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Resumo

A doenca falciforme é uma das doengas hereditarias mais comuns
no mundo. As pessoas que vivem com esta doen¢a podem apre-
sentar sintomatologia importante e graves complicagdes desde
a infancia. Por isso, os cuidados globais a esses individuos sao
um grande desafio para gestores e profissionais de saude. Apesar
de algumas medidas no cuidado terem melhorado a expectativa
de vida destas pessoas, 0 periodo da adolescéncia é de grande
vulnerabilidade, uma vez que os jovens enfrentam as questoes
do desenvolvimento fisico e psicoldgico proprios dessa fase e as
mudancgas no seu acompanhamento pelos servicos de atencao pe-
diatrica para os de atengao a adultos. Este estudo, realizado com
base na metodologia proposta nas ferramentas SUPPORT, identi-
ficou trés opgdes para politicas para lidar com essa fase de tran-
si¢do: 1) Utilizacao de intervengoes psicolégicas para melhorar a
adesdo ao tratamento; 2) Implantacao de programa de transicao
da atengao pediatrica para a de adultos; 3) Promogao do autocui-
dado em adolescentes. Também s&o discutidas barreiras e facilita-
dores, além de consideragdes sobre equidade na implementacao
dessas opgoes.
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Abstract

Sickle cell disease is one of the most common hereditary disea-
ses in the world. People living with this disease may present impor-
tant symptomatology and serious complications since childhood.
Therefore, providing comprehensive care for these individuals is a
major challenge for managers and health professionals. Although
some measures have improved life expectancy for these people,
adolescence period is of great vulnerability, as the young face the
issues of physical and psychological development, recurrent on
this phase, and the changes in their follow-up from child health ca-
re services to the adults” ones. This study, based on the SUPPORT
methodology, identified three options to inform policies to deal wi-
th this transition phase: 1) Use of psychological interventions to
improve adherence to treatment; 2) Implementation of a transition
program from pediatric to adult care; 3) Adolescent’s self care pro-
motion. Barriers and facilitators are discussed as well as equity
considerations for the implementation of these options.

Keywords: Adolescent; Anemia, Sickle Cell; Evidence-Informed
Policy
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Introducao

doenca falciforme é uma das doencas here-

ditarias mais comuns no nosso pais, sendo

importante o conhecimento sobre suas con-
sequéncias e alcance da atencao no SUS, porque
ela esta muito presente principalmente na popula-
¢ao afrodescendente. Nessa doenca, uma mutacao
no gene leva a produgao da hemoglobina S (HbS).
Em situacOes de auséncia ou diminuicao da ten-
sao de oxigénio no sangue ocorre uma alteracao no
glébulo vermelho, que assume a forma de foice ou
meia lua. Isso gera um quadro de ocluséo dos va-
s0S sanguineos, com manifestacdes de isquemia,
dor, necrose, disfuncées e danos permanentes aos
tecidos e drgaos. Algumas dessas manifestagoes
ocorrem no primeiro ano de vida, sendo de suma
importancia o diagndstico precoce por meio da tria-
gem neonatal.! Dada a complexidade da doenca, o
desconhecimento e o racismo institucional, o cuida-
do integral aos pacientes é um grande desafio para
gestores e profissionais de saude.

Entre as medidas que tém contribuido efe-
tivamente para melhorar a qualidade de vida das
pessoas com doenca falciforme destacam-se o
controle de infecgcdes com esquemas de imuni-
zacao, a identificacao de criancas com maior ris-
co para doencas cerebrovasculares por meio de
doppler transcraniano, o inicio precoce de trans-
fusbes de hemacias, entre outras. Além disso,
€ de grande relevancia a orientagao educacional
as familias e aos doentes, e a capacitacao dos
profissionais de salde. >3 Todas essas medidas
estao previstas no Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas da Doenca Falciforme do Ministério
da Saude.* Os medicamentos e as vacinas reco-
mendadas, assim como o0s procedimentos, inclu-
sive o transplante de células-tronco hematopoéti-
cas, sao disponibilizados no SUS.

O periodo da adolescéncia € de grande
vulnerabilidade para as pessoas com doenca

falciforme, uma vez que o0s pacientes enfrentam
os desafios do desenvolvimento fisico e psicold-
gico préprios dessa fase, bem como as mudan-
¢as no seu acompanhamento pelos servicos de
atencao pediatrica para os de atencao a adul-
tos.® A transicdo da atencao pediatrica para a
adulta, em geral, ocorre de forma abrupta, sem
um preparo prévio do adolescente e seus fami-
liares, fato que dificulta a manutencao do trata-
mento.®” Na mudanca da atencgdo pediatrica para
a de adulto, espera-se que o0 adolescente seja
autbnomo com relacao ao autocuidado, por isso
discute-se que mais importante do que fixar uma
idade para essa transferéncia de servicos é levar
em consideracao a prontidao individual. De outro
lado, é importante levar em conta os sentimen-
tos dos familiares que tém uma tendéncia a se-
rem superprotetores e podem sentir-se inseguros
com essas mudangas.’

