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Esta sintese refere-se ao Didlogo Deliberativo realizado no dia 29 de junho de 2016,
das 08h30min as 17h, no Instituto de Saude, Rua Santo Antbénio, 590, Sdo Paulo, SP,

para discutir uma Sintese de Evidéncias para Politicas de Saude.

Projeto: Aperfeicoamento da Atencdo a Pessoa com Doencga Falciforme na Regido
Metropolitana de Sdo Paulo por meio das Ferramentas SUPPORT para Politicas
Informadas por Evidéncias. O projeto foi contemplado pela primeira “Chamada publica
de apoio a projetos de traducdo do conhecimento para politicas informadas por
evidéncias para o fortalecimento do Sistema Unico de Saude (SUS) no ambito da
EVIPNet”, publicada em 2014 e financiada com recursos oriundos de Termo de
Cooperacao entre Ministério da Saude e Organizacdo Pan-Americana da Saude. A

sintese de evidéncias e a sintese do didlogo deliberativo sao produtos deste projeto.

Sintese de evidéncias: Melhorando a adesdo ao tratamento em adolescentes com

doenca falciforme.

O Nucleo de Evidéncias do Instituto de
Saude (NEv-IS) foi criado para contribuir com a Rede EVIPNet Brasil, desenvolvendo um
conjunto de atividades que visam fortalecer o sistema de saude e melhorar seus

resultados mediante acesso, avaliacdo e uso contextualizado de evidéncias cientificas.

Tereza Setsuko Toma e Tais Rodrigues Tesser



O didlogo deliberativo é uma interagdo entre pesquisadores, formuladores de politica e
uma variedade de outros atores interessados em um determinado assunto. Permite
que as evidéncias de pesquisa sejam consideradas juntamente com as visdes,
experiéncias e o conhecimento tacito daqueles que estardo envolvidos ou serdo
afetados pelas decisdes futuras relacionadas a uma questdo altamente prioritaria.
Constitui-se de uma ferramenta de compartilhamento de conhecimentos e tem por
objetivos revisar o conteldo da sintese de evidéncias, articular as evidéncias cientificas
com as experiéncias dos participantes para melhor esclarecimento sobre as opcdes
para abordar o problema, esclarecer as areas de incerteza e desenvolver um
entendimento comum sobre os prés e contras das estratégias de implementacdao

relevantes’.

O didlogo deliberativo contou com a colaboracdo de 13 participantes: gestores e
profissionais da Area Técnica de Saude da Crianca e do Adolescente da Secretaria
Municipal de Saude de S3ao Paulo; Departamento Regional de Saude | da Secretaria de
Estado da Saude de S3do Paulo; Area Técnica de Saude da Populacdo Negra da
Secretaria de Estado da Saude de S3o Paulo; Coordenacdo Geral de Sangue e
Hemoderivados do Ministério da Saude; Coordenacdo de Saude da Populacdo Negra da
Secretaria Municipal de Saude de S3ao Paulo; pesquisadores; médicos; representantes
do COSEMS - Conselho de Secretarios Municipais de Saude/SP; Fiocruz Brasilia
(facilitador do dialogo); Instituto de Saude; representantes de instituicdes e
associacdes ligadas a causa das pessoas que vivem com doenga falciforme. Além disso,
estiveram presentes 12 ouvintes (pesquisadores e bolsistas do Instituto de Saulde,
representante da Atenc¢do Basica da Secretaria de Estado da Saude de S3o Paulo e
representantes da Organizacdo Pan-Americana da Saude e da Secretaria Executiva da

EVIPNet Brasil).

! Lavis JN et al. Organizar e utilizar os diglogos da politica para apoiar a politica de saide baseadas em evidéncias.
http://sintese.evipnet.net/livro/14-organizar-e-utilizar-os-dialogos-da-politica-para-apoiar-a-politica-de-saude-baseadas-em-

evidencias/
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A reunido foi gravada com o consentimento dos participantes. Também foram
realizadas minientrevistas para divulga¢do do projeto e uma avaliacdo da sintese de

evidéncias e do didlogo.

