quase nenhum.

Algumas complicagdes da Doenga Falciforme podem afetar o bebé, tornando,
entdo, necessario que voceé esteja consciente a respeito dos conceitos de alguns
problemas que poderao ocorrer com seu filho, e como preveni-los.

Porque meu bebé nasceu com Anemia Falciforme ?

Pararesponder a essa pergunta, € necessario que vocé entenda um pouco sobre
0 processo de produgao de glébulos vermelhos e de hemoglobinas.

AA AA A hemoglobina, € essencial para a satde de todos
0s orgaos do corpo transportando o oxigénio do
pulmao para todos os tecidos do corpo.

A hemoglobina normal € chamada de A e os
@ individuos saudaveis sao considerados AA,
AA porque recebem uma parte do pai e outra da mae.

Na Doenca Falciforme a hemoglobina produzida & AA AS
alterada, e é chamadade S. Quando a pessoarece-
be de um dos pais a hemoglobina A e de outro a
hemoglobina S, ele é chamado de "trago falcémi-

co", sendo representado por AS. O portador de
tragco falcémico ndo é doente, sendo portanto,
geralmente assintomatico e so € descoberto quan- AS

do érealizado um estudo familiar.

AS AS Quando ambos os pais sdo portadores de
Traco Falcémico, alguns filhos podem ser
doentes, portadores do Traco Falcémico, ou
ainda, podem ser saudaveis.

Quando uma pessoa recebe de ambos, pai e
@ mae, a hemoglobina S, ela nasce com
Doencga Falciforme cuja representagédo mais

AA AS SS comume SS.

Existem outras formas de apresentacdo da Doenca Falciforme. Quando um dos
pais é portador de Trago Falcémico e o outro é portador de alguma hemoglobina
variante. As mais comuns sao Hemoglobina C, Hemoglobina D e Trago
Talassémico.




Hemacia
normal (A)

A hemoglobina S, dentro da hemacia, faz
com que a mesma perca a sua maleabilida-
de, se torne rigida e “grude” na parede dos
vasos do corpo, diminuindo a circulacao do
sangue naquela regiao.

Com a diminui¢ao da circulagcédo aparecerao
os sintomas da doenca.

e

Hemacia
Falciforme (S)

Quais sao os sintomas mais comuns da Doenga Falciforme?

A Doenca Falciforme, pode se manifestar de forma diferente em cada individuo.
Uns tém apenas alguns sintomas leves, ja outros apresentam um ou mais sinais
ou sintomas. Estes variam com a idade e sobretudo com os cuidados que se tém
para preveni-los.

Os sintomas relativos a doenca costumam surgir apos os seis meses de idade. O
quadro abaixo resume os sinais de alerta da doencga, ou seja aqueles que
indicam que vocé deve levar seu bebé a emergéncia, mesmo sem ter consulta
marcada, e como eles podem ser reconhecidos.

SINAIS
SINTOMAS O QUE CORRESPONDE
IRRITACAO DOR: E um dos sintomas mais freqiientes da Doenca Falciforme causado pela obstrugéo de
CHORO pequenos vasos pelos glébulos vermelhos em foice. A dor pode se localizar nos 0ssos ou nas
CONTINUO articulagbes, no térax, no abdome, podendo atingir qualquer local do corpo. Essas crises tém
FALTA DE duracéo variavel e podem ocorrer varias vezes ao ano. Geralmente s&o associadas ao tempo
APETITE frio, infecgbes ou a desidratacao.
géggﬁl?\/loo ANEMIA: A hemacia do paciente falcémico € produzida normalmente. No entanto, como é
SONO alterada, ela é destruida rapidamente, o que leva ao aparecimento de anemia. Esta anemia nao
EXCESSIVO é corrigida com vitaminas e faz parte da doenca, que vai acompanhar o bebé por toda a vida.
OLHOS ICTERICIA: Quando o glébulo vermelho, que “grudou na parede dos vasos”, se rompe, aparece
AMARELADOS | um pigmento amarelo no sangue que se chama bilirrubina. A urina se torna cor de coca-cola e o
URINA branco dos olhos torna-se amarelo. E um sinal muito freqiiente da doencga. O quadro ndo é
ESCURA contagioso e nao deve ser confundido com hepatite.
BACO AUMENTADO: Algumas vezes, pode ocorrer o que chamamos de “Sequestro Esplénico”,
que corresponde a uma complicacao da doenga, causada por obstrugdo dos vasos do bago (um
orgao que se localiza na parte superior da barriga, a esquerda). Leva a dor nessa regiao e
BARRIGA barriga inchada. Essa complicagédo constitui uma emergéncia, podendo levar a severa anemia,
INCHADA no seu bebé, que deve ser tratada no hospital. O seu médico deve lher explicar como se palpa
o bago do seu bebé, para que vocé faca o controle do seu tamanho. E a melhor forma de se
identificar essa complicagao.
FEBRE ACIMA INFECCAO: Em criancas de até 5 anos, a infecgéo, que geralmente se apresenta como gripe,
DE 38°C resfriado ou febhre, corresponde a um fator que pode provocar dores além de agravar a anemia.
Por isso, o0 bebé com Doenga Falciforme deve fazer uso de antibidtico, com o objetivo de
TOSSE, prevenir os episodios infecciosos, a partir dos primeiros meses de idade, até os 5 anos, além
DIARREIA de também receber vacinas especiais, para previnir algumas infecgoes.
INCHACAO NE SINDROME "MAO - PE": Nas criancas pequenas as crises de dor podem ocorrer nos pequenos
VERMELHIDAO | vasos das méos e dos pés causando inchagéo, dor e vermelhidéo no local. Essa é uma situagéo
DE PES E que necessita atuagdo médica imediata. Desse modo, é importante que seja logo reconhecida e
MAOS encaminhada a emergéncia do hospital.