O objetivo deste estudo foi identificar op-
cdes para uma politica de saude voltada a me-
Ihoria do cuidado aos adolescentes com doenca
falciforme.

Métodos

Utilizou-se a abordagem de traducao do
conhecimento, com base nas ferramentas SU-
PPORT (SUPporting POlicy relevant Reviews and
Trials),® incluindo as etapas de priorizacao do pro-
blema de pesquisa, desenvolvimento de uma Sin-
tese de Evidéncias para Politicas e realizacao de
um Didlogo Deliberativo.

A definicao do problema prioritario resultou
de reunides realizadas com um especialista em
doenca falciforme e com a coordenadora da Area
Técnica Salde da Populacao Negra da Secretaria
Municipal de Saude de Sao Paulo.

A elaboracao da sintese de evidéncias para
politicas envolveu as seguintes etapas: busca
abrangente das evidéncias em bases de dados
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da literatura cientifica, selecao das revisoes sis-
tematicas pertinentes, avaliacao da qualidade e
extracao de dados das revisoes sistematicas se-
lecionadas, organizagcao dos dados em opcoes
para politicas, consideracdes sobre equidade e
implementacao das opcoes.

As buscas iniciais foram realizadas com 0s
termos “sickle cell anemia” e “sickle cell disease”,
combinados ou nao com “treatment adherence”,
nas bases de dados da Biblioteca Virtual em Sau-
de, PubMed, Health Systems Evidence, Health
Evidence, The Cochrane Library, Rx for Change e
PDQ-Evidence. A dificuldade em identificar estu-
dos de interesse, levou a realizagao de uma nova
busca na base PubMed, utilizando os termos “tre-
atment adherence”, “chronic disease” e “transition
health care”, e também por meio do Google Acadé-
mico. Essas buscas foram realizadas de outubro
de 2015 a marco de 2016. Uma busca adicional
foi realizada em julho de 2016, para incluir uma
opgao sobre autocuidado, sugerida pelos partici-
pantes do Dialogo Deliberativo, nas bases The Co-
chrane Library, Health Evidence, Health Systems
Evidence, PDQ-Evidence e PubMed, utilizando-se
0s termos “self-care” e “self-management”, combi-
nados ou ndao com “sickle cell disease”.

Essas estratégias levaram a identificagao
de 460 artigos, dos quais 442 foram excluidos
por serem repetidos ou nao atenderem ao inte-
resse desta sintese apods leitura de titulos e resu-
mos. De 18 artigos elegiveis, 8 foram excluidos
por nao atenderem ao objetivo ou por apresenta-
rem resultados inconclusivos. Um artigo foi inclui-
do a partir da lista de referéncias de uma revisao
sistematica analisada.

Para elaborar as consideracoes sobre im-
plementacao, foram realizadas buscas adicionais
nas bases SciElo, NICE evidence search e Goo-
gle Académico, com particular interesse por estu-
dos nacionais, uma vez que a implementacao de
acoes é sempre dependente do contexto.
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A busca dos estudos foi realizada por um
dos pesquisadores, enquanto a selecao envolveu
duas pessoas de forma independente. Os artigos
completos foram distribuidos entre os pesqui-
sadores, de maneira que cada um fez a extra-
¢ao dos dados, posteriormente discutidos pela
equipe.

A avaliacao da qualidade metodolégica das
revisdes sistematicas foi realizada de forma in-
dependente por duas pesquisadoras, por meio
do instrumento AMSTAR — A MeaSurement Tool
to Assess the methodological quality of systema-
tic Reviews.® As divergéncias foram sanadas por
consenso.

A sintese de evidéncias foi apreciada por
dois revisores externos e, posteriormente, discu-
tida em uma reuniao de Dialogo Deliberativo com
a presenca de representantes das partes interes-
sadas — pesquisadores, provedores de cuidado,
gestores, usuarios e representantes de associa-
coes de usuarios.

Resultados

Na reunidao com especialistas, verificou-
-se que o diagnostico da doenga é precoce e 0
acompanhamento das criancas esta relativamen-
te bem resolvido no municipio de Sao Paulo. No
entanto, um grande desafio € a fase de transicao
para a vida adulta, periodo em que provavelmen-
te muitos adolescentes deixam de ter uma assis-
téncia regular, procurando os servicos de pronto
atendimento nas situacoes de crises de agudiza-
¢ao da doenca. Isso fez com que o foco da sinte-
se de evidéncias se voltasse para a atencao aos
adolescentes.

Opcoes para politicas de satde
Observou-se que as intervencbes que po-
dem beneficiar os jovens com doenca crénica,
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e em particular aqueles com doenca falciforme,
tém sido estudadas sem o necessario rigor meto-
dolégico. Como consequéncia, as revisoes siste-
maticas sao escassas ou apresentam resultados
inconclusivos. Apenas dez revisoes sistematicas
foram identificadas, algumas delas com o objeti-
vo de analisar intervencoes relativas a doencas
crbnicas em adolescentes, nao especificamente
a doenca falciforme.

