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Fortalecer a
capacidade
técnica e politica
dos profissionais de
educacao em Doenca
Falciforme na perspectiva
da educacao inclusiva e
melhorar a qualidade da Atencao
Integral as pessoas com
Doenca Falciforme.
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Minas Gerais state project
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Creating work sensibilization and printed nowadays
proposal action material)

Diagnostic

stage:
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educational questionnaires
activities for the and panel

Seminar

Awareness, mobilization and disclosure actions
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Publicacao do termo de cooperacao

Extrato do Termo de Cooperagao Técnica entre a EMG/SEE e a SES
/ FM-UFMG/NUPAD / HEMOMINAS, s/n°, assinado em 07/08/2014.
Objeto: Construir um projeto de educaciao permanente visando forta-
lecer a capacidade técnica e politica dos profissionais da educag¢ao em
doenga falciforme na perspectiva da educag¢ao inclusiva € melhorar a

qualidade da atencao integral as pessoas com doenca falciforme. Vigén-
cia: Da data de sua publicacao até 31/12/2016.,

Posted on August 8, 2014, in the Official Gazette
of the State
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+ Establish a effective communication between project partners (Informative
knowing to care ).

+ Disseminating the Long distance education course: "Knowing to care: sickle cell
disease in schools."

4+ Mobilize education professionals about sickle cell disease and its repercussions in
the school context.
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Sensibilization actions
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Proximos passos

Por Claudia do Couto

A cada dia que passa, o projeto "Saber para Cuidar: doenga
falciforme na escola” esta mais atuante. Além das agdes de
sensibilizag3o, em breve, o curso em Educag3o a Distancia
(EAD) estara disponivel na Magistra (Escola de Formagao
do Estado) para inscrigdes online, como parte da etapa
de "Formag3c de profissionais da educagao”™ Logo
iniciaremos o terceiro processo: Articulag3o em redes e
Promogao de agoes educativas. Esse € a "cereja do bolo”
de todo o Saber para Cuidar.

Tom Jobim cantou que € "impossivel ser feliz sozinho”.
Parafraseando o poeta, entendemos que € impossivel
cuidar de maneira integral sozinho! Por isso a importancia
de articular, formar e fortalecer uma rede de atencg3o.
E preciso agir, porque simplesmente adquirir o
conhecimento n3o muda a realidade dos alunos com
doenga falciforme. € preciso praticar e instigar outros a

inclus3o e & humanizag3do, n3o s6 na escola, mas em todas
as nossas relagbes.

Neste numero falaremos bastante desta etapa. Vamos
juntos escrever esse processo, gue sd se concretizara com
nosso trabalho!

Aprendizado no ambiente
ambulatorial

Relato de duas estagiarias

Pagina &

Terceiro: Articular, promover
mais sobre acdes do terceiro processo do projeto.

Pagna2
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4+ Strengthening education professionals technical and political capacity

through the course "redefining sickle cell disease: the diversity in the school

context"” (Long Distance Course).
#+ Train tutors to work with students of Long Distance Course.

4+ Creating printed and digital education materials
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Training of education professionals (LDC course)

v A Virtual environment - Magistra (School of Education and Professional

Development of Minas Gerais State);
v' Moodle platform;

v’ 30 hours course.
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Nove meses depois...

Paula e toda a familia aguardam a chegada do terceiro filho, Felipe
Mesmo com o suporte guanto ao tratamento de Laila e a orientacido sobre
os aspecios geneticos da doenca recebidos na Fundacado Hemominas, a
familia nao deixou de temer que o filho também nascesse com a doenca

falciforme

Assim como os outros filhos do casal, Felipe nasceu forte e € uma crianca
muito calma. Paula o levou para realizar o teste do pezinho na UBS da
regiao e, ao receber a visita do Agente Comunitario de Saude alguns dias
depois, ja sabia do que se tratava: Felipe nasceu com a doenca
falciforme.

Voceé ja esta familiarizado com a historia da familia Amaral.
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Printed Material
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MODULD 2 - PECULIARIDADES Dv DOENCA FALCIFORME NO COINTEXTO ESCOLAR

Sindrome tordcica aguda

E causada par infeo fo e vaso-odusio pu.irrmnr Apresents alguns sinais- dor o trax, tosse, dificuldsde
respiratiria e febre - gue podern ser COr o Sir da gripe. A nternacio hospitalar &
sernpre necessiria.

