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Introducéo: A Doencga Falciforme (DF) é a doenca
hereditaria mais prevalente no Brasil e engloba um
grupo de anemias hemoliticas hereditarias que tém
em comum a presencga da hemoglobina S dentro da
hemécia. A hemoglobina S, quando desoxigenada,
sofre interacBes hidrofébicas que desencadeia
a formacdo de um polimero de moléculas de
hemoglobina, causando dano celular irreversivel,
levando o surgimento dos sintomas da doenca. A dor
€ o0 resultado da obstrucdo da microcirculacéo
causada pelo afoicamento das heméacias. As crises
algicas ocorrem inesperadamente, muitas vezes sem
precedentes e impactam diretamente a qualidade de
vida do paciente. A capacidade funcional e a
gualidade de vida podem ser comprometidas pela DF
se nao houver acesso adequado e atendimento por
profissionais capacitados. E necessario informar e
gualificar os profissionais de saude para estarem
preparados para terem uma atencao qualificada para
as pessoas com DF. Objetivos: Compreender 0s
conceitos de qualidade de vida e funcionalidade a
partir das percepcdes dos pacientes com Doenca
Falciforme atendidos nos servicos de saude de Porto
Alegre/RS e identificar se a Politica Nacional de
Atencdao Integral as Pessoas com Doenca Falciforme
e outras hemoglobinopatias sdo seguidas nos
servicos de saude. Metodologia: Pesquisa
qualitativa, aprovada pelo Comité de Etica da
UFRGS, cujas informacdes foram exploradas através
da analise de conteudo categorial tematica a partir de
entrevistas com pessoas com DF. Resultados: Os
resultados esperados sdo de um impacto negativo na
capacidade funcional e qualidade de vida das
pessoas com a doenca como consequéncias do
racismo institucional e do desconhecimento dos
profissionais de saude acerca da doenca e
da Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas



com DF. O material produzido sera divulgado em
periodicos e disponibilizado aos graduandos e
profissionais da Saude a fim de informa-los e prepara-
los para o cuidado qualificado para pessoas com DF.