Estas revisOes sistematicas possibilitaram
a formulacao de trés opcbes para politicas: 1)
Utilizacao de intervengdes psicolégicas para me-
Ihorar a adesao ao tratamento; 2) Implantacao
de programa de transicao da atencao pediatrica
para a de adultos; 3) Promocao do autocuidado
em adolescentes. A seguir sao apresentados
0s elementos de cada opc¢ao e no Quadro 1 os
achados mais relevantes quanto aos beneficios,
danos potenciais, custo-efetividade, incertezas/
lacunas do conhecimento e aplicabilidade das
intervencdes. Algumas caracteristicas das revi-
soes sistematicas analisadas podem ser obser-
vadas no final deste artigo (Anexo).

Opcao 1. Utilizacao de intervengoes psicologicas
para melhorar a adesao ao tratamento

As intervencoes denominadas psicolégicas
incluem uma variedade de estratégias educacio-
nais e comportamentais. As intervencoes educa-
cionais referem-se ao fornecimento de informa-
¢co0es ou capacitacao do paciente com relacao
a doenca e seu tratamento. Essas orientacdes
verbais ou escritas podem ser oferecidas por
meio de sessodes Unicas ou multiplas, educacao
via contatos telefonicos, consultas em clinicas
ou visitas domiciliares. As intervencbes compor-
tamentais sdo aquelas que requerem um com-
portamento ou acao por parte do individuo. Elas
podem envolver técnicas, tais como estabeleci-
mento de metas e seu monitoramento, reforco de
adesao ao tratamento medicamentoso mediante

recompensa, aconselhamento para melhorar a
autoestima. Outras estratégias sao os progra-
mas para desenvolver habilidades, o apoio emo-
cional pelos pares, e a combinacao de aborda-
gens educacionais e psicolégicas.

Opcao 2. Implantacao de programa de transicao
da atencao pediatrica para a de adultos
Programas de transicao sao estratégias
para manter a continuidade do tratamento de
adolescentes com doencas cronicas, ao serem
transferidos de um servi¢o de atencao pediatrica
para um servico de atencao a adultos. As estra-
tégias podem ser diversificadas, tais como man-
ter linhas de comunicacdo abertas entre os pro-
vedores de diferentes servicos, os profissionais,
0s proprios adolescentes e suas familias. Esses
programas costumam ser de longa duracao, com
inicio durante a fase de acompanhamento pedia-
trico, e envolvem equipes multidisciplinares e fa-
miliares. A fase de preparacao deve comecgar no
inicio da adolescéncia, estendendo-se ao dia da
alta do servico de pediatria, e até que o jovem
se sinta bem estabelecido no servico de atencao
ao adulto. As abordagens podem incluir interven-
coes educacionais destinadas aos provedores de
servicos de salde, e aos adolescentes e suas fa-
milias, isoladamente ou em conjunto. Podem tam-
bém envolver mudancas estruturais como a cria-
¢ao de clinicas especificas para adolescentes.

Opcao 3. Promocao do autocuidado
em adolescentes

Autocuidado é referido como “cuidar de si
mesmo, buscar quais sao as necessidades do
corpo e da mente, melhorar o estilo de vida, evi-
tar habitos nocivos, desenvolver uma alimentacao
sadia, conhecer e controlar os fatores de risco
que levam as doencas, adotar medidas de preven-
c¢ado de doencas”.’®° Na literatura cientifica outros
termos utilizados sao autoeficacia e autogestao.
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A autoeficacia “refere-se a crencga dos individuos
de que sao capazes de controlar certos fatos e
comportamentos em suas vidas para alcancar re-
sultados especificos”.** A autogestao “refere-se a
tarefas que uma pessoa pode realizar para mini-
mizar o impacto da doenca sobre seu estado de
saude, por si mesma ou com apoio de provedores
de saulde. A autogestdao de uma doenca crdnica
exige que a pessoa tenha habilidades para monito-
rar 0s sinais e sintomas da doenca, compreender

Sintese de evidéncias qualitativas para informar politicas de savide

suas implicacoes, e ajustar a medicacao, o trata-
mento e o comportamento de acordo com a sua
condi¢ao do momento”.*20 termo autogestao tam-
bém tem sido utilizado nas publicacées de forma
intercambiavel com educacao do paciente (patient
education), empoderamento do paciente (patient
empowerment), treinamento do paciente (patient
coaching), entrevistas de motivacao (motivational
interviewing), gestao integral da doencga (integrated
disease management), entre outros. 13

Quadro 1. Sintese dos achados mais relevantes das opcgoes para politicas de atencao a adolescentes

com doenca falciforme.

