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APRESENTACAO

Saude é definida pela Organizagdo Mundial da Saude como “situacéo de completo
bem-estar fisico, mental e social e ndo apenas auséncia de enfermidade”. A Saude
Publica compreende um conjunto de medidas executadas pelo Estado para garantir o
bem-estar fisico, mental e social da populacéo.

Neste contexto a busca pelo conhecimento nas diversas areas da saude como
fisioterapia, psicologia, farmacia, enfermagem, nutricdo, odontologia, meio ambiente
séo de grande importéancia para atingir o bem-estar fisico, mental e social da populacgéo.

A Coletanea “Alicerces das Saude Publica no Brasil” € um e-book composto por 44
artigos cientificos que abordam assuntos atuais, como atencéo basica, saude mental,
saude do idoso, saude bucal, saude ambiental, cuidados com crian¢as e neonatos,
atividade fisica, restabelecimento da movimento e capacidade funcional, nutricao,
epidemiologia, cuidados de enfermagem, pesquisas com medicamentos entre outros.

Diante da importancia, necessidade de atualizacao e de acesso a informagodes
de qualidade, os artigos escolhidos neste e-book contribuirdo de forma efetiva para
disseminacdo do conhecimento a respeito das diversas areas da Saude Publica,
proporcionando uma ampla visao sobre esta area de conhecimento.

Tenham todos uma 6tima leitura!

Prof. MSc. Daniela Gaspardo Folquitto
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RESUMO: INTRODUGCAO: Doencas raras

Alicerces da Saude Publica no Brasil

RELATO DE EXPERIENCIA

sao definidas como as que afetam a uma
pequena parcela da populagdo. Devido a sua
raridade muitas vezes o diagndstico precoce
€ negligenciado 0 que pode gerar inumeras
consequéncias para o portador. OBJETIVO:
relatar a experiéncia de académicos de
enfermagem da Universidade publica de
Teresina em uma atividade de educagdo em
saude sobre doencgas raras. METODOLOGIA:
trata-se de um estudo descritivo do tipo relato
de experiéncia sobre uma atividade educativa
em alusdo ao dia mundial das doencas raras
realizado em um hospital de atendimento
infantil, no qual foi aberta para o publico em
geral. As doencas discutidas foram a sindrome
de Gaucher, Shua e a mucopolissacaridose.
ApOs a abordagem tedrica sobre as sindromes
também realizamos encenacdes teatrais, uma
musica referente a tematica. RESULTADOS
E DISCUSAO: Contamos com um publico
de 22 pessoas a maioria dos ouvintes da
palestra eram os pacientes, seus familiares e
os profissionais do hospital. Todas as pessoas
que estavam ali presentes participaram
ativamente das discussdes no qual podemos
perceber indagacbes o

desconhecimento a acerca dessas sindromes.

através de suas

Por fim com a encenacéo teatral apresentada
buscamos simplificar as orientacdes prestadas.
CONCLUSAO: As acbes de promocéo da satide
que envolve atividades educativas permitem
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a troca de saberes entre os discentes e os ouvintes. E atribuicdo do enfermeiro a
capacitacéo do individuo, o incentivo ao autocuidado e a promoc¢éo a saude. Por se
tratar de sindromes raras a populacéo desconhece essas sindromes, sendo de suma
importéancia atividades voltadas para essa tematica.

PALAVRAS-CHAVE: Doencas raras; Educacdao em saude; Enfermagem.

ABSTRACT: INTRODUCTION: Rare diseases are defined as those that affect a small
portion of the population. Due to its rarity often the early diagnosis is neglected which can
generate numerous consequences for the wearer. PURPOSE: to report the experience
of nursing academics at the Teresina Public University in a health education activity
on rare diseases. METHODOLOGY: it is a descriptive study of the type of experience
report about an educational activity in reference to the world day of rare diseases
carried out in a hospital of child care, in which it was opened to the general public. The
diseases discussed were Gaucher syndrome, Shua and mucopolysaccharidosis. After
the theoretical approach on the syndromes we also performed theatrical scenarios, a
song related to the theme. RESULTS AND DISCUSSION: We had an audience of 22
people, most of whom were the patients, their relatives and the hospital professionals.
All the people who were present participated actively in the discussions in which we
can perceive through their inquiries the ignorance about these syndromes. Finally,
with the theatrical performance presented, we seek to simplify the guidelines provided.
CONCLUSION: Health promotion actions that involve educational activities allow the
exchange of knowledge between students and listeners. It is the attribution of the nurse
to the empowerment of the individual, the incentive to self-care and the promotion
of health. Because these are rare syndromes, the population is unaware of these
syndromes, being extremely important activities focused on this theme.

