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Eu entendi mais sobre a doenga.

Eu consegui prevenir que outros da
minha familia desenvolvessem a
doenga.

Nao sei dizer como isso me ajudou.
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Resumo

A hemocromatose é uma doenca pouco conhecida pela populacdo e pelos profissionais da saide em geral,
especialmente pelos sinais e sintomas ndo serem bem especificos e dificultarem o diagnéstico. E causada pela
deficiéncia de hepcidina, um importante horménio responsavel pela homeostasia do ferro. A diminuicdao da
produgdo ou a diminuicdo da atividade deste hormonio acarreta maior absorgdo intestinal do ferro levando a
sobrecarga no organismo e, consequentemente, gerando danos em diversos 6rgaos. Seu diagndstico e tratamento
sdo processos essenciais para garantir melhor qualidade de vida ao paciente. Neste cenario, o objetivo desta
extensdo universitaria é a divulgacao cientifica para promover avangos para um tratamento e diagndstico mais
efetivos e seguros aos pacientes. Os métodos foram o uso do site do Grupo Brasileiro de Hemocromatose
(GBH) e redes sociais para divulgar conhecimentos, tendo em vista uma abordagem simples e diddtica com
embasamento cientifico capaz de abranger todos aqueles interessados. Fez-se também um formulédrio via
Google® Formularios para elaboracdo do material educativo de temas mais requeridos, na etapa 1. Ja na etapa
2, realizamos um levantamento de conhecimentos e percepgdes dos sujeitos que acessaram estes contetdos.
Os principais resultados observados foram o engajamento nas redes sociais e no site do GBH por profissionais
da saude, pacientes e seus familiares, que se inscreveram, seguiram e demonstraram interesse em conhecer mais
sobre a hemocromatose, além de colaborarem com futuras melhorias ao projeto de extensdo. Com isso foram
observadas a importancia e a contribuicao cientifica neste modelo de educacdo em saidde, com a producao de
materiais acessiveis e com embasamento cientifico. A partir do retorno dado pelos sujeitos participantes, foi
possivel evidenciar o impacto positivo para os pacientes e para profissionais de sadde com as a¢des realizadas.
Isto possibilita o planejamento de novas acoes e métodos de abordagem, para seguirmos com o propdsito de

divulgar a informacgdo de forma clara e objetiva, ao alcance de todos.

Palavras-chave: Educacdao em Sadde. Ferritina. Sobrecarga de Ferro Primdria.

INTRODUCAO

Apesar da democratizacao da informacao
através da internet, é notavel a desinforma-
cao na sociedade sobre diversos temas, prin-
cipalmente relacionados a sadde. A desinfor-
macao em salde passa por proliferacdo de
informacoes incorretas que influencia nega-
tivamente o entendimento e as decisoes de
saide da populacao, gerando impactos na
confianca nos profissionais, na adesdo aos
tratamentos e na prevencao de doencas.

Nesse cenario, chamamos a atencao
para a hemocromatose, uma doenca gené-
tica com sinais e sintomas que dificultam o
seu diagnéstico diferencial com outras con-
dicoes. Além disto é pouco conhecida até
mesmo por profissionais da satde, o que
evidencia a importancia de desenvolver pro-
jetos de divulgacdo de informacdes sobre
esta doenca. Ela acomete principalmente in-
dividuos de ancestralidade caucasiana, mas
é uma doenca presente em todo o territério
global, mais frequente em paises do norte
europeu ou descendentes, mas presente em
brasileiros, inclusive pela ampla miscigena-

cdo e imigracao'®.

A hemocromatose é causada pela defici-
éncia de hepcidina, um importante horménio
responsavel pela homeostasia do ferro. A di-
minuicao da producdo ou diminuicdo da ati-
vidade de ligacdo da hepcidina, com a ferro-
portina, resulta em maior absorcao intestinal
e, assim, a sobrecarga de ferro no organismo’.
Sem intervencdo terapéutica, a sobrecarga de
ferro leva a danos em mudiltiplos 6rgaos, a cir-
rose hepatica, a cardiomiopatia, a diabetes, a
artrite, a hipogonadismo e a hiperpigmenta-
cdo da pele?. Como principal tratamento, o
ferro pode ser removido de forma eficiente e
segura por flebotomias terapéuticas (conheci-
da também por sangrias)?3”.

