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Introducao

A atencdo as pessoas com doenca falciforme esteve, por muito tempo, restrita
aos hemocentros e aos hospitais de referéncia. Na rede assistencial do SUS, ha-
via uma falha na atencao a essa doenca, até entdo conhecida, principalmente,
por especialistas e pesquisadores. Nos ultimos anos, por meio da Coordenacdo
da Politica Nacional de Sangue e Hemoderivados, do Ministério da Saude, pas-
sou-se a trabalhar para a implantacdo da Politica Nacional de Atencéo Integral
as Pessoas com Doenca Falciforme. Essa conquista se deu por forca da grande
mobilizacao das associacdes de pessoas com doenca falciforme, do movimento
de homens e mulheres negras e da reivindicagao prioritaria da Marcha Zumbi dos
Palmares em 1995. Essa politica, fundamentada nos principios de integralidade
e equidade do SUS, pretende promover a insercdo das pessoas com doenca falci-
forme na sociedade e na rede de atencdo a sadde.

A doenca falciforme é uma alteracao genética que surgiu, provavelmente, no
continente africano e foi introduzida no Brasil pelos povos desenraizados daque-
le continente para, aqui, serem escravizados. Historicamente, os afro-descenden-
tes situam-se nos grupos de maior vulnerabilidade social, detém os mais baixos
salarios e tém menor acesso a educacao e a saude. Isso evidencia a necessidade
de politicas publicas que atendam a essa especificidade e que contribuam para o
aumento da inclusao social.

Em Minas Gerais, a triagem neonatal para a doenca falciforme é realizada des-
de 1998. Para cada 1.400 recém nascidos, um apresenta a doenca. A incidéncia
do traco falciforme é de um caso para cada 30 nascimentos.

A Fundacao HEMOMINAS, por meio de suas unidades regionais, recebe
as criancas e os adultos diagnosticados para o tratamento especializado e
multidisciplinar.



Considerando a grande extensdo de Minas Gerais com seus 853 municipios,
as longas distancias dos centros de referéncias, o nimero crescente de criancas
diagnosticadas e o aumento da vida média dessas pessoas, tornou-se imperativo
elaborar uma politica estadual, com apoio do Ministério da Satude, que promova
a descentralizacao e a integralidade na assisténcia.

A assisténcia as pessoas com doenca falciforme, como em toda doenca cro-
nica, deve privilegiar a acdo multiprofissional e interdisciplinar. Até pouco tem-
po, essa assisténcia limitava-se a atencdo de média complexidade (hemocentros,
hospitais de referéncia e emergéncias), ndo incluindo a atencao bésica. Dessa
forma, essas pessoas ficavam excluidas das a¢des dos programas de saude da
crianca e da mulher, da saude bucal, da vigilancia nutricional, dentre outros, nao
contemplando o autocuidado e a atencao integral aos pacientes.

A insercdo das pessoas com doenca falciforme na atencdo bésica requer um
intenso trabalho de capacitacdo dos trabalhadores do SUS, para que eles co-
nhecam e se preparem para essa atividade. Isso, comprovadamente, contribui
para a melhoria da qualidade de vida e maior longevidade dos pacientes, além
de possibilitar uma assisténcia eficiente, mais préxima do local de moradia. A
atencao integral ao paciente deve ser regida pelos principios da Politica Nacio-
nal de Humanizacdo (PNH), respeitando-se a universalidade, a integralidade e
a equidade. Assim, uma lacuna deve ser preenchida nos cuidados necessarios
as pessoas com doenca falciforme para que esta importante questdo de salude
publica ganhe visibilidade.

Este manual destina-se aos trabalhadores do SUS que irdo compor a rede de
multiplicadores no estado de Minas Gerais, assim como aos colaboradores de
outros setores que se incorporarem ao programa. Pretendemos que este manual,
ao lado do &lbum seriado, seja um importante instrumento de educacao e con-
tribua para a melhoria da qualidade de vida das pessoas com doenca falciforme
e de seus familiares.



Doenca Falciforme: um compromisso nosso
Como reconhecer e tratar

A doenca falciforme é uma das doencas hereditarias mais comuns no Brasil, con-
figurando-se como uma relevante questao de saude publica.

Por se tratar de uma enfermidade hereditaria de curso croénico, a doenca falci-
forme causa grande impacto em toda a familia, que deve ser o foco da atencéao.
A abordagem adequada depende da colaboracdo da equipe multiprofissional, da
participacao da familia e da comunidade. Assim, um programa voltado para as
pessoas com doenca falciforme deve buscar a integralidade das a¢des de saude
e incluir outras areas, como a educacao, o trabalho, a previdéncia e a assisténcia
sociais, além de promover a capacitacao permanente dos profissionais.

Ha vérias formas de doenca falciforme, que variam quanto a gravidade. Algu-
mas causam problemas sérios e outras, quase nenhum. A doenca falciforme pode
manifestar-se de maneira diferente em cada pessoa. Os sintomas modificam-se
de acordo com a idade do paciente e, sobretudo, segundo os cuidados que se
tém para preveni-los. Saber sobre a doenca é muito importante, tanto para a
equipe de satde quanto para o paciente e seus familiares, pois ajuda no cuidado
e na prevencao das complicacoes.

Ao receber o diagndstico, os pacientes e seus familiares recebem, também, um
grande numero de informacdes que, muitas vezes, nao sao assimiladas naquele
momento. Por isso, é importante que pacientes e familiares saibam que qualquer
duvida ou receio poderdo sempre ser compartilhados com os profissionais da
equipe que os atendem.

O diagnostico precoce pela triagem neonatal (teste do pezinho) e o tratamento
adequado com os meios atualmente disponiveis nos hemocentros e nas unidades
de saude do municipio sdo fundamentais para reduzir as complicacées e promo-
ver a longevidade com boa qualidade de vida.



Lembrete

As pessoas com doenca
falciforme devem ser também
incluidas nos programas
especiais de salide extensivos
a toda populacao do seu

municipio.

O Programa Estadual de Triagem Neonatal de Minas Ge-
rais (PETN-MG) realiza, dentre outros, o exame para diag-
noéstico da doenca falciforme em todo o Estado. O sangue
é colhido do calcanhar do recém-nascido no 5° dia de vida
nos postos de saude. Em criancas com complicacbes no
nascimento, e que ficam internadas por mais de cinco dias,
o teste é colhido nas maternidades cadastradas.

As criancas com a doenca falciforme sdo encaminhadas
para tratamento e seguimento hematologico nas unidades
da Fundacdo HEMOMINAS, e acompanhamento clinico nas
unidades basicas de satde (UBS/ESF).

A doenca falciforme pode acometer os mais diversos
orgdos, como: rins, coracdo, olhos, articulacoes, sistema
nervoso, dentre outros. Com isso, podem ser necessarias
avaliacbes que envolvam outras es-
pecialidades além do hematologista,
como, por exemplo, nefrologista, car-
diologista, oftalmologista, ortopedis-
ta, neurologista e outros. A equipe
multidisciplinar, com a co-participacao
de profissionais de diferentes especia-
lidades, é fundamental para a atencao
integral ao paciente.



0 que é
a doenca
falciforme?

0 que é a doenca falciforme

Todas as caracteristicas do nosso corpo
sdo herdadas e estdo contidas nos ge-
nes (DNA). Os genes encontram-se den-
tro das células e regulam a definicao e
o desenvolvimento de nossas caracte-
risticas. Recebemos a metade dessas
caracteristicas do pai (espermatozoéide)
e a outra metade da mae (6vulo). E o
gue acontece, por exemplo, com os ge-
nes que herdamos de nossos pais e que

Doenga do sangue,
hereditaria, muito

comum em Minas Gerais.

determinam a cor dos olhos, dos cabe-
los, da pele e, no caso em questdo, o
tipo de hemoglobina.

O sangue é composto pelo plasma (parte liquida) e por
trés tipos de células: globulos vermelhos (hemécias), glo-
bulos brancos (leucdcitos) e plaquetas. Os leucocitos parti-
cipam da defesa do organismo contra as infeccoes. As pla-
guetas atuam na coagulacao do sangue e as hemacias sao
responsaveis pelo transporte do oxigénio. No interior das
hemacias existe uma proteina chamada hemoglobina, que
transporta o oxigénio do ar que respiramos para todas as
partes do corpo, proporcionando a oxigenacdo necessaria
para o funcionamento dos érgados. Essa proteina é respon-
savel pela cor vermelha do sangue.

A hemoglobina responsavel pela oxigenacao adequada das
células do nosso corpo, predominante na maioria das pessoas
adultas, chama-se hemoglobina A (Hb A). No recém-nascido,
a hemoglobina predominante é a hemoglobina fetal (Hb F).




Como acontece

O tipo de hemoglobina
& herdado geneticamente
dos pais.

Existem outros tipos de hemoglobi-
na, também chamadas de hemoglobi-
nas variantes, decorrentes de alteracbes
nos genes (mutacdes). Uma dessas mu-
tacbes determina a producéo da he-
moglobina variante S (Hb S) que cau-
sa a doenca falciforme. Essa mutacao
genética surgiu ha milhares de anos,
provavelmente, no continente africa-
no. Difundiu-se pelo mundo a partir da
imigracdo forcada desses povos e, por
isso, € muito frequente em nosso pais.
Devido a miscigenacao aqui ocorrida é
possivel encontra-la também em pesso-
as brancas.

Se uma pessoa recebe do pai e da
mae 0s genes que determinam a pro-
ducdo da hemoglobina S, ela terd o

padrao genético Hb SS, conhecido como anemia falciforme.
Quando a pessoa recebe o gene da hemoglobina S apenas
por parte de um dos pais e, do outro, o gene da hemoglo-
bina A, ela tera o traco falciforme (Hb AS). Os individuos
gue possuem o trago sdo saudaveis, nunca desenvolverdo
a doenca e ndo necessitam de cuidados especiais. Quando
duas pessoas com o traco falciforme se unem, elas podem
gerar descendentes com doenca falciforme. Em Minas Ge-
rais, a cada 30 nascimentos, um apresenta o traco.



Na unido de duas pessoas que tém
o traco falciforme, ha 50% de chance,
em cada gestacdo, de nascer um filho
com o traco falciforme (Hb AS), 25%
de nascer um filho com a doenca fal-
ciforme (HB SS) e 25% de nascer um
filho sem a mutacdo (Hb AA). A com-
binacao genética que acontece duran-
te a fecundacdo é ao acaso e ocorre
independente do controle e da vonta-
de dos pais.

Portador de
traco falciforme

PAIS AS X
FILHOS AA AS AS
sem doenca portadores de
falciforme traco falciforme

25% 50%

Portador de
traco falciforme



O gene da hemoglobina S pode combinar-se com genes
gue determinam a formacdo de outras hemoglobinas va-
riantes, como as hemoglobinas C, D, E, além das talasse-
mias. Essas combinacdes resultam em doencas com sinais e
sintomas semelhantes aos da combinacao Hb SS e sdo agru-
padas sob a denominacao de doenca falciforme (Hb SC, Hb
SD, Hb SE e Hb S/talassemias).

Portador de Portador de
traco falciforme traco de Hb C
PAIS AS X AC
FILHOS AA AC AS SC
sem doenca portador de portadorde  com doenca
falciforme trago de Hb C traco falciforme  falciforme
(Hb SC)
25% 25% 25% 25%
Portador de Portador de
traco falciforme traco de Hb D
PAIS AS X AD
FILHOS AA AD AS SD
sem doenca portador de portadorde  com doenca
falciforme traco de Hb D traco falciforme falciforme
(Hb SD)

25% 25% 25% 25%



Portador de
traco falciforme

PAIS AS

FILHOS AA

sem doenca
falciforme

25%

Na doenca falciforme, a hemoglobi-
na predominante nas hemacias é sem-
pre a hemoglobina S. Em condicbes
desfavoraveis, tais como: infeccdo, de-
sidratacdo e outras situacoes, essa he-
moglobina faz com que as hemacias
tomem a forma de meia lua ou foice
e sejam mais rapidamente destruidas,
ocasionando a anemia.