KEYWORDS: Rare diseases; Health education; Nursing.

11 INTRODUCAO

As doencas raras sao consideradas incomuns pela baixa frequéncia com que
aparecem na populacao. No entanto, sao mais comuns do que se imagina, de 6 a 10%
das demais doencas, contribuindo para o aumento da morbidade e da mortalidade,
sendo consideradas como evitaveis se diagnosticadas precocemente (LUZ; SILVA;
DEMONTIGNY, 2015).

No Brasil, no ano de 2009, foi criada a Politica Nacional de Aten¢cao em Genética
Clinica visando o cuidado integral em genética clinica e sua relacdo com o servico,
assisténcia e pesquisa. Ainda assim, no pais tinha-se a necessidade de organizar
e pensar a respeito do servico, diagnostico e tratamento das doengas raras com
uma visdo diferenciada e ampla que incluisse as doencgas de origem genética e néo
genéticas. Em 2014 foi publicada a Politica Nacional de Atencéo integral as Pessoas
com Doencas Raras, determinando principios e diretrizes para a atencao voltada a
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esse publico, sendo inserida na Rede de Atencao a Saude (RAS), recebendo recursos
financeiros para o cuidado especializado e de referéncia, além de estabelecer um
critério do que significa doenca rara no Sistema Unico de Satde (SUS): aquela que
afeta até 65 pessoas em cada 100.000 individuos (VIDAL et al., 2015).

ADoencade Gaucherfaz parte do grupo das doencas raras e atinge os lisossomos,
sendo o0 gene autossdmico recessivo o responsavel pela patologia com prevaléncia de
1:70.000 nascidos vivos. E ocasionada pelo defeito da enzima beta-glicosidase acida,
gerando o acumulo de glucosilceramida que acomete diversos 6rgaos, como baco,
figado, medula 6ssea, sistema nervoso central (SNC), contribuindo para pancitopenia
e hepatoesplenomegalia (BREIGEIRON; MORAES; COELHO, 2018) E dividida em
trés tipos: 1, 2 e 3. O primeiro é o que se apresenta em 90% dos casos tendo como
achados clinicos a hepatoesplenomegalia, trombocitopenia, anemia, alteracbes na
hematopoese e até osteonecrose. Nos tipos 2 e 3 as manifestagdes envolvem o
comprometimento neurolégico (FREITAS et al., 2017).

Outro tipo de doenca rara sdo as mucopolissacaridoses (MPS). Constituem
um conjunto de doencas metabdlicas hereditarias que causam a concentracéo
intra-lisossdbmica de glicosaminoglicanos (GAG) e a falha na atividade de enzimas
lisossbmicas tipicas, levando a alteragdes na funcdo das células e érgaos e,
consequentemente, uma série de implicagdes clinicas multissistémicas e progressivas.
Sua frequéncia varia de 1,9 a 4,5 por 100.000 nascimentos. As MPS incluem 7 doencgas
diferentes geradas pelo déficit de 11 enzimas catalizadoras de uma fase especifica na
degradacao dos GAG (BARTH, 2017).

A Sindrome Hemolitica Urémica (SHUa) é uma patologia em que suas principais
caracteristicas envolvem uma triade: anemia micro angiopatica, trombocitopenia e
leséo renal aguda e se apresenta de dois tipos, a tipica e atipica. A ultima possui tracos
raros e esta relacionada com a ativacédo demasiada do sistema complemento, gerando
lesbes nos tecidos e tromboses (SOUSA, 2014). Quando admitidos em servigos
hospitalares, cerca de 50% de criangas e adultos carecem de dialise, além de atingir
outros 6rgdos como o SNC, caracterizado pela irritabilidade, tonturas, convulsées,
diplopia, hemiplegia, hemiparesia, podendo alcancar o coma (LUIS, 2014).

