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Projeto de divulgacdao para sensibilizagdao sobre
a importancia no cuidado da dor

Mach AM, Queiroz AP, Lobo C, Carvalho EMMS
Instituto Estadual de Hematologia Arthur de Siqueira Cavalcanti
— Rio de Janeiro-RJ, Brasil

A avaliagéo da experiéncia dolorosa é fundamental para nortear
o tratamento analgésico, e deve ser continua. Em 2002, o Hemorio
implantou o Projeto Hospital sem Dor, utilizando ferramentas de
gestao pela qualidade total. Para tal foram tragadas estratégias
para sensibilizacdo da equipe de saude e pacientes, bem como
a divulgagéo dos resultados obtidos pelo grupo multiprofissional
da Dor, sendo exercitar a humanizagédo o maior desafio do grupo.
Objetivo: Divulgar os conhecimentos produzidos, para paci-
entes e profissionais de saude, uma vez que cresce a preocu-
pacao com a dor em todas as areas do conhecimento, e avaliar
o retorno dos seus resultados para pacientes e equipes multidis-
ciplinares, incentivando a manutengéo das praticas realizadas.
Metodologia: Foram levantadas todas as agdes realizadas pelo
grupo desde sua criagdo, no periodo de 2002 a 2008, através
das Atas de reunides da equipe do grupo multidisciplinar da dor
realizadas mensalmente. Resultados: Dentre as agbes reali-
zadas destacam-se: Elaboracao de boletins e folhetos informa-
tivos; Jornal da Dor, com periodicidade trimestral, o qual é envi-
ado também por meio eletrdnico a pacientes e profissional de
saude da rede publica e privada; Realizagdo de campanhas de
adesao para pacientes e profissionais; Apresentagdes, nas for-
mas orais e podster, de trabalhos, em congressos e simposios,
sobre a experiéncia do Hemorio no tratamento da dor; Distribui-
¢ao de livros elaborados para informagdes aos pacientes e edu-
cadores bem como manuais técnicos para médicos do setor de
emergéncia sobre uso racional de opioides na dor crbnica e
formularios para prescrigao de analgésicos. Foi elaborada ainda
uma campanha para humanizacao do setor de emergéncia vol-
tado para a pediatria, onde foram confeccionadas camisas em
parceria com a Associagado de Voluntarios do Hemorio (AVH)
cuja renda arrecadada é revertida em projetos sociais e assis-
téncia ao paciente. Concluséao: A divulgacgao cientifica com-
preende a apresentacdo da informacao cientifica, tecnologica
e/ou de inovagao, sabendo-se que levar ciéncia ao conhecimento
do cidaddo comum é um desafio que se apresenta aos cientistas
e aos profissionais das areas de saude, comunicagao e
educacao. Além disso, contribui para o fortalecimento da cida-
dania, por proporcionar o acesso a informagao em linguagem
acessivel. Além de informagbes de interesse da equipe e do
paciente, alvo de agbes de difusdo de ambito social, protocolo
de tratamento e pesquisas que apresentaram resultados, a partir
do desenvolvimento de estratégias de comunicacéo, séo
passiveis de aumentar a consciéncia do paciente e equipe sobre
o papel e da importancia do cuidado da dor no seu cotidiano.
Palavras-chave: Anemia Falciforme; Ferramenta; Humanizacao.

068

Assisténcia de enfermagem a trabalhadores por-
tadores de doenga falciforme

Pires RP, Rocha AF
Hemominas — Universidade Federal de Uberlandia — Uberlandia-
MG, Brasil

37

A doenca falciforme é uma das doencgas hereditarias monogénicas
mais comuns no Brasil, sendo considerada um problema de sau-
de publica. As pessoas acometidas pela doenca falciforme pos-
suem grande variabilidade clinica. Além de anemia crénica, podem
apresentar comprometimento de quase todos os érgédos e siste-
mas, com expressiva morbidade, reducdo da capacidade de tra-
balho e da expectativa de vida. Objetivos: Revisar a assisténcia
de enfermagem, que pode ser prestada, em empresa, aos traba-
Ihadores portadores da doenga, no sentido de diminuir o absen-
teismo destes, melhorar a autoestima, diminuir a morbidade, au-
mentar a expectativa de vida util desses profissionais e também
orientar a equipe da saude ocupacional, principalmente a equipe
de enfermagem, sobre os cuidados preventivos e os principais
eventos clinicos na doencga falciforme. Método: Revisao biblio-
grafica em trabalhos cientificos e livros especificos que abordam
o tema em questdo. Conclusdes: Em decorréncia dos proble-
mas acarretados, os portadores da doenga necessitam de aten-
dimento qualificado em seu local de trabalho, a fim de exercerem
suas atividades profissionais da melhor forma possivel evitando
0 absenteismo.

Palavras-chave: Doenca Falciforme; Anemia Falciforme; Cuidados
de Enfermagem; Absenteismo.

069

Programa do autocuidado como ferramenta para
o tratamento de ulcera de perna secundaria a
anemia falciforme

Martins A, Matos AGS
Hemorio — Rio de Janeiro-RJ, Brasil

Introdugdo: A Ulcera de perna é uma das complicagbes mais
frequentes em adultos com anemia falciforme. Surgem com
frequéncia na regiao maleolar, pré-tibial e dorso do pé. A cicatriza-
¢éo é lenta, séo resistentes a terapia disponivel, tendendo a
cronicidade, com elevadas taxas de recorréncia, o que contribui
para o aumento da demanda dos servigos de saude. No ambula-
tério de um hospital publico, situado na cidade do Rio de Janeiro,
foi implementado o Programa do Autocuidado, executado através
de consulta de enfermagem pelas enfermeiras pesquisadoras.
Tendo como objetivo acompanhar a evolugédo do processo de
cicatrizagao de lesdes ulcerosas de até 50 cm?, superficial ou
profunda, com caracteristicas de leito distintas: granulado, tecido
desvitalizado, independente da idade ou sexo. Orientando quanto
a doenca, prevengéao, pratica regular do curativo no domicilio,
estimulando uma participagao efetiva da pessoa no tratamento e
diminuindo a procura ao servigo de saude. Objetivo: Avaliar a
eficacia do Programa do Autocuidado como ferramenta para o
tratamento de ulcera de perna secundaria a anemia falciforme.
Metodologia: Trata-se de uma pesquisa exploratéria pelo méto-
do quantitativo, com duragéo de 180 dias. A populacédo alvo foi
constituida por 40 pessoas com lesdes secundarias a anemia
falciforme, medindo até 50 cm?, em fase aguda ou crénica, com
tempo de manifestagéo de até 10 anos, que realizam curativos no
domicilio e sdo acompanhados regularmente através da consulta
de enfermagem pelo programa. A analise dos dados foi realizada
através dos resultados obtidos no roteiro da consulta de enfer-
magem, pela mensuragao da dimenséo das lesdes, caracteristi-
cas do leito por registro fotografico digital e evolugdo em prontu-
ario fisico ou eletrénico. Resultados: Apds 120 dias observa-
mos uma resposta expressiva apés a implementagao do Programa
do Autocuidado. Dos 40 pacientes inseridos no Programa,18
obtiveram alta, alguns apds um periodo de tratamento regular
entre dois e seis anos, trés nao apresentaram resposta satisfa-
téria, 19 permanecem em tratamento e apresentam progresséo do
processo de cicatrizagdo com reducédo da dimenséo, profundida-
de e melhora das caracteristicas lesionais. Conclusado: O Pro-
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grama contribuiu para uma participacdo efetiva da pessoa com
anemia falciforme no tratamento, tendo éxito com o aumento da
incidéncia de altas, apds longo periodo de tratamento, valoriza-
¢ao da autoestima, autoconhecimento e atuagdo em prevencao, o
que prolonga e qualifica a alta ambulatorial. Referéncias: Alberto
FL, Costa FF. Ulceras de Membros Inferiores. In: Agéncia Nacional
de Vigilancia Sanitaria. Manual de Diagndsticos e Tratamento de
Doengas Falciformes. Brasilia: Anvisa; 2001. Candido LC. Nova
Abordagem no Tratamento de Feridas. Sdo Paulo: Senac; 2001.
Dealey C. Cuidando de Feridas. 32 ed. Sao Paulo: Atheneu; 2008.
Palavras-chave: Anemia Falciforme; Autocuidado; Ulcera de Perna

070

Hemobrinque: brincar e educar também é cuidar

Freitas EB, Mendes RS, Reis AMA, Souza AE, Santos AL
Hemocentro Reginal de Juiz de Fora — HRJF — Juiz de Fora-MG,
Brasil