O evento teve inicio com uma breve apresentagao sobre a Rede de Politicas Informadas
por Evidéncias (Evidence-Informed Policy Network) — EVIPNet® e as regras do dialogo
deliberativo. Em seguida foram realizadas as delibera¢des sobre o problema de saude

abordado na sintese, as opgdes sugeridas e o processo de implementacao das acdes.

Nas deliberagdes descritas a seguir, as contribuicdes foram agrupadas em categorias, e
foram mantidas as falas aproximadas dos participantes. As falas foram recuperadas das
anotacdes realizadas durante o didlogo deliberativo, nas quais se buscou ser fiel a
exposicao de cada participante. Quando houve duvida de interpretacdao das anotacées

recorreu-se ao audio para esclarecimentos.

Alguns aspectos relevantes do problema de salde foram apresentados, dando
destague para o foco da sintese: “o periodo da adolescéncia é de grande
vulnerabilidade, uma vez que os pacientes enfrentam os desafios do desenvolvimento
fisico e psicoldgico prdprios dessa fase, assim como as mudan¢as no seu

acompanhamento pelos servicos de ateng¢éo pedidtrica para os de aten¢éo a adultos.”

Os participantes trouxeram contribuicoes de diferentes naturezas. Embora tais
contribuicdes ndo tenham se restringido ao problema de saude, destacou-se nessa
deliberacdo a complexidade do problema e o quao centrado nas pessoas precisa ser a
solugdo, especialmente a questdo da participacdo, tanto na implementagdo quanto na

formulagao.

As contribuicoes foram complementares, ampliando assim o quadro geral da descricao
do problema. Houve um aprendizado grande sobre o tema, uma vez que ndo seria
possivel entender toda sua complexidade em nosso meio apenas a partir da leitura de

artigos cientificos.

? http://brasil.evipnet.org/
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Conclui-se que para o problema fazer sentido precisa ser analisado em um contexto de
causas multiplas que, as vezes, sao sistémicas e que determinam a taxa de mortalidade
entre os adolescentes que vivem com doenca falciforme. De grande relevancia sdo as
questdes relacionadas ao racismo institucional e social, e a segmentagao do sistema de

saude.

1. Processo de transi¢ao: Conforme discutido na sintese de evidéncias, os participantes
reiteraram que a transicdo do tratamento durante a infancia para o atendimento na
adolescéncia é uma etapa dificil, e que um programa de transicdo pode ser Uutil,

embora uma experiéncia de implantagao em Sao Paulo nao tenha sido bem sucedida.

e Apesar da preparagcdo que alguns pediatras dGo ao paciente e a familia, de
como o tratamento serd encaminhando, a transi¢Go do tratamento da crian¢a
que convive com a doenga falciforme para o tratamento na fase da

adolescéncia é um choque;

e A relagdo entre os pediatras e os pacientes é mais estreita, enquanto que na
adolescéncia essa proximidade se perde e o jovem, muitas vezes, fica sem um
referencial. Assim, a implantagdo de uma clinica de transi¢cdo, tentativa jd
realizada, porém, sem sucesso, poderia facilitar a troca de saberes e

experiéncias entre pediatras e clinicos.

2. Atencdo bdsica, ateng¢do especializada e suas relagbes: Os participantes
confirmaram que o atendimento da pessoa com doenga falciforme tem o viés de
procura por centros especializados, os hemocentros, e que tem sido dificil reverter essa
forma de funcionamento. A atenc¢do bdsica poderia cumprir de forma mais apropriada
o cuidado na doenca falciforme, seja pela oferta de um leque mais abrangente de
acdes, seja pela maior proximidade das residéncias desses individuos. No entanto, os
profissionais da atencdo bdsica ndo estdo capacitados para atender essas pessoas,
mesmo considerando a existéncia de protocolos clinicos de doenca falciforme. De
outro lado, ha necessidade de um adequado sistema de referéncia e contrarreferéncia

entre a atencdo bdsica e hospitais que atendam as intercorréncias agudas.