Dessa forma, por mais que a politica publica esteja vigente no pais ainda existe
uma dificuldade no diagnostico dessas doencas. Adescoberta tardia da patologia leva a
morte prematura de um numero cada vez maior e pessoas, além da angustia da busca
por diagndstico das familias e, quando diagnosticadas, as implicacdes financeiras para
o tratamento surgem, muitas vezes conseguido por meio de processos judiciais. Os
servicos de saude ainda ndo dispdem de recursos para o atendimento desse grupo
de pessoas e, frequentemente, os proprios profissionais ndo possuem preparacao e
informacao para tal. (LUZ; SILVA; DEMONTIGNY, 2015). Diante dessa perspectiva,
para que os profissionais de saude e a comunidade compreendam essa problematica
s@o necessarias agdes de educacdo em saude, promovendo a disseminacdo de
informacdes tdo necessarias para a identificacdo precoce de sinais e sintomas e,
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consequentemente, a reducao da mortalidade, na maioria das vezes evitaveis.

2| OBJETIVO

Relatar a experiéncia de académicos de enfermagem em uma atividade de
educacao em saude sobre doencgas raras em um hospital infantil.

31 METODOLOGIA

Trata-se de um relato de experiéncia, trazendo uma descricao de um trabalho
em alusdo ao dia mundial das doengas raras onde foi realizado em um hospital de
atendimento infantil no municipio de Teresina elaborado por um grupo de académicos
de enfermagem do 6° periodo de Universidade publica.

Segundo Cavalcante e Lima (2012) relato de experiéncia € uma ferramenta da
pesquisa descritiva que apresenta uma reflexao sobre uma agédo ou um conjunto de
acbes que abordam uma situagao vivenciada no ambito profissional de interesse da
comunidade cientifica.

O interesse por essa teméatica deu-se por uma abordagem a um paciente com uma
doenca rara no qual foi observado que muitos profissionais e a populagcéo desconhece
tais doencgas, necessitando assim, de melhores divulgacdes dessas doencas.

A abordagem do tema ocorreu mediante uma intervengao prévia para conhecer
0Ss anseios e necessidades deste publico-alvo diante dos assuntos a serem abordados
pelos académicos de Enfermagem. Apds a abordagem tedrica sobre as sindromes
também foi realizado encenacgbes teatrais, umas musicas referentes a tematica e
também contamos com o depoimento de um portador de sindromes de Gaucher, além
disso, distribuimos panfletos informativos sobre essas doencas. O tema abordado foi
organizado de maneira que se complementassem, apresentando os assuntos de forma
didatica e observando se o conteudo havia sido compreendido pelos participantes.

Para a constru¢do do artigo, consideraram-se 0s preceitos legais da resolucao
n°466/2012 e do Codigo de Etica em Enfermagem, resolucdo n° 311/2007. Por se
tratar de um relato de experiéncia, néo se faz necessaria a certificacao pelo Comité de
Etica em Seres Humanos.

4 | RESULTADOS E DISCUSSAO

Contamos com um publico de 22 pessoas a maioria dos ouvintes da palestra
eram 0s pacientes, seus familiares e os profissionais do hospital. possuiam idade
entre 5 e 55. A maioria era procedente do interior do Estado do Piaui.

Todas as pessoas que estavam ali presentes participaram ativamente das
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discussdes no qual podemos perceber através de suas indagacdes o desconhecimento
a acerca dessas sindromes, observamos também que estes mostraram-se muito
atentos as orientagdes prestadas. Por fim com a encenacéo teatral apresentada
buscamos de forma clara e ludica simplificar as orientacdes prestadas sobre essa
tematica. Também contamos com um depoimento de um portador da sindrome de
Gaucher que enfatizou sobre a dificuldade do diagnéstico correto e também do seu
quadro clinico e sua reabilitagéo.

Para ampliar a compreensao da vivéncia implementada, esta foi dividida em
quatro sec¢oes, a seguir: 1. Descricdo da atividade realizada “o0 que sé&o as doencas
raras” 2. Descricdo das doencas raras; 3. Educagao em saude; 4. Atividades ludicas.

