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Globi
vai 2 Escola

Qual a finalidade
3 deste projeto?

Visdo mais englobante das
hemoglobinopatias e da sua vivéncia.
Contribuir para uma maior integra¢do
escolar das criancas e jovens com

estas patologias ( Talassémia e
Drepanocitose ).

Tratando-se de
doencas raras e
pouco conhecidas é
fundamental informar
e esclarecer.

Associagao Portuguesa de Pais e Doentes com Hemoglobinopatias

Av. Prof. Ruy Luis Gomes, 11 - Rch/Dto. - Laranjeiro, 2810-274 Almada
APFDH www.appdh.org.pt - servsocial@appdh.org.pt ¢ Telf/fax: 211813742 - 967690577
Facebook: APPDH Hemoglobinopatias

O que vamos fazer?

» Ag6es de informacdo e esclarecimento dirigidas:
. a profissionais de educacdo e outros da comunidade escolar;
. @ turma dos alunos com hemoglobinopatias;

» Concurso "O que me diz o Globi ?":
Reflexdo sobre as doencas e a sua vivéncia através da elaboracdo
de trabalhos - em grupo pelos alunos das turmas que assistiram
as acoes - em trés modalidades: desenho e artes plasticas, escrita e
fotografia. Os trabalhos devem ser orientados pelos professores.

Onde se realizar o prgjeto?

" Nos equipamentos educativos publicos ou privados ( jardins
de infancia e escolas ) de todas as criancas e jovens com
hemoglobinopatias, em todo o territério nacional,
desde o pré-escolar ao ensino secundario.

Como pode qgjudar a Associacéo a
chegar a escola dos seus filhos?

» Enviando-nos os sequintes contatos:
. Identificacdo da turma, da escola e os contatos telefénicos;
. Identificacdo do professor ou diretor de turma ou
educador de inféncia;

» Divulgando o projeto na escola ao professor ou educador:
Explicando o projeto, mostrando este folheto e entregando a
ficha de inscricéo.

Os profissionais de educagdo podem solicitar a realizacdo de acoes
através do contato com a Associagdo ou do preenchimento da
ficha de inscrigcdo enviando-a por correio ( morada da sede ),
por email ou por fax.

Apoios e parcerias:
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Inst. Nac. de Sadde Dr. Ricardo Jorge

APPDH

Fundada em 19 de Novembro de 1992

Pais, Doentes, Técnicos e Amigos

2008 » Laranjeiro/Almada

Resolver os problemas dos Doentes:

. conhecimento das doencas

. desbloquear dificuldades nos hospitais

. conseguir medicamentagdo gratuita e
isencdo das taxas moderadoras

. frocar experiéncias e incentivar amizades
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HEMOGLOBINOPATIAS

» Doengas da hemoglobina
( principal proteina que existe dentro do globulo vermelho,
que lhe dd a cor vermelha e é responsdvel pelo transporte

do oxigénio dos pulmdes para os orgdos )

» Doengas genéticas, hereditdrias e ndo contagiosas
( doengas transmitidas apenas geneticamente de pais para filhos;
praticamente sem manifestagdes na sua fase de portador, levando
a que sejam transmitidas ao longo de geragoes sem terem
manifestacoes clinicas; doencas autossomicas recessivas )
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Estas duas patologias
sao doencgas raras em Portugal,
Isto €, que em 2000 pessoas
existe menos de 1 doente!

Existem cerca de
6 a3 mil
doencas raras
no mundo...
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HEMOGLOBINOPATIAS

Segundo a Organizacdao Mundial de Saude

» 7% da populagdo mundial € portadora de uma Hemoglobinopatia

» 300 a 500 mil criangas nascem por ano, em que 80% nascem
nos paises com pouco ou médio desenvolvimento, sendo que
70% sdo com Drepanocitose
e 30% com Talassémia

» 50 a 100 mil doentes com Talassémia Major morrem por ano
no mundo, especialmente nestes paises.
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O papel da genética...

Ser Portador ndo é ser Doente !/

Mae ou Pai Pai ou Mae
saudavel portador
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O papel da genética...