Meu filho vai crescer normalmente ?

Criancas com Doenca Falciforme podem crescer
e se desenvolver mais lentamente que criangcas
normais. Elas sao frequentemente mais magras e
entram na puberdade mais tarde do que o normal.

Geralmente, na idade adulta, sua estatura € nor-
mal, embora, na maioria das vezes, permanecam
magras.

@ O desenvolvimento sexual € normal e a puberda-

de ocorre por voltados 17 anos.

Posso amamentar o meu bebé ?

Seu bebé deve ser amamentado normalmente, até
0os seis meses, com leite materno, pois este
representa a principal fonte de nutrientes para o
crescimento adequado. Apds o0s seis meses, a
alimentacdo deve ser semelhante a de qualquer
crianga, ou seja, rica em frutas, legumes, verduras
e proteinas de origem animal.

"/I~

E quanto a capacidade de aprendizado na escola ?

Criancas com Doenca Falciforme né&o
apresentam qualquer deficiéncia no aprendi-
zado. No entanto, algumas vezes, pode ser
necessario um reforco no conteudo escolar,
para recuperar possiveis faltas durante
internacdes hospitalares.

E a dentigao do meu bebé ?

O desenvolvimento dental na Doenca Falciforme é
normal. Os cuidados especiais estdo indicados na
prevencao da carie dentaria. Todos devem escovar
os dentes apos ingestao de qualquer tipo de alimen-
to, principalmente os ricos em agucar.

E importante ressaltar que o uso continuado de
antibidticos, nos primeiros 5 anos de vida, ndo causa
qualquer dano a denticao do seu bebé.

A 1° consulta ao dentista deve ser nos 3 primeiros meses de vida. A partir de 2
anos de idade, o odontélogo fara a aplicacéo de fluor, com intervalos de trés
meses a cada aplicagao.




Devo seguir o calendario de vacinacao normal ?

saude, bem como participar de todas as campanhas publicas de

Sim vocé deve seguir o calendario de vacinagao realizado pelos postos de
J

vacinagao. Além disso, ele deve receber algumas vacinas especiais, como

demonstrado abaixo.

Vocé deve trazer o cartdo de vacinacao a cada consulta do seu bebé.

Calendario Vacinal da Crianga com Anemia Falciforme:

NASCIMENTO

BCG intradérmico
hepatite B

1 MES

2 MESES

4 MESES

6 MESES

9 MESES

15 MESES

2 ANOS

4 A 6 ANOS
5 ANOS

> 6 ANOS

Hepatite B

Triplice

anti-pneumocadcica
anti-meningocdcica

antipdlio orall

anti-Haemophyllus influenza do tipo B

Triplice

anti-pneumocadcica
anti-meningococica

antipdlio oral

anti-Haemophyllus influenza do tipo B

Triplice

anti-pneumocacica
anti-meningococica

antipolio oral

anti-Haemophyllus influenza do tipo B
hepatite

anti-sarampo

reforco Triplice

antipolio oral

MMR

reforco anti-Haemophyllus influenza do
tipo B

anti-pneumocadcica
reforco Triplice e antipdlio oral
refor¢co anti-pneumocdécica

dupla tipo adulto a cada 10 anos




0 meu filho tera problemas com o uso de antibiotico
por tanto tempo ?

Nao. O uso de antibidtico profilatico (preventivo de infecgdes), esta SEMPRE
indicado para o paciente com Doencga Falciforme. Essa pratica é reconhecida
como um grande avango no tratamento dessa doenga, evitando, muitas vezes,
sérias complicacoes.

Cabe ressaltar, que o uso diario de antibidticos, nao “estraga a denticdo”, nao
‘provoca diarréia, dor de barriga ou vomitos” e nao “diminui o apetite”. Caso reste
alguma duvida, converse com seu medico, pois apenas ele é capaz de |he
fornecer as informacdes corretas sobre esse assunto.

0 que posso esperar para o tratamento do meu bebé
no HEMORIO ?

O HEMORIO dispde, nao apenas de médicos e enfermeiros para tratar do seu
bebé. Uma equipe de varios profissionais de saude, com bastante experiéncia no
tratamento da Doenca Falciforme encontra-se disponivel, para ajudar.