O ALUNC DEVETER O SEUAPOID ...
Se o suno ap ar slguns o sintamas, & escola deve acionar & familis e og
encaminhsdo a0 pronts atendiments rsdico, rmedEatame

Anemia

A hemoglobina 5 (Hb 5) provoca, coma j8 mencionamos, d
deSrreia lua® ou Toloe™. Guandas as hembcias tomamn esssf
Pt DA M8 COrTEnlE Sanguines, Eando & uma S

VOCE SABIA

#As hemsclas com hemoglobing & (normal) t2m a forma d
de oo 3 120 4185 Na comente sanguinea, engquarnto aguel

(homoz ogatcs) para a hemoglobina S, sobrevlvwam apno
2 dlas. & anemla na doenga falciforme nSo estd assocla
alimentar. O seu aluno pode fazer uso dos allmentos ofe

Cuanda a hemdcia toma a forma de foioe & & destrsida mais

reais scelerada de uma Substinds chamads bilirruBina, & m
cobarinda de amarelo a parte branca dos allvos (icterida). Este 1§
devida a doengas do fig; cormis & hepat

0 ALUNG DEVE TER O SEUAPOID...
Oihed arnarelos na doengs falcforme (ictercia) nbo podem Ser oo

o NgE COMAZIOSE, COMO & hepatite

MEG permita que o Seu aluno sofrs gualquer forma de atitude &g,
esrols, par causs de jcberfcia.

Sabesr pairs Culder: Desigs Faloiformss na Esoola - A divershde de
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MODAUILD 2 - PECULIARIDWDES. DA DOENCA FALCIFCRME HO CONTECTO ESCOLAR

A SUA ATUACAO PODE FAZER A DIFERENCA...

tlcar atvidades

de APO‘O

pode indicar slgum processo infeccioso ou orise de dor.

A SUA ATUACAO PODE FAZER A DIFEREN CA...

esaentar febre alta, a rarmfila ou
0 Ftendimento medic

nsawel deve ser avlsad

A0 E APATIA.
b doenes faloforme, m virtude da reslizsgio de algum esforgd oo, pode demonstrar
sgo. Pode tambérm, apresentar-se apitico dentro da sals de suls.

Ty A SUA ATUACAO PODE FAZER A DIFERENCA...

& Lne unidade & esperansos gue Yook tenha conhecido o8 sinais & sintomses da doengs
fartalecikda corma importante agente de promoglo de sabde no espsio esoalar. Yool
iferenca para o alund com doenca Talkciforme, atsando cofno promotor de cuidados,

ento do sumo-cuidade por parte do alung & como medisdor da interagio com of seus pares
educatiaos Ma procma unidsde, verd gue vocd & ses esoola ndo estio sozinhos neste processo. Siga em
frente & conheca o mtdulo “Artioulacio em Redes de Apoia™.

Pty
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Tutors Material

- Workshop for tutors
(training)

Ola! Seja bem-vindo.

cuidar: deenga falkiforme n
& o fortalecimento ds capac

Este manusl foi ideslizado 3 pantir da necessidads
estreitarmos © nosso contato, possibilitandos a voos,
Agui, vood conhecerd 3 estruturs do curso gue & ooy
Madulo Introdutdrio: A doenga falciforme e se
Modulo | - Diversidade no contexto escolar;

Madulo Il - Peculiaridades da doenga falcifo
Madulo Il - ArticulagSo em redes de apoio.

Wood terd scesso 30 materizl diddtico nos forma
avaliagio & monitoramanto do curso.

Recomendamos a leitura deste manual antes
suxilis-lo na organizacio = na reslizacio das

Dessjamos &xito no seu trabalho como tutor

Saber para Cuadar: Doesca Falcforme sa Excola - A divarsidada no comaado  escolar
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Goals:

4+ Stimulate and encourage dialogue between the various actors involved in care
(broadly) of the person with sickle cell disease.

#+ Encourage educational activities in the context of comprehensive care of

people with sickle cell disease.
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The National Course
MEC
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Cooperation Term

Secadi support and financial aid
Registration in SIMEC

Beeing analized in FNDE

Under development at UFMG

Partnership with FAE
- Leveling Workshop
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Course
- Audience: municipal education system of the five states with the highest
incidence of SCD in Brazil;

- RENAFOR (National Network for Continuing Education);
- 90 hours.
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International Partnership
Guide "Health and Safety"”
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- Montfort University (Leicester, England)
- Simon and Sue Dyson
- Sickle cell disease guide for using in schools

- Fapemig project
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English Guide

Health and Safety in Schools

This booklet hasbeen produced based an rassarch sxamining the sxpariences of young paople with
sickle call disorderin schools in England. An impartant part of schoal inclusivenassis recognising the
importance of offering carz to young people with long-standing iliness, particularly since a major
partof childhood is spant in sttanding school. The 1974 Haalth & Safaty st Work Act places = duty
upan educstion employars to ensura the haalth and ssfaty of pupils. Part of this responsibility isto
have = heslth and ssfaty palicythat includ ting pupilswith madical . Pupilswith
sickl cell disorder or bats-thalssssemiz major come under this lagislation and guidance

What is Sickle Cell Disorder [SCD)?