O diagnéstico clinico de sobrecarga de
ferro é o ponto de partida para tratar e mo-
nitorar o paciente. O diagndstico e o trata-
mento precoces sao essenciais para melho-
rar a qualidade de vida'“. De um modo geral,
recomenda-se que os pacientes com hemo-
cromatose sigam uma alimentacao saudavel
e equilibrada'.
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O Grupo Brasileiro de Hemocromatose
(GBH) foi criado a fim de aumentar a infor-
macado sobre a hemocromatose em diversas
esferas. O GBH é um projeto de extensao
universitaria, com colaboracdes institucio-
nais e externas nacionais e internacionais,
que tem como objetivos: promover avangos
e suporte para o diagndstico e o tratamento
dessa doenca; auxiliar na prevencao do de-
senvolvimento de doencas nos parentes de
pacientes; possibilitar o desenvolvimento de
pesquisas basicas e clinicas no contexto do
metabolismo do ferro e da hemocromatose.

O GBH é composto por graduandos, pos-
-graduandos, pacientes e profissionais de
salide, que contribuem de maneira plural e

METODOLOGIA

O GBH foi fundado com estimulo da Ha-
emochromatosis International (HI), a qual
é uma alianca de associacbes e grupos in-
ternacionais que focam em difundir co-
nhecimentos cientificos e acessiveis sobre
hemocromatose a sociedade. O GBH tem
colaboradores com cunho cientifico que
acuram as informacdes a serem divulgadas e
apresentam ampla experiéncia na tematica.

As tematicas dos videos e conteddos pro-
duzidos foram desenvolvidas a partir das de-
mandas dos inscritos no GBH (cadastrados
no site). Em abril de 2021, enviamos formu-
larios através dos e-mails dos inscritos e di-

RESULTADOS

Etapa 1 - producao e divulgacao dos con-
teddos. Foram desenvolvidas e utilizadas
quatro ferramentas, dentre elas:

1. Site: O veiculo principal é o site in-
titulado Grupo Brasileiro de Hemocromato-
se (https://gbh.unifesp.br/), através do qual

diversa para uma abordagem mais abrangen-
te. Estes atuam nas plataformas cientificas e
nas midias sociais (Website, Facebook, Ins-
tagram e Youtube), criando conteddo com
base em estudos cientificos através de uma
linguagem contemporanea, simples e didati-
ca, com a finalidade de difundir democrati-
camente o conhecimento sobre a hemocro-
matose.

Neste cenario, o objetivo desta extensao
universitaria é a divulgacdo cientifica para
promover avancos para um tratamento e
diagndstico mais efetivos e seguros aos pa-
cientes com hemocromatose. Neste artigo,
descrevemos as acoes de divulgacdo e suas
repercussoes junto ao publico.

vulgamos também nas redes sociais do GBH,
para questionar os principais temas de duvi-
das. Obtivemos 37 respostas que foram base
para as escolhas e criacoes.

Os participantes produtores e desenvol-
vedores foram: professores, médicos, pos-
-graduandos e graduandos. ]Ja o publico-alvo
foram: pacientes, familiares, profissionais de
satde e populacio geral.

