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O Centro Infantil Boldrini

O Centro Infantil Boldrini é um hospital filantrépico.

Dentre suas especialidades, estd o ambulatério de hemofilia
que, ha mais de 30 anos, destaca-se no acolhimento e tratamento de
seus pacientes.

Atualmente, possui, em média, 180 pacientes portadores de
hemofilia A e B.

Conta com uma equipe multiprofissional de cuidado composta
por médicos, enfermeiros, pedagogas, nutricionistas, dentistas,
assistentes sociais, psicélogas, fisioterapeutas, educadores fisicos,
dentre outros servicos de apoio, para que seus pacientes sejam
atendidos com exceléncia e satisfacao.

O Boldrini possui a preocupacao de nao apenas tratar as
intercorréncias hemorragicas, mas atuar também na prevencao e
reabilitacao de nossos pacientes.

Por meio da educacdao em saude, consultas de rotina
pré-agendadas, fisioterapia motora, programa de profilaxia primaria e
secundaria, seus pacientes possuem expectativa de uma vida saudavel
e de qualidade.

E se precisarem, tem atendimento 24 horas para as emergéncias.



Prefacio

A INFORMACAO CORRETA PODE MUDAR A HISTORIA DE VIDA DE UMA PESSOA. Muitas
vezes, nao temos ideia do que isso pode representar para uma pessoa: a esperanca, o alivio, a
seguranga ou mesmo a certeza de que pode viver tudo o que quiser ou que almejar.

E isso que motiva as pessoas que trabalham aqui! A equipe pode dar informacdes aos
pacientes, mas, mais do que isso, pode ajuda-los a entender o que isso significa em sua vida e na
vida das pessoas que o amam.

Com a Daniela, foi assim desde o inicio assustador até o momento em que ela péde desen-
volver este livreto junto com a equipe. Hoje, ela, junto com seus filhos, percorre uma trajetéria
diferente, realizando seus sonhos e tendo suas conquistas; apropriando-se de suas vidas e tornan-
do-se atores principais de sua histéria. Hoje, a hemofilia ndo determina seus passos.

Pessoas portadoras de hemofilia, familiares e comunidade, podem agora, junto com a
equipe multiprofissional de saude, desenhar um futuro colorido e proficuo.

Agradeco a todos que contribuiram para que este sonho se tornasse realidade e sinto
imenso orgulho de fazer parte desta conquista.
#Juntos somos mais fortes!

Dra. Ménica Pinheiro de Almeida Verissimo
Médica Hematologista do Centro Infantil Boldrini



Historia baseada na vida de Pedro Café de Oliveira e Jodo Daniel Café de Oliveira. Filhos
de Daniela Crepaldi Café e Olavo Baptista de Oliveira Jr.

Pedro tem 14 anos e cursa o nono ano do Ensino Fundamental. Jodo é irmao do Pedro!
Joao tem 21 anos e cursa o segundo ano de Geografia na USP. Sao filhos de Daniela e
Olavo.

Dedicatoria:
Dedicado a todos os meninos que escrevem suas histérias de vida com sangue, alegria e
muita coragem!

Agradecimentos:

As Pedagogas do Centro Infantil Boldrini: Cibelle Bittencourt, Débora Ciotto e Paula
Takaezu, por compartilharem comigo os desafios da profissao e o amor dedicado, diaria-
mente, a0s N0ssos alunos, no resgate da saude, por meio do vinculo escolar.

A Margareth Brandini Park, nossa Fada Madrinha, que tornou esse sonho possivel!
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A hemofilia é uma deficiéncia na producdo de
um dos fatores de coagulagdo. Pode ser fator
VIl (Hemofilia A), fator IX (hemofilia B) ou
fator XI (hemofilia C -mais raro em nosso pais).
Sdo classificados como leve, moderado ou
grave, de acordo com o percentual da
auséncia do fator coagulante em questdo.

O disturbio genético é hereditdrio em cerca de
70% dos pacientes, mas pode ocorrer por
mutacgdo genética no paciente em cerca de
30% dos casos.




