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é uma doenca genética progressiva
extremamente rara que é tanto uma doenca
mitocondrial (que afeta na energia nas células) e uma
forma de leucodistrofia (uma doenca que afeta a
substancia branca do cérebro, a medula e/ou os nervos
periféricos).

Menos de 150 pessoas foram diagnosticadas com
no mundo, entao agora vocé conhece uma pessoa
super rara e unica!

e —
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As criancas com podem ter sucesso na

escola, mas talvez precisemos receber mais

apoio de nossos maravilhosos professores,
administradores e colegas de turma.

Sabemos que vocé tem muitas outras criancas
que precisam de sua atencao, entao temos aqui
uma apresentacao rapida para ajuda-lo a
aprender o que vocé pode fazer para ajudar um

aluno com
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Nem todas as criancas com tém as mesmas
necessidades, mas encontre abaixo alguns dos
problemas mais comuns que surgem na escola.

" Problemas de mobilidade, coordenacao
e de equilibrio
= Esgotamento de energia

= Vulnerabilidades a complicacoes
decorrentes de desidratacao, jejum e
calor excessivo

=  Consequéncias graves decorrentes de
traumatismo craniano

"= Maior risco de ter complicacoes
decorrentes de infeccoes




565666656665 666%

Na , 0 grau que o cérebro e a medula sao
afetados varia, o que pode causar dificuldades em
caminhar e permanecer equilibrado. Ter uma boa
coordenacao motora fina e grossa pode ser dificil e
algumas criancas correm um risco maior de sofrer

quedas.

Algumas criancas com conseguem caminhar
sozinhas, embora geralmente o facam mais
lentamente e cubram distancias menores que outras
criancas da mesma idade. Outras criancas usam
aparelhos de assisténcia tais como orteses, bengalas,
andadores ou cadeiras de rodas.

e —
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Vocé pode ajudar ao:
d diminuir os riscos de tropeco;

 colocar o aluno em uma cadeira/carteira/mesa
de facil acesso;

d fazer com que seja facil percorrer a sala de aula;

J limitar a necessidade de percorrer grandes
distancias no prédio;

(d dar mais tempo para as transicoes;

J colaborar com o terapeuta ocupacional e o
fisioterapeuta.
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Todos aprendemos na aula de biologia que as
mitocondrias sao as geradoras de energia da célula.
Na as mitocondrias nao conseguem gerar toda
a energia, e assim as criangas sao muito propensas a

sofrer esgotamento de energia.

Vocé pode ajudar ao reduzir o numero de exigéncias
Nao essenciais ou excessivas a reserva de energia da
crianca. Vocé pode também ajudar a encontrar um
local seguro e privado onde a crianca pode
descansar conforme necessario durante o dia.

Por gentileza, seja flexivel em relacao a quantidade
de trabalho escolar e o prazo de entrega das tarefas.

e —
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As criancas com costumam ser especialmente
sensiveis ao calor. Elas também sao muito
vulneraveis a complicacdes se nao consumirem
uma quantidade suficiente de agua ou alimentos
com alto valor energético.

Vocé pode ajudar o aluno com a ter sucesso
na escola ao nao deixar que ele saia quando esta
muito calor la fora, permitir que ele sempre
mantenha por perto uma garrafa de agua cheia e
ao oferecer lanches com alto valor energético (a
familia fornecera os lanches e as instrucoes).

e —
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Uma das coisas mais importantes que vocé pode fazer
para ajudar uma crianca com é evitar traumatismo
craniano. Evite as atividades que tém um alto risco de
causar traumatismo craniano tais como esportes de
contato.

Algumas criangcas com usam capacetes de protecao
guando realizam atividades com risco mais alto. Durante
as aulas de educacao fisica, talvez seja necessario dar
mais espaco para o aluno se movimentar.

Lembre-se de informar TODO caso de trauma na cabeca
(mesmo leve) a familia e/ou a equipe da clinica de saude
imediatamente! Examine o plano de acao para saude
para obter mais detalhes.

e —
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As criangas com sao muito vulneraveis a
problemas decorrentes de febre e infeccao. Nao
apenas € perigoso e assustador ficar doente quando
vocé também tem , Mas isso também pode
significar faltar muitos dias da escola.