Essas hemacias em forma de foice
também circulam mal dentro dos va-
sos sanguineos. Elas se amontoam
umas sobre as outras e dificultam a
chegada do sangue com oxigénio até
os tecidos. Diversas outras substancias
quimicas sao também liberadas nesse
processo, contribuindo para acentuar

Portador de
traco talassémico
X A-TAL
A-TAL AS S-TAL
portador de portadorde  com doenca

traco talassémico traco falciforme falciforme

(S-talassemia)

25% 25% 25%

0 que acontece A oclusdo dos vasos
e a destruicdo das
hemacias sao responsaveis
pela maioria dos sintomas.

hemoglobina 5

hemicias
em forma
de foice

B . e vemae
4 4

isquemia, anemia
dor, disfuncio




a oclusao dos vasos sanguineos. As-
sim, havera sofrimento das células e
podera ocorrer crise de dor e

lesao de varios érgaos. Lembrete
Pelo estudo laboratorial das hemoglobi-

nas, por meio de técnicas de eletroforese
ou cromatografia liquida de alta resolu-
cao (HPLC), é possivel saber se a pessoa
tem a doenca falciforme, o traco falcifor-
me ou outro tipo de hemoglobina.

Principais manifestacoes
Anemia Anemia & a principal CIInlcaS e Compllcagﬁes da
e ictericia manifestacdo da doenca. doenga faICiforme

Anemia

A anemia é uma manifestacdo clinica
decorrente da diminuicao do nivel de
hemoglobina no sangue. Ela pode ser
evidenciada pela palidez da pele e das
mucosas, principalmente, labios, lingua,
parte interna da palpebra, palma das
maos e planta dos pés. Os niveis reduzi-
dos de hemoglobina levam ao cansaco,
ao aumento dos batimentos cardiacos e
A ictericia da doenga falciforme néo é a presenca de SOpros no coragéo.

hepatite e ndo é contagiosa. Todas as pessoas apresentam uma
concentragao constante de hemoglo-




bina chamada hemoglobina basal. Ela pode ser determinada pelo hemograma,
um tipo de exame do sangue. Na doenca falciforme, vérias situacdes podem
agravar a anemia, causando a queda da hemoglobina basal, como: crises de dor,
infeccdo, sequestro esplénico, desnutricdo, dentre outras.

A anemia é a principal manifestacao clinica da doenca falciforme e apresenta
curso crénico de intensidade variavel, conforme a gravidade da doenca. Nas for-
mas SS ou S/B° talassemia, o nivel de hemoglobina basal varia de 6 a 9 g/dL e, nas
formas mais leves, como SC ou S/B* talassemia, esse nivel pode ser mais alto.

E importante que o nivel de hemoglobina basal seja do conhecimento da pessoa

com doenca falciforme ou da familia.
Durante uma consulta, em situacdes de
urgéncia, essa informacao, que consta
na carteira de identificacdo da Fundacéo
HEMOMINAS, pode ajudar o profissional
de saude nas tomadas de decisbes para
o tratamento do paciente.

Ictericia (olhos amarelados)

A ictericia é a cor amarelada da pele e
das mucosas, especialmente da parte
branca dos olhos (esclerotica). Com o
aparecimento da ictericia, a cor da uri-
na também pode alterar-se, tornando-
Se mais escura.

Normalmente, as hemacias, apds um
periodo fisiolégico de vida, sdo des-
truidas e substituidas por outras. Nas
pessoas com doenca falciforme ocorre
uma destruicdo acelerada das hema-
cias falciformes (hemdlise cronica), que

Lembrete

A anemia da doenca
falciforme néo se transforma
em leucemia e nao é corrigida
pelo uso de medicamentos
gue contenham ferro.

Anemia Anemia & a principal
e ictericia manifestagio da doenca.

A ictericia da doenca falciforme nao é
hepatite e ndo é contagiosa.




libera o pigmento bilirrubina na corrente sanguinea. O figa-
do nao consegue eliminar por completo esse pigmento, que
se deposita na pele e nas mucosas levando ao aparecimento

da ictericia.

A ictericia pode levar a formacao de
calculos (pedras) na vesicula biliar, que
podem ser evidenciadas por ultrassom
abdominal. Nesse caso, pode haver dor
no abdome. Se houver complicacdes,
como crises repetidas e/ou inflamacao
das vias biliares, a cirurgia podera ser
indicada pelo médico.

Infeccio

A infecgdo € a principal
causa de morte na
doenga falciforme.

Lembrete

A ictericia da doenca falciforme
nao significa hepatite e nao é
contagiosa. Nos casos de
agravamento da ictericia, devem
ser investigadas outras causas,
como hepatite virética, hepatite
medicamentosa, obstrucao

de vias biliares, dentre outras.

Infeccao
O baco é um dos érgdos responsaveis
pela defesa do nosso organismo. Ele
produz anticorpos, filtra substancias t6-
xicas e retira as hemacias envelhecidas
da circulacdo sanguinea. Na doenca fal-
ciforme, o baco tem seu funcionamen-
to prejudicado, fazendo com que o or-
ganismo fique mais sujeito a infecgdes.
As criancas, principalmente as me-
nores de cinco anos, sao Mais propen-
sas a infeccdo. Cuidados preventivos,
como a profilaxia com antibiéticos, uso
das vacinas do calendario oficial e es-
peciais e o acompanhamento médico
regular, sdo medidas eficazes na redu-
cao das infeccdes e da mortalidade.



As principais infeccdes que ocorrem na doenca falciforme
sdo causadas por bactérias, como pneumococo, hemdfilo e
meningococo. As criancas podem ser afetadas por outras
infeccoes, como as gastroenterites, muitas vezes associadas
a déficit nutricional e a condicbes precarias de habitacao.

A maioria das mortes de pessoas com doenca falcifor-
me é causada por infeccdo. Os principais sinais de infeccao
sao: febre, diarreia, prostracao, vomito, tosse com secrecdo
e falta de ar.

E importante saber que, com a doenca falciforme, as viro-
ses, como gripe, catapora, entre outras, podem apresentar
um curso mais longo e levar a complicacbes, como infec-
¢oes bacterianas e piora nutricional.

A presenca de febre em criancas deve ser encarada como
situacao de emergéncia. Ela devera ser levada ao servico de
salide mais proximo, portando a sua carteira de identifica-
cdo da Fundacdo HEMOMINAS. E aconselhavel ter um ter-
mometro em casa para medida da temperatura corporal.

Diante de quadros de dificuldade respiratéria, mesmo
sem febre, as pessoas devem ser encaminhadas para um
servico de saude. Deve-se verificar o esquema de vacinacao
para pacientes com doenca falciforme

(Anexo A) e checar o uso da penicilina Lembrete

em menores de cinco anos. Fique atento aos sinais de
guente nas criancas, ainda continua de morte na doenca falciforme.
como importante causa de mortalida- O uso de vacinas e penicilina,
de em adolescentes e adultos. Nessas associado as praticas de

faixas etarias, o baco podera ter a sua autocuidado, pode reduzir
funcdo prejudicada. significativamente a mortalidade

Nos primeiros Cinco anos
de vida.



Crises algicas Figue atento e evite
(crises de dor) os fatores que causam
as crises de dor.

Crises algicas (crises de dor)
A dor é um dos sintomas mais frequen-
tes da doenca falciforme e ocorre de-
vido a oclusdo dos vasos sanguineos
pelas hemacias em forma de foice, im-
pedindo a circulacdo do sangue no local
atingido. As dores podem ser leves ou
fortes e, quase sempre, acometem os-
sos e articulacoes de maos, pés, bracos,
pernas, torax e abdome, ou qualquer
outra parte do corpo. Algumas vezes,
o local apresenta-se quente, inchado
e avermelhado. E a principal causa de
procura aos servicos de emergéncia.

As crises apresentam frequéncia e
intensidade variaveis. Alguns fatores desencadeantes sao: exposicao ao frio, mu-
danca brusca de temperatura, calor excessivo, infeccao, febre, diarreia, desidrata-
cdo, periodo menstrual, gravidez e estresse. Quando causada por desgaste dsseo
na articulacdo do quadril e do ombro, manifesta-se de forma crénica.

O comprometimento das atividades profissionais, domésticas e sociais devido
a dor pode levar a pessoa com doenca falciforme a manifestar sentimentos de
revolta, impoténcia, medo e fragilidade.

TONTOS DE DOR

Alguns cuidados simples no dia a dia podem prevenir o aparecimento da dor:
e Evitar os fatores desencadeantes.
¢ Nunca colocar gelo ou bolsa de &gua fria sobre o local dolorido,
pois podem dificultar ainda mais a circulacdo sanguinea e piorar a dor.
e Evitar exposicao abusiva ao sol ou a permanéncia em ambientes muito
quentes, devido ao risco de desidratacao.
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Algumas medidas podem atenuar as crises de dor:

e Colocar compressa ou bolsa de 4gua quente nos
pontos de dor, por aproximadamente 20 minutos,
ou até que a agua esfrie. Uma garrafa plastica
cheia de dgua quente pode ser usada. A temperatura
da agua deve ser agradavel e a pele deve ser
protegida com uma toalha ou pano para evitar
o risco de queimaduras.

e Tomar banho quente por tempo prolongado, para
produzir relaxamento do corpo.

* Massagear, suavemente, o local dolorido. Durante
a massagem, pode-se usar creme hidratante,
6leo de améndoas ou 6leo mineral para facilitar o
deslizamento das maos.

e Relaxar em ambiente tranquilo ou realizar atividades
prazerosas, cComo ouvir a musica favorita, desenhar,
colorir, assistir a um programa de TV, conversar com
amigos e familiares ou, simplesmente, repousar
numa posicado confortavel.

A familia deve estar atenta ao fato de que carinho, pala-
vras e gestos de apoio sdo medidas importantes durante as
crises de dor. Deve ser considerado que a percepcao da dor
varia de uma pessoa para a outra e que as atitudes acolhe-
doras dos familiares e profissionais de satde confortam e
propiciam uma resposta positiva frente ao tratamento.

Toda pessoa com doenca falciforme deve ficar atenta a
orientacdo médica sobre o uso dos medicamentos para
a dor e as situacdes nas quais devam procurar o servico
de urgéncia.

Lembrete

Fique atento e
evite os fatores
gue causam as
crises de dor.
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Acidente
Vascular Cerebral
(AVC ou derrame)

O AVC pode deixar
sequelas motoras,
visuais, na fala e no
comportamento.

Acidente Vascular Cerebral

(AVC ou derrame)

O AVC é uma lesao cerebral causada
pela interrupcdo do fluxo de sangue
no cérebro ou pelo rompimento de va-
S0S sanguineos cerebrais.

Os seus sintomas sdo variaveis e de-
pendem da regido cerebral afetada, tais
como: alteracdes na fala, no modo de
andar, no comportamento, navisao, dor
de cabeca e convulsdes. Podem ocorrer,
ainda, lesdes silenciosas em areas im-
portantes do cérebro comprometendo
o0 aprendizado e o desenvolvimento ge-
ral da crianca.

Algumas complicagdes se resolvem
com o tempo e outras permanecem.
No entanto, hd maneiras de superar as

dificuldades e conviver com as limitacoes no dia a dia. Algumas acdes podem
melhorar a qualidade de vida do paciente que sofreu um AVC e serem realizadas
em casa, sob a orientacao da equipe de saude. O tratamento do AVC geralmente
é prolongado e deve ser realizado por equipe multiprofissional.

O AVC ocorre principalmente dos 2 aos 20 anos de idade e é um quadro grave
gue pode levar ao dbito. Na suspeita de AVC, o paciente devera procurar imedia-

tamente o servico médico de urgéncia.

A realizacdo do exame Doppler transcraniano, um tipo de ultrassom que avalia
0s vasos sanguineos do cérebro, ¢ uma medida importante para detectar os casos
com alto risco de desenvolvimento de um AVC. A partir desse exame, o tratamento

preventivo serd iniciado.

E importante observar se a crianca dorme com a boca
aberta. Se isso acontecer, o médico deve ser informado.
Dormir de boca aberta pode ser um sinal de falha na res-
piracdo durante o sono (apneia noturna), que pode pro-
vocar um AVC, devido a falta de oxigenacdo no cérebro.
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O AVC pode deixar
sequelas motoras,
visuais, na fala e no
comportamento.



Cuidados com a crianca
com doenga faICiforme Cuidados com Faga o controle da saide

as criangas de todas as criangas na
unidade basica de satde.

A crianca com doenca falciforme deve
brincar, estudar, ter uma vida saudavel
e feliz como toda crianca.