e O tratamento passa de ser cuidado para, na adolescéncia, ser o seu proprio

cuidador e muitas vezes ele ndo se cuida. Entdo, o trabalho com o estimulo do



autocuidado integrado do adolescente, com o atendimento na atenc¢do
primdria, através de ag¢bes de prevengcdo e promogdo, é necessdrio. Pensar a
atengdo primdria como referéncia para o tratamento da doenca falciforme e
todas as outras doencgas, centrando esfor¢os na capacitagdo das equipes. Bem
como, a Estratégia Saude da Familia como a equipe de referéncia no cuidado ao
jovem, concomitante com a atengdo especializada e as equipes dos Nucleos de

Apoio a Saude da Familia (NASF) com saberes especificos sobre a doenca;

Culturalmente estamos acostumados com o atendimento a pessoas com doenc¢a
falciforme, nos hemocentros. Quando isso comegou a mudar, os pacientes
comegcaram a encontrar profissionais, como médicos, enfermeiros, equipe
Estratégia Saude da Familia, sem formag¢do sobre a doenca falciforme,
dificultando o atendimento na atengdo bdsica. Pensar na formagdo de médicos
e enfermeiros para o cuidado com a pessoa com doencga falciforme, inclusive,
porque sdo eles que cuidam da formagdo continuada de técnicos e demais
atores que trabalham nas unidades de saude. As unidades podem fazer a busca
ativa dos pacientes, mas para isso as equipes precisam estar capacitadas para

receber esse paciente, e essa a¢do jd estd sendo realizada;

A pessoa que convive com doenga falciforme é educada a preferir a entrada e
manutengdo especializada, pois a porta de entrada atualmente é a atenc¢Go
especializada e néo a ateng¢do bdsica, dificultando seu reconhecimento sobre a

forma de cuidado da atengdo primdria;

O atendimento de todos os pacientes crénicos institucionaliza no servigo
tercidrio. Todo processo em rede que se busca ndo existe, mesmo havendo a
hierarquiza¢do, sendo um ponto de extrema importdncia. A atengdo bdsica
voltada para algumas especialidades prdprias ndo dd conta da tripla carga de
doencas, gera guetos de atengdo, dificultando o didlogo de matriciamento, a

relacdo entre os diferentes niveis hierdrquicos;

Apesar da existéncia de protocolos clinicos, hd dificuldades de o atendimento

ser realizado na aten¢do primdria, pois em municipios pequenos existem



equipes incompletas ainda, que néo implementaram o bdsico, muito menos as

complexidades;

Como suporte a atengdo bdsica, no tratamento da doenga falciforme, pode-se
langcar mdo das tecnologias de matriciamento, tecnologias de apoio matricial,

com o intuito de compartilhar e multiplicar as agbes;

Mesmo realizando o tratamento em um Ambulatdrio Médico Especializado
(AME), o adolescente precisa estar ligado a um hospital que tenha pronto
socorro, servico de transfusdo, de referéncia para buscar, quando necessdrio; no
momento em que o jovem precisa ser internado, ele ndo tem esse referencial

para ir e precisa procurar atendimento de unidade em unidade;

O problema de referéncia contra referéncia é algo que existe em diversas

esferas do sistema de saude.

3. Qualidade da atengdo nos servicos de saude: A atencdo a pessoa com doenca

falciforme deixa a desejar, com falhas no acolhimento, situacdo comum a pacientes

com outras doengas. Os participantes apontaram a importancia de compreender as

especificidades da doenca falciforme e de cada individuo; a necessidade de ofertar um

atendimento multiprofissional, incluindo o cuidado emocional e uma linguagem

acessivel aos adolescentes; e a perspectiva de por em pratica outros programas que

ampliem a possibilidade de um cuidado integral.