Sao esses os profissionais, que fazem parte do Grupo Multidisciplinar para
Tratamento de portadores de Anemias Hemoliticas Hereditarias:

¥ Médicos: O seu bebé vai ter um médico responsavel que o acompanhara em
todas as consultas. Além dele, vocé pode contar com outros médicos especi-
alistas, como nefrologistas, dermatologistas, neurologistas, cardiologistas,
oftalmologistas, ortopedistas, sempre que solicitado pelo seu médico respon-
savel.

¥ Enfermeiros: Aequipe de Enfermagem encontra-se disponivel, no tratamen-
to dos bebés com Doenca Falciforme, sobretudo no acompanhamento do
calendario de vacinas.

¥ Dentistas: O HEMORIO dispde de Servigco de Odontopediatria, ao qual vocé
deveratrazer o seu bebé, dentro dos primeiros 3 meses de vida, para receber

as primeiras orientacdes. Essas consultas complementares vao ajuda-lo a
crescer mais forte.

¥ Assistentes Sociais: Junto ao Servigo Social, vocé vai serinformado quanto
ao HEMORIO e seus recursos, os seus direitos junto a Previdéncia Social
e/ou trabalhista, os recursos e servicos disponiveis na comunidade, entre
outras informacdes.

¥ Nutricionistas:Nossa nutricionista fara a orientagao nutricional, bem como o
acompanhamento do ganho de peso corporal do seu bebé.

¥ Fisioterapeutas: Nossos fisioterapeutas fardo avaliacido do seu bebé, sem-
pre que solicitado pelo médico assistente, no sentido de melhorar possiveis
problemas posturais, respiratérios ou neurolégicos, aconselhando a pratica
de exercicio fisica especifica para cada caso.

¥ Psicélogos: Aorientagao psicologica tem por objetivo ajudar a compreensao
das dificuldades do individuo, nas diversas etapas da vida, auxiliando na con-
vivéncia com a doenca. Afamiliatambém pode receber orientacdo psicolo-




|6gica, no sentido de auxiliar na compreensao do comportamento da cri-
ancabemcomona forma dos pais conviverem com ela.

0 que devo fazer em caso de emergéncia ?

Vocé deve levar o seu bebé a emergéncia do HEMORIO, onde ele sera atendido
por meédicos hematologistas de plantdo, que tomarao todas as providéncias
necessarias.

Se vocé e seu bebé estiverem em local muito afastado do HEMORIO, ou se
estiver sendo atendido em outro hospital, vocé devera mostrar ao médico que
estiver fazendo o atendimento, a carteira do HEMORIO, onde consta o diagnosti-
CO e 0 grupo sanguineo do bebé.

Vocé deve sempre levar este manual consigo, pois 0 médico podera consulta-lo.
Caso o médico ainda tenha alguma duvida quanto a conduta a seguir devera
telefonar para o HEMORIO (021-242.6080), onde o plantonista, que também é
hematologista, ira atendé-lo.

Que grupos de apoio ou outras fontes de informacao
estao disponiveis para mim ?

Existem muitas outras fontes de informacéo, que vocé recebera ao longo do
desenvolvimento do seu filho.

Outras ainda, vocé podera obter através da AFARJ, “Associacéo de Falcémicos
e Talassémicos do Rio de Janeiro”, com sede no HEMORIO, sala 524, tel: 2242-
6080, ramal 2246.

Dez Mandamentos de Cuidados com o Bebé

Preste bastante atengao aos itens abaixo. Eles tém como objetivo, orientar os
familiares do bebé com Anemia Falciforme, quanto aos cuidados basicos que se
devemtercomele.

E fundamental que voceé os siga, rigorosamente.

1 - Seguir rigorosamente as orientagées médicas

2 - Dar ao seu bebé, o antibiético profilatico, DIARIAMENTE.
3 - Dar ao seu bebé acido Félico.

4 - Procurar atendimento médico, a cada sinal de alerta

5 - Oferecer bastante liquido, sobretudo em dias quentes

6 - Manter o bebé agasalhado (meias e luvas), em dias frios
7 - Fazer prevencao de caries e tratamento dentario

8 - Sequir o calendario vacinal

9 - Controlar o tamanho do bago de seu bebé, atraves da
palpacao abdominal, orientada pelo seu médico.

10 - Manter uma boa alimentagao
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TOME NOTA:

Associagao de Falcémicos e Talassémicos
do Estado do Rio de Janeiro - AFARJ

Rua Frei Caneca, n° 8, sala 811 - Centro
Rio de Janeiro - Tel: 2242-6080 ramal 2246

Aqui vocé vai encontrar pessoas
que se importam com vocé




Onde quer que va, leve
uma mensagem de amor

Fale sobre a doagdo de sangue!

Mais informagdes de como colaborar

Setor de Servigo Social
Tel: 2242-6080 ramal 2253

GOVERNO DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO
SECRETARIA DE ESTADO DE SAUDE
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