Apo6s o diagnostico precoce por meio
do programa de triagem neonatal (teste
do pezinho), a crianca sera cadastrada e
vinculada a Unidade Basica de Saude e
iniciarda o acompanhamento hematolé-
gico em uma das unidades da Fundacao
HEMOMINAS. Visando a atencao integral
para pessoas com doenca falciforme, a
assisténcia multiprofissional deve ser ini-
ciada imediatamente, de acordo com as
necessidades de cada caso.

As duvidas da familia quanto aos cuidados com a crianca devem sempre ser
acolhidas e esclarecidas, buscando-se incentivar o aleitamento materno, a ali-
mentacdo saudavel, as brincadeiras, os jogos infantis e a vida escolar.

Os pais e cuidadores devem conhecer a doenca falciforme, os seus sinais de
alerta e saber como proceder em momentos de crise. Aprender a lidar com a do-
enca e estimular a participacao da crianca nos cuidados é fundamental para que
ela entenda a importancia da hidratacao, do uso de medicamentos, da vacinacao,
dos habitos saudaveis de vida, dos constantes exames e consultas e de outras
acoes que favorecem a adesdo ao tratamento. A doenca falciforme, apesar de
impor alguns limites, ndo impede que a crianca cresca, se desenvolva e seja feliz.

Dessa forma, toda a familia terd uma vida mais tranquila e a crianca podera
vivenciar a infancia em sua plenitude. Crescer em um ambiente amoroso dard a
crianca a seguranca necessaria para enfrentar desafios por toda a vida.

Alguns aspectos devem ser observados no acompanhamento a crianca com doenca falci-

Fique em dia com os documentos.

forme:
e Lembrar que o leite materno é a alimentacao mais adequada para criancas
até os seis meses de idade. Apds essa idade, a complementacao devera ser
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iniciada com a introducdo gradual de alimentos, como preconizado no Guia
Alimentar para Criancas Menores de Dois Anos, do Ministério da Saude.

e Observar alteracbes da palidez e da ictericia.

e Manter a crianca hidratada.

e Evitar ambientes muito quentes ou frios.

e Seguir rigorosamente as recomendacdes dos profissionais da equipe de
saude, sem limitar a crianca nas suas possibilidades, transmitindo sempre
seguranca e amor.

e Acompanhar o crescimento, o desenvolvimento e o estado nutricional, por
meio do seguimento das curvas de crescimento no cartdo da crianca e/ou
na caderneta de saude.

e Manter a vacinacao em dia, incluindo as vacinas especiais.

e Fazer regularmente a profilaxia com antibidtico e o acido félico.

* Manter os cuidados com a satde bucal.

e Manter o acompanhamento na Unidade Basica de Saude e no Hemocentro.

A familia deve:
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e Portar sempre o Cartdo de Identificacdo do Paciente da Fundacdo
HEMOMINAS e a Caderneta de Saude da Crianca do SUS, pois neles estdo
anotadas informacdes para a pronta identificacdo da crianca nas consultas
e atendimentos de emergéncia.

e Providenciar a Certidao de Nascimento da crianca. O nome e a
nacionalidade constituem o primeiro direito da crianca e facilitam o acesso
aos servicos de saude e de educacdo. O registro e a primeira certiddo de
nascimento sao gratuitos.

e Providenciar também o CPF da crianca, pois, juntamente com o Cartao
Nacional de Saude do SUS, é necessario
ao usuario da saude publica.

* Manter todos os documentos em bom
estado de conservacao.

Lembretes

Faca o controle da saude
da crianca na Unidade
Basica de Saude.
Mantenha em dia os
documentos da crianca.



Principais eventos e
complicacoes da doenca
falciforme na crianca

Sindrome mao-pé
A sindrome mao-pé é uma inflamacdo
aguda em torno dos pequenos 0ss0Ss
das maos e dos pés. Ela provoca fortes
dores e pode ser o primeiro sinal da do-
enca falciforme. Os locais atingidos por
essa inflamacdo podem ficar quentes,
inchados e avermelhados. A crianca fi-
ca irritada e inquieta, chorosa e com
dificuldade de mover a regiao afetada,
podendo apresentar febre. Quase sem-
pre aparece no primeiro ano de vida,
principalmente apos o terceiro més.

A frequéncia dessas crises é varia-

Sindrome A sindrome méo-pé pode
mio-pé  ser a primeira manifestado
da doenga falciforme.

Hidratar a crianca e
manté-la agasalhada
nos periodos de frio
ajuda a prevenir a
sindrome méao-pé.

vel. Alguns fatores, como exposicdo ao frio, mudancas bruscas de temperatura,
infeccoes, febre, diarreia e desidratacao, podem desencadear o quadro. Manter a
crianca hidratada, e evitar exposicao ao frio excessivo ajuda a prevenir a sindrome

mao-pé e faz parte do seu tratamento.

Deve-se aplicar calor no local acometido pela dor (bolsa de dgua quente ou
compressa) e administrar analgésicos (remédio para dor).

A familia sera orientada pelo hema-
tologista sobre a possibilidade de ocor-
rénciadacrise algica, asmedidas preven-
tivas, os cuidados terapéuticos iniciais
no domicilio e quando procurar a aten-
¢do médica.

Lembrete

Fique atento as orientacoes
recebidas e evite os fatores que
causam as crises de dor.
Hidratar a crianca e manté-la
agasalhada nos periodos

de frio ajuda a prevenir a
sindrome mao-pé.
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Sequestro Os pais devemn aprender
esplénico agudo a localizar e palpar o bago
(aumento subito da crianga.
do bacgo)

26

Lembrete

E fundamental que os pais
aprendam a palpar e medir o
baco da crianca para detectar o
seu aumento. Medir o baco é de
facil aprendizado e é um método
precioso para salvar a vida

da crianca.

Sequestro esplénico agudo

(aumento subito do baco)

O sequestro esplénico agudo ¢é a reten-
cao rapida de grande volume de sangue
dentro do bago. Quase sempre, essa Cri-
se ocorre nos primeiros cinco anos de
vida e é a segunda causa de morte em
criancas com doenca falciforme. Esse
quadro é extremamente grave. Diante
da suspeita de sequestro, a crianca deve
ser encaminhada rapidamente ao hos-
pital ou unidade de urgéncia para tra-
tamento adequado.

A crise de sequestro provoca palidez
intensa, dores e inchaco na barriga,
devido ao aumento do baco, e pode
ser acompanhada de febre.



Cuidados na E importante investir na
adolescéncia e qualificagdo profissional.
na vida adulta

Cuidados na adolescéncia
e na vida adulta

O adolescente com doenca falciforme
pode ter um atraso no crescimento e no
desenvolvimento puberal. No entanto,
o desenvolvimento sexual e a estatura
final ndo serdo comprometidos.

Como a adolescéncia é um periodo
de varias transformacbdes fisicas e psi-
quicas, os jovens na puberdade devem
ser adequadamente orientados pela
equipe multiprofissional. O acolhimen-
to desse jovem, com orientacdes sobre
salde e sobre caracteristicas especificas do seu crescimento e desenvolvimento
sexual, ajudard na compreensao e reducao de sua ansiedade. Ele deve ser estimu-
lado a participar de atividades em grupo, de jogos e atividades que desenvolvam
a consciéncia de cidadania. A participacdo dos jovens nessas atividades contribui
para a sua integracao social, aumenta a sua autoestima e os torna participantes
e ativos no seu tratamento.

Os adolescentes devem receber orientacoes sobre a sua vida sexual e reprodu-
tiva. Nesta fase da vida, torna-se necessaria a abordagem sobre a prevencao das
doencas sexualmente transmissiveis, a discussdo da gravidez precoce e do uso de
alcool, cigarro e drogas ilicitas.

A mulher com doenca falciforme ao engravidar devera ser acompanhada por
servico de pré-natal de alto risco.

A doenca falciforme pode acometer os mais diversos 6rgaos, como rins, cora-
cao, olhos, articulagées, sistema nervoso, dentre outros. Além do hematologista,
podem ser necessdrias avaliacbes com outros especialistas, como neurologista,
cardiologista, oftalmologista e ginecologista. Assim, os pacientes devem ser in-
cluidos nos programas especiais de saude.

l
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As atividades escolares devem ser incentivadas.
Os estudantes devem receber apoio da escola por
ocasido do ndo comparecimento devido as inter-
nacoes e crises de dor.

Lembrete
E importante investir na
qualificacao profissional.

Vida profissional

Devido a grande concorréncia existente na sociedade atu-
al, cada vez mais, o mercado de trabalho exige profissionais
qualificados e atualizados.

As atividades profissionais que exigem pouco esforco fisi-
co sdo as mais adequadas as pessoas com doenca falcifor-
me. Contudo, essas pessoas, geralmente, pertencem aos
segmentos de maior vulnerabilidade social, com dificil aces-
50 ao estudo e a qualificacao profissional. Isso as coloca, em
sua grande maioria, em trabalhos que exigem grande esfor-
co fisico. Essa condicdo dificulta sua insercao em atividades
profissionais direcionadas as suas possibilidades fisicas. Por
isso, estudar e qualificar-se sdo acdes fundamentais para
aumentar suas chances no mercado de trabalho.

Assumir uma postura de cidaddo ativo e participativo na
sociedade, atuando em associacdes (controle social), é uma
das possibilidades para buscar recursos publicos direciona-
dos a qualificacdo profissional.
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Principais eventos e

H = Priapismo A pessoa acometida
com_pllcagoes da doennga _ v i s s
falciforme na adolescéncia S

. abilidade, mantendo
e ha V|da adulta a sua privacidade.

Priapismo

O priapismo é uma erecdo dolorosa e
prolongada do pénis sem relagdo com
a atividade sexual. Ocorre devido a
obstrucdo dos vasos sanguineos pelas
hemécias em forma de foice. O pénis
fica avermelhado, inchado e doloro-
so. E mais frequente no adolescente
e no adulto jovem, mas pode acome-
ter criancas. Caso nao seja tratado de
forma correta e rapida, pode levar a
impoténcia funcional.

Ao paciente acometido pelo priapismo, recomenda-se:
e Beber bastante liquido;
e Tomar banho quente e fazer exercicios: caminhar, levantar/abaixar e pular;
e Aplicar calor no local;
e Tomar remédio para dor;
e Esvaziar a bexiga;
e Procurar servico médico de urgéncia se a
erecao persistir por mais de duas horas.

Lembrete

A familia deve ser
orientada quanto a
possibilidade da ocorréncia
desse evento e saber que o
priapismo é involuntario e
nao deve ser considerado
um tabu.

A privacidade e o apoio
emocional devem ser
garantidos ao paciente.

Como medidas preventivas, recomendam-se:
e Manter-se sempre hidratado;
e Evitar o uso abusivo de bebidas alcodlicas;
e Evitar o uso de drogas ilicitas;
e Urinar antes de dormir.
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Ulceras de perna

e A As Ulceras de perna sao feridas de ta-
e perna ulcera é lenta e requer ) .
St constantes, manho varidvel que podem surgir ao

redor do tornozelo e na parte lateral
da perna. Sdo mais comuns nos ado-
lescentes e adultos jovens. Podem sur-
gir espontaneamente, ou apds trau-
mas, ferimentos e picadas de insetos.
Geralmente, as Ulceras nao sao acom-
panhadas de febre.

A cicatrizacdo de uma Ulcera pode
demorar meses ou até anos. No en-
tanto, cuidados simples no dia a dia
podem dificultar e até mesmo evitar o
seu surgimento, como:

e Prevenir picadas de insetos e evitar

cocar o local. O uso de repelentes

diminui a possibilidade de picadas

de insetos;

e Evitar situacoes que favorecam ferimentos nos pés e tornozelos;

e Usar sapatos confortaveis e/ou ténis de cano alto;

* Proteger os tornozelos usando meias de algodao e calcas compridas;

e Manter a pele dos pés e das pernas hidratada, com creme, 6leo mineral
e/ou vegetal.

A dedicacéo e a perseveranca do paciente contribuem para o sucesso do tra-

tamento. Alguns procedimentos devem ser observados:
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e Procurar a Unidade Basica de Saude mais proxima para orientacoes e
curativos rotineiros;

* Manter a regido da lesdo sempre limpa;

e Fazer repouso didrio, com as pernas elevadas, para evitar o edema (inchaco);

® Beber bastante liquido;

* Manter a pele em torno da Ulcera bem hidratada.

