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Vocé tem um aluno com DOENCA
FALCIFORME em sua turma?




Introducao

Este manual representa o resultado de um anseio antigo do Servico
de Hematologia do HEMORIO, refletindo a nossa busca em oferecer
sempre o melhor aos pacientes.

Sabemos que as informagdes médicas sao cercadas, na maior parte
das vezes, por termos técnicos, extremamente dificeis e incompreen-
siveis pela grande maioria dos usuérios. Por outro lado, o cotidiano
dos Servicos e das equipes de Salide, nem sempre permite que todos
os esclarecimentos sejam prestados, nao obstante o tratamento o
seja.

Nesse sentido, percebemos o imenso valor desse impresso, no qual
procuramos passar, de forma clara, objetiva e acessivel, as principais
duvidas sobre o diagndstico e tratamento de sua doenga.

Pretendemos ainda elucidar questoes, que podem surgir ao longo do
tratamento quando o auxilio extra-hospitalar é valioso. Nos referimos
a atuagao de parentes e amigos, no momento de doenca.

O amor, a compreensao e a presenca constante representam um
papel insubstituivel na perspectiva do tratamento e no conforto sé
obtido por esse meio.

MENSAGEM AO PROFESSOR:

A crianca com doenca falciforme é ativa, inteligente e participativa como
todas as outras criangas, mas ha muitas coisas que vocé pode fazer para
ajudar a encorajar seu aluno com Doenca Falciforme.

Lembre-se que o aluno passa muito mais tempo com vocé do que com o
médico no hospital.

Vocé pode minimizar muito os problemas causados pela Doenca
Falciforme e, com sua ajuda, a crianca ou adolescente sera um adulto (til
e um membro valioso para a sociedade.

0 HEMORIO estara sempre disponivel para esclarecer suas dividas.

Traduzido e adaptado do “So you have a child with Sickle Cell Disease in your class”
publicado pelo Sickle Cell Trust, Jamaica
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A Doenca Falciforme

Trata-se de uma doenga hereditéria do sangue, que afeta grande nimero de cidadaos
brasileiros, na qual, os glébulos vermelhos, diante de certas condigdes alteram sua
forma e se tornam parecidos com uma foice, dai o nome falciforme.

E também conhecida como “hemoglobinopatia S”, ou seja, corresponde a uma
alteragao na hemoglobina, que é uma proteina existente nos glébulos vermelhos, e
gue é essencial para a salide de todos os érgaos do corpo. Funciona transportando o
oxigénio para o organismo. AA AA

A hemoglobina normal é chamada de A e os
individuos normais sao considerados AA, T

recebendo uma parte da hemoglobina do pai
e outra da mae. (veja o diagrama ao lado).
AA AA AA AA

Na Anemia Falciforme a hemoglobina produzida é anormal e é chamada de S.
Quando a pessoa recebe de um dos pais a hemoglobina A e de outro a hemoglobina S,
ele é chamado de "traco falcémico", sendo representado por AS. O portador de traco
falcémico nao é doente, sendo portanto, geralmente assintomaético e s6 é descoberto
guando é realizado um estudo familiar ou na triagem neonatal.

Por exemplo, os pais de uma crianca com Anemia Falciforme crescem e se
desenvolvem normalmente, sem quaisquer sintomas, s6 descobrindo que sao
portadores, por ocasiao do diagndstico do(s) filho(s).

AA AA AS AS AS AS AA AA
Fig. 3

Quando os pais sao portadores do traco falcémico
(AS) ha 25% de chances de nascer um filho com

doenca falciforme (fig. 3). Quando apenas o pai ou

a mae tem trago falcémico nao ha possibilidade de T

o filho nascer com a doenca falciforme, mas ha

50% de chance de nascer com o trago (fig. 1 € 2). @ @ @ @
S_e pai e mge tenj doenca falciforme, 100% dos AS AS AA ss
filhos também terao. o .




Traco Falcémico nao significa Doenca Falciforme

O Traco Falcémico é um estado de portador do gen da Doenca Falciforme que néo
causa danos - ele afeta 3 em 100 individuos brasileiros. Ele nao causa Doenca
Falciforme, ndo pode se tornar Doenca Falciforme e ndo necessita de tratamento.