A hemofilia é um disturbio genético
e hereditdrio (na maioria das vezes).
Nesta forma é transmitida de mde
para filho em 50% das gestagdes, jd
que o gene da hemofilia fica no
cromossomo sexual X. Nestes casos
a preseng¢a desta mutagdo pode ser
diagnosticada por meio de exames
genéticos.
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Uma mulher portadora do gene da
hemofilia ndo a manifesta, mas pode
conceber um filho com 50% de chance
de ter hemofilia e caso o bebé seja
menina, a mesma tem 50% de chance
de ser portadora do gene, assim como
a made.
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O tratamento profildtico

possibilita ao hemofilico
autonomia e qualidade de fn}b
vida. Consiste na infusdo do

fator de coagulagdo deficiente

com infusoes frequentes e
programadas antes da

ocorréncia do sangramento.
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Gracgas ao tratamento profildtico, implantado pelo Ministério
da Saude, as pessoas portadoras de hemofilia podem usar a
medica¢do em casa, facilitando o tratamento sem ter que se
ausentar da escola ou do trabalho. Isso faz com que tenham as
mesmas oportunidades de qualquer cidaddo.
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Para prevenir e tratar, além do fator de
coagulag¢do, contamos com uma grande aliada:
a fisioterapia motora. Este atendimento atua no
alivio da dor e na reabilitagdo dos movimentos
dos membros afetados por sangramento.

A fisioterapia motora trabalha na prevengdo de
lesbes e atrofias musculares e lesbes

articulares, para que, no futuro, os pacientes néo
apresentem alteragdes funcionais
importantes. ?
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lidar com a hemofilia, inclusive como
meio de combate ao preconceito em
relagdo a doencga. O tratamento
multidisciplinar, que pode ser
encontrado nos centros de tratamento
para hemofilia, é o mais indicado.




A hemofilia nGo impede uma vida
profissional. Apenas algumas
atividades profissionais ndo lhes sdo
recomendadas devido as possiveis
dificuldades fisicas eventuais ou
tempordrias (trabalhos que exijam
correr, carregar pesos em excesso,
fazer grandes deslocamentos a pé,
por exemplo).
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A hemofilia ndo é contagiosa, ndo se transmite
pelo ar ou por ter contato com o sangue de uma
pessoa com a coagulopatia. A integracdo da
crianga e do adolescente com os colegas é muito
importante para o relacionamento sauddvel.
Assim, a escola, e principalmente o professor, tém
papel fundamental para evitar a discriminagéo do
aluno com hemofilia, sobretudo durante o
intervalo e na prdtica de atividades fisicas.
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1- O fator de coagulagéo recombinante, feito com proteinas néo oriundas de
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& plasma humano ou animal;
2- Agentes de bypass usados em pacientes portadores de hemofilia com inibidor
(anticorpo contra o fator de coagulagdo);
3- Anticorpo monoclonal (ativa a cascata da coagulacdo sem substituir o fator
deficiente) disponivel para determinadas populag¢des de pacientes portadores de
hemofilia.

Cerca de 30 anos atrds, o principal tratamento eram as transfusdes de sangue,
que, na época, podiam contaminar as pessoas com infeccoes virais.




jver.

v
\,e“\\o d e 0s preconceitos emydece,

yo a¥ A o v

A \\a ’
A\ fam!

Com a evolugdo dos tratamentos, os

(’Ov\ individuos portadores da hemofilia
podem levar uma vida normal e ter a
mesma expectativa de vida de um
cidaddo comum.
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No Brasil, tivemos o grande socidlogo, Herbert de Souza (Betinho), coordenador da campanha

“Acdo pela Cidadania Contra a Fome e a Miséria”, que era portador da hemofilia e faleceu

em decorréncia do HIV contraido por causa das constantes transfusées de sangue que

recebia. Betinho perdeu dois irmdos, também em consequéncia da hemofilia, o Cartunista

Henfil com 43 anos de idade, e o musico Chico Mdrio, com 39 anos de idade. '2



Um recado quero deixar, para vocé que neste caminho

vai comecarl Siqa seus sonhos e continue 3 vigjar-...

A hemofilia & suq companheira, mas njo vai te limitar.
Pessoas leqais voce vai conhecer e mais uma vez,

voceé vai vencerl

13







{

www.boldrini.org.br

EDITORA

ADONIS;