As Ulceras de perna podem causar problemas de ordem social e profissional.



As pessoas acometidas tém, geralmente, sua Lembrete
autoestima diminuida, devendo receber apoio A cicatrizacao da Ulcera

psicossocial. é lenta e requer
cuidados constantes.

Gravidez Gravidez A gestante com doenga
falciforme deve fazer
pré-natal de alto risco.

A mulher com doenca falciforme pode
engravidar. No entanto, a gestagao é
considerada de alto risco. Por isso, a
gestante e o feto necessitam de aten-
cao especial. A gravidez promove na
mulher transformacdes corporais e
psicologicas. Na gestante com doenca
falciforme, devem-se considerar as par-
ticularidades clinicas da doenca e ou-
tras questdes relacionadas a gravidez.
As intercorréncias podem ser graves e
complicarem a gestacao.

A melhor maneira de minimizar as
complicacbes é orientar as mulheres
sobre as particularidades da sua gra-
videz, as dificuldades e intercorréncias. O profissional de saude deve estimular a
gestante a verbalizar as suas expectativas, os seus medos e as suas insegurancas.
Ele deve também prepara-la para o parto natural e para a amamentacdo. Sera de
grande importancia ensinar a gestante técnicas de relaxamento muscular, de en-
frentamento de estresse e, também, exercicios de flexibilidade e forca muscular.
Essas técnicas e exercicios serdo muito importantes na hora do parto e permitirdo
aumentar a confianca da gestante no parto natural. A adesdo ao acompanha-
mento pré-natal com o obstetra e com o hematologista precisa ser estimulada,
pois contribuird para a reducdo de intercorréncias.
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Atualmente, grande numero de mulheres é responsével pela manutencao fi-
nanceira da familia através do seu trabalho e, com isso, muitas vezes, torna-se
impossivel a interrupgdo das suas atividades profissionais durante a gestacdo. A
doenca falciforme, associada a gestacdo, pode dificultar o desempenho normal
das atividades cotidianas da mulher, sejam elas profissionais ou domésticas. As-
sim, deve ser sugerido a gestante que procure escalonar ou priorizar suas ativi-
dades, fazendo pausas para descanso, trabalhando no seu préprio ritmo. Toda a
familia deve ser orientada a cooperar na realizacao das atividades domésticas, a
fim de que a gestante exerca suas atividades de acordo com seus limites.

A gestante deve ter uma alimentacdo adequada, em intervalos menores e regu-
lares. Deve-se manter o uso do acido félico, conforme a orientacdo do obstetra.

A gestante com doenca falciforme tem maior predisposicdo a infeccao uri-
naria. Por isso, ela precisa ser incentivada a aumentar a ingestao de liquido e a
cuidar da higiene intima.

As alteracdes hormonais da gravidez levam a um aumento do risco de de-
senvolvimento de doenca periodontal. O profissional de satide devera abordar
questdes relacionadas a conhecimentos e praticas de salde bucal da gestante
e do futuro bebé, desmistificando o medo e a impossibilidade de tratamento
odontolégico nessa fase. O acompanhamento odontolégico deve ser encora-
jado, pois permite, além da atencédo, o incentivo ao autocuidado com a saude
bucal, reduzindo os fatores de risco para intercorréncias. A presenca de doenca
periodontal em gestantes com doenca falciforme pode potencializar a predispo-
sicdo a nascimentos prematuros e recém-nascidos de baixo peso.

As intercorréncias clinicas caracteristicas da doenca falciforme, como crise de
dor, infeccdo e outras, podem ser mais frequentes durante a gestacdo. A ges-
tante deve ser orientada a reconhecer o0s
principais sinais de alerta sugestivos de
infeccdo ou de outras complicacoes, para
que, tao logo aparecam, possa procurar
atendimento médico.

Lembrete

A gestante com doenca
falciforme deve fazer seu
acompanhamento em servico
de pré-natal de alto risco.
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Saude bucal

A maneira de se fazer a higiene bucal
e o cuidado com os dentes sao os mes-
mos para qualquer pessoa. E necessa-
rio apenas ter mais atencao, porque
guem tem a doenca falciforme esta
mais sujeito a infeccdes. Desse modo,
uma carie pode provocar uma infec-
cdo, além de outras complicacoes. E é
por isso que, na gravidez, a atencéo
com a saude bucal deve ser reforcada.
As visitas ao servico de salide bucal de-
vem ser regulares para prevencao (lim-
peza e aplicacao de fltor).

Dicas para a saude bucal das criangas

Satde bucal Visite regularmente
o dentista, desde o
aparecimento dos
primeiros dentes de leite.

Escove sempre os dentes
apos as refei¢tes e antes
de dormir.

® Ap6s a amamentacdo e o uso de medicamentos acucarados, a gengiva e a
lingua do bebé devem ser limpas, mesmo a noite, usando a ponta de uma
fralda molhada com 4gua filtrada.

* Apos a erupcao dos dentes, devem ser oferecidos a crianca alimentos mais
duros para serem mastigados, como: legumes crus, frutas com casca, bife
ou carne em pedacos. Isso ajuda a desenvolver 0s 0ss0s da boca e mantém
os dentes e a gengiva mais saudaveis.

e Para evitar caries, a crianca nao deve dormir com a mamadeira na boca.

e As criancas que fazem uso de medicamentos acucarados devem sempre
escovar os dentes apds ingeri-los, para evitar o que se denomina “carie
por medicamentos”. Além disso, é aconselhavel restringir o consumo
de bebidas ou de alimentos acucarados, como balas, pirulitos,
biscoitos e refrigerantes.

* £ importante observar se a crianca dorme de boca aberta. Esse tipo de
respiracdo pode causar defeitos na arcada dentaria.
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e Sempre que possivel, os pais ou irmaos mais velhos devem escovar
os dentes e usar o fio dental perto das criancas pequenas, para que elas
figuem motivadas a fazerem o mesmo.

e Os dentes devem ser escovados apds as refeicoes e antes de dormir.
A escovacdo noturna é essencial, ja que neste periodo ha uma diminuicao
da saliva, que é um dos protetores no combate a carie.

Nutricdo A boa alimentagao
fortalece o organismo.

Nutricao

O estado nutricional é muito impor-
tante para a saude fisica e mental do
individuo. Por isso, a pessoa com do-
enca falciforme precisa alimentar-se
adequadamente para se fortalecer e
ficar mais resistente a doencas secun-
dérias. Ela deve ter uma alimentacao
equilibrada com alimentos de todos os
grupos: protefnas (carne, leite e ovos),
carboidratos (paes, cereais, massas),
lipideos (gorduras), vitaminas e fibras,
presentes nas frutas, legumes, verdu-
ras e cereais. As verduras verde-escuras
— couve, taioba, mostarda, ora-pré-no-
bis, agriao, brécolis, espinafre, rlcula, serralha e outras — sdo muito importantes,
pois possuem acido félico, que ajuda na producdo das hemacias.

Todas as partes dos alimentos devem ser aproveitadas ao maximo. Algumas
frutas podem ser consumidas com casca e os talos das verduras podem ser usa-
dos no preparo dos alimentos. Dessa forma, evita-se o desperdicio e a alimenta-
cao é enriquecida.

34



Uma alimentacao saudavel e uma boa hidratacdo séo medidas preventivas
capazes de reduzir a falcizacao e, consequentemente, as crises de dor.

E importante mastigar bem os alimentos; moderar o consumo de liquidos e
alimentos ricos em acucar e/ou gorduras; evitar beber liquidos junto com as re-
feicoes, para ndo prejudicar a absorcao de vitaminas e minerais; substituir frituras
por alimentos cozidos ou assados; usar o sal moderadamente e evitar bebidas

alcodlicas, pois levam a desidratacdo e
podem predispor uma crise de dor.

O adulto com doenca falciforme
deve beber de 8 a 10 copos de agua
por dia, incluindo sucos, pois a hidra-
tacdo facilita o fluxo do sangue nos
vasos sanguineos.

Atividade fisica

Os exercicios fisicos sdo essenciais, pois
estimulam a liberacao de substancias no
corpo que ddo a sensacao de relaxamen-
to e bem-estar. Além disso, melhoram a
autoestima, a mobilidade, a agilidade,
o condicionamento fisico e a qualidade
de vida das pessoas. A participacdo em
programas de inclusao social pela prati-
ca de esportes deve ser incentivada.

As atividades fisicas, inclusive as rea-
lizadas na escola, devem obedecer aos
limites de tolerancia da pessoa. E im-
portante evitar exposicao ao frio ou ao

Lembretes

e Uma boa hidratacao ajuda a
prevenir crises de dor;

e As verduras verde-escuras
possuem acido folico, que ajuda
na producao das hemacias.

Atividade fisica A atividade fisica é
importante para o corpo
e para a mente.
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calor intenso, bem como atividade fisica exaustiva ou intensa, para que ndo ocor-

ram as crises de dor. Nao se deve praticar exercicios em jejum e é preciso beber bas-

tante liquido antes, durante e ap6s as atividades, para prevenir a desidratacao.
Sugestdes de atividades:

e Brincadeiras de roda; ¢ Atividades e brincadeiras

e Danca; leves em grupo;

e Amarelinha; e Pratica das atividades diarias,

* Jogos de bola; com adocao de postura correta;

e Exercicios de alongamento.
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Vida escolar

Vida escolar Toda crianga deve
frequentar a escola.

A crianca com doenca falciforme deve
ter uma vida escolar normal e ser incen-
tivada a ir a escola. Ela tem, na maio-
ria dos casos, o mesmo potencial de
aprendizagem que as outras pessoas.
A escola deve promover a inclusdo do
aluno no ambiente escolar, conside-
rando suas necessidades educativas.

Os professores precisam ser infor-
mados da presenca de aluno com do-
enca falciforme em sua sala de aula e
receber as orientacdes necessarias so-
bre as possiveis complicacoes da doen-
¢a, como a ictericia — olhos amarelos.
Eles devem saber que a ictericia nao é
hepatite e ndo é contagiosa.

E fundamental que a escola conheca as particularidades sobre o crescimento
e o desenvolvimento da crianca com doenca falciforme, a importancia de sem-
pre ingerir liquidos e, com isso, o uso frequente do banheiro. O professor de
Educacéo Fisica tem que estar informado de que o aluno com doenca falciforme
deve evitar esforcos fisicos exaustivos, respeitando seus limites e a necessidade
de manter-se hidratado durante a préatica de exercicios. De acordo com a lei n°
7.692, de 20 de dezembro de 1988,

a pratica de Educacao Fisica, em todos os graus e ramos de ensino, é facultativa para
os estudantes portadores de afeccoes congénitas ou adquiridas, infeccdes, traumatis-
mo ou outras condigdes morbidas, determinando distdrbios agudos ou agudizados.

A familia deve solicitar o material sobre a doenca falciforme no seu hemo-
centro, no CEHMOB-MG ou pelo call center (0800 722 6500) e leva-lo a escola
de seu filho. Conhecendo a doenca falciforme, os professores ficardo atentos as
intercorréncias, como febre e dor, e, quando necessario, fardo contato imediato
com os familiares para providenciar atendimento médico.
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A escola tem que ser informada sobre os motivos das
auséncias as aulas para, junto a familia, buscar um meio de
minimizar as consequéncias dessas faltas.

Como compensacao da auséncia as aulas, o Decreto-lei
n°® 1.044, de 21 de outubro de 1969, prevé a aplicacao de
exercicios domiciliares com acompanhamento da escola,
sempre que compativeis com o estado de saude do estu-
dante e com as possibilidades do estabelecimento de en-
sino. O mesmo direito possui a estudante em estado de
gravidez, a partir do oitavo més de gestacdo e durante trés
meses apds o parto, nos termos da Lei n° 6.202, de 17 de
abril de 1975. O inicio e o fim do periodo em que é permiti-
do o afastamento escolar serdo determinados por atestado
médico a ser apresentado a direcdo da escola.

E importante também que alguns cuidados sejam obser-
vados, como o uso de pastas, sacolas e mochilas pesadas. A
crianca deve levar para a escola apenas o material necessa-
rio, evitando carregar a mochila em apenas um dos bracos
ou em apenas uma das maos.

A familia e a escola devem ser parceiras e buscar solucoes
para que o atraso na aprendizagem seja evitado.



Direitos Seja um cidadao
e deveres participativo.