Objetivos: Estimular a criatividade, o raciocinio légico e a socia-
lizacéo através de brincadeiras; Incentivar a leitura e a linguagem;
Estimular o desenvolvimento psicomotor e cognitivo; Auxiliar os
pacientes na reposi¢ao dos conteudos escolares; Diminuir a an-
siedade antecedente as consultas; Valorizar a crianca e desen-
volver suas potencialidades. Metodologia: Para se alcancar os
objetivos tragados, séo realizadas agdes adequadas as condi-
¢bes de cada crianga. Trabalham-se com diversos géneros lite-
rarios. Sdo também realizadas atividades de desenho, pintura,
massinha, dobraduras, recorte e colagem. Através de atendimen-
tos individuais, sao trabalhadas as disciplinas escolares. As ses-
sbes séo previamente agendadas de acordo com a necessidade
de cada crianga. A partir de estudos que revelam a necessidade
do desenvolvimento do raciocinio légico, criatividade e socializa-
¢ao, sdo realizadas atividades ludicas com jogos de encaixe,
numeros e letras, competicdo, quebra-cabeca, brincadeiras de
faz de conta. Este espago também conta com uma biblioteca des-
tinada a empréstimo de livros para pacientes proporcionando um
maior contato com os mais diversificados géneros literarios. Re-
sultados: Os resultados se manifestam no cotidiano das acdes
realizadas no Hemobrinque. Através delas torna-se possivel per-
ceber o desenvolvimento de cada paciente. O rendimento escolar
apresenta melhoras notaveis, auxiliando-os para um futuro mer-
cado de trabalho. Percebe-se também que as tensdes, devido ao
ambiente ambulatorial assim como pelas dores fisicas, séo ameni-
zadas, facilitando o atendimento clinico e beneficiando o paciente
tanto no processo de tratamento quanto em sua vida cotidiana.
Conclusao: O Hemobrinque vem se destacando por ser um es-
paco rico em aprendizagem e desenvolvimento. Neste ambiente,
o paciente € compreendido como um ser integral. Portanto, ape-
sar do grande avango visto neste setor, € necessario que se
continue na busca de melhorias e reconhecimento de um trabalho
que valoriza o paciente e sua qualidade de vida.
Palavras-chave: Hemobrinque; Desenvolvimento Infantil; Apren-
dizagem.

071

Palestras educativas em escolas sobre hemo-
globinopatias

Freitas EB, Mendes RS, Souza AE, Santos AL
Hemocentro Reginal de Juiz de Fora — HRJF — Juiz de Fora-MG,
Brasil

Objetivos: Objetivo geral: Informar professores e funcionarios
das escolas onde nossos pacientes estdo matriculados sobre
hemoglobinopatias. Objetivos especificos: Desmistificar precon-

ceitos e mitos sobre hemoglobinopatias; Informar sobre os cui-
dados basicos a serem desenvolvidos pelos proprios fun-
cionarios e professores da escola quando necessario; Incentivar
a escolarizagdo de nossos pacientes; Propiciar aos familiares
um "espacgo” onde possam buscar orientagdes/informagdes;
Metodologia: E oferecido a todos os familiares dos pacientes a
realizagdo de palestras informativas nas escolas sobre as pa-
tologias citadas. As palestras somente serdo realizadas quando
os familiares solicitarem. Contatam-se os responsaveis pela ins-
tituicdo de ensino, oferecendo a palestra e agendando data.
Utilizam-se videos e cartilhas educativas. Resultados: Espera-
se, com esta atividade, que professores e funcionarios das
escolas sejam sensibilizados e informados sobre os cuidados
necessarios com alunos portadores de hemoglobinopatias. E
importante que a escolarizagédo seja incentivada, uma vez que
tais pacientes possuem potencial intelectual para acompanhar
regularmente o conteddo escolar. Entretanto, apontamos que
muitos desistem de estudar devido as inumeras faltas escolares
em consequéncia de suas intercorréncias clinicas. Em decor-
réncia deste quadro (faltas escolares - desisténcia escolar), os
mesmos acabam, ao ingressar no mercado de trabalho, exe-
cutando atividades incompativeis com sua condigdo organica.
Professores e funcionarios conscientes e orientados prova-
velmente estimularédo e incentivarao estes alunos, diminuindo a
evasdo escolar. Conclusdo: As palestras realizadas tendem a
proporcionar seguranga e tranquilidade aos familiares e educa-
dores, desmistificando tabus e preconceitos transmitidos através
de geracgdes, reforgcando a importancia da escolaridade na vida
dos mesmos, uma vez que os pais se sentem apoiados tanto
pelas instituicdo de referéncia quanto pela escola.
Palavras-chave: Palestras Educativas; Orientagao; Escola-
rizagao

072

O significado de ter anemia falciforme para a
crianca: dados preliminares

Souza AAM, Ribeiro CA, Borba RIH
Unifesp — Sao Paulo-SP, Brasil

A anemia falciforme é uma hemoglobinopatia genética, crénica,
comum em nosso pais. Suas complicagdes resultam em crises
dolorosas derivadas de episddios vaso-oclusivos que atingem
varios o6rgaos e articulagdes, podendo levar a infecgdes, e pro-
movem grande sofrimento a crianga e a sua familia. Para que
esse sofrimento e as consequéncias dessa vivéncia sejam ame-
nizados, é necessario compreender o que significam para a cri-
anca, ou seja, € necessario que as vozes das criangas sejam
ouvidas. Objetivo: Compreender o significado de ter anemia
falciforme para a crianga. Método: Pesquisa qualitativa, tendo o
Interacionismo Simbdlico como referencial tedrico e a Teoria Fun-
damentada nos Dados — Grounded Theory, como referencial
metodoldgico. Realiza-se no servigo de pediatria de dois hospitais
de Montes Claros, MG, sendo sujeitos criangas de 3 a 12 anos de
idade com anemia falciforme. O projeto foi aprovado pelos hospi-
tais e pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal
de Séao Paulo; a privacidade e a participagao voluntaria dos entre-
vistados sdo garantidas pela assinatura do termo de consenti-
mento livre e esclarecido. As estratégias de coleta dos dados
sdo: a observagdo participante e a entrevista com a crianga,
intermediada pelo Brinquedo Terapéutico, iniciada com a questéo
norteadora: Vamos brincar de uma crianga com anemia falciforme?
A analise dos dados ocorre simultaneamente a coleta dos mes-
mos, de forma comparativa e constante, conforme preconizado
pelo referencial metodoldgico. Resultados: A analise preliminar
dos dados permitiu compreender que ter anemia falciforme é uma
vivéncia triste para a crianga porque, além da dor, ela se percebe
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impotente frente ao sofrimento e, por isso, chega a negar o fato
de ser um falciforme; que ela reconhece seus sintomas e com-
preende a necessidade do tratamento, mas o considera apenas
paliativo para o alivio da dor; que a familia € um importante supor-
te, o hospital uma referéncia para o enfrentamento do sofrimento
e o brincar uma fonte de alivio para o mesmo. Conclusao: Permi-
tir a crianga dramatizar, na sesséo de brinquedo, o significado de
ter anemia falciforme possibilita a compreensao de como ela
interage com seu corpo, sua familia, os profissionais de saude, a
doenca e o tratamento, além de favorecer o alivio imposto pela
doenca falciforme e pelo tratamento decorrente. Reitera-se a im-
portancia da familia ser apoiada, para que possa auxiliar a crian-
¢a, e do Brinquedo Terapéutico integrar, sistematicamente, o pla-
nejamento da assisténcia de enfermagem a populacgéo infantil,
visando um cuidado holistico e ndo apenas biologicista. Novos
dados deverao ser coletados e analisados com vistas a aprofundar
a compreensao dessa vivéncia.

Palavras-chave: Anemia Falciforme; Crianga; Enfermagem.

073

Programa de iniciacdao cientifica em anemia falci-
forme como estratégia de ensino e pesquisa em
doenga falciforme

Barreto DDM, Aguiar EB, Araujo PIC, Schettino CE, Frossard E,
Sergio PO
Universidade Federal do Rio de Janeiro — UFRJ, Rio de Janeiro-
RJ, Brasil

Introdugao: Apos reforma curricular, na década de 90, a Facul-
dade de Medicina da UFRJ passou a incluir na sua grade de
Disciplinas de Escolha Condicionada o chamado Programa de Ini-
ciagao Cientifica, que se tornou muito conhecido com a sigla PINC.
Foi possivel oficializar estagios feitos pelos alunos de Medicina,
antes realizados sem critérios definidos. No inicio de 1998, idea-
lizou-se um PINC de anemia falciforme em criangas e adolescen-
tes, o qual passou a despertar grande interesse dos alunos nos
periodos iniciais do curso médico. Objetivos: O PINC em doenga
falciforme (DF) tem basicamente trés objetivos especificos: a)
realizar pesquisas a partir de entrevistas feitas pelos alunos com
os pais de criangas com DF; b) observar a consulta pediatrica
ambulatorial do Centro de Referéncia em Capacitagéo de Recur-
sos Humanos em DF; c) enfatizar a relagdo médico-paciente num
contexto de educacdao em saude. Metodologia: Alunos do 3°
periodo de Medicina, interessados nesse PINC, se inscrevem ofi-
cialmente, ao final do semestre no 2° periodo, através da orienta-
¢ao do docente coordenador do projeto. Sao oferecidas 12 va-
gas por semestre. As atividades se iniciam no inicio de cada
semestre letivo, alunos passam a frequentar o ambulatério no
IPPMG, observando consultas rotineiras e aplicam questionarios
das pesquisas, orientados e supervisionados por trés médicos
especialistas, as 32 ou 52 feiras pela manha, num periodo de vinte
semanas. Sao realizadas atividades de educagdo em saude com
os cuidadores desses pacientes, abordando o autocuidado, os
aspectos terapéuticos, sociais e de convivéncia com a DF. Simul-
taneamente realiza-se a pratica da semiologia pediatrica geral
com énfase ao quadro clinico da DF. Resultados: Desde 1998
até o final do 1° semestre de 2009, tivemos um total de 42 turmas,
totalizando até o momento 194 alunos. A carga horaria semanal
por aluno é de 4 horas, num total de 60 horas semestrais, no
minimo. O numero de consultas observadas de pacientes com DF
é de 4 a 6 em média, num total proximo a 120 consultas semes-
trais. A produgao cientifica decorrente dessa atividade mostra-se
significativa, sendo concluidas 26 pesquisas, ja apresentadas
em congressos de Pediatria, Hematologia, Ensino Médico e em
jornadas de Iniciagéo Cientifica. Um tema relevante vem sendo
investigado numa recente pesquisa, em andamento, num projeto
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intitulado: Escala de Avaliagao da Qualidade de Vida em Criancas
com DF pelo método Augei. Conclusao: Conclui-se que esse
PINC: 1- demostra ser uma estratégia importante na formagéo
académica, na area da saude, permitindo o conhecimento especi-
fico e o aprendizado de condutas adequadas na DF; 2- possibilita
o aprendizado sobre normas do autocuidado, exames de rotina e
orientagbes aos cuidadores dos pacientes com DF; 3- permite
contato direto dos alunos de periodos iniciais do curso médico,
com a realidade das consultas ambulatoriais de criangas com
essa doenga croénica.