A importancia do Traco Falcémico é que se ambos os pais tém o Traco Falcémico, a
crianga tem 25% de chances de nascer com a Doenga Falciforme.

O Trago Falcémico pode ser detectado por um exame de sangue especifico: A
Eletroforese de Hemoglobina.

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

O que o professor deve saber sobre a doenca?

As complicacdes da Doenca Falciforme podem afetar a rotina da pessoa na escola,
tornando entao necessario que vocé esteja consciente a respeito dos conceitos de
alguns dos problemas que poderao ocorrer com o seu aluno.

Preste atencao aos deboches

Pessoas com Doenga Falciforme podem ser vitimas de deboches devido a seus olhos
amarelos, pequena estatura e feridas nas pernas. Se possivel, proteja-as disso
explicando sobre a doenca aos outros alunos desmistificando o estigma que envolve a
doenca.

A respeito de esportes e educacao fisica

E importante ndo considerar as pessoas com Doenca
Falciforme como invélidas. Elas devem ser encorajadas a
tomar parte em todas as atividades fisicas, mas devem ser
autorizadas a parar se sentirem dores ou falta de ar.

Sobre natacao

Dor relacionada a Doenca Falciforme pode ser desencadeada por exposicao ao frioe a
umidade. As criancas nao devem brincar na agua por um longo tempo e quando
sairem, devem se enxugar logo e vestir roupas secas.

A préaticada natagdo nao é contra indicada, porém, deve ser avaliada caso a caso.

Licenca para ir ao banheiro

Criangas com Doenca Falciforme produzem mais urina que
criancas normais e podem necessitar ir ao banheiro com maior
freqliéncia. Elas devem ser encorajadas a beber grande quanti-
dade de liquidos e receber permisséao para deixar a sala e ir ao
banheiro, se necessario. Se isto acontecer com muita freqiiéncia,
vocé deve perguntar se ela esta sentindo ardéncia ao urinar,
porque pode estar apresentando uma infecgdo e, neste caso,
deve irao médico.




Sobre a alimentacao

O paciente falcémico tem estoque elevado de ferro no organismo portanto, devem ser
evitados alimentos ricos em ferro tais como: visceras (figado, lingua, coragéo e rins),
animais marinhos com conchas, frutas secas, ovos, melaco, paes de trigo integrais e
enriquecidos, cereais integrais e enriquecidos. Isto ndo significa que estes alimentos
estado proibidos, devendo ser consumidos, com moderacao. E importante ingerir gran-
de quantidade de liquidos. O cha mate diminui a absorcéo de ferro e, portanto, deve
ser ingerido abundantemente, ja que o estoque de ferro € aumentado na Doenca
Falciforme.

A estatura da crianca

Criancas com Doenca Falciforme podem crescer e se desenvolver mais lentamente
que criangas normais. Elas sao freqiientemente magras e entram na puberdade mais
tarde do que o normal. Geralmente, o seu desenvolvimento e a sua estatura sao
normais, embora na maioria das vezes permanegcam magras. O desenvolvimento
sexual, apesar de tardio, € normal.

Sobre faltar a escola

Pessoas com Doenca Falciforme tém maior probabilidade de faltar a escola devido a
ocorréncia de dores 6sseas, maior propensao a infeccoes, consultas médicas ou
internacoes hospitalares. Para compensar estas auséncias elas devem receber
encorajamento e ajuda extra, se possivel.

E sobre problemas médicos ?

Vocé pode contribuir para a satde do seu aluno observando alguns dos sintomas da
doenca. Se a pessoa estd cansada, apética e parece muito palida, ela deve ir ao
hospital para uma avaliacao. Se tiver dor nas articulagdes ou dor lombar, ela deve ter
permissao para deitar-se, ingerir liquidos e analgésicos comuns como Novalgina ou
Tylenol. Se houver febre alta, ela deve ser levada ao hospital com urgéncia. Os sinais
e sintomas mais comuns sao os seguintes. Fique atento !

Crises dolorosas

A dor é o sintoma mais freqiiente da Doenca Falciforme. Pode se localizar nos ossos
ou nas articulacoes, no térax, no abdémen ou qualquer local do corpo. Essas crises
tém duragao variavel e podem ocorrer varias vezes ao ano. Geralmente, sdo associa-
das ao tempo frio, infeccdes, periodo pré-menstrual, problemas emocionais, gravidez
ou desidratacao.