Vocé pode ajudar ao reduzir o risco de infeccao na
escola ao usar técnicas tais como boa higienizacao
das maos, usar mascara e/ou participar de atividades
em grupos pequenos.

Preste atencao quanto a presenca de qualquer sinal
de febre ou doenca e relate-os. Informe a familia
sobre qualquer exposicao confirmada ou suspeita a
pessoas com doencas contagiosas.

e —
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Uma das melhores maneiras de garantir que a crianca
com tera um ano escolar bem-sucedido € planejar
com antecedéncia sobre como prevenir e responder as

situacdes que talvez surjam.

Professores sao especialistas em planejar, e por isso
estamos muito animados em formar esta parceria com
VOCE para ajudar a criar alguns planos para este ano.

A seguir mostramos alguns exemplos de planos e
ferramentas de criacao para comecar a ajudar seu aluno
com

Vocé pode encontrar mais ferramentas no endereco

e —



http://www.curelbsl.org/

 Planos de acdo em saude
 Medicina geral
d Medicacao
J Saude mental
 Prevencdo de infeccao
 Traumatismo craniano
 Crises convulsivas
d Asma
 Alergia
 Planos de emergéncia
[ Plano de acesso ao edificio
 Plano de transporte
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 Planos de educacdo especial

J Acomodacdes de acordo
com a norma 504

 Programa de educacao
individualizado

[ Servicos relacionados

[ Tecnologia de dispositivos
auxiliares

d Transicao

 Autodefesa

[ Planos académicos gerais

J Esportes/educacao fisica
1 Professor substituto
 Frequéncia escolar
 Tarefas

1 Excursoes
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(J Planos de acdo em saude geral

J Plano de administracdao de medicacao

(incluindo uma reserva de 72 horas de medicacao no caso
de emergéncia)

(d Plano de sauide mental

(d Plano de prevencao de infeccao

d Traumatismo craniano

(d Plano de acdo para crises convulsivas

d Plano de acdo para asma

(d Plano de acdo para alergia
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(J Acomodacoes de acordo com a norma 504
J Programa de educacao individualizado (PEI)

J Servicos relacionados
J Terapia ocupacional
[ Fisioterapia
J Fonoaudiologia

J Tecnologia de dispositivos auxiliares
J Planejamento para transicao

] Ferramentas de autodefesa
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(J Evacuacao do edificio
JAlarmes de incéndio (ndo planejados)
dSimulacoes de incéndio
(J Evacuacao com cadeira de rodas

(J Evacuacao do 6nibus/simulacoes de
seguranca

d Sistema de auxiliar ou parceiro

J Confinamento/abrigo imediato

(J Reserva de medicacoes/materiais de
72 horas
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Nao deixe de considerar as necessidades de:
JTransporte didrio
JTransporte para excursoes

JVagas de estacionamento e entradas
acessiveis na escola

[ Onibus/van escolar
O Auxiliar e/ou parceiro
1 Acessibilidade para cadeira de rodas
1 Prevencdo de infeccoes

1 Simulacdes de seguranca e evacuacao de
Onibus
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(1 De que maneira o aluno percorrera o local? O local
é completamente acessivel?

(1 O aluno precisara de um auxiliar ou parceiro?

( Quem ird monitorar as necessidades energéticas?
Ha um local para descansar?

J Qual é o plano para evitar calor excessivo,
desidratacao e/ou jejum?

1 Existe alguma necessidade especial de transporte?
1 Quais materiais ou medicacdoes sao necessarios?

1 Qual assisténcia médica de emergéncia estd
disponivel no local da excursao ou perto dele?

e —
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(1 Onde se encontra o plano por escrito para
professores substitutos? Os administradores
tém uma copia”?

1 O professor substituto sabe sobre as
acomodacoes?

J Quem é outro funcionario da escola que tem
conhecimento das necessidades da crianca?