Ser Portador ndo é ser Doente !/

Mae portadora

Pai portador
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ASPECTO IMPORTANTE: O RASIREIO

» Normativa n°18/DSMIA da Direccao-Geral da Saude, de 2004

( necessidade de se rastrear todas as jovens em idade fértil, com destaque
para as zonas geograficas de maior prevaléncia destas patologias, ou seja,
da zona Centro até ao Sul do pais, nomeadamente, as descendentes de
origem alentejana, algarvia e Vale do Tejo, bem como de origem
africana, brasileira, mediterranea e asiatica. Actualmente também
é de ter atencdo as populacoes dos paises de leste - romenos,
ucranianos, bulgaros, etc - devido ao contacto regular com os paises

da bacia do Mediterraneo )
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O que é a TALASSEMIA ?

. Diminuigdo da produgdo da hemoglobina nos globulos vermelhos.

. Anemia cronica, com nhecessidade de fazer transfusodes
de sangue de 3/3 ou 4/4 semanas.

. Devido as transfusoes verifica-se
uma acumulagdo muito elevada de
ferro nos orgdos, especialmente
no coragdo, figado e pancreas.
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O que é a TALASSEMIA ?

. Necessidade de tratamento de extracgdo do ferro do organismo
através de um permanente e muito doloroso método de quelagdo
( infusdo um medicamento chamado desferroxamina por via
infra-muscular, durante 5 a 7 dias por semana,

por periodos de 8 a 12horas/dia )




O que ¢ a DREPANOCITOSE ?

» Quando o gldbulo vermelho é produzido
pela medula ésseaq, existe um problema
e aparece com hemoglobina S, que o vai
alterar e torna-lo diferente dos outros:
a sua forma, que era arredondada, passa

aos poucos a ficar em forma de uma foice

ou de lua em quarto minguante.
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O que ¢ a DREPANOCITOSE ?

Esta forma do globulo dificulta a sua circulagdo pelos vasos
sanguineos, provocando bloqueios e assim podem aparecer

as crises dolorosas.

A falta de hidratagdo, o grande
calor ou frio, o esforco fisico,

as situagoes de maior nervosismo
(stress), entre outros, sdo as

principais razoes do aparecimento

da Dor.
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[ EM AMBAS AS PATOLOGIAS... }

» Estes doentes sdo pessoas com:

. Maior susceptibilidade para as infecgoes,
. Descalcificacdo dos ossos
. Problemas cardiacos, hepaticos e pancredticos

. Perturbacoes no crescimento e desenvolvimento



[ EM AMBAS AS PATOLOGIAS... }

» Doengas muito incapacitantes

. A nive

. A nive

de salde e mobilidade

de assiduidade e manutencao de um

trajecto escolar e profissional

. Na manutencdo de relacoes humanas estaveis

e criacdo de familia

. Psicologicamente muito afectantes

PPPPP
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COMO POSSO APOIAR A APPDH ?

Divulgando a sua existéncia e actividades

Fazendo-se Socio(a)

Angariando donativos para a instituicao ( Lei do Mecenato Social )
Voluntariando-se para ajudar nas actividades da Associacao

Informando os familiares que podem ajudar a APPDH
quando fazem o seu IRS / IRC ( Anexo H — Ponto 9 )

9 | ANEXO H CONSIGNAGAO DE 0,5% DO IMPOSTO LIQUIDADO (LEI N.° 16 / 2001 DE 22 DE JUNHO)

ENTIDADES BENEFICIARIAS DO IRS CONSIGNADO NIPC

InstituigBes Religiosas (art. 32.° n.* 4) |:]
901 502 905 409

Instituictes Particulares de Solidariedade Social ou Pessoas Colectivas de Utilidade Fdblica (art. 32.° n." 6) IE]




Contactos:

211 813 742 "W 96 769 05 77

sede@appdh.org.pt

ﬂ APPDH Hemoglobinopatias
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Av. Prof. Ruy Luis Gomes, n°® 11 - Rch/Dt°
Laranjeiro - 2810-274 Almada
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