Opcao 1 - Utilizacao de Opcao 2 - Implantacao de Opcao 3 - Promocao do
intervencoes psicologicas programa de transicao da autocuidado em adolescentes
para melhorar a adesao ao atencao pediatrica para a de
tratamento adultos
Beneficios Propiciar intervencoes Programa de educacao A maioria dos estudos relata
educacionais'# 618 ¢ de especifico sobre uma uma relagao positiva entre
multiplos componentes!® doenga cronica,*® programas autoeficacia e resultados
pode melhorar a adesao de transicao de usuérios na saude de jovens com
ao tratamento. Programas com doenga falciforme,?° doenca falciforme.** O uso
que utilizam sessoes intervencdes educativas de mensagens por telefone
multiplas ou envolvimento para melhoria da transi¢cao®* celular apresenta impacto
de familiares apresentam podem melhorar a prontidao positivo na saude e autogestao
maior probabilidade de serem de transicao dos jovens, de pessoas com doengas
bem-sucedidos.!® possibilitando uma melhora cronicas.*? O programa de
na autogestao e no ajuste aos autogestao de doenca crbnica,
servigcos de salde destinados de Stanford, Estados Unidos,
aos adultos. mostra melhora nos resultados
sobre condicdes de salide.*®
Danos Nao foram relatados. Nao foram relatados. Mensagens por celular podem
potenciais conter dados nao confiaveis.
Pode ocorrer falta de
entendimento ou interpretagao
equivocada das mensagens,
e dificuldades de leitura. Além
disso, ha risco de substituir a
prestacao de cuidados pelas
mensagens.!?
Custos e Considerar os custos Vérios desses programas Ha possibilidade de haver
ou custo- necessarios ao envolver envolviam equipe custos por conta dos sistemas
efetividade diferentes categorias multidisciplinar, o que pode de backup de mensagens por
profissionais, assim como trazer implicacdes econdmicas celular.t?
0 uso de tecnologias de na sua implementacao.
informacao digitais.

£z




Sintese de evidéncias qualitativas para informar politicas de saride

Opcao 1 - Utilizacao de
intervencoes psicologicas
para melhorar a adesao ao
tratamento

Opcao 2 - Implantacao de
programa de transicao da
atencao pediatrica para a de
adultos

Opcao 3 - Promocao do
autocuidado em adolescentes

Incertezas e
lacunas do
conhecimento

A maioria dos estudos incluidos
nas revisoes sistematicas
traz resultados positivos

de intervencgoes realizadas
em individuos com doencas
crbnicas em geral, nao
especificamente com doenca
falciforme e seus resultados
podem ser Uteis no apoio a
adolescentes com DF, uma
vez que essas doengas tém
como similaridade o inicio na
infancia.

Nem todos os estudos
mostraram resultados bem-
sucedidos em cada tipo de
intervenc¢ao.*® Programas
educacionais podem ser
insuficientes para melhorar
a prontidao na transicao de
cuidados.?*

Ha limitagdes nos estudos
quanto a amostras pequenas

e perdas de seguimento.*

O interesse dos individuos

a essas intervencgoes pode

ser perdido em longo prazo.
Algumas lacunas foram
encontradas nos estudos,
como insuficiéncia do periodo
de avaliagao das acoes e

falta de informagao quanto a
custos, riscos e efeitos em
longo prazo das intervengoes.*?
O Programa de Stanford nao
obteve melhora em alguns
aspectos, como quantidade de
visitas ao médico, servigos de
emergéncia e hospitalizagdes.*®

Aplicabilidade
em diferentes
contextos

Nao foi relatado.

Ha uma grande variedade de
programas de transi¢cao sendo
desenvolvida em diferentes
paises.?t

O uso de mensagens de
celular, melhor utilizadas

por adolescentes € jovens,

no apoio ao tratamento de
diferentes doencas tem

sido estudado em distintas
localidades.*? O Programa de
Stanford teve inicio na década
de noventa e ja atendeu
pessoas em 36 paises.??

Percepgoes e
experiéncias

Nao foram relatadas.

Nao foram relatadas.

Usuarios diabéticos
mostraram-se satisfeitos com
as mensagens de celular para
melhoria da autogestao.*?

Consideracoes sobre barreiras a implementacao
das opcoes

A ndo adesao ao tratamento em doencas
cronicas é fendbmeno bastante estudado, poden-
do chegar a 75% entre os adolescentes e adultos
jovens.

A implementacao das opcdes deve levar em
consideracao que pacientes com doengas gené-
ticas, em geral, tém como referéncia os servicos
especializados em detrimento da atencao prima-
ria. Nesse sentido, pode haver dificuldade dos

adolescentes com doenca falciforme e suas fa-
milias na criacao de vinculo com os profissionais
da atencao primaria. Por isso, os profissionais da
atencao primadria precisam estar adequadamente
capacitados para acolher, apoiar e orientar esses
adolescentes e familiares. Os servicos de atencao
a adultos necessitam de médicos hematologistas
capacitados para atender as necessidades espe-
cificas de jovens com doencga falciforme. O ade-
quado funcionamento do sistema de referéncia
e contrarreferéncia entre os servicos com graus
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variados de complexidade também é de funda-
mental importancia para alcancgar a atencao inte-
gral aos adolescentes com doenca falciforme.

