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Implantacédo e avaliacdo de instrumento de apoio aos portadores da sindrome de delecéo
22911.2, e seus familiares.

Ana de M. H. Moura*, Elaine Lustosa-Mendes, Vera L. Gil-da-Silva-Lopes, Tarsis P. Vieira.

Resumo

A Sindrome de delecdo 22ql11.2 (SD22g11.2) é a microdelecdo mais comum entre humanos. No Brasil, faltam
informacdes especificas na lingua portuguesa aos portadores e suas familias. O objetivo geral desse trabalho foi
contribuir para a divulgacdo de informacdes médicas e cientificas sobre a SD22g11.2 para portadores da sindrome e
seus familiares. Elaborou-se o guia "Sindrome de Delecao 22q11.2: O que eu preciso saber?", que traz informacdes
adequadas para o entendimento do publico alvo. A fim de avaliar a eficiéncia do guia, um questionario semiestruturado
foi aplicado para portadores da SD22q11.2 e seus familiares. Analisou-se o resultado de 24 questionarios, dos quais a
maioria considerou que as informagdes contidas no guia foram Uteis e contribuiram para um maior conhecimento sobre

esta sindrome, um dado que demonstra que o trabalho alcangou seu principal objetivo.
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Introducéo

A SD22gl11.2 é a microdelecdo mais comum entre
humanos. Esta sindrome apresenta manifestacdes
clinicas variadas e o0s principais sinais e sintomas
envolvidos s&o: malformacbes cardiacas, alteracdes
palatais, imunoldgicas, neurocognitivas, hipocalcemia,
distarbios psiquiatricos e dismorfismos faciais®. Dentre as
acbes do Projeto Cranio-Face Brasil (PCFB) esta o
estudo multicéntrico para investigacdo laboratorial da
SD22g11.22. O PCFB disponibiliza em sua pagina na
internet um Guia de Manejo Clinico para Pacientes com
a sindrome3, com informacdes para profissionais de
saude. O objetivo geral desse trabalho foi contribuir para
a divulgacdo de informag¢Bes médicas e cientificas sobre
a SD22qg11.2 para portadores da sindrome e seus
familiares.

Resultados e Discusséo

A elaboracdo do guia para portadores e familiares foi
planejada através da simplificacdo e adequacdo do Guia
de Manejo Clinico para pacientes com a SD22ql1.2,
disponivel na pagina do PCFB. Porém, apenas a
simplificag&o do texto néo seria suficiente para adaptar o
guia ao publico alvo, pois o texto original foi elaborado
para profissionais de salde, baseado em artigos
cientificos e, deste modo, a estruturacdo das ideias do
texto ndo faciltavam a compreensdo. Assim, um guia
especifico, com linguagem de féacil compreenséo,
conteldo adequado, ilustracbes e estruturado em
tépicos, foi construido e intitulado: “Sindrome de Delecao
220g11.2: O que eu preciso saber?" e esta disponivel na
pagina do PCFB-.

Este foi encaminhado e avaliado por portadores da
SD22q11.2 do Hospital de Clinicas da Unicamp (HC) e
seus familiares, e por familiares de portadores que fazem
parte de grupos sobre esta sindrome nas redes sociais,
através de um questionario semiestruturado com dez
perguntas.

Foram analisadas as respostas de quatorze
guestionarios que haviam sido enviados para pacientes
do HC e seus familiares, sendo que desses, um foi
portador e os outros treze, familiares; e dez questionarios
de familiares de portadores, que fazem parte de grupos

em redes sociais sobre a SD22ql11.2. Os resultados
dessa avaliacdo estdo apresentados a seguir:
Entre os familiares de pacientes do HC, observou-se que
aproximadamente 21% sao apenas alfabetizados, 29%
possuem ensino fundamental completo, 29% ensino
médio completo e 21% nivel superior completo. Com
relagdo ao conhecimento prévio sobre a sindrome,
aproximadamente 36% deste grupo ndo tinha muito
conhecimento, 43% sabia apenas o informado pelo
médico nas consultas e 21% havia pesquisado mais
informacdes além do que foi informado pelo médico e/ou
outros profissionais de saude. Com relagao a linguagem,
aproximadamente 43% afirmou ter entendido tudo o que
leu, 36% afirmou ter entendido a maior parte e 21%
afirmou ter entendido pouco coisa do que leu. Entre os
familiares de portadores que fazem parte de grupos nas
redes sociais, 70% possuem ensino superior completo,
10% ensino médio completo e 20% ensino fundamental
completo. Com relagcdo ao conhecimento prévio sobre a
sindrome, nove dos 10 afirmaram que sabiam mais do
que o informado pelos profissionais de salde, pois
haviam pesquisado e apenas um relatou ndo ter
conhecimento prévio sobre a sindrome. Com relacdo a
linguagem, 100% afirmou ter entendido tudo que leu. A
maioria dos participantes, em ambos 0S grupos,
considerou as informagfes do guia Uteis e que
contribuiram para ter melhor conhecimento sobre a
sindrome e os cuidados necessarios ao portador.
Conclusoes
A maioria dos participantes conseguiu entender as
informacdes contidas no guia, o que permite concluir que
o principal objetivo desse trabalho, que é contribuir com
divulgacdo de informacdes sobre a SD22q11.2 para a
populacdo em geral, foi atingido.
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