Palavras-chave: Anemia Falciforme; Pesquisa; Ensino.
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Projeto Equisus: estudo de depressdo e qualida-
de de vida em portadores de doencga falciforme

Rodriguez MPS, José MF, Prado ML, Oliveira SAV, Santiago SM,
Fattori A
Faculdade de Ciéncias Médicas — Unicamp, Campinas-SP, Brasil

Objetivo: O Projeto Equisus — Estudo de Equidade e Integralidade
em Saude no SUS — é um projeto multiprofissional envolvendo
equipes de atendimento aos portadores de doenca falciforme no
Hemocentro da Unicamp, com financiamento do Ministério da Sau-
de — SGTES. A proposta € o estudo dos fatores determinantes de
inequidades no atendimento a sadde da populagéo, bem como a
oferta integral de servicos com énfase nas necessidades das
populagdes mais fragilizadas. A construgéo de projetos especifi-
cos de saude segundo demandas populacionais ou regionais
constitui-se numa necessidade para a equidade no ambito de
politicas para o SUS. Entende-se que, embora haja um conheci-
mento razoavel sobre a magnitude das diferengas étnico-raciais
na saude, ainda ha pouca ciéncia das dindmicas causais que
determinam a distribui¢céo desigual dos problemas, servigos, infra-
estrutura e insumos, pré-requisitos para o desenvolvimento e
direcionamento de programas e servicos efetivos. A invisibilidade
das necessidades especificas de saude da populagao negra,
bem como sua banalizagdo, tém sido atribuidas a processos
subliminares de descriminagéo reconhecidos como "racializagéo"
e racismo institucional. Neste contexto, a doenca falciforme foi a
primeira condigao estudada pelo grupo, uma vez que representa
uma condi¢do geneticamente predominante na populagéo negra.
Métodos Os portadores de doenga falciforme foram submetidos
a entrevista com aplicagcdo do BDI (Inventario de Depresséo de
Beck) e o instrumento de avaliagdo de qualidade de vida WHOQoL-
Brief. Resultados: Na amostra estudada, 27,5% dos pacientes
obtiveram pontuagé@o na escala BDI sugestiva do diagndstico de
depressao, sendo que 9,0% da populagao total apresentaram
pontuagdo compativel com quadro depressivo grave. Na analise
conjunta da escala BDI e o WHOQoL-Brief, observou-se uma
relagéo linear significativa (p=0,0102), mostrando que os pacien-
tes com pior desempenho fisico apresentaram os piores resulta-
dos na avaliagéo psicolégica. A andlise isolada dos dominios do
WHOQoL-Brief sugeriu que o principal limitante do Dominio Fisico
foi apontado como sendo a necessidade de tratamento médico
para "levar a sua vida"; no segmento das Rela¢des Sociais, o pior
desempenho foi observado na satisfagdo com a prépria vida se-
xual; em relagdo ao Ambiente, destacou-se o decréscimo de aces-
so a atividades de lazer. A analise do Dominio Psicolégico mostrou
que o melhor desempenho obtido relacionou-se com a crenga
positiva sobre a importancia e o sentido de vida. Conclusées: A
analise preliminar dos dados mostra que os pacientes sentem a
fragilidade de saude como um determinante de deterioracdo de
qualidade de vida. Houve uma correlagéo significativa entre o pior
desempenho fisico com a maior propensao a quadros depressivos.
Estes estudos fornecem indicadores iniciais para formulagdo de
politicas publicas direcionadas especificamente ao segmento
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populacional da doencga falciforme e, por conseguinte, nas ne-
cessidades prementes da populagdo negra.

Palavras-chave: Anemia Falciforme; Depressao; Qualidade de
Vida.
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Creating donors for hematopoietic cell
transplantation: patient and caregiver views on
in vitro fertilization and preimplantation genetic
diagnosis

Jae G, Rahman A, Yang J, Shen L, Lewkowitz A, Del Toro G
Mount Sinai School of Medicine, New York, NY, United States

Background: Allogeneic hematopoietic cell transplantation (HCT),
the only proven cure for pediatric patients with sickle cell disease
(SCD), has been limited by the availability of human leukocyte
antigen (HLA)-matched sibling donors. For nearly a decade, in
vitro fertilization (IVF) and preimplantation genetic diagnosis (PGD)
have been used to select embryos that are unaffected by genetic
disease and immunologically matched to a sick older child. When
normal pregnancy ensues, umbilical cord blood may be harvested
and stored at birth for the future HCT of the affected child. Despite
the availability of IVF and PGD in the US, they are infrequently
utilized by parents of children with SCD. Objectives: To elicit SCD
patient and caregiver understandings of IVF and PGD, as well as
their opinions on using these technologies to produce genetically
suitable HCT donors. Methods: Qualitative study design was
employed using semi-structured interviews. Adult patients and
parents of children with the HbSS variant were recruited from the
adult and pediatric hematology clinics and the pediatric inpatient
unit of an urban hospital-based center. Individual interviews were
recorded, transcribed, and underwent qualitative thematic
analysis. Inter-rater reliability was established using three
independent coders. Results: 23 participants were interviewed.
The sample was ethnically diverse and included African-American,
Latino, African, Caribbean, and South Asian informants.
Participants perceived significant barriers to accessing IVF and
PGD. While the predominant barrier identified was financial,
participants also noted gaps in obtaining information necessary
for informed decision-making: 7 participants were previously
unaware of HCT as a potential cure for SCD; 17 were unfamiliar
with using IVF and PGD to prevent SCD before pregnancy; only 2
had heard of IVF and PGD being used to select HLA-matched
embryos. The majority (17) of participants expressed that the
potential to perform HCT for a child with SCD could justify using
IVF with PGD to select embryos suitable for transplant donation.
These participants stated that were they eligible, they would
consider utilizing IVF and PGD for HCT purposes. 6 participants
stated they would likely decline some or all of procedures due to
excessive procedure risks and/or ethical, religious, or moral
concerns. One of the participants already planned to undergo IVF
and PGD with the intent to conceive a donor for her child with
SCD. Conclusions: Our findings illustrate the need to recognize
the complex social, ethical, and financial concerns of patients and
families affected by a chronic illness that is potentially curable
with HCT. This study underscores the need to develop clinically
appropriate, evidence-based guidelines for practitioners to discuss
the therapeutic implications of genetic screening and reproductive
technologies with SCD patients and their families.

Key words: Sickle Cell Disease; HCT, IVF, PGD.
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Educacdo em saude para as pessoas com doen-
ca falciforme no Centro de Educagcdo e Apoio a
Hemoglobinopatias de Minas Gerais

Alves MRA, Rust CM, Silva VA, Castro IPS, Januario MC, Brasileiro
CSC, Romanini MV, Xavier IM, Fernandes APPC, Carvalho VS,
Murao M, Januario JN