A questdo de lidar com um paciente que tem uma doenga crénica, ou seja,

nunca ird se curar, é muito delicada;

Existe um incbmodo muito grande, por parte dos pacientes, com relagdo a falta
de humanizagdo nos atendimentos. NGo apenas pelas pessoas que vivem com
doenca falciforme, mas também queixas constantes em outros setores da
saude. Relacionado a essa questdo, para além da formacéo, é necessdrio um

comprometimento pessoal dos profissionais com relagdo ao servico;

Existe uma hierarquizacGo no modelo de cuidado, inclusive entre os

profissionais da mesma equipe, o que dificulta o acolhimento do paciente;



e O sistema é planejado e realizado para as pessoas que convivem com doenc¢a
crénica e ndo com a pessoa que convive com a doencga falciforme, dificultando o
atendimento das reais necessidades do paciente. A organizagdo do sistema é
para os usudrios e ndo para profissionais e gestdo. Assim, muitos preferem néo
buscar atendimento, pois sabem que ndo serdo escutados. Quando hd uma

participa¢do em conjunto, a mudanga é muito mais fdcil e proveitosa;

e ProblematizacGo sobre a institucionalizagdo da pessoa que convive com a
doenca falciforme, para que o atendimento ndo reduza o individuo a doenca
falciforme, mas que esteja sempre atento as especificidades de cada individuo

enquanto pessoa que vive com doenca falciforme;

e (Construgdo da linha de cuidado a partir das especificidades da doenca

falciforme;

e Existe a necessidade dos pacientes terem um atendimento multiprofissional,
inclusive com cuidado emocional e uma rede integrada. Atualmente, existem

apenas 14 hemocentros que realizam consultas também com enfermeiros;

e Alguns facilitadores poderiam ser incorporados ao tratamento, como material
educativo, ludico, cartilhas, livros, falando sobre a doencga falciforme, com uma
linguagem acessivel ao adolescente. Outro facilitador seria a adaptagcdo da

linguagem, pelos médicos, ao falar conversar com os pacientes e familia;

e Qs usudrios que vivem com doenca falciforme podem se beneficiar do Programa
Melhor em Casa do Ministério da Saude; para isso desenvolveu-se um projeto
piloto em trés regibes do municipio de SGo Paulo, com maior numero de
moradores afrodescendentes, maior numero de pessoas com doenca falciforme;
as equipes foram capacitadas, porém ndo deu certo por problemas de

articulagdo com os servigos de referéncia.

4. Comunicacao e especificidade da atencdo ao adolescente: De maneira geral, o
sistema de saude ndo esta preparado para atender adolescentes e tem dificuldade de
estabelecer uma comunicacdo efetiva com eles. Nesse sentido, é necessario pensar

estratégias que possam aproximar os adolescentes dos servicos de saude.



Antigamente, o foco no tratamento de pessoas com doenga falciforme era no
periodo neonatal. Os Obitos aconteciam na primeira infédncia e pouco se
pensava nos adolescentes e adultos acometidos pela doen¢a. Hoje, a

mortalidade mudou de neonatal para a adolescéncia e os jovens adultos;

O sistema de saude, seja publico ou privado, ndo estd preparado para o
atendimento ao adolescente. A abertura maior estd relacionada a prevengdo de
doengas sexualmente transmissiveis, como se a adolescéncia estive vinculada

apenas a essa realidade;

Para além das especificidades do atendimento a pessoa com doenga falciforme,
temos toda a complexidade presente na faixa etdria da adolescéncia, como as
questoes fisicas e psicoldgicas. Especificamente no cuidado a saude da mulher
sdo necessdrios centros de referéncia em obstetricia para aquelas que vivem

com doenca falciforme;

A linguagem utilizada com os jovens ndo estabelece comunicag¢do, inclusive,
porque podemos ser vistos como representantes de uma esfera publica que,
muitas vezes, é violenta com os jovens; e, em relacdo ao adolescente, no lugar
de quem estd ali para ensinar algo, configurando-se em uma clinica centrada no

adulto, muitas vezes;

Pensar estratégias para trazer o jovem para o servico de satde, como as que jd

existem na drea de doencas sexualmente transmissiveis;

Trazer o adolescente para pensar junto sobre as diretrizes no atendimento ao
jovem que vive com doenga falciforme, ao invés de analisar como pensa o

adolescente a partir da visdo do adulto.