4.1 O que sao as doencas raras

A motivacdo em abordar essa tematica se deu por conta do atendimento de
um paciente portador de uma doenca rara e do relato de seu familiar da dificuldade
em diagnosticar tal sindrome. Essa acéo tinha como propdsito alertar as pessoas e
os profissionais quanto a importancia de conhecerem sobre essas sindromes, alertar
sobre sua incidéncia e principalmente de ndo negligenciar alguns sinais e sintomas e
de encaminhar os pacientes para os servigcos especializados. A atividade ocorreu no
més de fevereiro em alusédo ao dia mundial das sindromes raras, comemorada no dia
28 de fevereiro como formar de tornar essa atividade mais dinamica para o publico
usamos a tematica carnavalesca por conta do més.

O publico que participou foi em sua maioria as pessoas que estavam em
atendimento no hospital, seus familiares e os funcionarios do hospital. Iniciamos as
atividades abordando sobre tais doencgas, a sintomatologia, diagnéstico, tratamento
de forma generalizadas. Por serem muitas as doencgas consideradas raras nao
seriam possiveis abordar todas de forma singular desse modo decidimos focar em
trés: Gaucher, Shua e a mucopolissacaridose devido a pedido da enfermeira do
hospital que era responsavel pela sala de infusdes onde eram feitas as medicacdes e
acompanhamento dos pacientes no qual ela percebeu que a maioria dos participantes
gue faziam acompanhamento neste setor apresentava uma dessas trés patologias.

Na discussao sobre essas patologias buscamos utilizar uma linguagem facil de
forma clara visando o entendimento do publico visto que a maioria eram leigos. Além
dessa palestra distribuimos panfletos com textos abordando sobre os aspectos gerais
destas sindromes. Ao final buscamos aproximar, mas o publico da atividade no qual
foi aberto a perguntas. As principais indagacdes eram sobre a sintomatologia de cada
doenca e para qual servigo deviam procurar.

Além disso, contamos com o depoimento de um portador da sindrome de
Gaucher que enfatizou sobre a dificuldade do diagnéstico correto e também do seu
quadro clinico e sua reabilitagdo, na sua fala apontou que somente foi diagnosticado
quando adulto passando toda sua juventude enfrentando os sintomas da doenca e sem

Alicerces da Saude Publica no Brasil Capitulo 17 174



receber uma terapéutica correta. Em sua fala ele destacou a importancia das atividades
educativas e que foi por meio de uma agcéao como esta que teve a oportunidade de
procurar os servigos de saude especializados relatou que morava em uma cidade do
interior do estado onde os recursos da saude eram limitados nao apresentando uma
atencao especializada e nem tecnologia para diagnosticar e tratar tais doencgas e que
foi através de uma pessoa proxima que participou de uma atividade educativa que
abordava sobre essas sindromes que sensibilizou-se por conhecer o quadro de saude
dele e o incentivou a procurar um servigo especializado em outra cidade que detinha
desses servicos, s6 apds esse momento que ele finalmente recebeu o diagndstico da
sindrome de Gaucher e passou entéo a realizar a reabilitacao e tratamento adequado,
hoje ele afirma que conseguiu melhorar uma qualidade de vida.

Contamos também com a participacao dos pacientes que portavam uma dessas
doenca mostrando para o publico que apesar de essas doencgas terem repercussoes
na qualidade de vida dos portadores, porém quando diagnosticadas e usando a
terapéutica correta é possivel na maioria das vezes controlarem a sintomatologia
permitindo a diminuicdo das complica¢des decorrentes das sindromes.

4.2 Descricao das doencas raras

O nascimento de uma crianga diagnosticada com uma doenca rara é um
grande desafio para os familiares. O diagnostico é dificil o que leva ao portador e aos
familiares a visitarem inumeros servicos de saude, sendo muitas vezes submetidos
a diagndsticos e tratamentos errados. A demora em diagnosticar essas doencas s6
trazem prejuizos ao portador principalmente pelo néo controle da sintomatologia com
a terapéutica adequada diminuindo a qualidade de vida destas pessoas e de seus
cuidadores (LUZ, 2015).