Direitos e deveres

A salude é um direito fundamental do
ser humano e o Estado deve prover as
condicdes indispensaveis ao seu pleno
exercicio.

E importante conhecer a Carta dos
Direitos dos Usuarios da Saude (Ane-
x0 B). Dessa forma, torna-se mais facil
reivindicar e defender os direitos, bem
como conhecer as obrigacoes.

Tratamento Fora de Domicilio (TFD)
O TFD é o instrumento legal para ga-

rantir o deslocamento de usuarios de
um municipio a servicos assistenciais de outro municipio, concedido, exclusiva-
mente, a pacientes do Sistema Unico de Satde (SUS). A concessao s6 sera permi-
tida quando esgotados todos os meios de tratamento no préprio municipio.

O TFD garante o transporte de ida e volta ao paciente e, se necessario, a um
acompanhante. Nesse caso, deve haver indicacdo médica esclarecendo a necessida-
de do acompanhante.

A solicitacdo deverd ser feita pelo médico nas unidades assistenciais vinculadas
ao SUS, e devera ser entregue na secretaria de satde do municipio para o devido
encaminhamento.

A pessoa com doenca falciforme tera o transporte ou as passagens garantidos
pelo poder publico local, de acordo com o art. 190, inciso Xll, da Constituicao
Estadual, com a Deliberacdo CIBE n° 13, de 12 de novembro de 1993, que dispde
sobre a municipalizacdo do TFD, e de acordo com a resolugao SES n° 532, de 1
de dezembro de 2000, que aprova o Manual de Procedimentos do Tratamento
Fora do Domicilio.

O Ministério Publico é o defensor dos direitos do cidaddo. Caso necessario, o
promotor de justica de sua cidade deve ser procurado.
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Doacao de sangue

As pessoas com doenca falciforme nao podem doar sangue, mas podem neces-
sitar de transfusao sanguinea, portanto, devem incentivar parentes e amigos a
serem doadores. Assim, evita-se a falta de sangue para transfusoes.

A necessidade de doadores é constante. Quem doa sangue doa também espe-
ranca de vida. A doacao de sangue deve ser feita no Hemocentro mais préximo
de sua cidade. Conheca as condi¢des para doar sangue e os enderecos das uni-
dades da Fundacao Hemominas no Anexo C.

Controle social

Conferido pela Constituicdo Federal de 1988, o Controle Social constitui-se das
acbes desenvolvidas pela sociedade civil organizada, que tem por objetivo fisca-
lizar, monitorar e avaliar as condicdes em que as politicas publicas estao sendo
desenvolvidas. Além disso, zela pela utilizacao dos recursos publicos que devem
retornar a sociedade em forma de servicos de interesse publico.

Os principais instrumentos de Controle Social nas politicas publicas sao os con-
selhos de politicas e de direitos e as conferéncias. Conheca e acompanhe em sua
cidade a atuacdo dos Conselhos de Saude, de Educacao, de Assisténcia Social,
do Idoso, entre outros.

Existem vérias associacdes de representacao das pessoas com doenca falcifor-
me no Brasil. Em Minas Gerais, elas tém por objetivos:

* Apoiar psicoldgica e emocionalmente os pacientes e familiares, fornecendo

informacoes, esclarecimentos e orientacbes sobre a doenca falciforme;

e Promover o reconhecimento dos direitos do paciente, contribuindo para a
sua insercao social e ocupacional, bem como de seus familiares, por meio
de convénios com cursos profissionalizantes;

e Informar a sociedade sobre a doenca falciforme.

A participacdo das pessoas com doenca falciforme nessas associacoes é essen-
cial. Se em sua regiao ainda nao tem uma associacdo, mobilize-se! Conheca as
associacdes em Minas Gerais e a Federacao Nacional das Associacbes de Doenca
Falciforme — Fenafal (Anexo D).
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Organizacoes e instituicdes parceiras
na atencdo as pessoas com doenca falciforme

CEHMOB-MG
Criado em dezembro de 2004, o Centro de Educacao e Apoio para Hemoglobi-
nopatias de Minas Gerais (CEHMOB-MG) tem como principal objetivo promover a
atencao integral as pessoas com doenca falciforme, por intermédio da educacao,
da informacéo e do apoio assistencial. Para isso, adota uma politica de atuacao em
todo o estado, voltada para aspectos informativos e educativos sobre a doenca.
O CEHMOB-MG é fruto de uma parceria entre o Ministério da Saude, Secretaria
Especial de Politicas de Promocao da Igualdade Racial (SEPPIR), NUPAD/FM/UFMG,
Secretaria de Estado de Saude de Minas Gerais, Fundacdo HEMOMINAS, Secre-
taria Municipal de Saude de Belo Horizonte e as associacdes de pessoas com
doenca falciforme.
O CEHMOB-MG foi constituido para auxiliar a familia, o paciente, assim como os
servicos e profissionais de saude nas questdes relacionadas a doenca falciforme.
Endereco Avenida Francisco Sales, n° 1.715 — Santa Efigénia
Belo Horizonte/MG — CEP 30150-221
(31) 3244 6460 - Fax (31) 3244 6468
cehmob@cehmob.org.br
www.cehmob.org.br

O CEHMOB-MG mantém um servico de call center — sistema telefénico gratuito
— gue atende a todo estado de Minas Gerais e funciona 24 horas por dia, nos 7
dias da semana. Este servico é mais uma fonte de informacao sobre a doenca
falciforme e outras hemoglobinopatias para profissionais de salde, pacientes e
familiares. Através do call center, os médicos e enfermeiros de qualquer regiao de
Minas Gerais podem, por exemplo, solicitar diretamente da equipe do CEHMOB-
MG esclarecimentos e informacdes detalhadas para conduta em situacoes clinicas
dificeis, particularmente em uma situacao de urgéncia.

Call center: 0800-722-6500 (para ligacdes apenas de telefone fixo)
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NUPAD/FM/UFMG

O Nucleo de Acdes e Pesquisa em Apoio Diagnostico é um 6rgao complementar
da Faculdade de Medicina da UFMG e Servico de Referéncia em Triagem Neonatal
de Minas Gerais, credenciado pelo Ministério da Saude. Criado em 1993, desen-
volve atividades de pesquisa, extensao, ensino e prestacao de servicos, centrali-
zadas em duas grandes areas: triagem neonatal e genética.

O NUPAD esta presente em todos os municipios de Minas Gerais e realiza todos
os procedimentos laboratoriais relacionados ao programa de triagem neonatal
(teste do pezinho), além de realizar junto com a Fundacdo HEMOMINAS um
efetivo acompanhamento dos pacientes durante todo o periodo de tratamento,
que em geral persiste ao longo de sua vida.

O NUPAD ¢ parceiro do CEHMOB-MG, disponibilizando seu corpo técnico e ins-
talagdes especiais para acolhimento das familias em Belo Horizonte, por meio do
Centro de Educacdo e Apoio Social (Ceaps), localizado no mesmo endereco do
CEHMOB-MG. Além da doenca falciforme, o NUPAD realiza a triagem das demais
doencas detectadas pelo teste do pezinho.

Endereco Av. Alfredo Balena, 190, 7° andar — Santa Efigénia

Belo Horizonte/MG — CEP 30130-100

(OXX 31) 3409 8950 — Fax (OXX 31) 3409 8955
nupad@medicina.ufmg.br
www.nupad.medicina.ufmg.br

Fundacdo HEMOMINAS
A Fundacdo HEMOMINAS, criada em 1985, é o 6rgao publico, ligado a Secretaria
de Estado de Saude, responsavel pela coordenacdo e execucdo da Politica de He-
matologia e Hemoterapia no Estado de Minas Gerais, zelando pela qualidade e dis-
tribuicdo do sangue em nosso estado. E o centro de referéncia para o diagndstico,
acompanhamento e tratamento de pessoas com coagulopatias. A partir de 1991,
tornou-se, também, referéncia para o diagnéstico e tratamento para hemoglobi-
nopatias (doenca falciforme), assumindo o tratamento ambulatorial desses pacien-
tes, antes mesmo do surgimento do programa de triagem neonatal em 1998.

O atendimento é realizado por uma equipe multiprofissional e segue um pro-
tocolo clinico, elaborado pela propria equipe, conforme padronizacao do Minis-
tério da Saude e organismos internacionais de referéncia em doenca falciforme.
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Além das atividades assistenciais, a Fundacdo HEMOMINAS desenvolve progra-
mas de capacitacdo para profissionais da salde, para os académicos da gradu-
acdo em medicina e pés-graduacao em hematologia e hemoterapia. Também
desenvolve varias linhas de pesquisas em hemoterapia e hematologia, incluindo
doenca falciforme.

A Fundacdo HEMOMINAS ¢é parceira do CEHMOB-MG, disponibilizando seu cor-
PO técnico e servicos especiais.

Atualmente, 22 unidades regionais integram a rede HEMOMINAS. As cidades que
oferecem atendimento as pessoas com Hemoglobinopatias sdo: Belo Horizonte,
Diamantina, Divindpolis, Governador Valadares, Juiz de Fora, Manhuacu, Montes
Claros, Patos de Minas, Pouso Alegre, Sete Lagoas, Uberaba e Uberlandia. A Ad-
ministracao Central coordena todas as unidades e seu endereco é:

Rua Grao Para, 882 — Santa Efigénia

Belo Horizonte/MG — CEP 30150-341

(0XX'31) 3280 7494 — Fax (OXX 31) 3284 9579

tec@hemominas.mg.gov.br

www.hemominas.mg.gov.br

Os enderecos das unidades regionais da Fundacdo HEMOMINAS estao listados
no Anexo C.

Ministério da Saude

O Ministério da Saude é um 6rgao do Poder Executivo Federal responsavel pela
organizacao e elaboracdo de planos e politicas publicas voltadas para a promo-
cao, prevencao e assisténcia a saude dos brasileiros e pela conducao da Politica
Nacional de Saude, incluindo acdes de coordenacéo, informacéo e fiscalizacdo
do Sistema Unico de Saude — SUS.

O Ministério da Saude estimulou e financiou a criacdo do CEHMOB-MG e con-
tinua apoiando diversos projetos para a doenca falciforme, dentre eles a criacao
e producao deste album seriado, uma das ferramentas no processo de educacao
em saude.

O Ministério da Saude é o responsavel pela Politica de Atencao Integral as Pessoas
com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias, em todo o Pafs, por meio da
Coordenacao da Politica Nacional de Sangue e Hemoderivados — CPNSH/SAS/DAE/MS
—, com base nas diretrizes da Portaria GM/MS N° 1391, de 16 de agosto de 2005.
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Ministério da Saude do Brasil

Coordenacao da Politica Nacional de Sangue e Hemoderivados/SAS/DAE/MS
Esplanada dos Ministérios, Bloco G, Ed. Sede - 9° Andar/Sala 946

Brasilia — DF — Brasil — CEP 70058-900

(0XX 61) 3315 2440 — (0XX 61) 3315 2428

Fax (0XX 61) 3315 3951

sangue@saude.gov.br

www.saude.gov.br

Secretaria de Estado de Satide de Minas Gerais (SES-MG)
Esta Secretaria é o 6rgdo gestor do Sistema Unico de Saude (SUS) no ambito
estadual, responsavel pelo planejamento, pela coordenacdo e pelo acompanha-
mento das acdes e dos servicos de salde no estado de Minas Gerais. Coube a
SES-MG a iniciativa pioneira de implantar em 1998, com recursos estaduais, o
primeiro programa de triagem neonatal para doenca falciforme de ambito es-
tadual. A Fundacdo HEMOMINAS insere-se também no contexto das fundacoes
ligadas a SES-MG.

A SES-MG é parceira e apoiadora das atividades do CEHMOB-MG.

Rua Sapucai, 249

Belo Horizonte/MG — CEP 30150-050

(0XX 31) 3247 3700 — Fax (OXX 31) 3247 3784

ses@saude.mg.gov.br

www.saude.mg.gov.br

Secretarias Municipais de Saude
As Secretarias Municipais sd0 6rgaos responsaveis pela gestdo do Sistema Unico
de Saude (SUS) no ambito dos municipios do estado de Minas Gerais, responsa-
veis pelo planejamento, pela coordenacéo, pelo acompanhamento e pela presta-
cdo de servicos de salde a sua populagao e a populacgao referenciada.