5. Raga/cor e o racismo institucional: Por ultimo, porém de extrema relevancia, foi

destacada a preocupacdo com a violéncia sofrida pelos jovens com doenca falciforme,

gue com frequéncia sdo negros e pobres.

A questdo do racismo na sociedade brasileira leva o jovem negro a esbarrar
com o racismo institucional, além da violéncia sofrida pelo estado,
especialmente pela sequran¢a publica, afastando assim do atendimento com
equidade, sendo essa parcela da populacdo que deveria receber maior atengdo,
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pensando no conceito de equidade. Os equipamentos de saude ndo
comtemplam e nem dialogam com a negritude, ndo hd representatividade entre
os profissionais de saude, principalmente, com a inser¢cGo das organizacoes
sociais (0OSS) no estado de Sdo Paulo; ndo hd representatividade na

comunica¢do em saude, na cultura.

Neste momento foram apresentadas as duas opg¢des para o enfrentamento do

problema elencadas na sintese de evidéncias.

Op¢do 1: Utilizacdo de intervengbes psicologicas para melhorar a adesdao ao
tratamento. Entre as intervencdes denominadas psicoldgicas, os artigos analisados
abordam as educacionais e comportamentais. As educacionais sdao aquelas que
fornecem informagbes ou capacitam o paciente com relacdo a doenca e seu
tratamento, por meio de sessGes de aconselhamento, informagdo por escrito ou via
telefone, ou outros. As comportamentais sdo aquelas que requerem um
comportamento ou ac¢do por parte do individuo, mediante recompensa, tais como

resolucdo de problemas e de conflitos familiares, estabelecimento de metas, etc.

Opcao 2: Implantacdao de programa de transicao da atenc¢do pedidtrica para a de
adultos. Programas de transicdo sdo estratégias para manter a continuidade do
tratamento de adolescentes com doencas cronicas, ao serem transferidos de um
servico de atencdo pediatrica para um servico de aten¢do a adultos. Esses programas
costumam ser de longa duracdo, iniciam durante a fase de acompanhamento

pediatrico e envolvem equipes multidisciplinares e familiares.

Os participantes trouxeram contribuices relevantes que podem ser Uteis também para
a implementac¢ao das op¢des. Evidenciou-se a necessidade de detalhar mais as op¢des
para facilitar a compreensdo dos leitores, deixando os conceitos bem definidos, assim

como a elaboracdo de uma terceira op¢ao para politicas.

1. Conteudo das opgodes: Os participantes apontaram lacunas na sintese de evidéncias.
Um ponto importante é que a sintese é destinada a populacdo brasileira, assim

potenciais ajustes de conceitos sdo vdlidos. Na opg¢do 1 seria necessaria uma
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explanacdo mais clara sobre os elementos que compdem as abordagens propostas.
Nesse sentido, talvez seja mais adequado separar as interven¢bes educacionais das
comportamentais. Sugeriu-se a inclusdo de estudos que abordem outras intervencdes
na area da psicandlise e intervenc¢des psicossociais, além de relatos de experiéncias
bem sucedidas. A esse respeito discutiram-se as limita¢cdes na elaboracado da sintese de
evidéncias, devido a escassez de revisdes sistematicas de estudos qualitativos com boa
qualidade metodoldgica, assim como o viés de publicacdo na drea de psicologia.