Segundo a OMS doenca rara € definida como aqui afeta 65 em cada 100.000
individuos acometendo portento um numero significativo da populacdo apesar de
seu carater rara sendo estimando-se que exista de seis a oito mil tipos diferentes de
sindromes, portanto, um importante problema de saude publica. Sdo caracterizadas
por apresentarem uma ampla diversidade de sinais e sintomas apresentando variacao
entre as diferentes doencas e de cada organismo. Geralmente manifesta-se com
sintomas de uma doenc¢a comum resultando assim em uma dificuldade em diagnosticar
precocemente. Geralmente essas doencas raras sao crbnicas, progressivas,
degenerativas e também podem ser incapacitantes afetando a vida do portador e de
seus familiares. Sao classificadas de acordo com quatro principais fatores: a incidéncia,
raridade, gravidade e a diversidade. Dentre as causas 80% s&o genéticas, outras sao
causadas por fatores ambientais, infecciosas e imunolbgicas (BRASIL, 2014).

A sindrome de Gaucher doenca lisossOmica de depdsito consiste em um erro
inato do metabolismo produzindo manifestagdes em cada 6rgdo durante toda a vida
do portador. As principais manifestacdes vao depender de qual das trés formas clinicas
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que o individuo apresenta ela afeta principalmente figado, baco. ossos e cérebro.
Observados nos casostipo laesplenomegalia, hepatomegalia, anemia, trombocitopenia
a sintomatologia cursa muitas vezes com cansaco, fadiga e plenitude p6s-prandial e
retardo de crescimento. No tipo Il as manifestacdes podem ser convulsdes, hipertonia,
dispneia e progressivo retardo mental. Em relagdo ao quadro do tipo Il manifesta-se
pela forma neuropatica cronica. O Diagnostico se da pela dosagem da enzima beta-
glicosidadese acida (MARTINS, 2003).

A SHUa manifesta-se por uma ativacdo descontrolada do sistema completo.
Caracteriza-seporinsuficiénciarenalaguda,anemiamicroangiopaticaetrombocitopenia.
A sintomatologia principal € insuficiéncia renal aguda, palidez, petéquias e hematomas,
gastroenterite, diarreia, melena (FARIA, 2016; CAIRES, 2012).

A MPS causadas pela deficiéncia de enzimas lisossémicas especificas que
afetam o catabolismo de glicosaminoglicanos as manifestagdes clinicas principais
faces caracteristicas da doenca com opacificagdo da cornea, macroglossia, perda da

audicao, hidrocefalia, cardiopatias, problemas respiratorios,
hepatoesplenomegalia, hérnias inguinal e umbilical, limitacdo da mobilidade articular
(GIUGLIANI, 2010).

Antes de iniciarmos as atividades dinamicas indagamos aos ouvintes sobre o
gue eles sabiam sobre doencas raras muitos definiam como as que eram dificeis de
“aparecer na populagao”. Ao perguntarmos sobres se saberiam dizem o nhome de uma
doenca que era considerada muitos apontaram a sindrome de Down. Apos a discusséao
sobre 0 que sado doengas raras, a incidéncia, sintomatologia, o que sdo cada uma das
trés abordadas alguns manifestaram-se dizendo ja ter observado uma pessoa proxima
com a sintomalogia semelhante a abordada. Alguns familiares de portares de uma
dessas sindromes também manifestaram-se afirmando que a manifestacdes clinicas
comecaram de forma parecida com a abordada um exemplo de uma dessas falas foi:

“Minha filha passou muitos dias com diarreia, perda de peso, e aparecimento de
varias manchas vermelhas pelo corpo, levei ela em varios médicos até descobrirem o
que era a doenca (SHUa)”

Outros elogiaram a ac&o disseram nunca ter ouvido falar sobre essas trés
doencas e observariam mais os sintomas que alguém préximo viessem a manifestar.