Além da producao e divulgacido dos con-
teddos em uma etapa 1, realizamos um le-
vantamento de conhecimentos e percepcoes
dos sujeitos que acessaram estes conteddos,
em uma etapa 2.

pacientes encontram informacoes, atualiza-
das, sobre a doenca, manifestacoes clinicas,
artigos cientificos e tratamento. Além disso,
o site oferece a opcdo de cadastro para o
paciente (ou profissional de satdde, ou fami-
liar).
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2. Redes sociais: As midias sociais tém
crescido exponencialmente, principalmente
durante a pandemia’. Portanto, o projeto
também faz uso de perfis no Facebook®, no
Instagram® e um canal no YouTube® como
meios de expandir o conhecimento sobre

a. Instagram:

a doenca no publico leigo. No Facebook®
e no Instagram®, as postagens sao redigidas
de forma facilmente compreensivel, tornan-
do possivel qualquer um, profissionais da
area ou leigos, entender o assunto a ser tra-
tado.
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Figura 1 - Printscreen. Pagina inicial do perfil do GBH no Instagram® (@gbhemocromatose). Acesso em

maio/2023.
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b. Facebook

facebook ” | - . GRUPO BRASILEIRO DE

HEMOCROMATOSE HEREDITARIA

"

PublicacGes Sobre Fotos Videos BES

Figura 2 - Printscreen. Pagina inicial do perfil do GBH no Facebook® (facebook.com/HemocromatoseBrasil).
Acesso em maio/2023.

c. YouTube: professores e médicos, sobre tratamento, cuida-
Ja no YouTube® pode-se encontrar varios dos com a alimentacdo, dentre outros assuntos
videos sobre a hemocromatose, gravados por pertinentes a doenca.

> YouTube

Inicio
Shorts
Inscrigdes

A, GRUPO BRASILEIRO DE
e 727 HEMOCROMATOSE

) Histérico

Grupo Brasileiro de Hemocromatose

312 inscrito 3 videos

Faca login para curtir
videos, comentar e se
inscrever. Projeto de Extensao Universitaria da Unifesp - Universida:

e mais 2 links

Inscrever-se

Inicio Videos  Playlists

Explorar
@ Emaha

Shopping Videos

Figura 3 - Printscreen. Pagina de videos do canal no YouTube® (Grupo Brasileiro de Hemocromatose).
Acesso em maio/2023.
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Etapa 2 - Obtivemos as seguintes respos- mularios, constatamos que o nosso princi-
tas dos sujeitos que acessaram estes conte- pal publico sdo os pacientes, que compoem
Gdos. 94,6% dos que responderam os questiona-

Através da analise dos resultados dos for- rios (Figura 4).

Qual sua relagdo com a Hemocromatose?

37 respostas

@ Sou paciente
@ Sou um familiar de um paciente
@ Sou profissional de sadde

Figura 4 - Respostas a pergunta sobre o perfil dos que acompanham o endereco eletronico do grupo GBH.
Respostas obtidas em abril/2021.

O principal impacto das atividades do GBH obtidos, foi possibilitar o maior entendimento
sobre seu publico, de acordo com os resultados  sobre a doenca hemocromatose (Figura 5).

Como as informacgdes divulgadas pelo Grupo Brasileiro de Hemocromatose ajudaram vocé?
37 respostas

@ Eu entendi mais sobre a doenca

@ Eu consegui prevenir que outros da
minha familia desenvolvessem 3
doenca

@ Nao zei dizer como me ajudou

Figura 5 - Resposta a uma das perguntas aplicadas via Google® Formularios, quantificando o impacto do
projeto de extensdo para os que nos acompanham. Respostas obtidas em abril/2021.
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Além disso, também identificamos que, a
divida mais frequente é sobre os principais
cuidados que os pacientes com hemocro-
matose precisam ter (Figura 6), indicando
necessidade de melhor orientacdo sobre
seu quadro clinico e quais cuidados extras

Quais sdo as suas principais duvidas em relagao a Hemocromatose?

37 respostas

ele exige. Além disso, podemos indicar pré-
ximos pontos a serem abordados, seguindo
as porcentagens, ambos com 18,9% (temas
como a “Alimentacao” e “Tratamento”). Se-
guidos por “A causa da doenca”, “Outros”
e “Diagnostico”.

@ Tratamento
@ Alimentacao
@ Diagnostico
@ Principais cuidados
® A causa da doenca
@ Outros

Figura 6 - Respostas a pergunta aplicadas via Google® Formularios, identificando as tematicas (usadas na
elaboracdo do material publicado nas redes sociais) das principais dividas dos que acompanham o GBH.