Sugeriu-se incluir uma terceira opgao, voltada para o autocuidado.
e Poderiam ter mais elementos sobre a opg¢éio 1, para um entendimento melhor;

e Sobre a op¢do 1, quais abordagens educativas seriam usadas, pois as mais
comuns afastam os usudrios do sistema. Geralmente sdo palestras realizadas
pelos profissionais de saude, abordando aspectos que ele considera importante
0 a pessoa com a doenga e sai familia saber, ndo sendo uma perspectiva
dialdgica, onde o usudrio é o centro da atividade educativa. Pensando em uma
educacdo em saude de empoderamento do paciente, pois a metodologia

tradicional ndo supre o trabalho com o autocuidado, autonomia da pessoa;

e Existem relatos de grupos operativos que ja existem no Brasil e funcionam e de

grupos que ndo funcionam;

e Problematiza¢do de alguns termos utilizados na sintese de evidéncias, como
“recompensa” que estd ligada as abordagens comportamentais e que talvez
ndo seja o ideal para todos os casos. Sobre o termo “aconselhamento”, que é
uma ag¢do que ndo é realizada por grande parte das abordagens psicoldgica é
recomendadvel que se repense dele. Assim como, em expandir estratégias que
ndo somente comportamentais, como tecnologias na drea de psicandlise entre

outras, como, também, interveng¢des psicossociais;

e Problematizacdo da drea da psicologia estar relacionada a funcéo de adesdo ao
tratamento, pois fica a ideia de que o profissional psicélogo é quem ird
convencer ou manter o paciente no cuidado, algo que, se for para ser feito, ndo

é tarefa do psicélogo ou somente desse profissional;
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e Sobre a opgdo 2, jd existem algumas iniciativas acontecendo no pais com
ambulatdrios de transicdo, porém, pela propria metodologia utilizada, faltou

relatar essas experiéncias que jd estdo sendo desenvolvidas;

e O empoderamento e valorizagdo da autonomia e potencialidades do paciente

s@o muito importantes para o tratamento da doenca;

e Ndo dd para pensar em intervengbes exclusivas e ou Unicas, mas pensar na

integracgdo entre as op¢des trazidas pela sintese de evidéncias;

e Ndo hd separacdo em opgdo 1 e 2, mas ambas fazem parte de um mesmo
processo. O que foi colocado como opgdo 1 estd muito na linha do cuidado, jd a
opgdo 2 importante durante toda a linha de cuidado, entdo seria parte do

processo e nGo uma opgéo;

e Sugestdo de uma 39 opg¢lio, onde o autocuidado da doenca falciforme seja
explorado, principalmente na relagdo equipe de saude e usudrio, familia, que
contribua a adesdo ao tratamento. Pensar em como lidar com as limitagoes que

a doenca falciforme traz para o jovem.

2. Interseccionalidade® e especificidade dos adolescentes: Os participantes
levantaram varios aspectos que precisam ser considerados na discussdo sobre a adesdo
de adolescentes ao tratamento e aos servigos de saude, tais como a idade, o estagio da

doenca, os fatores psicoldgicos, culturais e sociais.

e Pensar no conceito de interseccionalidade, pois sGo diversos os determinantes
envolvidos no atendimento ao adolescente que vive com doenca falciforme,

inclusive as questdes de raga e sécio econébmicas do paciente e seus familiares;

e Pensar na integralidade do cuidado, quem é esse adolescente atendido que traz
questées que influenciam no cuidado, como religiGo, questbes sociais, rede

familiar e a rela¢éo com a doenca, escola, grupos de pertencimento;

3 Segundo a wikipedia: interseccionalidade (ou teoria interseccional) é o estudo da sobreposi¢éo ou intersecgdo de identidades
sociais e sistemas relacionados de opressdo, dominagdo ou discriminagéo. A teoria sugere e procura examinar como diferentes
categorias bioldgicas, sociais e culturais, tais como género, raga, classe, capacidade, orientagdo sexual, religiGo, casta, idade e
outros eixos de identidade interagem em niveis multiplos e muitas vezes simultdneos. Este quadro pode ser usado para entender
como a injusti¢a e a desigualdade social sistémica ocorrem em uma base multidimensional.
https://pt.wikipedia.org/wiki/Interseccionalidade
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Problematizagcéo sobre a definigGo de adolescéncia, inclusive com relagdo a
idade desse jovem, chamando a atencdo para a transicGo do adolescente com

11, 12 anos de idade que estdo abandonando os tratamentos.