No Quadro 2 sao apresentadas algumas
barreiras e possibilidades de supera-las. Estudos
nacionais sobre 0s servicos e profissionais de

Sintese de evidéncias qualitativas para informar politicas de savide

salde, e sobre os adolescentes com doencas crb-
nicas, em particular agueles com doenca falcifor-
me, apresentam-se como importantes referéncias
para compreender as barreiras para a implementa-
¢cao das opcoes elencadas.

Quadro 2. Consideracoes sobre a implementacao das opcdes para politicas de atencao a adolescen-

tes com doenca falciforme.

Opcao 1 - Utilizacao de intervengoes
psicologicas para melhorar a adesao
ao tratamento

Opcao 2 - Implantacao de
programa de transicao da
atencao pediatrica para a
de adultos

Opcao 3 - Promocgao
do autocuidado em
adolescentes

Paciente/ E importante que criancas e
individuo/ adolescentes sejam elevados a
tomadores de | posicao de comunicantes, e nao
decisao apenas espectadores da comunicacao

entre a mae e o médico.?® O apoio
psicoterapéutico pode ser util e tem
sido bem aceito ao lidar com as
dificuldades escolares e de trabalho.?*
No entanto, é importante cuidar para
que a psicoterapia nao funcione como
pretexto para abandonar o tratamento
medicamentoso.’

Os desafios enfrentados
por esses programas
referem-se a determinar a
prontidao dos adolescentes
com doengas cronicas

para a transferéncia a

um servigo de atengao

a adultos, e desenhar

0s servicos de acordo

com suas necessidades.
Os servicos de atengao
primdaria poderiam ser 0s
locais para acolhimento e
apoio, no entanto, ainda
nao sao reconhecidos como
prestadores de cuidados

a pessoas com doenca
falciforme.?®

A falta de preparacao
psicossocial do jovem

para o enfrentamento da
doenca pode gerar severas
complicagcdes no quadro
de salde, desencadeando
hospitalizagdes e perda

de confianga no sistema
de salde.' Intervencoes
com o uso de telefones
celulares sao melhor
utilizadas por adolescentes
e jovens, contribuindo

para o autocuidado.
Especificamente para os
homens, essa ferramenta
pode auxiliar no acesso aos
profissionais de salde.!?

Trabalhadores
de saude

A educacao por meio de informagdes
verbais ou escritas pode propiciar
uma abordagem sobre a natureza da
doenga, a justificativa para o tratamento
proposto e os beneficios da adesao

a esse tratamento.'” Recomenda-se
que sejam estabelecidas rotinas que
facilitem a introducdo do usuario em
atos comunicativos desde o inicio do
tratamento.?® As equipes da atencao
primaria sao importantes referéncias
para as familias de individuos com
doencgas cronicas, porém nao estao
preparadas para dar suporte a
pessoas com doenca falciforme.?® A
equipe de enfermagem precisa estar
adequadamente orientada e informada
a respeito da doenca.?® Nesse processo
sao importantes a educacao, o
aconselhamento e o estabelecimento
de confianga mutua entre o cuidador e
o individuo. Por isso, os profissionais
de salde precisam de capacitagcao
especializada.?”

Estudo realizado em

Minas Gerais indicou que

a equipe de saude na
atencao primaria nao se
sente responsavel pela
coordenacao dos cuidados
de saude das pessoas
com doenga falciforme,
delegando a prépria familia
a busca pelo melhor
itinerario para o cuidado.?®
Um dos principais desafios
relatados nos programas
de transicao foi a auséncia
de médicos hematologistas
com experiéncia em doenca
falciforme nas clinicas de
adultos.?®

A falta de conhecimento,
por parte de médicos

e profissionais da

salide sobre a doenca
falciforme, atrelado a
estigmatizacao, podem
afetar a autocuidado das
pessoas com DF.'* Equipes
de profissionais entendem
o principio basico da
teoria do autocuidado,
mas carecem de mais
conhecimento sobre a
doenca.3*
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Opcao 1 - Utilizacao de intervencoes
psicologicas para melhorar a adesao
ao tratamento

Opcao 2 - Implantacao de
programa de transicao da
atencao pediatrica para a
de adultos

