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COMO USAR O IN-HEMOACAO

As cartas deste baralho tém uma histdria para contar sobre coisas
importantes sobre hemofilia como profilaxia, imunotolerancia,
inibidores, a coagulacao, as atividades esportivas e muito mais.

O In-HemoAc¢ao |he permite brincar e aprender através de diferentes
j0gos, como:
1. O JOGO DE PERGUNTAS E RESPOSTAS (pelo menos 2 pessoas)

Uma crianca pergunta a outra o que quer dizer cada figura. Quem
acertar a resposta mais vezes ganha.
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2. 0 JOGO DA MEMORIA (para 2 ou mais pessoas)

O objetivo do jogo € achar o maior nimero de pares usando a sua
memoaria. Criancas a partir de 3 anos podem comecar com menos
pares ou com aguelas gque gostam mais! Ganha o jogo quem achar
maior numero de pares.

As cartas sdo embaralhadas, espalhadas e viradas para baixo.

O primeiro jogador abre 2 cartas aleatoriamente. Se forem iguais,

ele as recolhe e joga novamente. Se forem diferentes, ele as deixa no
mesmo lugar com a face voltada para baixo. O jogador seguinte abre
outras 2 e assim sucessivamente. Usando a memoria a pessoa lembra
onde fica o par e quem tiver boa memédria (ela melhora praticando!)
ird recolher muitas cartas.
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3. 0 JOGO DO “MICO” (para 3 ou mais pessoas)

O baralho é composto por 30 pares mais uma carta sozinha - o “Mico”.
Esta carta é representada por um menino fugindo do tratamento para
hemofilia e é a Unica carta sem numero.

O objetivo do jogo € nédo ficar com a carta do “Mico” na mé&o no final
da brincadeira. Quando as cartas sdo embaralhadas e distribuidas a
cada pessoa, ela deve primeiramente baixar na mesa todos os pares
que recebeu. O primeiro a comecar € aquele que tem mais cartas na
mao. Ele comeca comprando uma carta do companheiro sentado a sua
esquerda. Se a carta comprada formar um par com alguma outra carta
na sua mao, ele colocara este novo par na mesa. Se pegar a carta do
“Mico” ou outra carta que ndo forma um par, entdo ele passa a vez para
0 jogador seguinte.

Quem pegar o “Mico” deve tentar se livrar o mais rapido possivel dele,
misturando-o entre suas cartas para que o proximo o compre. Quem
ganha € aquele que conseguir baixar todos os pares da sua méo.

m



APRENDENDO COM IN-HEMOACAO

Pode-se utilizar as cartas para ensinar varios temas relacionados a
hemofilia: Todas as cartas sGo numeradas na parte superior para facilitar
a identificacdo no manual. Elas explicam diferentes temas importantes

na Hemofilia numa sequéncia Idgica. Estas cartas juntas explicam, por
exemplo, os seguintes temas:

e Tipos de machucados (cartas 4,5 e 6)

* Primeiros socorros (carta 7)

* O processo da coagulagdo (cartas 4, 9,10, 11 e 22)

* O processo da coagulagcdo na hemofilia A e B (cartas 5, 9,10, 11, 12 e 13)

* O processo da coagulacdo na hemofilia com infusdo de Fator
(cartas 5, 8, 9,10, 11,12,13, 14,16, 17 € 18)

Profilaxia (cartas 12,13, 14, 15,16, 17 e 18)
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- Beneficios da profilaxia (cartas 25, 27, 28 e 29)

- Tratamento para anular o efeito dos inibidores - Imunotolerancia
(cartas 8,19, 20, 23,24 e 22)

» Atividades ludicas e esportivas (cartas 25, 26, 27, 28 e 29)

« Simbolos da lentiddo da coagulacao e do tratamento
(cartas 13,17, 21 e 23)

* A importancia de receber o fator rapidamente
(carta 17, tartaruga turbinada + carta 16, menino autoinfundindo
o fator + carta 18, veia sarando + carta 5, evitar sequUelas no joelho)

Com o tempo de uso, a pessoa acaba memorizando o significado
de cada carta.
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Olha so!

O nosso corpo estd todo ligado por
tubos internos: sdo os vasos sanguineos!