O episodio doloroso deve ser tratado imediatamente, uma vez que depende disso a
suaduracdo. A melhor conduta é:

1- Quando a dor aparece, é necessario a manutencao do uso de analgésicos, por um
periodo minimo de 24 horas, para o desaparecimento da dor;

2 - Uma Unica dose de analgésico, geralmente, nao é suficiente para o desapareci-
mento rapido da dor;

3-0usodeanalgésico deve ser continuo.
4 - Para cada intensidade de dor, o tratamento deve comecar de forma diferente;
5 - Deve-se usar a tabela a seguir, para o tratamento.




INTENSIDADE INiCIO DO APGS 24 HORAS | or qonaasDm | S CASO DE
DE DOR TRATAMENTO SEM DOR o SoR
DIPIRONA DE 8/8 H,
SO PARAR APOS EEEQEN A
11213 24 H SEM DOR
‘ DIPIRONADE 8/8H + | RETIRARO PROCURAR
DICLOFENACO DE 8/8 H | DICLOFENACO E SERVICO DE
INTERCALADOS ATE MANTER DIPIRONA DE EMERGENCIA
4|56 24 H SEM DOR 6/6 H POR MAIS 24 H DE REFERENCIA
DIPIRONA DE 8/8 H + RETIRAR A DIPIRONA | RETIRAR
E MANTER A A CODEINA E
DICLOFENACO DE 8/8H + \
CODEINA DE 2/4 H CODEINA DE 8/8 H MANTER O
7 e oA ot ook ALTERNADO COM DICLOFENACO
DICLOFENACO DE &/8 H | POR MAIS 24 H

Olhos amarelos

O sangue de todos os individuos é destruido e fabricado continuamente. Pessoas com
Doenga Falciforme destroem seu sangue mais rapidamente que o normal, produzindo
mais bile que pode colorir de amarelo o branco dos olhos.

Olhos amarelos na Doenga Falciforme s&o inofensivos, ndo contagiosos e nao
significam doenca do figado. Se 0 amarelo dos olhos se torna mais evidente, a pessoa
deve ser levada ao hospital.

Machucados nas pernas

Criancas e adolescentes podem ser pouco gentis com outras criancas que sao
diferentes. Um dos problemas mais comuns em adolescentes com Doenca
Falciforme é o surgimento de feridas nos tornozelos que podem demorar muito a
cicatrizar. Estas lesbes nao sdo contagiosas, mas a crianca pode se sentir tao
envergonhada que se afasta da escola.

Pessoas com estas feridas devem ser encorajadas a comparecer a escola pois, com as
lesbes protegidas por curativos, estas nao apresentarao odor e nao causarao outros
problemas.

Outros sinais de alerta

v Infecgdes: Podem ocorrer infecgdes freqlientes localizadas na garganta, pulmdes
e 0ssos. A febre, fadiga, tosse, falta de ar e dor costumam ser os principais sinais
deinfeccao.

v Necrose Asséptica da Cabeca do Fémur: Alguns pacientes fazem obstrucéao das
pequenas veias da articulacao do quadril, nesse caso a cabega do fémur (osso da
coxa), sem circulacao, sofre desgaste e a perna encurta. A dor nas pernas ou nos
quadris sugerem essa complicacao.

v Priapismo: E um estado de erecdo DOLOROSA do pénis causada pela obstrugéao
dos vasos sangliineos. Embora constrangedora para o aluno, essa complicagao
pode ser suspeitada pelos educadores, sobretudo se estiverem cientes da possibi-
lidade de sua ocorréncia.

v Esses episddios correspondem a situacOes de emergéncia, e o aluno devera ser,
imediatamente encaminhado a um médico. O tratamento precoce pode evitar
complicacoes futuras.
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Aqui vocé vai encontrar pessoas
que se importam com vocé.
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ONDE QUER QUE VA, LEVE UMA
MENSAGEM DE AMOR

V) FALE SOBRE A
DOACAO DE SANGUE!

F U N D A A
PRG-HEMORIO
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