Nupad/FM/UFMG e Fundagcdo Hemominas — Belo Horizonte-
MG, Brasil

Introdugdo: A educacdo em saude para as pessoas com doen-
¢a falciforme (DF) contribui para aumentar seu conhecimento sobre
os diversos aspectos da doenga, desenvolvendo o juizo critico e
a percepgao da propria capacidade de intervencéo sobre a vida
e o0 ambiente. Por meio de métodos em educagdo em saude, a
interacdo entre servigo, familia e profissionais se estreita, contri-
buindo para o aumento do vinculo, o empoderamento e uma pos-
tura ativa e confiante para a superagéo de problemas. Objetivo:
Possibilitar a apropriagdo do conhecimento sobre a DF e a pratica
do autocuidado por parte dos familiares e pacientes, propiciando
o reconhecimento das urgéncias clinicas, a busca por atendimen-
to rapido e por condutas adequadas no momento das intercor-
réncias. Assim, as praticas educativas levam a uma maior adeséo
ao tratamento, a melhoria da qualidade de vida dos pacientes e a
reducdo da morbimortalidade pela doenca. Metodologia: Foram
realizados, com cada grupo, encontros mensais sobre diversos
temas (autocuidado, sequestro esplénico, infecgbes, crise algica,
entre outros) agrupados em trés moédulos. As praticas educativas
foram dirigidas por médicos e outros profissionais de saude e
tiveram a duragdo de aproximadamente duas horas, constando
de exposicdo do tema e troca de experiéncias. As familias das
criancas de até 5 anos de idade foram convocadas por carta e
telefone e reconvocadas a cada médulo. As criangas presentes
participaram de atividades relacionadas a DF, oferecidas pelo
projeto "Brinquedoteca Espago Ludico" como: colorir, desenhar,
ler, jogar, teatro de fantoche, entre outras. Apds cada encontro
foram realizadas confraternizagbes, sendo oferecido um lanche
com "alimentacdo saudavel". Resultados: No ano de 2007, par-
ticiparam 129 pessoas (72 adultos e 57 criangas), em 2008 parti-
ciparam 159 pessoas (87 adultos e 72 criancas) e até maio de
2009 participaram 37 pessoas (16 adultos e 21 criangas). Con-
clusdo: Percebeu-se que as familias se sentiram acolhidas, es-
clareceram suas duvidas em relagdo a DF e compartilharam co-
nhecimentos e experiéncias. A educagdo em saude no nosso
meio se faz necessaria por possibilitar um espaco para reflexdao
das questbes que perpassam o bindmio saude/doenca, promo-
vendo o reconhecimento da doenga, a responsabilidade com re-
lagéo ao tratamento e a pratica do autocuidado. Estas s&o algu-
mas das ag¢des que contribuem efetivamente para a melhoria da
qualidade de vida e longevidade dessas pessoas. Sabe-se que
as familias bem orientadas e que conhecem a DF em seus aspec-
tos mais importantes tém uma maior possibilidade de resposta
rapida e adequada as necessidades do paciente.
Palavras-chave: Educagdo em Saude; Autocuidado; Doenga
Falciforme
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Abordagem do servigo social no atendimento as
gestantes com doenga falciforme do "Projeto
Aninha" - Cehmob - MG

Rust CM, Xavier IM, Alves MRA, Carvalho VS, Castro IPS, Romanini
MV, Silva VA, Januario MC, Brasileiro CSC, Januario JN
Nupad/FM/UFMG e Fundagcdo Hemominas — Belo Horizonte-
MG, Brasil
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Introdugéo: O "Projeto Aninha" — Organizagéo e Capacitagcédo
dos Cuidadores de Gestantes com Doencga Falciforme (DF) —
prioriza o acolhimento e o atendimento humanizado por meio de
acompanhamento multidisciplinar visando a atencgéo integral as
gestantes e sua familia. Para as acdes de assisténcia a estas
mulheres, o Cehmob-MG, disponibiliza médicos, assistentes so-
ciais, psicélogos e nutricionista. Objetivo: O servico social busca
identificar riscos, vulnerabilidades e dificuldades da vida cotidi-
ana dessas mulheres; auxiliar na constru¢do do conhecimento
dos direitos e deveres das gestantes e conhecer o perfil
socioeconémico desta populagdo. Método: Todas as gestantes
sdo encaminhadas ao servigo social e a psicologia. O servigo
social disponibiliza diversos atendimentos conforme identificacao
de demandas, solicitagcdo da equipe ou da propria gestante. Para
conhecer o perfil desta populagéo utilizou-se um questionario
semiestruturado baseado em algumas informacgdes do IBGE (Ins-
tituto Brasileiro de Geografia e Estatistica) e informacdes relaci-
onadas a gestante com DF que contemplava as seguintes vari-
aveis: tipo de hemoglobina, idade, estado civil, grau de instrucao,
profissao, vinculo empregaticio, renda, tipo de moradia, situagéo
do domicilio, se recebeu visita do PSF e acesso a internet. Re-
sultados: Foram atendidas trinta gestantes; 34% foram aten-
didas mais de uma vez. As principais demandas foram: orien-
tagdes quanto ao transporte, beneficios assistenciais e direitos
previdenciarios e trabalhistas. 57% das gestantes possuiam tipo
de hemoglobina SS e 43% SC, a média de idade foi de 26,5 (+
5,1) anos. 50% das mulheres declararam serem casadas, 23%
solteiras, 4% vilvas e 23% possuiam unido estavel. Quanto ao
grau de instrucdo, 7% das gestantes possuiam 3° grau incom-
pleto, 50% 2° grau completo, 7% 2° grau incompleto, 20% pos-
suiam 1° grau completo e 16% 1° grau incompleto. 43% dessas
mulheres declararam trabalhar, sendo 30% em regime CLT, 43%
eram do lar, 10% desempregadas, 4% estudantes. A média da
renda familiar foi de R$ 869,04 (+ 383,8). Quanto a moradia, 37%
residiam na casa dos pais/sogro, 33% informaram residéncia
propria, 23% moravam de aluguel e 7% em domicilio cedido.
Apenas 10% residiam na zona rural. 80% das gestantes infor-
maram que receberam visita do PSF. 53% declararam ter acesso
a internet, o que mostra a incluséo digital e a insercéo virtual.
Conclusao: Conhecer o perfil socioeconémico e cultural das
gestantes possibilita desenvolver estratégias de intervencgées
da equipe compativeis com a realidade vivida pela busca da
saude integral. A atengéo prioritaria a gestante com DF e seu
acompanhamento por equipe multidisciplinar constituem agdes
que visam a promocao da saude com qualidade de vida e
garantia de que todos os aspectos da gravidez sejam abordados.
Palavras-chave: Servigo Social; Doenga Falciforme

078

Narrativas de mulheres com doenga falciforme

Cordeiro RC, Ferreira SL
Universidade Federal da Bahia-Ufba — Salvador-BA, Brasil

Introdugao: A doencga falciforme € uma alteragdo genética ca-
racterizada por um tipo de hemoglobina mutante designada por
hemoglobina S (ou HbS) que provoca uma distor¢éo dos eritro-
citos, fazendo-os tomar forma de "foice". As complicagdes clini-
cas da referida doenca apresentam grande variabilidade, que
podem aparecer a partir do primeiro ano estendendo-se durante
toda a vida. Algumas pessoas tém um quadro grave com inUmeras
internagdes por complicagdes, outras apresentam uma evolugéo
mais benigna. O cotidiano de vida das mulheres negras com
anemia falciforme, uma doenga crénica, é recortado por inUmeros
atendimentos em emergéncias e internagdes, constitui momentos
de desequilibrios e dificuldades. Além disso, o contexto dos ser-
vigos de saude como meio de manutengéo e legitimacdo das
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desigualdades sociais e raciais permite que sejam criados me-
canismos para praticas de discriminagao racial e de género.
Objetivo: Esta pesquisa teve como objetivo apresentar o dis-
curso de mulheres negras que tiveram o diagnodstico tardio de
doenca falciforme e as marcas da doencga construidas e influen-
ciadas pelas condi¢des de vida e praticas dos servigos de saude.
Metodologia: Foi realizado um exploratério-descritivo, com abor-
dagem qualitativa, que teve como informantes dez mulheres ne-
gras com diagnostico de anemia falciforme residentes na perife-
ria da cidade de Salvador. A coleta de dados foi efetuada nos
meses de agosto e setembro de 2006. Para coleta de dados
realizamos entrevistas. Para a analise dos dados foi utilizada a
técnica do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC), pois permite re-
presentar o pensamento de uma coletividade, agregando, num
so discurso-sintese, conteudo discursivo de sentido semelhante
emitido por pessoas distintas. Resultados e Discussao: A
primeira ideia central traz a fala das mulheres sobre as marcas
trazidas pela doenca em outra fase de suas vidas, apos ter tido
o diagnostico confirmado da doencga, e como se apresentaram
as dificuldades para inser¢cdo no mercado de trabalho, na escola,
nos diversos ambitos do convivio social. A segunda ideia central
representa as marcas travadas pela doenga na vida adulta,
mostra a fala das mulheres com anemia falciforme diante das
vivéncias familiares com a morte. A morte esta sempre presente
nos discursos, como uma possibilidade imposta pela sociedade
e pela doencga.

Pesquisa financiada pelo CNPq.