Os vasos levam o sangue para todo o
NOSsSo corpo e se dividem em trés tipos:
as artérias, as veias e os capilares.




Quer ver um desses vasos? Olhe bem
para o dorso da sua mao: sdo as veias!

Nos bracos vocé também encontra
outras veias...

E so abrir e fechar a mao vérias vezes
gue vocé podera vé-las mais facilmente.




E sabe o que corre por dentro das
veias? O sangue!

O sangue é um liquido vermelho
com muitas fun¢cdes importantes
no corpo.

Uma delas € a “coagulacdo”, que
interrompe os sangramentos
quando nos machucamos.
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Este € um machucado EXTERNO.

Isso quer dizer que a pele se abriu, a
veia furou e o sangue de dentro dela
estd saindo. Podemos vé-lo.

N&o se preocupe! A primeira coisa
a fazer é avisar seus pais ou outro
adulto que esteja por perto.

Eles ajudardo com os primeiros
socorros e decidirdo se vocé precisa
ou n&o tomar fator.
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Este é outro tipo de machucado. Esta
vendo o joelho inchado e vermelho?

E um sangramento INTERNO. A pele ndo
se abriu e, por isso, vocé ndo consegue

ver o sangue... mas, la dentro, uma veia

furou e ele esta vazando!

Se vocé tomar fator logo, o joelho vai
parar de sangrar internamente, a dor

vai passar e a recuperacao vai ser mais
rapida. Sendo, o sangue acumulado pode
danificar o osso e a cartilagem do joelho.
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Aqui temos um machucado bem leve,
que se chama ESCORIAGAO.

O joelho so6 ficou um pouco ralado, ndo
sangrou e ndo inchou. Neste caso néo
precisa aplicar o fator, porque o pequeno

machucado se recuperara sozinho.




Atencao!

Para todos os tipos de ferimentos na pele
(escoriacdes e cortes) deve-se sempre:

1. LAVAR com agua e sabdo a regido
machucada.

2. PRESSIONAR com um pano limpo ou
com uma gaze por alguns minutos.

3. APLICAR gelo.

| 4. COLOCAR um curativo.
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Vocé consegue ver as veias por fora...

Mas como elas sao por dentro? Abaixo
da camada da pele, as veias sdo como
tubos por onde passa o sangue. O
sangue possui varios tipos de células.
Aqui, perto da parede da veia, sdo as
plaguetas. Mais ao centro estdo as
hemacias, ou glébulos vermelhos, que
d&o cor ao sangue.




Este € um machucado externo
visto por dentro, do ponto de
vista da veia. A veia foi furada e o
sangue esta vazando. E assim que
comega um sangramento.



As Plaguetas sao as células sanguineas
gue ajudam a parar um sangramento.
Elas se juntam rapidamente no furo da
veia para “tampar” o buraco e ndo deixar
o sangue vazar. O nome dessa “tampa” é
tampao plaguetario, uma reagcdo do corpo
gue interrompe pequenos sangramentos,
como o joelho ralado. Essa reacao
acontece normalmente com as pessoas
com hemofilia, pois elas tém as plaquetas
na quantidade certa.
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Ainda ndo entendeu como funciona o
tampao plaguetario?!

Ele é igualzinho a uma tampa de pia!

Tem a mesma funcado; s6 que ao invés

de impedir a dgua de descer pelo ralo,
ele ndo deixa vazar mais sangue para

gue a coagulagcdo possa continuar.




Se o0 machucado for maior, por cima

do tampéao sera construida uma “rede”
(a Rede de Fibrina), que vai segurar

o tampao no lugar para que a veia
consiga se refazer. Este é o processo de
coagulacao! Se vocé tem hemofilia A ou
B, essa rede demora muito tempo para
ser construida. E quando se forma, ndo
fica um coagulo firme, nem forte. E igual
ao desenho: a formacao da rede é fraca
e demorada, e 0 sangue ndo para de
sair! Isso acontece porque falta um dos
varios fatores necessarios para formar a
rede de fibrina.
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Olhe gque tartaruga esforcadal!
Mas mesmo assim ela é bem lenta...

A formacédo da rede de fibrina nas
hemofilias A e B parece muito com a
lentiddo da tartaruga.