4.3 Educacao em Saude

Trabalhar com uma teméatica pouco conhecida € algo complexo e traz o desafio
de construir e transmitir conhecimentos. O presente trabalho foi focado na Educacgéao
em Saude como uma estratégia para agregar alicerces para uma nova concepc¢ao de
saude, no qual as agdes sao construtoras de prevencao, promog¢ao da saude e de
qualidade de vida. E ao mesmo tempo, e serve de divulgacdo para a sociedade da
probleméatica das doencas raras.

Uma das importantes necessidades das criancas e das familias que possuem
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doencas raras é o de acesso a informacéo. As duvidas frequentes sao relacionadas as
questbes como a hereditariedade, formas de tratamento, os cuidados requeridos e os
seus direitos como portador de uma doenca rara. Para a familia € muito dificil procurar
ajuda profissional e se deparar com o desconhecimento do profissional e da sociedade
como um todo (LUZ et al., 2016).

Durante a exploragdo dos conteudos verificou-se a participacéo dos pacientes
e familiares sobre as suas dificuldades em ter acesso ao diagndstico, decorrente da
falta de conhecimento dos profissionais pelos quais haviam passado buscando algum
tratamento médico e passou-se despercebido as suas alteragdes clinicas. O grande
problema em questéao é isso acarretou em um diagndstico tardio e consequentemente
pior prognéstico. Percebe-se 0 quéo relevante € a necessidade de serem trabalhadas
cada vez no meio académico, profissional e na comunidade em geral essa tematica.

Em muitos casos, somente as informagdes adquiridas nas consultas ndo séo
suficientes para quantidade de duvidas acerca da doenca, o que acarreta em buscas
autébnomas de informagdes, nem sempre confidveis. O momento mais dificil relatado
foi quando foram diagnosticados e eles ndo conseguiam compreender do que se
tratava a doenca e os profissionais conheciam muito pouco para explicar com clareza.

A educacédo em saude é uma atribuicao dos profissionais em saude. Através das
praticas educativas é que torna-se possivel a veiculacdo do conhecimento, a reflexao
sobre suas praticas e seus cuidados com a saude, para atingirem a qualidade de vida.
Por isso, atualmente tais praticas tém sido cada vez mais frequentes, valorizadas e
tém ganhado espaco prioritario em todos os servicos de saude (BOTTAN et al., 2016).

Diante da quantidade de pessoas atendidas com essas doengas no servico de
saude em questao, valorizar e explorar a tematica das sindromes raras, despertou o
interesse reciproco de pacientes, familiares e da equipe multiprofissional.

O enfermeiro como lider do cuidado, deve ficar a frente para desenvolver tais
intervencdes positivas no ambito assistencial e na humanizacéo do cuidado. Cabe ao
enfermeiro ter conhecimento especialmente da sintomatologia, para saber prevenir e
intervir sobre as complicagdes e dessa forma, colaborar para a melhora da qualidade
de vida dos pacientes e familiares. (CASTRO; SOARES; GOUVEIA, 2014).

Através da criacdo desse espaco para discussoes, da linguagem acessivel e da
oportunidade de os pacientes serem ouvidos, conseguiu-se explorar muitas duvidas,
colaborar para o seu autocuidado, para seguirem o tratamento adequado e para o
fortalecimento do vinculo e da confianga na equipe.

4.4 Atividades ludicas

Dentro do contexto hospitalar ha a necessidade de serem desenvolvidas
atividades ludicas para criancas e adolescentes em situacao de internacgao hospitalar.
Existem variadas formas de intervengdes e tipo de atividades recreativas. Para esta
vivencia optou-se pela apresentacgao teatral.
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Por meio do teatro foram apresentadas as seguintes tematicas: doencgas raras,
a sua definicdo, sinais e sintomas, tratamento, principais duvidas em relagdo aos
seus direitos. A apresentag¢ao ocorreu de maneira simples, clara, com uma linguagem
acessivel. Além de recreacdo também transmitiu conhecimento e aprendizado de
forma diferenciada.

A internacdo hospitalar para a crianca pode ser trauméatica e dolorosa, uma vez
gue a mesma encontra-se em um ambiente desconhecido, longe da sua familia e do
lar. Aceitar a nova realidade é um processo dificil, pois elas ainda ndo compreendem
perfeitamente a sua necessidade de hospitalizacdo e nem a complexidade dos
tratamentos e procedimentos a que sdo submetidas (PINHEIRO; MARTINS, 2014).