Palavras-chave: Doenca Falciforme; Mulheres.
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Opcdo de novas gestacoes: familias com filhos
portadores de hemoglobinopatias

Goulart S, Passamani E, Fardin S, Chagas J, Cintra TS, Bravin CA
Apae-Vitéria (Servico de Referéncia em Triagem Neonatal do
Espirito Santo), Brasil

Introdugao: O Programa Estadual de Triagem Neonatal no Espiri-
to Santo, iniciado em 1992, atualmente realiza a pesquisa para
fenilcetonuria, hipotireoidismo congénito, hemoglobinopatias e
fibrose cistica, fase Ill do Programa Nacional de Triagem Neonatal.
O Ambulatério de Hemoglobinopatias do Servico de Referéncia
em Triagem Neonatal (SRTN) da Apae-Vitéria foi implantado ha 8
anos, com equipe multidisciplinar composta por pediatra, assis-
tente social, psicologia e geneticista; o acompanhamento com
hematologista é realizado pela rede complementar credenciada.
Objetivo: Avaliar o percentual de familias que optaram por nova
gestacé@o apos consulta de aconselhamento genético e conheci-
mento da probabilidade de 25% de recorréncia da doenga falci-
forme. Metodologia: Analise dos dados foram colhidos a partir
do acompanhamento ambulatorial das familias de portadores de
doenca falciforme, diagnosticados na triagem neonatal do SRTN
da Apae-Vitdria, no periodo de 2001 a 2006. Resultados: Foram
analisadas 74 familias que possuem filhos com a doenca falciforme,
nascidos no periodo de 2001 a 2006, que frequentam regular-
mente o SRTN da Apae-Vitéria. O acompanhamento é realizado
através de consultas individuais, reunides de grupos focais e
palestras informativas. Das 74 familias, 18 optaram por nova ges-
tagéo, sendo: 07 maes tiveram filhos com recorréncia da doenca,
04 maes tiveram filhos com trago falciforme, 07 maes tiveram
filhos com hemoglobina normal e 56 optaram por nédo tentar uma
nova gestagéo, até o momento. Conclusdo: Observamos que
76% das familias atendidas no ambulatério ndo optaram por uma
nova gestacao e 24% das familias fizeram a opgéo por uma nova
gestacdo. Sendo assim, a opgcédo em gerar filhos, na presente
amostra, foi independente do progndstico da doenga e/ou risco
de recorréncia, nos levando a observar o conceito de perpetua-
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¢ao da espécie através da continuagéo da prole.
Palavras-chave: Triagem Neonatal; Doenca Falciforme.
080

Evaluation of the quality of life (SF36) in sickle
cell disease: a senegalese experience

Ndiaye FSD, Diop S, Fall S, Pouye A, Diop TM
Universite de Dakar, Senegal

Objective: The morbidity associated with this disease is known
to have serious negative impact on the overall quality of life
(QOL) of affected patients. The aim of our study is to appreciate
the QOL with the Health Status Short Form 36 (SF-36), including
4-week pain recall, with a painful sickle cell (SS) crises ( from
moderate to severe disease), and finally to study the correlation
between the SF 36 scores and the clinico-biological parameters
of the disease. Method: It is about an analytical study carried
out over on three months period (November 2008 at January
2009) at the National Center of Blood Transfusion and in the
Internal medicine of Le Dantec Hospital of Dakar (Senegal)
Results: 100 patients with homozygote sickle cell disease (SS)
were included. They were young in 93% of the cases (16-35
years). Concerning the evaluation of quality of life: most of the
patients (65%) have a bad perception of their health condition
because 58% consider their poor health. We note that 63% of
the patients prove difficulties in the acts of the daily life. Because
of their emotional state we note that 56% of the patients have
difficulties in the activities of the everyday life and their work.
The activity of the patients is blocked overall during one day.
83% of the patients estimate that their social living is deteriorated
by their physical or emotional health condition. The psychological
state of our patients is overall faded. Thus the state of tension
and irritation is strongly represented (89% of the cases). All the
fields explored by SF36 scale are faded but with variable
degrees. The multivariate analysis shows that the Perception
field of the health condition is strongly correlated at the rates of
haemoglobin and at the rate of haemoglobin F. The life field and
relation with the others are correlated in a strong way to the
number of painful crisis in the year and fairly correlated at the rate
of haemoglobin F and the number of platelets. The pain field is
strongly correlated with anemia and the number of platelets. The
psychological field represented by mood, the state of tension and
irritation is strongly correlated at the rate of haemoglobin and the
number of painful crisis in the year. Conclusion: the Perception
field of the health condition is strongly correlated with the
parameters rate of haemoglobin and rate of haemoglobin F.

Key words: Hemoglobin SC Disease; SF36; Evaluation; Senegal.

081

The importance of social work collaboration in
coordinating care for individuals with sickle cell
disease

King S
University of lllinois Medical Center, Chicago, lllinois, USA

Social workers play a very vital role within the multidisciplinary
team, and especially when coordinating the transition of pediatric
patients to adult care. Transitioning is often referred to in terms of
medical transition or finding an adult doctor to continue disease
management beyond pediatric care. While finding an adult specialist
is very important in transitioning individuals with sickle cell disease
from pediatric care to adult care, it is also important to transition
the patient in terms of psychosocial needs. Many times during the
transition process, the patients psychosocial, educational, and

vocational needs are overlooked and can lead to a very stressful
adjustment once they are in the adult setting. It is important for
social workers who work in medical settings to prepare the patient
and their significant others for a lifetime of financial, social, and
medical support. Because the psychosocial wellbeing of the patient
is just as important as the physical, it is important to look at all
areas that are directly affected by this process. An emerging
trend in transitioning is to take a more comprehensive, multi-
disciplinary approach which includes planning for the individuals'
medical, social, psychosocial, resource, education, vocation, and
career transition. The purpose of this presentation is to: Stress
the importance that social workers play in coordinating
comprehensive care with sickle cell patients; Highlight the areas
often overlooked in the transition process; and, Introduce
checklists used to guide the process.

Key words: Social Work; Multidisciplinary; Collaboration.

082

The University of Illinois Comprehensive Sickle
Cell Center

King S
University of lllinois Medical Center, Chicago, lllinois, USA

Leaving the pediatric setting can be traumatic to both the patient
and parent, especially if the child and family are accustomed to
care provided by their pediatric hematologist. This anxiety can
lead to feelings of loss and abandonment, and often leads to
inconsistent medical care due to inadequate follow-up or no
follow-up. In light of the aforementioned issues, the Adult Sickle
Cell team at the University of lllinois Medical Center at Chicago
[UIC] invited staff from the pediatric sickle cell programs at
Children's Memorial Hospital, LaRabida Children's Hospital, and
John Stroger Hospital of Cook County lllinois, to strategize on
ways to eliminate the lapse in medical and psychosocial follow-
up care when patients are transitioned from their medical center
to UIC. Given the complex medical and psychosocial needs of
young adults with sickle cell disease, it was affirmed that UIC
should host an event where teenagers and young adults with
sickle cell disease could come and learn about the services
provided at UIC. The final plan resulted in a transition and resource
fair for teens and young adults with sickle cell disease. On
Saturday, June 17th, 2006, the Comprehensive Sickle Cell Center
at the University of lllinois Medical Center held its 1st annual
Sickle Cell Disease Transition and Resource Fair. This patient
and family centered event gave participants information about
the process involved in transitioning from pediatric centered care
to adult centered sickle care. The fair was designed to accomplish
several goals including: educating parents, patients, and providers
about resources available to them before and after the transition,
reducing the anxiety experienced by the patient and parent by
allowing them to meet with the physicians and nurses in a non-
medical setting, and to inform them of the services provided
through the University of lllinois Medical Center and the
Comprehensive Sickle Cell Center. The participants were given
tours of the sickle cell center and allowed to talk one-on-one
with UIC sickle cell staff for more specific questions. To enhance
their learning experience, seventeen vendors and social service
agencies were invited to set up booths to give specific information
about services they provide for people with disabilities. With the
success of the 1st Transition Fair, this has become an annual
event with attendance exceeding over 150 participants. This
presentation will highlight the process of multiple hospital
collaboration and how this event could be a model used for
transitioning patients with sickle cell disease from pediatric to
adult centered care in any setting.

Key words: Collaboration; Education; Coordination; Social.
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The role of social work and psychology in
coordinating comprehensive care

King S
University of lllinois Medical Center, Chicago, lllinois, USA

What is perceived by medical professionals as "non-compliance"
may be assessed differently by social work or psychology. Social
workers and psychologists take into account not only the
individuals' medical diagnosis, but also their state of mental and
social health. This observation separates both professions from
the medical team approach by providing a psycho-social or
medical-social assessment. Social workers and psychologist
goals are to increase the patients quality of life [QOL] by assisting
with the coordination of activities and services that will lead to
the patients self-perceived accomplishment of physical, social,
and financial stability. This can only be achieved through active
intervention and participation with all members of the multi-
disciplinary team. This presentation will describe the many roles
social workers and psychologist play in coordinating health and
community services with patients and their families, expand on
the importance of having a multi-disciplinary team of professionals
caring for individuals with sickle cell disease as described by
the National Institutes of Health - National Heart, Lung, and Blood
Institute, and give examples of collaborative problem solving with
social work, psychology, and the medical team at the University
of Illinois Medical Center at Chicago.