Mas o sangue ndo pode demorar tanto
tempo para coagular! Isso é ruim

para as articulacdes e para os outros
lugares do corpo que podem sangrat.
Temos que fazer alguma coisa!
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A solucédo para isso é o FATOR! Quem
tem hemofilia A deve tomar fator 8
(FVIID. Quem tem hemofilia B deve
tomar fator 9 (FIX).

Um dos frascos contém fator
concentrado em pod, e o outro, dgua
estéril. Temos que misturar os dois
frascos para formar uma solucdo de
fator que serd aplicada na veia.

Quando as pessoas recebem a
profilaxia, administram o fator
coagulante na veia, que dura alguns
dias, mas nao dura para sempre. Para
realmente prevenir o sangramento
vocé precisa ter sempre algum fator
coagulante no seu sangue.
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Viu? Aqui esta o fator coagulante -F -

de novo. Ele estd super feliz de ajudar

a coagulagdo para que esta acontega
corretamente e na hora certa. Ele pode
ser o numero VIl (8) oU o numero IX (9).
Quando injetado na corrente sanguinea,
ele ajuda a formar uma rede de fibrina
resistente, que vai entdo estancar o
sangramento.




Este menino ndo precisa mais de

ajuda para aplicar o fator! Ele ja sabe
autoinfundir, pois aprendeu como fazé-lo
corretamente no centro de hemofilia.

E muito importante que o menino esteja
em profilaxia; ou seja, que ele ja esteja
injetando varias vezes por semana o fator
no sangue e assim ele ndo terd mais os
sangramentos que tinha antes.

Ele também sabe a importancia de dar
o fator coagulante assim que se ferir,
pois ajudard o seu sangue a coagular
mais rapidamente e evitar danos as
articulacoes.

S
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Aha!l! Olha como ficou a tartaruga agora!
O fator deixou ela toda turbinada e veloz,
assim como a coagulagao! Agora, o
sangramento ird parar rapidamente.

As pessoas que recebem a profilaxia tém
fator coagulante suficiente no sangue para
prevenir a maioria dos sangramentos. A
tartaruga superalimentada esta aqui para
protegé-las nas suas diversas atividades!




Veja como ficou a rede de fibrina,
depois de injetar o fator na veia. Olha
como o Fator estd ajudando a formar
uma rede de fibrina firme. A rede esta
bem feita, o sangue parou de sair e as
paredes da veia conseguem se refazer!




Este é o |, o inibidor! Ele parece bravo e reativo.
Na verdade, os inibidores podem aparecer no
sangue de cerca de 25-30% das criancas e nos
adultos com hemofilia A, apds a infusdo do
fator coagulante 8 (FVIII). Eles também podem
aparecer com a hemofilia B, apds a infusao

do fator coagulante 9 (FIX), mas isto ndo
ocorre com frequéncia. O sistema imunoldgico
produz inibidores para defender o corpo de
alguma coisa que ele vé como estranha e
perigosa. Os inibidores agem contra o fator
coagulante no sangue e cancelam o seu efeito,
ndo permitindo que este ajude a estancar o
sangramento. Isto ndo é bom, porque sem o
fator coagulante, o sangramento ndo parara!
Existem tratamentos disponiveis para se livrar
dos inibidores e parar os sangramentos.
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Aqgui... Vocé consegue ver como o
inibidor ndo deixa o fator coagulante
trabalhar para parar o sangramento?
Quando um inibidor esta presente, a
rede de fibrina ndo pode ser formada
como deveria e o sangramento
continua. O que devemos fazer?




Como podemos parar o sangramento?

Vocé estd vendo o que a Tartaruga
superalimentada esta carregando para
ajudar?

Para parar o sangramento quando vocé
tem inibidores no sangue, o medicamento
usado se chama agente bypass (BP). Ele
é diferente do fator coagulante 8 (FVIII)
ou do fator coagulante 9 (FIX) que vocé
usou antes. O sistema imunoldgico nado
reage contra este agente bypass e o
sangramento para, porque o processo de
coagulacao pode continuar. Vocé pode
ver como a Tartaruga vai solucionar tudo
ao trazer rapidamente o agente (BP) para
parar o sangramento!
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Pronto! O sangramento parou... E a rede
de fibrina se formou. O agente bypass
ajudou, porgue os inibidores ndo podem
ataca-lo. Agora, pode-se recuperar do
sangramento. Mas, lembre-se de que
estes agentes bypass (BP) ndo acabam
com os inibidores.