Os municipios tém sido grandes parceiros do NUPAD, da Fundacdo HEMOMINAS e
do CEHMOB-MG, garantindo o deslocamento dos pacientes em casos de distancias
maiores aos hemocentros e enviando profissionais aos programas de treinamentos.
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Anexo A

Esquema de vacinacao para pacientes com doenca falciforme

As criancas e os adultos devem seguir o esquema de vacinacdo do Programa
Nacional de Imunizacdes do Ministério da Saude. Além dele, sdo recomendadas
as seguintes vacinas especiais:

1) 2 meses:
e Vacina conjugada Antipneumococo (Prevenar/Pneumo 7)
e Antimeningococo tipo C

2) 4 meses:
e \Vacina conjugada Antipneumococo (Prevenar/Pneumo 7)
e Antimeningococo tipo C

3) 6 meses:
e VVacina conjugada Antipneumococo (Prevenar/Pneumo 7)
e Antimeningococo tipo C

4) 1 ano:
¢ Antivaricela

5) 1 ano e 3 meses:
e Antimeningococo tipo C
e VVacina conjugada Antipneumococo (Prevenar/Pneumo 7)

6) 2 anos:

e Anti-hepatite A

e Vacina polissacaridica Anti-pneumococo (Pneumo 23). Com um reforco 3 a
5 anos apos a primeira dose.

7) 2 anos e 6 meses:
¢ Anti-hepatite A (22 dose)
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Observacoes

*Vacina antigripe (antivirus influenzae):
a vacinacao deve ser repetida anualmente com cepas do ano. Criancas com
idade entre 6 meses e < 9 anos: se for a primeira vacinacao, devem ser
feitas duas doses com intervalo de 4 a 6 semanas.

** Vacina antipneumococos:
criancas com idade entre 2 anos e <5 anos: 2 doses de Pneumo 7 com
intervalo de 8 semanas. Ap6s os 5 anos, a pneumo 7 nao é disponibilizada,
sendo indicada a Pneumo 23 (polissacaridica).
Criancas maiores de 5 anos que nao receberam vacina antipneumococos,
adolescentes e adultos deverdo receber a primeira dose da Pneumo 23 com
apenas um reforco ap6s 5 anos.
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Anexo B

Carta dos Direitos dos Usuarios da Saude

Portaria MS n° 675, de 30 de marco de 2006
A Carta dos Direitos dos Usuarios da Saude foi elaborada a partir da parceria
entre Ministério da Saude, Conselho Nacional de Saude e Comissao Intergestora
Tripartite, com a participacao dos governos federal, estadual e municipal. Através
dessa Carta, o cidadao podera conhecer quais sdo 0s seus direitos como usuario
do sistema de saude e contribuir para a melhoria da qualidade do atendimento a
saude dos brasileiros. Os direitos que integram esse documento estdo assegura-
dos pela Constituicdo Federal de 1988 e pelas Leis 8080, de 19 de setembro de
1990, e 8142, de 28 de dezembro de 1990.

A Carta dos Direitos dos Usuarios da Saude baseia-se em seis principios basicos
de cidadania. Juntos, eles asseguram ao cidadao o direito ao ingresso digno nos
sistemas de salde, sejam eles publicos ou privados.

Abaixo, apresentamos os principios e alguns exemplos de direitos. Na unidade
de sauide mais proxima, vocé podera adquirir um exemplar completo da Carta.
Em caso de duvida, procure a Secretaria de Saude do seu municipio.

Os seis principios basicos que regem a Carta dos Direitos dos Usuarios da Saude

1° Todo cidadao tem direito ao acesso ordenado e organizado aos

sistemas de saude.
Esse principio trata do direito ao atendimento mais justo e eficaz. Fica garantido
a0s Usuarios o acesso prioritario ao servico de atencdo basica préximo do local de
moradia. Nas situacdes de urgéncia ou emergéncia, o atendimento acontecers,
de forma incondicional, em qualquer unidade do sistema de satde. A prioridade
no atendimento deve ser baseada em critérios de vulnerabilidade clinica e social,
sem qualquer tipo de discriminacao ou privilégio.

2° Todo cidadao tem direito a tratamento adequado e efetivo para seu problema.
Por esse principio, é garantido a todos o direito a ter um atendimento com qua-
lidade e presteza. Os pacientes, bem como seus familiares, tém direito a receber
informacoes claras sobre o seu estado de satide. Também tém direito a anestesia
e a remédios para, quando necessario, aliviar a dor e o sofrimento. J4 as receitas
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médicas devem ser escritas de modo claro e que permita sua leitura. Sdo garan-
tidos também tecnologia apropriada e condicoes de trabalho adequadas para os
profissionais da saude.

3° Todo cidadado tem direito ao atendimento humanizado, acolhedor e livre de

qualquer discriminacao.
Segundo esse principio, é direito dos cidaddos ter um atendimento de forma hu-
manizada na rede de servicos de saude, livre de qualquer discriminacdo ou restri-
cao em funcao de idade, raca, cor, etnia, orientacao sexual, identidade de género,
caracteristicas genéticas, condicdes econémicas ou sociais e estado de salde.

E importante lembrar que é assegurado ao cidadao o direito a ser identificado pelo
nome e sobrenome, devendo existir também em todo documento de identificacdo
do usudrio um campo para se registrar o nome pelo qual ele prefere ser chamado,
independentemente do registro civil. O usuario ndo pode ser tratado por nimero,
nome da doenca ou codigos, de maneira desrespeitosa ou preconceituosa.

Os médicos, enfermeiros e demais profissionais de satide devem ter os nomes
bem visiveis no craché para que o cidaddo possa saber identifica-los.

4° Todo cidadao tem direito a atendimento que respeite a sua pessoa, seus
valores e seus direitos.
O quarto principio da Carta garante o respeito a cidadania no SUS. Fica assegura-
do ao cidadao, por exemplo, o conhecimento de seu prontuario médico, sempre
gue solicitado, a liberdade de permitir ou recusar qualquer procedimento médico
e a liberdade de receber ou recusar assisténcia religiosa, psicologica e social. £
assegurado, também, o sigilo de todas as informacbes pessoais, mesmo apés
a morte, salvo com expressa autorizacao do usuario ou em caso de imposicao
legal, como situacdes de risco a salde publica. Ele ndo pode ser submetido, sem
seu conhecimento, a nenhum exame.

O SUS possui espacos de escuta e participacao para receber sugestoes e criti-
cas, como as Ouvidorias e os Conselhos Gestores e de Saude.
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5° Todo cidadao também tem responsabilidades para que seu tratamento

aconteca de forma adequada.
Esse principio aborda as responsabilidades durante um tratamento. O cidadao nun-
ca deve mentir ou dar informacoes erradas sobre seu estado de saude, pois essa
atitude pode prejudicar a preciséo do diagnéstico dado pelo médico. Ele devera
assumir responsabilidades pela recusa a procedimentos ou tratamentos recomen-
dados e pela inobservancia das orientacdes fornecidas pela equipe de saude.

O cidadao deve tratar com respeito os demais usuarios e profissionais de sau-
de e ter disponiveis documentos e exames sempre que forem solicitados. Todos
devem contribuir para o bem-estar de quem circula no ambiente de saude, evi-
tando, principalmente, ruidos, uso de fumo e bebidas alcodlicas, colaborando
com a limpeza do ambiente.

E fundamental participar de eventos de promocdo da saude e desenvolver
habitos e atitudes saudaveis que melhorem a qualidade de vida.

6° Todo cidadao tem direito ao comprometimento dos gestores da saude para
que os principios anteriores sejam cumpridos.
O sexto principio aborda as responsabilidades e o empenho de todos os gestores
da saude, representantes das trés esferas de governo (federal, estadual e muni-
cipal), para que os direitos dos cidadaos sejam respeitados.

51



Anexo C

Orientacdes sobre a doacao de sangue

A doacao de sangue é um gesto muito importante que representa esperanca de
vida para muita gente. A Fundagdo HEMOMINAS tem o dever de trabalhar para
preservar a salde dos candidatos a doacao e dos pacientes que irdo receber a
transfusao de sangue. Para isso, os doadores sdo selecionados de acordo com
as leis vigentes. A Fundagdo HEMOMINAS segue a legislacdo brasileira e as reco-
mendacdes da Organizacao Mundial de Saude (OMS) e trabalha com normas de
seguranca estabelecidas com base em varios estudos.

Antes da doacdo, a pessoa sera entrevistada por um profissional, que fara algu-
mas perguntas de carater pessoal e intimo. As informacdes prestadas pelo doador
serdo mantidas em rigoroso sigilo. Nao ha intencdo de discriminar ninguém, mas
existem doencas que podem ser transmitidas pelo sangue e que, as vezes, nao
podem ser totalmente evitadas com a realizacdo dos testes soroldgicos, ja que
existe um periodo no qual as infeccoes nem sempre sdo detectadas nos exames.

Para doar sangue é necessario:

e Ter e estar com boa saude;

e Nao ter tido hepatite apds os 10 anos de idade;

e Ter idade entre 18 e 65 anos;

e Pesar acima de 50 kg;

e Dormir bem na noite anterior a doacao;

¢ Nao ter comportamento de risco para doencas sexualmente transmissiveis;

¢ Nao estar gripado, resfriado, com febre ou diarreia;

e N&o ter ingerido bebida alcodlica nas dltimas 12 horas;

e N&o ser usudrio de drogas;

¢ Nao apresentar ferimento ainda nao cicatrizado;

¢ Nao estar gravida ou em periodo de amamentacao. Apés o parto normal, é
necessario aguardar 3 meses; apds cesarea, 6 meses;

* Nio ter sido submetido a exame de endoscopia ou broncoscopia nos ulti-
mos 12 meses,

¢ Nao ter feito tatuagem nos Ultimos 12 meses.
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Algumas informacdes importantes para quem vai doar sangue:
¢ Ndo doe sangue em jejum. Pela manha, alimente-se antes; a tarde,
dé um intervalo de 3 horas apds o almoco;
e Tratamento dentario impede a doacao por periodo de 1 a 30 dias,
conforme o caso;
¢ O prazo minimo entre uma doacdo de sangue total e outra é de 60 dias
para os homens e de 90 dias para mulheres. Para doadores com idade
entre 60 e 65 anos, o intervalo é de 6 meses,
e Homens podem realizar até 4 doacdes de sangue total em um periodo de
12 meses e as mulheres, 3 doacoes;
e A menstruacao e o uso de pilulas anticoncepcionais ndo impedem a doacéo;
e Qutras condicdes, que também poderao impedir a doacao, serdo avaliadas
na triagem antes da doacao.
E obrigatério apresentar, no ato da doacdo, documento original de identidade
com foto, dentro do prazo de validade, emitido por 6rgao oficial — carteiras de identi-
dade, de trabalho, de habilitacdo, de conselho de classe ou certificado de reservista.

Doar sangue é facil e seguro:
Quem pretende doar sangue passa por uma avaliacdo médica e s6 faz a doacao
se estiver em boas condicdes de saude. O material utilizado é descartavel e os
doadores ndo correm risco de contrair doencas. O volume colhido néo faz falta
ao doador e o organismo se encarrega, rapidamente, de sua reposicao.

Os testes pré e pds-doacao:
Os doadores passarao por avaliagdo médica a cada doacao e o sangue sera sub-
metido, novamente, a rigorosos testes laboratoriais. Caso o doador seja convidado
a repetir os testes, seu retorno a instituicdo serad extremamente importante. Infor-
mamos que os testes realizados sdo de triagem, e ndo para diagnosticos, podendo
ocorrer resultados falso-positivos. Ndo ha necessidade de preocupacdo caso a pes-
soa seja convocada para consulta médica ou para a repeticdo de exames.
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Quem ird receber o sangue doado:

® Pessoas com doenca falciforme e outras hemoglobinopatias;

e Pessoas com doencas hematolégicas, com cancer ou com outras doencas
gue necessitam de transfusbes frequentes;

e Pessoas queimadas, acidentadas ou que irdo se submeter a cirurgias ou
transplantes de 6rgéos.

Cuidados pdés-doacao:

e Aguardar no minimo 1 hora para dirigir em trajetos curtos e
2 horas para viagens;

e Nao fumar por, no minimo, 2 horas;

* Nao pegar peso com o braco utilizado para doacéao;

¢ Nao fazer exercicio fisico acentuado nas proximas 12 horas.