Key words: Social-work; Multidisciplinary; Collaboration;
Coordination.
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Perfil e impacto da dor em criangas e adoles-
centes com doenga falciforme

Alvim RC, Viana MB, Rezende PV, Brito AC
Nucleo de Agbes e Pesquisa em Apoio Diagnéstico — Nupad/
FM/UFMG, Belo Horizonte-MG, Brasil

Objetivo: Avaliar perfil e impacto da dor da doenga falciforme.
Método: A avaliagao foi feita durante estudo duplo-cego cruza-
do controlado por placebo, de 13 meses de duragao, desenvolvi-
do no Hemominas, para avaliagdo da eficacia preventiva do
piracetam com relagdo a dor, em 73 criangas e adolescentes com
episodios de média a intensa gravidade. O estudo néo interferiu
nas orientagbes do Hemominas. Foram feitas consultas mensais
e visitas domiciliares, e preenchidos 4.300 questionarios sema-
nais domiciliares. Resultados: O ensaio clinico ndo encontrou
eficacia da droga. A dor foi a mais frequente e dramatica inter-
corréncia da doenca, responsavel por hospitalizagdes, faltas
escolares, disturbios do sono e significativo impacto negativo na
esfera emocional. Os pacientes conseguiam reconhecé-la e a
seus desencadeantes, frequentemente manejadas em casa. A
analgesia hospitalar, na maioria das vezes, deve ter sido pouco
eficaz, justificando uma insatisfagdo nos pacientes. Foram con-
tundentes depoimentos de absenteismo e baixo desempenho es-
colar, "peregrinagdes" para atendimento médico, limitagdo em ati-
vidades fisicas e lazer, desemprego dos pais por serem 0s
cuidadores, exclusdo do mercado de trabalho, alguns conside-
rando-se um "peso". Sentem-se insuficientemente esclarecidos
com relagdo a doenca e percebem desinformagéo de escolas e
profissionais da saude. Apesar da ineficacia da droga, a impres-
séo declarada de pacientes e familiares de uma evolugéo satis-
fatéria durante o experimento sugeriu um efeito placebo: houve
oportunidade de maiores atencao e disponibilidade, melhor co-
nhecimento da doenga, da dor e dos fatores desencadeantes,
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tendo-se criado uma relagdo médico-paciente-familia mais proxi-
ma e provavelmente mais segura. Embora nao programada, ocor-
reu uma terapéutica cognitivo-comportamental. Conclusées: A
dor foi a intercorréncia mais frequente da doenga e sua aborda-
gem é um desafio. Quando pacientes chegam aos hospitais ja
tentaram, de formas variadas, o alivio da dor. Portanto, estudos
para avaliar a dor devem incluir o domicilio, mesmo porque ha
frequente reluténcia na procura hospitalar, até por episédios mal
resolvidos. A informagéo de pacientes e familiares com relagéo a
doenga provavelmente ainda é insuficiente e a dos educadores
parece ser minima, facilitando o ndo reconhecimento de inter-
corréncias na escola e a discriminagao e o isolamento da criancga.
E necessaria a capacitagdo de profissionais da saude, particular-
mente das unidades de urgéncia. E preciso acreditar na dor rela-
tada e agir imediatamente buscando seu alivio. Por ser complexo
problema de saude publica, sdo necessarias politicas publicas
variadas, com destaque para a area de pesquisas e de incluséo
dessa sofrida populagéo no mercado de trabalho. E, pelo menos,
que se possa reafirmar Pasteur: "... Nao pergunto qual é a sua cor,
a sua origem ou a sua religiao, mas qual € o seu sofrimento...".
Auxilio financeiro: Fapemig.

Palavras-chave: Doenca Falciforme; Dor; Impacto.
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A atuacgdo do Servico Social na equipe interdis-
ciplinar no SRTN/Apae Salvador-Bahia aos pa-
cientes com doencga falciforme

Lima D, Otero N, Amorim T, Ribeiro R, Boa Sorte N
Servigo de Referéncia em Triagem Neonatal(SRTN) — Apae
Salvador-BA, Brasil

O profissional de Servigo Social é parte integrante da equipe
interdisciplinar do SRTN (Servigo de Referéncia em Triagem Neo-
natal) em fungdo da gama de problemas sociais e econémicos
apresentados pelas familias dos pacientes tratados no progra-
ma e que dificultam a insercéo e, principalment, a adesédo ao
tratamento. O Servigo Social ocupa-se das implicagdes sociais
e econdbmicas que influem direta ou indiretamente na situacao
saude e que possam agravar a enfermidade ou dificultar o trata-
mento. Objetivo: Elaborar um perfil socioeconémico dos
pacientes com doencga falciforme e avaliar a importancia da
atuacdo do Servigo Social no acompanhamento aos pacientes
com esta doencga. Método: Os cuidadores dos pacientes foram
entrevistados, apdés consentimento informado, através da
aplicagcao de questionario padronizado contendo perguntas
sobre a situagédo socioecondmica, estrutura familiar e dados
demograficos. Utilizou-se estatistica descritiva para analise dos
dados. Anadlise socioecondmica: Dentre as principais carac-
teristicas avaliadas encontrou-se:1. Caracteristicas do cuidador:
Entre os genitores houve predominio dos que ndao completaram
o ensino fundamental (59,2%), o mesmo verificado para as
genitoras (62,7%). A maioria dos cuidadores tinha vinculo estavel
formal (24,9%) ou informal (56,4%); 2. Situagdo no mercado de
trabalho: a maioria das genitoras (58,9%) e dos genitores (52,4%)
encontrava-se, respectivamente, desempregada e informalmente
empregada. 3. Renda Familiar: houve predominio da faixa entre
Y2 salario minimo e 2 salarios minimos, em 66,5% das familias.
Cerca de metade das familias (49,7%) recebe bolsa familia; 4.
Caracteristicas do domicilio: a maioria das familias (65,1%) tinha
casa proépria quitada. Predominou domicilios (48,4%) que n&o se
situavam em rua nao calgada e pavimentada e, em 10,2%, nao
havia fornecimento de agua encanada. Cerca de 8% dos domi-
cilios ndo possuiam luz elétrica e 14,6% nao tinham banheiro ou
sanitario. Conclusao: De acordo com o resultado da pesquisa
evidenciamos que a maioria das familias dos pacientes com doenca
falciforme possui condi¢gdes socioecondémicas insuficientes,
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condigbes de moradia precarias, sem infraestrutura basica e
com cuidadores, na sua grande maioria, sem grau de instrugao.
Desta forma, o Servigo Social tem uma atuagéo fundamental por
compreender a situagédo social destes pacientes e traduzir de
forma sistémica para a equipe de trabalho as questbes que
possivelmente dificultam o tratamento.

Palavras-chave: Servigo Social; Triagem Neonatal.

086

A insercdo da escola no processo de cuidado da
crianca com doencga falciforme

Queiroz MCA, Dias ALA, Lira AS
Secretaria Municipal de Satde de Salvador e Abadfal — Salvador-
BA, Brasil

Buscando promover e implementar agées que permitam reduzir
a morbimortalidade, melhorando a qualidade de vida das pessoas
com doenga falciforme — DF em Salvador, foi iniciado, em 2005,
a implantagéo do Programa de Atencgéo as Pessoas com Doenca
Falciforme — PAPDF. Considerando a necessidade de promogao
de acgdes de reparagdo no que se refere a realidade social
desta populagao, foi proposto pela Associagédo Baiana das
Pessoas com Doenca Falciforme — Abadfal, a articulagdo do
PAPDF com outras secretarias da administragdo municipal. Neste
sentido, a Secretaria de Educagéao, Cultura, Lazer e Esporte —
Secult foi considerada uma das prioridades, tendo em vista a
potencialidade da escola na disseminacao da informagéo sobre
a DF a toda a comunidade, bem como no desenvolvimento e
insergao social das pessoas com a doenga. Objetivo: Inserir a
DF no sistema educacional de Salvador, ampliando a divulgagéo
da informagéo sobre essa doenga a toda a comunidade, bem
como tornando a escola um espago acolhedor as pessoas com
a doenga, interferindo positivamente em seu desenvolvimento
escolar e também psicossocial. Método: Para o pleno alcance
do objetivo proposto, as agbes estdo sendo desenvolvidas em
trés etapas principais: produgéo de material sobre a DF voltado
especificamente ao contexto escolar; capacitagdo de profis-
sionais; mapeamento das criangas com DF na rede educacional
de Salvador, através da insergao de quesito sobre a doenga no
formulario de situagado de saude ja existente na matricula dos
estudantes. Resultados: O projeto encontra-se em andamento,
sendo possivel destacar o cumprimento da primeira etapa,
concretizada através do langamento do manual "Doencga Falci-
forme: a Importancia da Escola". Este material € uma construgéo
coletiva, tendo seu conteudo na responsabilidade da SMS e
Abadfal, com produgéo grafica, impressao de oito mil exemplares
e criacdo do manual em formato virtual, a cargo da Secult. O
manual apresenta a DF em linguagem acessivel, pontuando
aspectos basicos sobre o tipo de herancga, definigéo e sintomas,
destacando como a escola pode atuar na prevengado destes,
além de como intervir caso se apresentem; Traz também a ideia
de que a crianga com DF apresenta limitagées, mas que, acima
de tudo, a escola pode e deve buscar estimula-la de forma a
desenvolver cada vez mais suas potencialidades. A segunda
etapa encontra-se em fase de desenvolvimento, com série de
oito capacitagées que acontecerdo em setembro, alcangando
todos os coordenadores pedagdégicos da rede municipal,
totalizando 342 profissionais, além de coordenadores do nivel
central da Secult. A terceira etapa esta prevista para acontecer
na matricula dos estudantes em 2010. Conclusdes: Acredita-
mos, deste modo, avangar cada vez mais na parceria possivel e
necessaria entre diferentes secretarias municipais, tendo como
foco a transformacéo da realidade de invisibilidade e excluséo
que historicamente marca as pessoas com DF e suas familias.
Palavras-chave: Doenca Falciforme; Intersetorialidade; Edu-
cagéo.
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Influéncia da qualidade da relagao vincular na
historia alimentar de criancas com hemoglobino-
patias do Servico de Referéncia em Triagem
Neonatal (SRTN) - Apae - Salvador-BA