 Existe algum plano para avisar as familias de
afastamentos planejados ou de longo prazo do
professor?

e —
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1 De que maneira o curriculo pode ser modificado
para evitar esportes de contato, corrida, etc.?

1 Existem algumas atividades alternativas validas?

(d Quais os planos existentes para evitar
traumatismo craniano? (p. ex.,, poder usar o capacete.)

(1 De que maneira o aluno pode ter acesso a dgua
e lanches com alto teor energético?

1 Quais sdo as praticas de prevencao de

infecgées? (P. ex., nao compartilhar garrafas d’agua, desinfeccao
de equipamentos, etc.)
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(1 Qual é o plano se o aluno tiver que perder aula por um
longo periodo devido a doenca ou quarentena depois de
exposicao?

 Existe algum servico escolar disponivel que pode reduzir a
necessidade de o aluno ter que ser retirado da escola
para ir para consultas com médicos particulares?

 Seria possivel praticar um dia escolar mais curto? Trés
quartos de dia? Meio dia”?

[ Seria possivel limitar a administracdo de aulas exigentes
no final do dia?

 Existe alguma opc¢do de ensino hibrido?

1 Quais sdo as opc¢des de ensino em casa’?

e —
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 Quem ficard responsavel por comunicar ao aluno o
que ele perdeu se ele sair da aula mais cedo/chegar
mais tarde/precisar descansar?

(J De que maneira o aluno pode colocar em dia as
tarefas perdidas nos dias faltados?

J Quem pode ajudar se ficar muito dificil?

3 E possivel diminuir o nimero de tarefas sem afetar o
ensino?

1 O aluno pode ditar ou digitar em vez de escrever a
mao?

1 Qual tecnologia de dispositivos auxiliares pode ser
util?

e —




Obrigado!

Esperamos ansiosos a oportunidade de trabalharmos
juntos para ajudar a ser bem-sucedido!
Entre em contato conosco em qualquer momento.

Familia:

Telefone:




ReferéncCias e TGCUTSOS

= LBSL

= www.curelbsl.org
= https://rarediseases.org/rare-
diseases/leukoencephalopathy-brain-stem-spinal-
cord-involvement-lactate-elevation/
= Doenc¢as mitocondriais — Defesa escolar

= https://www.mitoaction.org/school-education/
=  Acompanhante familiar de leucodistrofia/neurologia
=  https://www.huntershope.org/wp-
content/uploads/2020/10/FamilyCompanionNeur
oFINALDRAFT6.29.pdf



http://www.curelbsl.org/
https://rarediseases.org/rare-diseases/leukoencephalopathy-brain-stem-spinal-cord-involvement-lactate-elevation/
https://rarediseases.org/rare-diseases/leukoencephalopathy-brain-stem-spinal-cord-involvement-lactate-elevation/
https://rarediseases.org/rare-diseases/leukoencephalopathy-brain-stem-spinal-cord-involvement-lactate-elevation/
https://www.mitoaction.org/school-education/
https://www.huntershope.org/wp-content/uploads/2020/10/FamilyCompanionNeuroFINALDRAFT6.29.pdf
https://www.huntershope.org/wp-content/uploads/2020/10/FamilyCompanionNeuroFINALDRAFT6.29.pdf
https://www.huntershope.org/wp-content/uploads/2020/10/FamilyCompanionNeuroFINALDRAFT6.29.pdf
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Como defender seu filho com uma doencga rara na escola

Autodefesa para criangas e adolescentes com incapacidade

Defesa em educacao especial

= Como preparar-se para uma reuniao de qualificagao para
programa de educagao individualizado

Tecnologia de dispositivos auxiliares



https://globalgenes.org/wp-content/uploads/2019/01/GG_toolkit_educational-advocacy_web-hyperlinked.pdf
https://globalgenes.org/wp-content/uploads/2019/01/GG_toolkit_educational-advocacy_web-hyperlinked.pdf
https://globalgenes.org/wp-content/uploads/2019/01/GG_toolkit_educational-advocacy_web-hyperlinked.pdf
https://www.imdetermined.org/