Respostas obtidas em abril/2021.

DISCUSSAD

A principal repercussdo observada foi o
engajamento dos profissionais da satde, dos
pacientes e seus familiares, que contribuiram
com o projeto ndo somente se inscrevendo no
site e seguindo as redes sociais do GBH, mas
também demonstrando interesse em conhecer
mais e compreenderem melhor a hemocroma-
tose. Foi por meio das respostas aos formularios
aplicados aos que acompanham o GBH que
todo o conteddo produzido neste projeto foi
planejado e executado, com a identificacao do
perfil tipico que nos acompanha e quais as suas
principais questoes quanto a hemocromatose.

Novas acoes de promocdo de educacao
em saulde, mais especificamente sobre a hemo-

cromatose, foram planejadas e desenvolvidas
pelo GBH. A principal delas, a Semana Mun-
dial da Hemocromatose, que ocorreu em ju-
nho do ano de 2021, periodo no qual novas
publicacdes foram criadas nas midias sociais
(Instagram®, Facebook® e YouTube®). Foi nesse
periodo de novas acoes que obtivemos maior
ndmero de individuos acompanhando os con-
teddos do projeto. Chamamos a atencdo para
o embasamento cientifico dos contetddos, mes-
mo que em linguagem clara, o que contribui
para aumentar o impacto da acao extensionista
na sociedade e na pratica médica. Esta acao é
um desafio e foi superado pela diversa equipe
que compde o GBH e com olhares diversos,
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desde mais cientifico-académico, como olhares
de colaboradores da comunidade.

Além de 2000 mil inscritos no site do GBH,
mais de 900 visualizacOes e interacoes com
nosso contetdo digital e mais de 700 seguido-
res nas redes sociais do GBH, os relatos pes-
soais de aprendizado e melhor entendimento
sobre a doenca, a partir das informagoes que
divulgamos no GBH, evidenciam a importancia
de projetos como este, voltados a educacao em
saude.

Tendo em vista que a sadde inclui tanto os
aspectos individuais, como os sociais, o GBH se
propoe a estender o conhecimento nao apenas
para o diagnédstico e o tratamento dos pacien-
tes com hemocromatose, mas, especialmente,
para a prevencao no desenvolvimento da do-
enca. Outro fator associado ao GBH é a cola-

CONCLUSAD

Através deste projeto de extensdo, podemos
contribuir cientificamente e efetivamente com
a educacdo em salde sobre a hemocromatose,
uma doenca pouco conhecida. Produzimos con-
teddo acessivel e com embasamento cientifico
solido, colaborando para melhorar o diagnosti-
co e o tratamento precoce. A partir do retor-

boracao para o desenvolvimento de pesquisas,
tanto na area basica, como na clinica, como
observado em publicacoes de participantes do
GBH?, de modo a aperfeicoar a compreensao
do metabolismo do ferro e da hemocromato-
se. Através disso, o grupo permite uma melhor
abordagem aos cuidados de promocao da sau-
de e de prevencao da hemocromatose e dos
agravos associados a doenca.

Esta acdo apresenta certa limitacao pelo al-
cance restrito ao publico digital, mesmo que
traga no site centros parceiros que podem ser
acionados fisicamente. No entanto, ha acoes
constantes e planos de ampliacbes como atu-
alizacao de materiais fisicos (ja existentes) para
serem entregues em acoes fisicas em hemocen-
tros, universidade e parques, promovendo cam-
panhas para conscientizacdao continua.

no dado pelos sujeitos participantes, foi possivel
evidenciar o impacto positivo para os pacientes
e para profissionais de saiide com as acoes rea-
lizadas. Isto possibilita o planejamento de novas
acoes e métodos de abordagem, para seguirmos
com o proposito de divulgar a informacao de for-
ma clara e objetiva, ao alcance de todos.
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