ATENCAO

As pessoas nao devem procurar
o banco de sangue para fazer
exames. Elas devem procurar

o CTA (Centro de Testagem e
Aconselhamento) de sua cidade.

Seja um doador fidelizado:
A necessidade de doadores de sangue é
constante. Nos hospitais, ha sempre inu-
meros pacientes que precisam da transfusdo. Ser doador de sangue é um pri-
vilégio, j& que, para isso, o organismo precisa estar em perfeitas condicdes de
salde. As pessoas que fazem parte desse grupo de privilegiados podem doar
sangue pelo menos 2 vezes ao ano. Sendo ou nao doador, todos podem aju-
dar conversando com outras pessoas sobre a importancia e a necessidade desse
grande gesto.

A doacao de sangue CONSCIENTE E RESPONSAVEL é essencial para a continuida-
de da vida de muitas pessoas.

[*Todas as informacdes contidas neste anexo foram extraidas de materiais
educativos e informativos disponibilizados pela Fundacdo HEMOMINAS.]
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Fundacao HEMOMINAS

Administracao central

Rua Grao Para, 882 — Bairro Santa Efigénia

Belo Horizonte — Minas Gerais — CEP 30150-341
(31) 3280 7492 — Fax 3284 9579
sepre@hemominas.mg.gov.br
www.hemominas.mg.gov.br

Em todas as unidades existe doacao de sangue, mas apenas as
unidades que estdao em vermelho fazem o acompanhamento
das pessoas com doenca falciforme.

* Hemocentro de Belo Horizonte

Alameda Ezequiel Dias, 321 — Bairro Santa Efigénia
Belo Horizonte — Minas Gerais — CEP 30130-110
(31) 3248 4500 — Fax (31) 3248 4530
chefamb@hemominas.mg.gov.br
coordhbh@hemominas.mg.gov.br

* Nucleo Regional de Diamantina

Rua da Gldria, 469 — Centro

Diamantina — Minas Gerais — CEP 39100-000
(38) 3532 1350 — Fax (38) 3532 1360
dia.gtecnica@hemominas.mg.gov.br

* Nucleo Regional de Divinépolis

Rua José Gabriel Medef, 221 — Bairro Padre Libério
Divinépolis — Minas Gerais — Brasil — CEP 35500-139
(37) 3216 6500 — Fax (37) 3216 6529
div.coordenacao@hemominas.mg.gov.br
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¢ Hemocentro de Governador Valadares
Rua Rui Barbosa, 149 — Centro

Governador Valadares — Minas Gerais — CEP 35020-510

(33) 3271 6600 — Fax (33) 3212 5800
gov.coordenacao@hemominas.mg.gov.br

¢ Hemocentro de Juiz de Fora

Rua Bardo de Cataguazes, s/n — Centro

Juiz de Fora — Minas Gerais — CEP: 36015-370
(32) 3257 3100 — Fax: (32) 3257 3157
if.hemo@hemominas.mg.gov.br

* Nucleo Regional de Manhuacu

Rua Frederico Dolabela, 289 — Bairro Centro
Manhuacu — Minas Gerais — CEP 36900-000
(33) 3331 1021 — Fax (33) 3331 4808
mcu.coordenacao@hemominas.mg.gov.br

¢ Hemocentro de Montes Claros

Rua Urbino Viana, 640 — Bairro Vila Guilhermina
Montes Claros — Minas Gerais — CEP 39400-087
(38) 3218 7800 — Fax (38) 3218 7849
moc.coordenacao@hemominas.mg.gov.br

* Nucleo Regional de Patos de Minas

Rua Major Gote, 1255 — Centro

Patos de Minas — Minas Gerais — CEP 38700-001
(34) 3822 9646 — Fax (34) 3822 9647
pmi.gadm@hemominas.mg.gov.br
pmi.gtecnica@hemominas.mg.gov.br



e Hemocentro de Pouso Alegre

Rua Comendador José Garcia, 825 — Centro
Pouso Alegre — Minas Gerais — CEP 37550-000
(35) 3449 9900 — Fax (35) 3449 9902
pal.gadm@hemominas.mg.gov.br
pal.coordenacao@hemominas.mg.gov.br

¢ Nucleo Regional Sete Lagoas

Av. Dr. Renato Azeredo, 3.170 — Bairro Dante Lanza
Sete Lagoas — Minas Gerais — CEP: 35.700-312
Fone/Fax: (31) 3774 5074
sla.coordenacao@hemominas.mg.gov.br

e Hemocentro de Uberaba
Av. Getulio Guarita, 250 — Bairro Abadia
Uberaba — Minas Gerais — CEP 38025-440

(34) 3312 5713 —(34) 3312 0849 — Fax (34) 3312 5077 —ramal 217

ura.gtecnica@hemominas.mg.gov.br
ura.gadm@hemominas.mg.gov.br

¢ Hemocentro de Uberlandia

Av. Levindo de Souza, 1845 — Bairro Umuarama
Uberlandia — Minas Gerais — CEP 38405-322
(34) 3222-8801 — Fax (34) 3222-8887
udi.gadm@hemominas.mg.gov.br
udi.coordenacao@hemominas.mg.gov.br

¢ Unidade de Coleta e Transfusao de Além Paraiba
Rua Felizarda Esquerdo, 45 — Bairro llha Recreio
Além Paraiba — Minas Gerais — CEP 36660-000
Fone/Fax (32) 3462 6800 / (32) 3462 4597
alp.gadm@hemominas.mg.gov.br
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¢ Unidade de Coleta de Betim

Rua Salvador Goncalves Diniz, 191 — Bairro Jardim Brasilia
Betim — Minas Gerais — CEP 32501-970

(31) 3595 1010 — Fax 3595 1074
bet.gadm@hemominas.mg.gov.br

* Nucleo Regional de Ituiutaba

Av 5 A, entre as ruas 38 e 40, s/n.° — Bairro Progresso
[tuiutaba — Minas Gerais — CEP 38302-036

(34) 3271 8256 — Fax (34) 3261 3555
itu.gadm@hemominas.mg.gov.br

¢ Unidade de Coleta do Hospital Julia Kubitschek
Av. Dr. Cristiano Rezende, 2.505 — Bairro Araguaia
Belo Horizonte — Minas Gerais — CEP 30620-470
(31) 3390 8000 — Fax (31) 3390 8004
hjk.coordenacao@hemominas.mg.gov.br

¢ Nucleo Regional de Passos

Rua Dr. José Lemos Barros, 313 — Bairro Muarama
Passos — Minas Gerais — CEP 37902-310

Fone/Fax (35) 3522 4202
pas.coordenacao@hemominas.mg.gov.br

* Nucleo Regional de Ponte Nova

Rua Carlos Gomes — 17 — Bairro Esplanada
Ponte Nova — Minas Gerais — CEP 35430-069
(31)38173212/(31) 3817 5489

Fax (31) 3817 7321
pno.coordenacao@hemominas.mg.gov.br

¢ Nucleo Regional de Sao Joao Del Rei

Rua Prefeito Nascimento Teixeira — 175 — Bairro Sagrado
Séo Joao Del Rei — Minas Gerais — CEP 36307-404

(32) 3371 3389 — Fax (32) 3372 3235
sjrgadm@hemominas.mg.gov.br



Anexo D

Conheca as associacdes de pessoas com doenca falciforme do estado de Minas
Gerias e a Federacao Nacional

¢ Associacao de Pessoas com Doenca Falciforme e
Talassemia de Belo Horizonte e Regidao — Dreminas
Referéncia: Veronica Inacia da Silva (presidente)

Av. Francisco Sales, 1715 — Santa Efigénia

CEP 30150-221 — Belo Horizonte — Minas Gerais

(31) 3244 6473 — Cel. (31) 8884 8546
dreminas@gmail.com

¢ Associacao Regional dos Falcémicos — ARFA
Referéncia: Ana Palmira Soares dos Santos (Presidente)
Praca Manoel Terra, 330 - Abadia

CEP: 38015-050 - Uberaba - Minas Gerais

(34) 33159573 /(34) 3318 5419

Cel.: (34) 8836 2050; (34) 9821 4120
anapalmira7@gmail.com

palmira@dcb.uftm.edu.br

¢ Associacao de Portadores de Anemia Falciforme e
Traco Falciforme de Juiz de Fora — APAFTF
Referéncia: Maria da Penha Correia Silva (Presidente)
Rua Cirene Alves Silva, 156 — Bairro Arco-Iris

CEP 36031-530 — Juiz de Fora — Minas Gerais

(32) 3241 4978 — Cel. (32) 8404 0300
apaftf_jf@yahoo.com.br

penhacorreia@bol.com.br
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* Associacao das Pessoas com Doenca Falciforme de Uberlandia
— ASPDFU

Referéncia: Delcino José Pereira (Presidente)

Rua Rio Grande do Norte, 2.444 — Bairro Umuarama

CEP 38402-016 — Uberlandia — Minas Gerais

(34) 3211 0423 — Cel. (34) 9907 9394

aspdfu@netsite.com.br

* Associacao das Pessoas com Doenca Falciforme de Araxa — ACFAX
Referéncia: Patricia de Fatima da Silva (Presidente)

Av. Prefeito Aracely de Paula, 1165 — Centro

CEP 38184-022 — Araxa — Minas Gerais

(34) 3661 6587 — Cel. (34) 9155 9905

acfaxmg@gmail.com

patriciafatima@araxa.com.br

¢ Associacao dos Drepanociticos do Leste Mineiro e Regiao — ASDRELMIR
Referéncia: Maria Elisa Moura Rodrigues (Presidente)

Rua Arthur Bernardes, 1217 — Centro

CEP: 35010-020 — Governador Valadares — Minas Gerais

(33) 3272-1438 (resid.) — Cel.: (33) 9115-6108
valeria_torres22@hotmail.com

¢ Associacao Perdoense de Anemia Falciforme - APEAFAL
Referéncia: Adriano Augusto Silvério Montes (Presidente)

Rua Jodo Aquiles Rodrigues, 39 — Bairro Casana

CEP 37260-000 — Perddes — Minas Gerais

(35) 9978 6917 (resid.) — Cel. (35) 8408 5353
adrianonatubelly@yahoo.com.br

adrianoesheila@gmail.com



¢ Associacao dos Portadores de Doenca Falciforme do
Centro-oeste de Minas

Referéncia: Shirley Alves Dias Silva (Presidente)

Rua Bayssur, 41 — Bairro Mangabeiras

CEP 35500-374 - Divinopolis — Minas Gerais

(37) 3213-5711 - Cel. (37) 8805 1667

Referéncia: Adriano Salles Custédio

(37) 3212 8830 — Cel. (37) 9955 9290

adrianosallescustodio@hotmail.com

Associacdes integradas a causa das pessoas com doenca falciforme

¢ Associacao de Pais, Amigos e Pacientes Hemofilicos - APAEME
— Montes Claros

Referéncia: Raimundo Nonato da Silva Sobrinho

Cel. (38) 9979 2609 / (38) 9133 2309

simoneleitesilva@yahoo.com.br

Referéncia: Fernando Anténio Dias de Andrade

(38) 3229 4088 /(38) 3212 6145 - Cel. (38) 9112 0794

fernandoanjof@yahoo.com.br

¢ Associacao de Apoiadores e Preventores da AIDS — AAPA
Referéncia: Ana Regina Ferreira Gongalves Teodoro (Presidente)
Avenida 21, 1384 — Centro

CEP 38300-120 - ltuiutaba — Minas Gerais

(34) 3269 1322 (comercial) — Cel. (34) 9978 2390
aapa@con4.com.br

¢ Fenafal - Federacao Nacional das Associac6es de Doencas Falciformes
Presidente: Altair Lira

Rua Chile, 25 — Sala 608 — Edificio Professor Eduardo de Moraes

CEP 40020-000 - Salvador — Bahia

(71) 9159 9089 - Cel. (71)3266 5914

fenafal.br@ig.com.br
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Anexo E

Portaria n® 1.391, de 16 de agosto de 2005
O Ministro de Estado da Saude, no uso de suas atribuicoes, e considerando o dis-
posto no art. 196 da Constituicdo, relativamente ao acesso universal e igualitario
as acoes e servicos de saude para sua promocao, protecao e recuperacao;

Considerando as atribuicdes comuns da Unido, dos estados e dos municipios
estabelecidas na Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990;