Agora, se vocé quiser fazer com que

os inibidores desaparecam do sangue,
existe um tratamento chamado terapia de
inducdo de imunotolerancia. Ela funciona
assim: vocé recebe uma quantia grande
de fator coagulante todos os dias para
permitir que o sistema imunoldgico se
acostume ao fator coagulante que esta
reagindo ao inibidor — o mesmo fator
que vocé administra na profilaxia!

A Tartaruga estd mostrando que vocé
precisa de uma grande quantia de fator
coagulante, administrada varias vezes
para eliminar gradualmente os inibidores!
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Como vocé pode ver, muito fator
coagulante no sangue pode fazer os
inibidores desaparecerem!! O corpo
se acostuma ao fator coagulante e os
inibidores ndo sdo mais produzidos
pelo sistema imunoldgico.




Para se recuperar completamente
de um sangramento, vocé ndo deve
se movimentar muito enquanto o
ferimento estiver cicatrizando.

Vocé tem que descansar por alguns
dias e deixar o seu corpo melhorar e
entdo comecar a fisioterapia! Com o
fisioterapeuta, vocé aprenderd como
recuperar o movimento, sua forgca e
ajudar o seu corpo a se curar sozinho.

A fisioterapia oferece jogos e
exercicios para ajudar a trazer os
seus movimentos de volta ao normal
e a fortalecer o seu corpo mais
rapidamente.
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Além do desenho e da leitura, quando
vocé estiver se recuperando de um
sangramento, vocé pode também
jogar videogames, sozinho ou com
amigos. Eles trardo alegria para vocé,
permitindo que vocé jogue o seu
esporte favorito enquanto melhora
as suas habilidades como a memoria
ou o0 pensamento estratégico. Mas
tenha cuidado para ndo exagerar e
ficar sentado por varias horas na
frente da tela! Vocé precisa voltar a
fazer atividades fisicas para que os
seus musculos ndo enfraquecam por
estarem inativos.
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E 6timo aprender a nadar!

A natacao fortalece os musculos e deixa
as articulagdes do corpo mais protegidas.

Nadar, mergulhar e brincar na dgua
sdo atividades que trazem alegria para
qualquer crianca!

Dicas boas: observar se o chdo préoximo a
piscina esta escorregadio e tirar da frente
objetos que possam machucar.
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Mexer o corpo e dancar sdo outras
boas atividades para fortalecer os
musculos e ganhar flexibilidade!
Além disso sdo muito gostosos.

Ainda mais quando a musica é boa!




Jogar bola? Em geral ndo se recomenda
partidas de futebol ou outros esportes de
contato, porque sdo muitas as chances de
quedas, batidas e machucados!

Mas isto poderd mudar se estiver em um
programa de profilaxia, com autorizacdo do
seu Servico de hemofilia e acompanhado de
um profissional especializado.

Mas lembre-se: para jogar, tem que estar
sempre de ténis e num terreno liso (como
um gramado ou a areia.)




Vocé sabia que a hemofilia acontece
em todos os paises do mundo e as
vezes até em meninas?

As hemofilias A e B querem dizer que

a pessoa nao tem uma coagulacao

que funciona como deveria, ou seja, o
sangramento leva mais tempo para
parar e por isso € preciso repor o fator
que falta no sangue. Além disso, um
tempo de sangramento muito demorado
pode ser perigoso para a sua saude.

Por isso é muito importante avisar

logo seus pais sempre que tiver se
machucado para comecgar o tratamento
o0 mais rapido possivel!
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Xiii! TA vendo o menino que ndo quer
tomar fator? Esse é o mico! Temos que
evita-lo! Nao tenha medo de tomar
fator. Ele € muito importante para a
recuperacao rapida do sangramento.

No centro de hemofilia, as pessoas que
aplicam fator sdo muito experientes

e vao sempre te tratar bem. E daqui a
pouco vocé pode aprender a autoaplicar.
Ja pensou que legal???
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