Sickle call disorder (SCD)is 2 collactive name for 2 series of serious inharited chronic conditions that
can sffact all systems of the body. It is ona of the mast common genatic conditionsin ths warldzn
affacts zround 1in 2,000 of all babies barn in England®. These sickle call disorders are sssocisted
with episodes of sevars pain called sickle cell painful crises. People withsickle call disarder havgy
type of hazmoglobin (called haemoglabin § [HbS) orsickle haemaglobin) which differs from ng
adult hsemaglobin (hsemaglobin Aor HbA). This can cause red blood cellsta change shape af
become blocked inths blood vessels, causing scute pain. Many systems of the body can be
masning that differant key organs can be d ymp
differant parts of the body. The main types of sickle call disorder ara sickle call snsemis,
haemoglobin 5C disease and sickle beta-thalasssemiz. Daspite its nama sickls bata-thal
sickl call disorder and isdistinct from bata-thalasssemiz major described below.

d and many differant 2n occ

‘What is Beta-Thalassaemia Major?

Bata-thalasssemiz majoris = serious inheritad blood condition in which tha rad §
nearly empty of haemaglobin, the key part of the bload that carries oxygen arg
first life-saving step of trestmant involves having blood transfusions evary 34
thair lives. This extra blood introduces extrz iron inta the bady that the bad
Tha second step of trastment involves drugs that gat rid of the excessiran
individusl’s suitsbility for particular drugs some maytske these orally, =it
whilst sthars may have to have injections that ars dalivarad slowly avary
week. Some young people with 5CD, identified by screening =s being =
als0 ba on regular blood transfusions and drugs or injactions to redug
thalasssemia major and SCD sttendanca st regular hospitsl outpati
blood transfusions and sttendance for trastment may =l impact oy

How can the of sickle cell disorders (5CD) be prever

Cartsinfactors have been identified ss mora likely to pracipi
include infactions, cold and/or damp conditions, pollution,
sudden changesin temperature, slcohol, caffeine, and sm
call disordar on preventing crises includas keeping warm
taking plenty of fluids, seeking medical advice ifthey hy
keping up to date with medicationsand vaccination

3 Streetly, A Latinovic, R and Hentharn, ). {2010) Positive
newbar sickle cell screening programme by ethnicity and a
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0 que & doenga falciforme?

Deenga falciforme & o nome dado 3 um grups de alteragdes,
podem afetar varias partes do corpe. E uma das condigd:

mudanga na forma dos ghibules wermethos, debiand
céhulas passam pelos vasos sanguinecs com mai
podem =er sfetadss, ou ssia, varos drgdos podem
como ictericia (olhos amarsiades), AV, seguestro
do pEnis), entre ocutros. Os principais tipos ds,
hemogiobina SC & beta talassemia falciforme.
de doenga falkciforme e & diferente da beta tal

Como prevenir os sintomas da doenga F

Abguns fatores foram identificados como as
estio infecgdes, clma fric efou Umide,
bruscas de temperatura, uso indevido de

- . -
de adolescentes, manter as medicag;
=80 slgumas atitudes que devem
ortuguese guiae R
condigbes de saldde, uma vez qu

1 sweewy, A, Linowic, R, and
el scrmening prOgETME by STty

Falta 3z sulas: Os alunos g

O apoic da escola facl
amparada & prevista
escolasfuniversidad

porcausa de alg
=& sentird acolh
assim gue reto

inclusive
funcionandd
doenga fakcforme
alunos com doenga 3
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Translation and Transcultural Adaptation

Versao Original |

Tradugao Juliana e Julia

Adaptagao Transcultural

Sickle Cell and Thalassaemia l

Doenga Falciforme

Health and Safety

Saude e Seguranga
Manual para politicas sobre doenga falciforme na escola

A Guide to School Policy

What is Sickle Cell Disorder (SCD)?

0O que & doenga falciforme?

0O que & doenga falciforme?

Sickle cell disorder (SCD} is a collective name for a series of serious

Doencga falciforme & o nome dado a um grupo de alteracfes

Doenga falciforme & o nome dado a um grupo de alteragdes
E uma das condicdes genéticas mais comuns no mundo, afetando

It is one of the most common genetic conditions in the world and

E uma das condigdes genéticas mais comuns no mundo, ((afetando

These sickle cell disorders are associated with episodes of severe

As doencas falciformes sdo associadas a episddios de dor forte

A doenca falciforme esta associada a episodios de dor forte,

People with sickle cell disorder have a type of haemoglobin (called

Pessoas com doenga falciforme possuem um tipe de hemoglobina

Pessoas com doenca falciforme possuem um tipo de hemoglobina
Sendo assim, essas células passam pelos vasos sanguineos com

This can cause red blood cells to change shape and become

Essa diferenca causa mudanga na forma dos gldbulos vermelhos

Many systems of the body can be affected meaning that different

Varias partes do corpo podem ser afetadas, ou seja, varios drgdos

Varias partes do corpo podem ser afetadas, ou seja, varios drgdos

The main types of sickle cell disorder are sickle cell anaemia,

Os principais tipos de doenca falciforme sdo a anemia falciforme, a

Os principais tipos de doenca falciforme sdo a anemia falciforme, a

Despite its name sickle beta-thalassaemia is a sickle cell disorder

Apesar do nome, a beta talassemia falciforme faz parte do grupo de

Apesar do nome, a beta talassemia falciforme faz parte do grupo de

What is Beta-Thalassaemia Major?