As atividades ludicas sao benéficas para as criancas e jovens em hospitalizacao,
sendo fundamentais para o crescimento e desenvolvimento adequado. Para vivenciar
esse momento € necessario que o profissional compreenda o momento no qual a
crianca esta passando e incorpore a pratica da humanizacéo que deve ser trabalhada
através da atividade ludica para contribuir para melhora do psicologico das criangas. A
sensibilidade do profissional os recursos disponiveis e a cultura influenciam na melhor
forma de desenvolver a atividade, que pode ser através das brincadeiras, teatro, ou
com a utilizacao de tecnologias, entre outras. (OLIVEIRA et al., 2016).

Cabe ressaltar que o ambiente hospitalar ndao deve ser rotulado como um
lugar de dor e sofrimento. E possivel utilizar seus espacos para atividades ludicas,
pedagodgicas e recreacionais. Os profissionais podem utilizar de variadas formas de
expressao artistica como como a mediacao de historias infanto-juvenis, a musica,
a dramatizacao, a ecologia hospitalar apropriada, os brinquedos, entre outros. As
expressoes artisticas também tém a fungcdo de comunicacgao, estimular a participacao
da crianca e do acompanhante na tomada de decisao, além de transmitir conhecimento
e dar empoderamento ao paciente e a familia (LIMA et al., 2009).

O diferencial da atividade teatral é a oportunidade de expressar de forma simbdélica
aquilo que gostaria que de fato acontecesse e inconscientemente expressa aquilo que
mais lhe afeta, bem como aquilo que nem percebe que lhe faz sofrer. Contudo, quando
se trata do ludico gera possibilidade de transformar, reelaborar, refletir e desenvolver
sobretudo um pensamento critico e reflexivo sobre a realidade em que se encontra
(SOUZA et al., 2015).

Percebeu-se que o momento de interacéo foi gratificante para os participantes,
suas expressdes de sorriso e 0 olhar de curiosidade demostraram o interesse pela
atividade desenvolvida. No momento da apresentacdo observou-se a concentragéo e
formacao de um novo olhar para o processo saude doenca.

Por fim com a encenacéo teatral apresentada buscamos de forma clara e ludica
simplificar as orientacGes prestadas sobre essa tematica. A histdria encenada eram
maes que desconfiavam de alguns sintomas e sinais que seus filhos apresentavam,
porém, apresentavam dificuldades em receber o diagnéstico certo e tratamento até
elas procurarem servico especializado. Apds esse momento fizemos uma parédia que
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descrevia esses sinais e sintomas.

51 CONCLUSAO

As acdes de promogao da saude que envolve atividades educativas permitem
a troca de saberes entre os discentes e os ouvintes. E atribuicdo do enfermeiro a
capacitacéo do individuo, o incentivo ao autocuidado e a promoc¢ao a saude. Por se
tratar de sindromes raras a populacdo em geral desconhece essas sindromes, sendo
por tanto de suma importancia atividades voltadas para essa tematica principalmente no
que diz respeito aos sinais e sintomas além do diagnéstico e as medidas terapéuticas.

Tanto os portadores destas sindromes como seus familiares enfrentam diversos
desafios até receberem o diagnéstico correto e terapéutica adequada. Isso se deve
principalmente pela falta de servigos especializados e de tecnologia suficiente para
diagnéstico e reabilitacdo desses individuos também vale destacar que muitas situacdes
ha desconhecimento por parte de alguns profissionais sobre as singularidades de tais
doencas no qual muito dos sintomas manifestados pelo portador sédo negligenciados
dificultando assim o diagnostico. Com isso observamos a grande necessidade de definir
mais politicas de acesso e assisténcia a saude e instituir mecanismos institucionais
capazes de reduzir a caréncia de investigacéo, incentivar a pesquisa nessa tematica e
melhor capacitacao dos profissionais sdo pontos de grande relevancia para um melhor
tratamento.

Através deste trabalho buscamos alertar a populagao e os profissionais quanto a
relevancia de abordar e pesquisar mais sobre essa tematica visto que, essas doencgas
atinge uma parcela significativa da populagao.
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