Queiroz I, Leite MEQ, Nobrega A, Nogueira ZD, Kiya MM, Boa Sorte
NCA, Fahel S

Servigo de Referéncia em Triagem Neonatal (SRTN) da Apae —
Salvador-BA, Brasil

Objetivo: Avaliar os efeitos da qualidade da relagéo vincular
mae X crianga, mae x pai x crianga sobre os aspectos alimenta-
res de criangas com hemoglobinopatias. Metodologia: Foram
coletados dados nutricionais e psicoldgicos de 262 criangas de
2 a 6 anos de idade, acompanhadas entre novembro/2007 e
janeiro/2009 pela equipe multidisciplinar do SRTN-Apae-Salva-
dor-BA. Dados psicologicos foram coletados a partir de entre-
vistas semidiretivas com mées e cuidadores dos pacientes e da
revisdo de prontuarios. Em seguida foram organizados a partir
dos indicadores de risco do desenvolvimento infantil (Crespain,
2004): signos positivos do desenvolvimento, série barulhenta
(quando ha "excesso" de mae) e série silenciosa (quando ha
auséncia completa de pai). A histéria alimentar foi coletada atra-
vés de questionarios aplicados por estudantes de nutricdo. Re-
sultados: Verificamos que 22,5% das criangas apresentaram
aleitamento materno prolongado (> 2anos). Dessas, 66,1% apre-
sentaram alteragao da qualidade vincular, apontando para uma
colocagdo inadequada da fungado materna. Quando compara-
mos estas criangas com o grupo com manutengéo do aleitamen-
to até os 2 anos de vida (77,4%) encontramos um menor
percentual de alteragdo da qualidade vincular (46,3%), sendo
essa diferenga estatisticamente significante (p=0,007). Con-
clusao: Esse estudo revela a importancia da andlise de fatores
psicolégicos que interferem nos marcos de evolugéo da histéria
alimentar da crianca. Alteragdes na qualidade vincular entre mae
x filho, mae x filho x pai podem interferir negativamente na ade-
quacao da histéria alimentar e possivelmente na evolugao clini-
ca e nutricional destes pacientes. Possibilitar o uso de indicador,
nesses casos, favorece a atencao para a dimenséo psiquica do
paciente, o que significa abrir uma janela que vislumbre para
além da predigdo médica.

Palavras-chave: Apego ao Objeto; Alimentagcao; Criancas;
Hemoglobinopatias.

088

Os impactos na relagdao sociofamiliar da crianga
com doenga falciforme

Alves LJS
Faculdade Vasco da Gama, Salvador-BA, Brasil

Este estudo qualitativo e quantitativo objetivou analisar a familia
e os impactos sofridos por este grupo diante da doenca falciforme,
ressaltando o fato de que estas pessoas estardo inseridas no
Programa de Atencdo as Pessoas com Doenga Falciforme na
cidade do Salvador-BA. Essa forma de abordagem qualitativa e
quantitativa permitiu verificar o perfil sociodemografico dessa
populagéo, e também ouvir um pouco da experiéncia desses
com a questdo da doenca, e como usuarios do SUS (Sistema
Unico de Satide). Os dados foram coletados de maio a junho de
2009 através de visita e aplicagdo de questionario semi-
estruturado, e do dialogo desenvolvido com 11 familias, cadas-
tradas no Distrito Sanitario Sdo Caetano-Valéria, através da
Secretaria Municipal de Saude do Salvador. Foi utilizado o método
de analises de dados, articulando-se os achados com o
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referencial tedrico sobre familia, SUS e papel do Estado.
Palavras-chave: Hemoglobinopatias; Familia; Direitos; Estado.

089

Doenca e tracgo falciformes: capacitagdo de do-
centes da Rede Publica de Ensino do Municipio
de Vespasiano

Abreu AB, Franco C, Viana CMT, Nogueira SCP, Bargante TA,
Barcante JMP,Alvim RC

Faculdade de Saude e Ecologia Humana (Faseh) — Vespasiano-
MG, Brasil

Objetivos: 1) A partir da verificagdo do grau de informagao de
professores de escolas municipais de Vespasiano-MG com re-
lagdo a doenca falciforme, organizar palestras para sua capa-
citagcdo para lidar com esses pacientes no dia-a-dia, ja que
passam grande parte de suas vidas sob seus cuidados; 2) For-
necer informagdes sobre o trago falciforme e sua diferenca
com relagcédo a doencga; 3) Buscar contribuir para o reconheci-
mento e a compreensao, por parte dos educadores, de situa-
¢bes decorrentes da doenga vividas na escola; 4) Buscar con-
tribuir para a difuséo da informagéo sobre o tema para a socie-
dade, ja que a doenga é extremamente frequente em Vespa-
siano, em MG, e no Brasil como um todo. Método: Foram
cumpridos os requisitos éticos para pesquisas envolvendo se-
res humanos. O estudo desenvolveu-se no segundo semestre
de 2007, em Vespasiano, regiao metropolitana de Belo Horizon-
te-MG. Quatro alunas de Enfermagem da Faculdade de Saude e
Ecologia Humana (Faseh), situada no mesmo municipio, sob su-
pervisao de dois professores, entrevistaram 150 educadores
da rede municipal, com questionarios, verificando sua informa-
¢do com relagdo a doencga. Resultados: Conforme previamen-
te combinado com o Cehmob-MG e com o Nucleo de Pesquisas e
Apoio Diagndstico (Nupad) da Faculdade de Medicina da UFMG,
apos verificagéo e analise, os resultados foram a eles encami-
nhados, devido a ja conhecida preocupagdo dessas institui-
¢bes com relagédo a informagéo e capacitacdo de educadores.
Noventa e nove por cento dos educadores demonstraram difi-
culdades no preenchimento, deixando grande parte das respos-
tas em branco, 66% desconhecem a doenca, 86% desconhe-
cem o traco, 99% nunca receberam informacdes e ndo sabem
identificar sintomas. Quanto perguntados sobre o que gostariam
de saber, 48% referiram-se aos sintomas e como lidar com ur-
géncias, 34% querem informacdes basicas e somente 18% nao
responderam a essa pergunta. Foi entdo realizada para todos
os educadores uma sessao de palestras, proferidas por uma
médica, uma enfermeira (mée de uma crianga com anemia
falciforme) e uma pedagoga, com grande comparecimento e
envolvimento no debate. Conclusées: Confirmando a preocu-
pacao dos profissionais de saude e estudiosos do tema, € mini-
ma a informagéao de educadores com relagéo a doenca falciforme,
téo frequente no Brasil, passivel de complicagbes de urgéncia e
que podem ocorrer nas escolas. Apesar de haver sempre a
possibilidade de atendimento médico, € o professor que reco-
nhece a situacdo de anormalidade. Estando informado, é possi-
vel a tomada de iniciativas que podem representar um alivio ou
mesmo a sobrevida. E necessario também que as escolas refli-
tam e reconhegam a importancia de ter, para essas criangas e
adolescentes, alternativas de lazer (devido as suas limitagdes
fisicas), reforgo escolar (devido as frequentes faltas pela do-
enca) e que se empenhem contra qualquer tipo de discrimina-
¢do. Esses sdo alguns dos direitos desses pacientes, como
criangas, adolescentes e cidadaos.

Palavras-chave: Doenca Falciforme; Capacitagao; Professores.
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A importancia da educacgdo informal no trata-
mento do portador de anemia falciforme

Maximo SGL, Alheiros SMA, Carmo VMP
Unicap / Hemope — PE, Brasil

Objetivos: Avaliar a importancia da educagéo informal no trata-
mento da pessoa portadora da anemia falciforme dentro de uma
visdo multidisciplinar, verificando se o grau de escolaridade e
educacéo interferem na compreensao da doenca e do tratamen-
to, e caracterizar o perfil sociodemografico dos portadores de
anemia falciforme. Metodologia: Foi realizado um estudo descri-
tivo de natureza qualitativa (Minayo), no periodo de agosto/2005 a
novembro/2005, tendo como local de referéncia o ambulatério do
Hospital Hemope. Como instrumento de coleta de dados utilizou-
se o questionario semiestruturado. As variaveis estudadas foram
sexo, raga, faixa etaria, procedéncia, instrugéo, diagndstico, ren-
da familiar e a contribuigéo da familia no tratamento. Resultados:
O estudo foi realizado com uma amostra de 22 pacientes, sendo
64% do sexo feminino e 36% do sexo masculino, na faixa etaria
de 05 a 30 anos, de varias cidades da area metropolitana e inte-
rior de Pernambuco. O nivel de escolaridade dos pacientes, em
sua maioria, corresponde ao ensino fundamental 55% e ensino
médio 45%, e na pesquisa percebe-se que o nivel de escolarida-
de dos responsaveis corresponde ao ensino fundamental 41%
das pessoas, 32% no ensino médio, 09% no nivel superior e 18%
nao alfabetizados. A renda familiar de 41% dos pacientes é de um
salario minimo. 91% dos pacientes contam com o apoio da familia
no tratamento. Concluséo: Verificou-se a importancia da familia
ao colaborar no tratamento do paciente portador de anemia falci-
forme; observou-se maior frequéncia da mae como acompanhan-
te; constatou-se que o grau de escolaridade nao é um fator que
dificulta no acompanhamento desses familiares ao tratamento.
Palavras-chave: Anemia Falciforme; Familia; Educacéo