ReferéncCias e TGCUY‘SOS

Planejamento de emergéncia para alunos com
incapacidade
= https://www.ssdmo.org/cool_tools/inclusive/Resourc
es/emergency_plan.pdf
Planos de agao para crises convulsivas
=  https://www.epilepsy.com/preparedness-
safety/action-plans
Planos de acao para asma
= https://www.aafa.org/asthma-treatment-action-plan/
Planos de agao para alergia
= https://www.foodallergy.org/living-food-allergies/food-
allergy-essentials/food-allergy-anaphylaxis-emergency-
care-plan
Planos de agao para traumatismo craniano
» https://www.cdc.gov/headsup/schools/index.html



https://www.foodallergy.org/living-food-allergies/food-allergy-essentials/food-allergy-anaphylaxis-emergency-care-plan
https://www.foodallergy.org/living-food-allergies/food-allergy-essentials/food-allergy-anaphylaxis-emergency-care-plan
https://www.foodallergy.org/living-food-allergies/food-allergy-essentials/food-allergy-anaphylaxis-emergency-care-plan
https://www.cdc.gov/headsup/schools/index.html
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e um documento criado pela associacao de defesa de pacientes
Cure LBSL. Este documento pode ser modificado para uso pessoal.

Para obter mais informacdes ou outros recursos, visite

Teor educativo: Molly O’Brien-Stierhoff , MA
Professora de ensino especial

Criado por: Melody Kisor, MS
Educadora de saude e Diretora de envolvimento do paciente da Cure LBSL

Editado por Beth e Mike McGinn — Diretores Executivos da Cure LBSL (antigamente
chamada A Cure For Ellie)

Possibilitado por uma doacdo generosa pela Iniciativa Chan Zuckerberg

7 @u "#98 Chan
©2022 IL Zuckerberg
Cure JBsL (0 1nitiative

Proud member of the Rare As One Network

e —



http://www.curelbsl.org/
http://www.curelbsl.org/
https://chanzuckerberg.com/rao/a-cure-for-ellie/
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* Use as listas de verificacao a seguir e modelos para personalizar
seus planos para o ano letivo. Existem paginas em branco no final
para incluir qualguer necessidade a mais que seu filho(a) tenha.

* Vocé pode imprimir os slides e junta-los com outros documentos
escolares em uma pasta para ajudar com a organizacao.
Compartilhe copias com o professor de seu filho(a) e com a
clinica da escola.

* Estes documentos podem ser editados usando o programa
Microsoft PowerPoint ou Adobe Acrobat. Vocé pode até mesmo
se filmar ou filmar seu filho(a) narrando a apresentacao e grava-
la na forma de arquivo de video! Vocé pode também apenas
imprimir e preencher as informacdes a mao.

* Precisa de ajuda? Caso precise de ajuda para personalizar o
documento (incluindo servicos de traducao), entre em contato
com Melody Kisor, diretora de envolvimento do paciente da Cure
LBSL, para obter assisténcia.



mailto:mkisor@curelbsl.org

Minhas hecessidades relacionadas a
mobilidade/aCcomodacoes




Minhas necessidades relaCionadas a
enhergia/acomodacoes




Necessidades e acomodacoes relacionadas
a0 Calor excessivo, desidrataCao e jejum




Minhas nhecessidades relacionadas a
prevencao de traumatismo Crahiaho e
acomodacoes




Mihhas necessidades relacionadas 3
prevenCao de ihfeCccoes e acomodaCoes




Meus plahos de aCao em salide




TResumo do meu plaho para acomodacoes de
acordo Com a norma 50¢




Resumo de minha§ Metas para O programa de
eduCaCaqo individualizado




Minhas metas e ferramentas para autodefesa




Minhhas hecessidades de tranhsiCao




Meus serVicos relaCionados




Minhas ferramentas de teCchologia de
dispositivos guXiligres




Meus planos de emergéncia




Meu plaho de acesso qo edificio




Meu plaho de trahsporte




Meu plano de esportes/educaCao fisiCa




Meu plaho para professores substitutos




Meu plaho de frequéncCia escolar




Meu plaho de tarefas




Meu plaho para excursoes
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