Opcao 3 - Promocao
do autocuidado em
adolescentes

Organizagao
de servicos de

A Estratégia Salde da Familia é
considerada a forma primordial de

Para alcancar um modelo
ideal de cuidado em

O Programa de Stanford
para o autocuidado em

salde acesso aos servicos de salde para doencas cronicas ha doencas cronicas foi bem-
as pessoas com doengas crénicas, necessidade de: reduzir as sucedido e teve grande
inclusive a doenca falciforme, seus filas de espera, oferecer expansao dentro e fora
familiares e cuidadores. No entanto, 0 cuidado no momento dos Estados Unidos. No
a equipe de salde da atencéao oportuno, melhorar a entanto, esses programas
primaria s6 é procurada em caso de comunicacao e colaboracao | delineados com base em
exames, consultas e em situacdes de entre os profissionais, evidéncias enfrentam
intercorréncias clinicas.?® primar pela consisténcia o desafio de manter
das mensagens dadas aos sua padronizagao ao
individuos, permitir acesso ser utilizado em larga
mais fécil aos prontuarios escala.??
médicos, contar com
profissionais atenciosos que
saibam ouvir e conhegam
os contextos em que vivem
as pessoas atendidas,
considerar os custos de
medicacao e outros tipos
de gastos, discutir com
0s usuarios as diferentes
opgoes de tratamento
€ 0S servigos de apoio
disponiveis.3°
Sistemas de O tratamento da doenca falciforme nao | Doencgas genéticas, em A expectativa de vida de
salde deve ser de competéncia exclusiva dos | geral, nao possuem pessoas com doencga

hemocentros.?® Ap6s o diagnéstico

no periodo neonatal, as criancas

sao encaminhadas aos centros
especializados, o que dificulta a
criacao de vinculo das familias com os
servigos de atencao primaria.

diretrizes definidas na
atencgao primaria. O enfoque
é voltado para a atencao
especializada e ha poucos
registros de como estruturar
a atengao primaria para
lidar com essas doencas.
Faltam protocolos de
atendimento, o que pode
dificultar o acesso, uma

vez que os profissionais
desconhecem qual seria
seu papel no atendimento
as pessoas com doenga
falciforme.?®

falciforme tem aumentado
e, consequentemente,
mais individuos vivenciam
a transicao do tratamento
infantil para o adulto.**

O governo do Reino Unido,
em 2005, reconheceu

0 apoio ao autocuidado
como um dos trés pilares
de seu servico nacional de
saude.*?

Consideracoes sobre equidade das opcoes

A decisao quanto as opgoes a serem imple-

mentadas deve levar em consideracao o quanto

elas poderao ou nao influenciar negativamente

nas desigualdades entre os grupos populacionais.

Ao implementar a Opcao 1 alguns grupos pode-
rao estar em desvantagem devido a dificuldade
de acesso a servicos que oferecam atividades
educativas ou comportamentais, particularmente
nos municipios com menor estrutura de servicos
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de saude e que nao contam com equipe multipro-
fissional. A organizagao do sistema de satide no
municipio de Sao Paulo para atencao a pessoas
com doenca falciforme tende a aumentar as de-
sigualdades na passagem da atencao pediatrica
para adulta, uma vez que apenas cinco dos oito
centros atendem adultos. Nesse sentido, a im-
plementacdo de um programa de transi¢cao, con-
forme apresentado na Opcao 2, poderia contri-
buir para uma atencao integral aos adolescentes
com doenca falciforme se o programa de tran-
sicao promovesse uma aproximacao dos hemo-
centros com as Unidades Basicas de Saude, por
meio de um sistema de referéncia e contrarrefe-
réncia adequado. Mas, para que isso ocorra, sao
necessarios arranjos para capacitar as equipes
de atencao primaria no acolhimento, acompanha-
mento e apoio a essas pessoas, como também
para monitorar e avaliar, de forma continua e me-
diante indicadores, a implementacao desse tipo
de rede assistencial. Quanto a promocao do au-
tocuidado discutido na Opcao 3 depende de um
bom acolhimento pelos profissionais de salde,
oferta de um atendimento multiprofissional que
inclua o cuidado emocional, além de uma lingua-
gem que facilite a comunicacédo com os adoles-
centes. Seria necessario pensar a organizagao
desses servicos de maneira a nao dificultar o
acesso das pessoas a orientacao e apoio para
desenvolvimento do autocuidado.

Em quaisquer das opcoes propostas para
melhorar o cuidado aos adolescentes com doen-
ca falciforme, o fenébmeno do racismo institucio-
nal se configura como importante barreira para o
alcance da equidade. O racismo institucional foi
definido pelo Programa de Combate ao Racismo
Institucional como “o fracasso das instituicoes
em prover um servigo profissional e adequado as
pessoas em virtude de sua cor, cultura, origem ra-
cial ou étnica. Ele se manifesta em norma, prati-
cas e comportamentos discriminatérios adotados
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no cotidiano do trabalho, os quais sao resultan-
tes do preconceito racial, uma atitude que combi-
na esteredtipos racistas, falta de atencéao e igno-
rancia. Em qualquer caso, o racismo institucional
sempre coloca pessoas de grupos raciais ou étni-
cos discriminados em situacao de desvantagem
no acesso a beneficios gerados pelo Estado e
por demais instituicdes e organizacdes”.*®