0 que é beta talassemia maior?

Beta-thalassaemia major is a serious inherited blood condition in

Beta talassemia maior é uma doenca grave do sangue, herdada

The first life-saving step of treatment involves having blood

O primeiro passo do tratamento envolve submeter o paciente a

This extra blood introduces extra iron into the body that the body

O sangue recebide aumenta a quantidade de ferro no corpo e o

The second step of treatment involves drugs that get rid of the

Portanto, o segundo passo do tratamento envolve a utilizacdo de

Depending upon the individual's suitability for particular drugs some

Alguns pacientes poderdo fazer uso de medicagdo via oral — em

Some young people with SCD, identified by screening as being at

Algumas criangas/alguns adolescentes com doenga falciforme

For both thalassaemia major and SCD attendance at regular hospital

Tanto no caso destas criangas/destes adolescentes quanto no

How can the symptoms of sickle cell disorders (SCD) be

Como prevenir os sintomas da doenga falciforme?

Como prevenir os sintomas da doenga falciforme?

Certain factors have been identified as more likely to precipitate a

Alguns fatores foram identificados como as principais causas de

Alguns fatores foram identificados como as principais causas de
Entre eles estdo infeccées, clima frio e/ou Umido, poluicdo,

These include infections, cold and/or damp conditions, pollution,

Entre eles estdo infeccdes, clima frio e/ou dmido, poluicdo,

Advice to people living with a sickle cell disorder on preventing crises

Dessa forma, portadores de doenca falciforme devem ser

Deszsa forma, pessoas com doenca falciforme devem ser arientadas

Preventive measures to support people with SCD or beta-

Medidas de prevengéo e apoio aos portadores de doencga

Uma vez que os portadores de doenca falciforme ou de talassemia

Since those with SCD or thalassaemia are ill-suited to hard manual

qualidade e devem receber orientacdo profissional para que sigam
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Adaptation Process

Good Practice: School Absences

COne school has a policy of regular twilight catch-up sessions after

This learning centre is staffed on a rota basis so that pupils who

This not only helps the young person with sickle cell disorder catch

Boas Praticas: Falta as aulas

Ha exemplos de escolas em gue se optou por instituir aulas de

A equipe docente da escola participa dessas aulas em um esguema

Esse esquema permite que as criancas/os adolescentes com

Estudos comprovam que, se as escolas/universidades ndo tiverem

Caso a crianga tenha gue faltar as aulas por causa de algum evento

Desta forma, o aluno se sentira acolhido pela equipe pedagdgica e

Ao mesmo tempo, eles ndo serdo tachados como faltosos e suas

Original version

Translation

Transcultural
adaptation

-

Translation and
Transcultural
Adaptation
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Processo de adaptacao

) Individual Health Care Plans:

All children with SCD or beta-thalassaemia major should have
individual health care plans, which should be reviewed yearly.

As both SCD and beta-thalassaemia major have numerous possible
complications affecting many systems of the body, it is important,
where possible, to include a specialist sickle cell or thalassaemia

nurse in drawing up this plan.

Fichas de sande:

Todas as criancgas/todos os adolescentes com DF ou beta
talassemia devem ter suas fichas de sadde preenchidas, as quais
devem ser atualizadas anualmente.

lUma vez que tanto a DF quanto a beta talassemia maior acarretam
uma serie de complicagdes, é importante, sempre que possivel, que
um medico especialista faca parte da equipe responsavel pelo
preenchimento dessas fichas.

Original Version

Translation

Transcultural
adaptation

Excerpt from the
adaptation
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Validation process

- 2015

- 5 schools from the metropolitan area of Belo Horizonte
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Quality of life: health in all aspects.
If one is "sick", all others suffer.
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Remember that the child spends more time with the teachers, the school
staff and in the school, than with any healthcare professional.
A professional can help minimize many of the complications caused by sickle
cell disease, helping the child develop their full potential and become a fully
happy adult, satisfied and a valuable member to society.

Adapted text from the booklet "Sickle Cell Disease - A Teacher's Guide",
ANVISA
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Saber para Cuidar
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OBRIGADA!

CONTACT:

Phone number: + 55 (31) 3244-6403
E-mail: projetosaberparacuidar@gmail.com