091

A experiéncia da implantacdo de uma disciplina
interdisciplinar sobre doenca falciforme na Uni-
versidade Federal da Bahia (UFBA)

Gongalves MS, Adorno EV, Lira AS,Gomes JN, Reis LS, Carmo
JS, Muniz TP, Jesus AS, Borges EV, Vilas Boas FD, Magalhaes
RO, Barbosa EAG, Nogueira GVS, Borges IC, Almeida HFC,
Nascimento AM

Universidade Federal da Bahia — Salvador-BA, Brasil

Objetivos: Implantar e desenvolver no ambito da UFBA, a disci-
plina: Doenga Falciforme: Cuidados e Atencéo as Pessoas e Fa-
miliares, de carater interdisciplinar, componente curricular de na-
tureza complementar, inserida nos curriculos dos cursos de gra-
duagéo, com 60/h e 4 créditos. Visa também conhecer a realidade
e o perfil socioeconémico das pessoas com doencga falciforme
(DF) e seus familiares no Distrito Sanitario (DS) Cabula/Beiru, em
Salvador, Bahia. Método: O desenvolvimento da disciplina foi
dividido em oito etapas: 12: Divulgacao interna e selegéo dos alu-
nos, resultando num grupo com 13 alunos (trés de Psicologia,
dois de Ciéncias Sociais, um de Pedagogia, um de Ciéncias Natu-
rais, quatro de Farmacia e dois de Medicina) e o Monitor, aluno de
Ciéncias Sociais; 2%: Articulagdo com a Secretaria Municipal de
Saude para organizar a atuagao em campo, considerando o DS
com maior incidéncia da DF na cidade; 3%: Formacgéo dos alunos
considerando o desconhecimento dos mesmos sobre a DF; 42:
Formulagédo de Plano de Agéo, contendo a elaboragao de instru-
mento de pesquisa referente ao conhecimento sobre a DF, avali-
acao da qualidade de vida e tratamentos disponiveis; 52: Articula-




Rev. Bras. Hematol. Hemoter., setembro 2009;31, suplemento 4:36-46

Temas livres/Abstracts

¢ao com os Agentes Comunitarios de Saude (AC's) com vistas a
articular a ida as residéncias das pessoas com DF, conhecer o
grau de entendimento dos mesmos sobre a DF e o grau de
morbimortalidade; 62: Aplicacado de questionarios, acompanhado
dos AC's, nas casas previamente selecionadas; 72: Tabulagéo e
analise dos dados dos questionarios aplicados -20 familias, ca-
racterizando o perfil da pessoa com DF, suas necessidades e
caréncias; 82: Analise e planejamento da Intervengédo Socio-
educativa, com proposi¢ao da elaboracdo de novo Plano de
Acao contemplando esta intervencao, priorizando palestras re-
lacionadas ao tema DF. Resultados: A disciplina ja possui de-
manda para 2010, incluindo o conhecimento sobre DF em cursos
diversos, além da area de saude e discussdo da revisdo curri-
cular a partir da inser¢do da tematica na formagéao profissional.
Conclusodes: Tendo finalizado o 1° semestre da disciplina, con-
cluimos que a mesma atingiu parte dos seus objetivos, principal-
mente no que tange o desconhecimento anterior por parte dos
alunos sobre a DF né&o referenciada nos curriculos dos seus
cursos, possibilitando entdo uma interpretacdo do seu impacto
sob o aspecto biopsicossocial que envolve as pessoas acome-
tidas pela mesma e seus familiares. No 2° semestre, quando
sera dada continuidade a ACC, buscaremos envolver de forma
ativa os profissionais de saude, principalmente os AC's, propor-
cionando o aproveitamento melhor das informacgdes coletadas e
dos conteudos que serdo utilizados nas capacitacdes futuras,
bem como acesso aos materiais didaticos que serédo produzidos
pelos alunos. Para o 2° semestre renova-se e amplia-se o qua-
dro da ACC com insergéo de estudantes de Enfermagem, Nutri-
¢ao e Musica. Outro aspecto relevante é a insergcédo de dois
estudantes com DF na ACC, alunas dos cursos de Ciéncias
Sociais e Historia.

Palavras-chave: Educacgéo; Saude; Autocuidado; Interdiscipli-
naridade.

092

Aspectos do enfrentamento das intercorréncias
da anemia falciforme por parte de alunos da ci-
dade de Salvador

Barros ASS, Lira A, Reis LS,Carmo JS
Universidade Federal da Bahia — Salvador-BA, Brasil

A anemia falciforme € um desafio para a politica educacional
inclusiva das esferas administrativas do governo, uma vez que
a crianga com esta doenga, em razéo dos frequentes episddios
de dor, da rotina de tratamentos médicos e das internagdes
hospitalares recorrentes, perde muitos mais dias de aula do que
a maioria dos estudantes. Por tudo isto, é evidente a interferéncia
da anemia falciforme na trajetéria académica de criancas e ado-
lescentes. Tal evidéncia é alcangavel ndao apenas pela inter-
pretacédo critica que se possa fazer do efeito de uma cadeia de
eventos mérbidos na vida de um individuo em idade escolar,
como, principalmente, por estudos que efetivamente investigaram
as experiéncias vividas por pessoas com doenca falciforme.
Portanto, o presente trabalho € uma destas iniciativas de aproxi-
macao empirica da questdo. Teve como objetivo dimensionar o
acesso, a permanéncia e a progressao escolar de uma amostra
de trinta criangas e adolescentes com anemia falciforme da cidade
de Salvador. Valeu-se de metodologia quantitativa de pesquisa
que visou alcangar uma descrigéo, tipificada por categorias
predeterminadas em quesitos de um questionario, do perfil de
enfrentamento da doenca por parte dos alunos na interagao
com a escola. Resultados: A afirmagao expressiva, sinalizada
pela maioria dos entrevistados, segundo a qual as dores os tém
levado a faltar as aulas, pode ser entendida a luz da literatura de
referéncia. Assim também, achados segundo o qual os entre-
vistados foram julgados mais jovens do que verdadeiramente

eram, por parte dos colegas de classe, védo ao encontro com a
afirmacado de estudiosos da area acerca da maturagéo sexual
tardia, enquanto consequéncia tipica do curso da doenga. O
dado encontrado, relativo a falta as aulas em razdo dos inchagos
nas maos, tem relevancia expressiva se considerarmos os
modos marcadamente arcaicos como sdo encaminhadas as
estratégias de ensino-aprendizagem em sala de aula, ainda muito
dependentes da expressao escrita manual por parte dos alunos.
Essa caracteristica, observavel excessivamente nas salas de
aula das escolas publicas, poderia ser minimizada com a adogao
de mais recursos tecnoldgicos assistivos. Conclusdes: O
resultado desta pesquisa dimensionara um universo especifico
de excluidos que deve ser alvo emergencial de intervengdes no
plano educacional. A urgéncia destas intervencdes esta prevista
nao apenas por instrumentos legais majoritarios, que afirmam a
educacédo como um direito de todos, como séao reiteradas por
uma politica de atengdo a pessoa com doenca falciforme que
prioriza agbes intersetoriais e reafirmadoras da misséo integral
e ampliada dessa assisténcia. Esta pesquisa foi a etapa inicial
de um projeto ampliado de investigacdo que acaba em 2010.
Teve apoio financeiro da Fapesb — que destinou recursos e
financiou bolsas.

Palavras-chave: Necessidades Educativas Especiais; Saude
Escolar.

092A

La reconnaissance de la Drépanocytose: bilan et
perspectives a I'aube d'un siécle de Ila
découverte de la maladie

Ebakisse-Badassou E
Présidente de I'Organisation Internationale de Lutte contre la
Drépanocytose (OILD/SCDIO) — France

98 ans apres sa découverte, la drépanocytose n'avait toujours
pas suscité l'intérét de la communauté internationale. Elle est
toujours considérée dans plusieurs régions du monde comme
étant la maladie de la honte, de la misére et de I'inégalité sociale et
sanitaire. Méme les Etats les plus concernés sont peu ou pas
assez impliqué dans I'amélioration de la prise en charge. Et pourtant
des milliers d'enfants en décedent chaque année dans le silence.
Face ce constat pathétique, I'OILD (I'Organisation Internationale
de Lutte contre la Drépanocytose) a mené une longue croisade
pendant prés de 10 ans pour faire sortir cette maladie de I'ombre,
et inciter les Etats a prendre leurs responsabilités. Reconnaitre
cette maladie par les instances internationales est I'étape cruciale
pour que le travail des acteurs de cette maladie soit amélioré
partout ou ils se trouvent dans le monde et par ricochet, I'amélioration
de la prise en charge des patients. Toute la stratégie de I'OILD a
consistée pendant cette derniére décennie a amener les Etats a
prendre plus d'engagements, et a organiser un réseau d'acteurs
international seul gage de la réussite de cette démarche. La
stratégie globale doit bénéficier au plus grand nombre, a I'aube du
centenaire de la découverte de cette pathologie, la deuxiéme étape
sera de mettre en place des programmes dans les différents pays
concernés avec les Etats. Tous les acteurs doivent unir leurs
efforts afin que la prochaine décennie soit celle du changement
pour assurer de meilleures conditions de vies aux malades du
monde entier.

Palavras-chave: Drépanocitose; Organization Internationale;
Conditions de Vie.
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