Contribuicoes do Dialogo Deliberativo

Uma reunido de Dialogo Deliberativo foi reali-
zada apoés a elaboracao da Sintese de Evidéncias
para Politicas, com a participacao de diferentes
atores envolvidos ou afetados pelas decisées fu-
turas na implementacao de opcoes propostas, o
que possibilitou compreender melhor a comple-
xidade do problema, a falta de pesquisas sobre
o tema, a importancia de incluir o usuario nesse
processo, abordar as opcoes a partir de diferen-
tes perspectivas e experiéncias, e pensar de que
forma a Atencao Basica poderia ser mais efetiva
e se relacionar com os centros de referéncia. O
problema em questao precisa ser analisado em
um contexto de causas mdiltiplas, perpassando
0s seguintes aspectos: processo de transicao;
atencao basica, atencao especializada e suas re-
lacoes; qualidade da atencao nos servicos de sau-
de; comunicacao e especificidade da atencao ao
adolescente; e questdes sobre raga/cor e racismo
institucional. Com relagao as opcoes elaboradas
destacaram-se a necessidade da intersetorialida-
de e a consideracao das especificidades dos ado-
lescentes; a relagao com os profissionais e servi-
¢cos de saude, familia, escola e redes de usuarios
e advocacy. Varias barreiras e seus facilitadores
foram propostos para implementacao das opcoes,
dentre elas destacamos, incluindo a melhoria da
qualidade da atencao nos servicos de salde, o
investimento na atencao basica como um elemen-
to fundamental no atendimento de pessoas com
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doenca falciforme, a necessidade de capacitar os
profissionais de saude e uma articulacao, princi-
palmente na Atencao Basica e entre as diferentes
instancias do SUS para a efetivacao da politica pu-
blica e para a superacao das dificuldades impos-
tas pelo racismo institucional. O didlogo estrutura-
do sobre o tema possibilitou uma aprendizagem
sobre a doenca falciforme, sendo que a adicao
de novos subsidios na sintese nao seria possivel
sem uma metodologia que incluisse as diferentes
visoes.

Consideracoes Finais

A transicao no acompanhamento pelos ser-
vicos de atencao pediatrica para os de atencao a
adultos se coloca como um grande problema para
0s jovens com doenca falciforme, e um desafio pa-
ra os gestores e profissionais de sautde. Opgdes
para politicas que se mostram efetivas envolvem
processos educativos, apoio psicolégico e social,

transicao gradativa dos servicos de atencao pedia-
trica para a de adultos, investimento na promocao
do autocuidado. A extensao da rede de cuidados,
com a integracao entre os servigos de atengao ba-
sica e especializada, é fundamental para garantir
a continuidade da assisténcia e do apoio iniciada
na infancia. Investir na difusao do conhecimento
para a comunidade em geral e na capacitacao dos
profissionais da atencao basica é tarefa necessa-
ria e urgente, até para reduzir o preconceito contra
a doencga e as pessoas por ela afetadas direta e
indiretamente. Passos importantes ja foram alcan-
cados dentro dos limites do conhecimento, uma
vez que no SUS ha disponibilidade de teste para
diagnéstico precoce e os medicamentos e proce-
dimentos recomendados para a prevencao e trata-
mento da doenca falciforme. Com relacao a pes-
quisa, constatou-se a escassez de estudos sobre
o tema. Por outro lado, também ha necessidade
de desenvolvimento de estudos com melhor quali-
dade metodolégica.

Anexo - Caracteristicas das revisoOes sistematicas e suas contribuicdes na formulacdo das opcoes
para politicas de atencao a adolescentes com doenca falciforme.

Principais elementos das

Quantidade e tipos de

Autor, ano Objetivo . _ estudos primarios AMSTAR
intervencoes X _
incluidos
Revisoes sistematicas para a opcao 1 -
Utilizacao de intervengoes psicolégicas para melhorar a adesao ao tratamento
Verificar as Intervencoes psicolégicas | De 25 estudos incluidos, 4/11

De Jongh et al.,
(2012)*2

caracteristicas

das intervencodes
psicolégicas, as
intervencoes eficazes

e as caracteristicas
comuns das intervencoes
eficazes.

para adolescentes e
adultos jovens com
doencas cronicas.

treze referiam-se a
diabetes, sete a cancer,
dois a artrite reumatoide
juvenil, um a asma, um
a doenca falciforme,

um a asma e doenca
falciforme.
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Principais elementos das