Considerando os principios e diretrizes da Politica Nacional do Sangue, Com-
ponentes e Hemoderivados, implementada, no ambito do Sistema Unico de Sau-
de, pelo Sistema Nacional de Sangue, Componentes e Derivados - SINASAN, cuja
finalidade é garantir a autossuficiéncia do Pais nesse setor e harmonizar as agoes
do poder publico em todos os niveis de governo (art. 8o da Lei n°® 10.205, de 21
de marco de 2001);

Considerando a alta prevaléncia das doencas falciformes na populacdo brasi-
leira, dentre as quais a anemia falciforme é majoritaria;

Considerando que as pessoas com essa enfermidade, devido as alteracdes nos
globulos vermelhos, apresentam diferentes complicacoes clinicas e comprometi-
mento progressivo de diferentes 6rgaos;

Considerando a necessidade de tratamento multiprofissional e multidisciplinar
a ser realizado por profissionais adequadamente preparados;

Considerando a inclusdo do exame para deteccdo de doenca falciforme, na
fase Il do Programa Nacional de Triagem Neonatal, instituido pela Portaria no
822/GM, de 6 de junho de 2001;

Considerando a importancia médico-social do inicio precoce do tratamento na
rede de assisténcia do Sistema Unico de Saude; e

Considerando que historicamente a Hemorrede Plblica é referéncia reconhe-
cida no tratamento dessas enfermidades, resolve:

Art. 1° Instituir, no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS), como diretrizes
para a Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doenca Falci-
forme e outras Hemoglobinopatias:
| - a promocado da garantia do seguimento das pessoas diagnosticadas com

hemoglobinopatias pelo Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN),
recebendo os pacientes e integrando-os na rede de assisténcia do Siste-
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ma Unico de Saude (SUS) a partir, prioritariamente, da Hemorrede Publi-
ca, e provendo assisténcia as pessoas com diagnostico tardio de doenca
falciforme e outras hemoglobinopatias, com a criacdo de um cadastro
nacional de doentes falciformes e outras hemoglobinopatias;

Il - a promogao da garantia da integralidade da atencao, por intermédio do
atendimento realizado por equipe multidisciplinar, estabelecendo interfaces
entre as diferentes areas técnicas do Ministério da Saude, visando a articu-
lacdo das demais acdes que extrapolam a competéncia da Hemorrede;

Il - a instituicdo de uma politica de capacitacdo de todos os atores envolvi-
dos que promova a educacdo permanente;

IV - a promocao do acesso a informacado e ao aconselhamento genético
aos familiares e as pessoas com a doenca ou o traco falciforme;

V - a promocao da integracao da Politica Nacional de Atencao Integral as
Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias com o Pro-
grama Nacional de Triagem Neonatal, visando a implementacao da fase
Il deste Ultimo e a atencado integral as pessoas com doenca falciforme e
outras hemoglobinopatias;

VI - a promocdo da garantia de acesso aos medicamentos essenciais,
conforme protocolo, imunobioldgicos Especiais e insumos, como Filtro de
Leucocitos e Bombas de Infuséo; e

VIl - a estimulacdo da pesquisa, com o objetivo de melhorar a qualidade de
vida das pessoas com doenca falciforme e outras hemoglobinopatias.

Paragrafo Unico. As diretrizes de que trata este artigo apdiam-se na promo-
¢ao, na prevencao, no diagndstico precoce, no tratamento e na reabili-
tacdo de agravos a saude, articulando as areas técnicas cujas acoes tém
interface com o atendimento hematoldgico e hemoterapico.

Art. 2° Caberd a Secretaria de Atencdo a Saude adotar, no prazo de 45 (qua-
renta e cinco) dias, as providéncias necessarias ao cumprimento do disposto
nesta Portaria.

Art. 3° Esta Portaria entra em vigor na data de sua publicacdo.

Saraiva Felipe
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Anexo F

Album seriado: como usar?

Metodologia para o trabalho com o album seriado

O album seriado sobre a doenca falciforme foi elaborado para ser um instrumen-
to destinado a profissionais de satde, profissionais da educacao e dos Centros
de Referéncia de Assisténcia Social (CRAS), Nucleo de Apoio a Saude da Familia
(NASF), pessoas com doenca falciforme e seus familiares.

O objetivo principal do album é informar e orientar acerca da doenca falci-
forme, configurando-se como estratégia de atuacdo na prevencao e promocao
da saude, levando conhecimento aos profissionais que lidam diretamente com
as pessoas com doenca falciforme. Além disso, a aplicacdo do album junto ao
paciente e a seus familiares auxilia no desenvolvimento de habilidades que pos-
sam contribuir para a autonomia e corresponsabilidade do individuo nos seus
cuidados primarios (autocuidado).

Esse instrumento pode ser trabalhado por completo ou em partes, de acordo
com publico, o tempo disponivel e o objetivo pretendido. Para cada grupo, existem
aspectos especificos a serem explorados. Apresentamos a seguinte proposta:

Publico-alvo Objetivos a serem atingidos continua

Médico, enfermeiro
e dentista da
UBS/ESF/ESB (equipe
de saude bucal)

E pressuposto que médicos, enfermeiros e dentistas compreendam a fisiopa-
tologia da doenca falciforme. Nesse caso, o album seriado é um precioso ins-
trumento para levar a informacao sobre a doenca para pacientes, familiares
e outros profissionais. A identificacdo dos sinais de alerta e o conhecimento
e a aplicacao de cuidados preventivos podem reduzir significativamente a
morbimortalidade. Outro objetivo é difundir o autocuidado entre os pacien-
tes e sua familia, além de conseguir, de maneira ltdica e pedagdgica, mos-
trar a importancia e a necessidade do uso correto da medicacao.

Centro de Referéncia
de Assisténcia Social
(CRAS)

Os profissionais que atuam no CRAS devem conhecer as principais caracte-
risticas da doenca falciforme para que possam identificar as demandas no
cuidado do paciente, a fim de garantir atencao integral a sua saude.

Ntcleo de Apoio
a Saude da Familia
(NASF)
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Os profissionais do NASF devem compreender a fisiopatologia da doenca
falciforme, bem como o quadro clinico. Como se trata de uma equipe mul-
tiprofissional, é preciso que cada integrante consiga identificar as deman-
das especificas de sua area, atuando, assim, na satde integral do paciente
e de sua familia.



Publico-alvo

Objetivos a serem atingidos

Agente Comunitario
de Saude (ACS)

O ACS deve saber reconhecer os principais sinais de alerta da doenca falci-
forme. Deve estimular a familia quanto a realizacao das medidas preventi-
vas, além de saber explicar a importancia de cada uma delas e enfatizar a
necessidade dos acompanhamentos na UBS e no hemocentro.

Secretaria de
Educacéo

Os profissionais da educacao devem ter nocdes gerais sobre a doenca falci-
forme e, sobretudo, compreenderem as implicagdes do diagnéstico, do tra-
tamento e das intercorréncias da doenca sobre a aprendizagem e a relacao
social do paciente com o mundo. A escola deve atuar numa perspectiva
inclusiva.

Paciente e familia

A pessoa com doenca falciforme e sua familia devem saber qual a impor-
tancia do uso adequado da medicacdo, da vacinacao e de outros cuidados
preventivos para o bem-estar e para a qualidade de vida do paciente. Reco-
nhecer os sinais de alerta da doenca, assim como a conduta a ser seguida,
¢ medida de grande impacto na reducdo da mortalidade. E preciso identifi-
car o que é mito e o que é verdade. O album seriado também deve estimu-
lar o autocuidado, a corresponsabilizacao e proporcionar discussoes acerca
de relacoes sociais que envolvem as pessoas com doenca falciforme.

Comunidade

A comunidade deve saber as caracteristicas gerais da doenca falciforme, os
mitos relacionados a doenca, além da sua importancia na saude publica e
das implicacdes nas relacoes sociais.

Orientacdes prévias sobre a utilizacdo do album

¢ Observar atentamente as ilustracoes e frases de cada folha e ler com aten-
cao todas as informacoes contidas no verso.

¢ Na parte da frente de cada uma das folhas, existem mensagens ilustradas
e, No verso, o texto que se refere a pagina seguinte. Por exemplo: O texto
do verso da péagina 1 refere-se a pagina 2, e assim por diante. Isso foi feito
para permitir que vocé apresente as paginas com as ilustracoes e, ao mes-
mo tempo, consulte o texto com as explicacdes referentes a essas paginas.

e Ler o manual com atencao para assimilar todo o seu contetdo.

e Esclarecer as duvidas com um técnico.

¢ O conteudo do album pode ser agrupado em areas tematicas e pode ser
aplicado em mais de uma sessao, conforme a necessidade.
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Area tematica

Titulo das laminas

Fisiopatologia

Manifestacoes Clinicas e
Cuidados com as criancas

® O que é doenca falciforme
* O que acontece
e Como acontece

e Anemia e ictericia

¢ Infeccao

e Crises algicas

e Acidente vascular cerebral
¢ Sindrome méao-pé

e Sequestro esplénico agudo
e Cuidado com as criancas

Manifestacoes Clinicas e
Cuidados na adolescéncia e na vida adulta

Saude Bucal

Orientacoes e Cuidados

* Anemia e ictericia

e Infeccao

e Crises algicas

e Acidente vascular cerebral

e Priapismo

o Ulceras de perna

e Gravidez

e Cuidados na adolescéncia e na vida adulta

e Saude bucal

e Nutricao

e Atividade fisica

e \/ida escolar

e Cuidados com as criancas

e Cuidados na adolescéncia e na vida adulta

Direitos do Cidadao

e Direitos e deveres

Orientacdes para a utilizacdo

* Ap6s dar as boas-vindas e apresentar-se, é sempre interessante usar algum
tipo de dinamica para que os participantes também se apresentem. Assim,
cria-se um clima amigavel e descontraido.

* E importante deixar claro o objetivo do encontro e o tema que seré4 abordado.

e Verifique se todas as pessoas entenderam o assunto e reserve algum tempo
para esclarecimento de duvidas ou para novas informacoes.
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Orientacdes sobre o local da apresentacao
¢ O album seriado pode ser usado de acordo com o local. As maneiras mais
indicadas sao:

1 — Apoiar o dlbum sobre uma mesa.
2 — Utilizar um cavalete.
3 — Aproveitar o encosto de uma cadeira.

Algumas técnicas de comunicacao

Para que as informacoes transmitidas sejam incorporadas e passem a fazer parte
da pratica diaria do publico alvo, é importante que o profissional observe alguns
aspectos:

e Use linguagem simples. Se houver no texto palavras que ndo sao utilizadas
na regiao, use termos locais.

® Sempre escute e preste atencao enquanto alguém falar.

e Faca perguntas que permitam ao grupo expressar o que sente e as suas
preocupacoes. As perguntas precisam exigir respostas que nao sejam
apenas SIM ou NAO.

e Estimule a participacao de todos, mas evite tempo de fala muito longo. Use
sempre que possivel o recurso da pergunta, do pedido de opinido, do relato
de experiéncia.

e Evite usar palavras que soem como julgamento.

e Limite as suas recomendacdes ao que é pertinente, nesse momento,
para o grupo.

* Priorize as informagdes mais relevantes. Faca perguntas para observar se o
grupo entendeu o que foi recomendado. Por exemplo: pega que repitam,
com as proéprias palavras, as recomendacdes dadas.

* Elogie aquilo que estao fazendo bem. Por exemplo, no caso de um grupo
de pais, dar o antibiético e o &cido félico corretamente, estar com as vaci-
nas em dia e levar o filho para as consultas marcadas.
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CEHMOB-MG

Centro de Educacao
e Apoio para
Hemoglobinopatias

Criado em dezembro de 2004, o Centro de Educacdo e Apoio para

Hemoglobinopatias de Minas Gerais (Cehmob-MG) tem como principal
objetivo promover a atencdo integral as pessoas com doenca falciforme,
por intermédio da educacéo, da informacao e do apoio assistencial. Para
isso, adota uma politica de atuagdo em todo o estado, voltada para aspectos

informativos e educativos sobre a doenca.

O Cehmob-MG é fruto de uma parceria entre o Ministério da Saude,
Secretaria Especial de Politicas de Promocao da Igualdade Racial
(SEPPIR), Nupad/FM/UFMG, Secretaria de Estado de Saude de
Minas Gerais, Fundacao Hemominas, Secretaria Munici-
pal de Saude de Belo Horizonte e as associacoes
de pessoas com doenca falciforme

do Estado.
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