Quantidade e tipos de

Autor, ano Objetivo . - .. . AMSTAR
intervencoes estudos primarios incluidos
Analisar a efetividade Intervengoes psicolégicas | 26 estudos foram incluidos, 7/11
das intervencoes para promover adesao a dos quais 23 foram incluidos
Pai et al., psicolégicas. tratamento em criangas, na metanalise (n=3.898
(2014)+ adolescentes e adultos participantes).
jovens
Analisar intervencoes Intervengoes para 17 ensaios foram incluidos, 5/11
que possam melhorar a melhorar a adesao a dos quais trés envolvendo
adesao a medicacao. medicamentos. criangas, cinco adolescentes e
nove criangas e adolescentes.
Dean et al., As condigoes estudadas foram
(2010)7 tuberculose, asma, diabetes,
HIV, contracepcao oral, epilepsia,
artrite reumatoide juvenil, doenga
falciforme, transplante renal e
depressao.
Estimar a efetividade de Intervencoes psicolégicas | 70 estudos foram incluidos, dos 3/11
intervengdes psicolégicas | para promover adesao a quais 29 eram ensaios clinicos
para promover adesao a tratamento em condi¢coes | randomizados; 32 estudos eram
tratamento em condicdes | crdnicas de salde em sobre asma, 16 sobre diabetes,
cronicas de salde em criangas. 10 sobre fibrose cistica, dois
criangas. sobre artrite reumatoide juvenil,
Kahana et al., dois sobre obesidade e um de
(2008)*® cada para hemodialise, hemofilia,
HIV, bexiga irritével, fenilcetondria,
desordens convulsivas, doenga
falciforme e tuberculose. A idade
dos participantes desses estudos
variou de 2 a 15 anos.
Revisoes sistematicas para a opgao 2 -
Implantacao de programas de transicao da atencao pediatrica para a de adultos
Analisar a eficacia das Programa de transicao. 10 estudos foram incluidos, 4/11
intervengdes de cuidados apresentando grande
de transicao em melhorar variabilidade nas populacoes,
Crowley et al., | 08 resultados de salde intervencoes e desfechos. Oito
(2011)2° em uma ampla gama estudos referiam-se a diabetes
de condigdes (qualquer mellitus, um a fibrose cistica e
doenca ou deficiéncia um a transplante renal.
fisica ou mental crénica)
Analisar abordagens bem- | Programa de transicao. Selecionados 14 artigos sobre 5/11
Jordan et al., sucedidas de transicao. processo de transicao para
(2013)2° doenca falciforme; e seis artigos

sobre doengas crénicas.
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Principais elementos das

Quantidade e tipos de

Autor, ano Objetivo . . estudos primarios AMSTAR
intervencoes . _
incluidos
Jordan et al., (2013)?° | Analisar abordagens bem- | Programa de transicdo. Selecionados 14 artigos 5/11
sucedidas de transicao. sobre processo de
transicao para doenca
falciforme; e seis artigos
sobre doencas cronicas.
Campbell et al., Avaliar a eficacia Intervencoes para Foram incluidos quatro 11/11
(2016)** das intervencodes melhoria da transicao de estudos, com 238
destinadas a melhorar cuidado de adolescentes participantes. Todos
a transicao de cuidado com doencas crénicas. eram adolescentes
para adolescentes, da com idades entre 16
pediatria aos servicos de e 18 anos e tinham
salde para adultos. fibrose cistica, doenca
inflamatéria do intestino,
diabetes tipo 1, doencas
cardiacas ou espinha
bifida.
Revisoes sistematicas para a opcao 3 -
Promocao do autocuidado em adolescentes
Molter e Abrahamson, | Investigar como a Relacao entre Foram incluidos 20 5/11
(2015)* autoeficacia, durante autoeficacia, transigao e estudos. A maioria
0 periodo de transigao resultados de salde. envolveu adolescentes,
interfere nos resultados mas em geral os estudos
de saude da populacao tiveram participantes de
que vive com doenga 6 a 56 anos. Os artigos
falciforme. variam de tema, entre
doenga falciforme, cancer
e outras doencga cronicas.
De Jongh et al., Avaliar os efeitos de Intervengoes com Os quatro estudos 11/11
(2012)2 intervencdes com mensagens de telefone incluidos envolveram
mensagens de telefones movel no auxilia ao 182 participantes, entre
moveis, projetadas para tratamento de doencgas adolescentes e adultos
facilitar a autogestao de cronicas. jovens, sendo dois
doencgas cronicas. trabalhos sobre diabetes,
um com usuérios
hipertensos e outro
sobre asma.
Franek, (2013)% Identificar eficacia clinica, | Programas e Revisao de revisdes Nao se
relacao custo-eficacia e intervengoes de sistematicas e estudos aplica

diretrizes baseadas em
evidéncias associadas a
programas e intervencgoes
de autogestao para o
tratamento de pessoas
com doengas cronicas.

autogestao em pessoas
com doengas crénicas.

primarios, totalizando
22 estudos incluidos.
Os trabalhos variaram
no estudo de diferentes
doengas cronicas, como
osteoartrite e doencgas
pulmonares.
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Apoio financeiro: Primeira Chamada publica
de apoio a projetos de traducao do conhecimento
para politicas informadas por evidéncias para o
fortalecimento do Sistema Unico de Satide (SUS)
no ambito da EVIPNet, com recursos do Termo de
Cooperagao entre Ministério da Saude e Organi-
zacao Pan-Americana da Saude (Coordenacao do
projeto: Tereza Setsuko Toma).
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