Levar em consideragdo todos os aspectos que envolvem essa fase, como o
amadurecimento sexual, amadurecimento precoce, devido as questées sociais a

que estdo expostos, a relagdo com a familia e os amigos;

Pensar, também, com rela¢Go a adesdo ao tratamento, questdes relacionadas a

autoestima e autoimagem, que sdo fatores importantes na adolescéncia;

A diversidade da doenca falciforme faz com que tenhamos adolescentes em

diferentes estdgios da doen¢a, com diagndsticos precoces ou tardios;

Como toda doencga crénica, a doenca falciforme carrega questbes emocionais,
assim o cuidado ndo pode estar vinculado apenas ao médico, mas a uma

atengdo multiprofissional;

Existe um fator psicoldgico muito sério, para as pessoas que vivem com doenca
falciforme, que é a dor; os pacientes sentem muitas dores, com grande

intensidade, ao longo da vida;

As questées educativas de subsisténcia, melhoria da qualidade de vida e
progress@o da vida sdo fundamentais para que o adolescente entenda sua

doenc¢a e comece a realizar o manejo da doenga falciforme.

3. Profissionais e servigos de salde, familia, escola e redes: Varios outros fatores

foram lembrados com relagdo a atenc¢do integral aos adolescentes com doenca

falciforme. Estes se referem a oferta de uma atencdo de boa qualidade nos servicos de

saude, a orientacdo adequada das familias com relacdao a doenga, ao desenvolvimento

de estratégias para melhorar o cuidado desses individuos nas escolas e a ampliacdo e

fortalecimento das redes de contato para esses pacientes.

Com relagdo a humanizacGo do atendimento, existem muitos relatos de
pacientes que ndo buscam o servigco de saude ou desistem do tratamento, pois
encontram um atendimento hostil, preferindo ficar em casa a receber um

cuidado, que mais vale como descuidado;
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O tempo de duragdo das consultas médicas é insuficiente para abordar todos os

aspectos necessdrios na aten¢do ao usudrio com doenca falciforme;

Com a utilizagdo bem sucedida de alguns medicamentos, os pacientes se
afastam do servigo, mas em longo prazo esse afastamento interfere no sucesso

do tratamento como um todo;

O cuidado, geralmente, fica centrado nas mdes das criangas e adolescentes que
vivem com doencga falciforme e as vezes essa mde falece e ninguém mais

assume o cuidado da pessoa;

Muitas vezes a familia jé tem dificuldade em aceitar a doenga falciforme,
também ndo sabe lidar com a doenga, consequentemente ndo consegue
explicar para as pessoas sobre a doenca, pois as explicagées médicas sdo dificeis
de entender. Entéio, o jovem sofre com o preconceito, a excluséGo e o bullying

desde cedo, enquanto crianga, nas creches, escolas;

A escola tem papel importante no cuidado e sensibilizagdo sobre a pessoa que
vive com doenga falciforme. Desenvolver estratégias nas escolas para o cuidado
e atengdo a criangca que vive com doenga falciforme, capacitando os educadores

para o cuidado;

Por exemplo, o Projeto Saber Para Cuidar, que capacita educadores a identificar

e dar ateng¢do com criangas e jovens com doencga falciforme;

Existem tratamentos alternativos para a doenga falciforme, como acupuntura,

quiropraxia, que ajudam a aliviar as dores;

Fortalecimento das redes de contato dos pacientes; trabalhar como

profissionais auténomos; realizagcdo de grupos de ajuda mutua;

Utilizar estratégias como as campanhas de pessoas que vivem com sindrome de

Down, para a sensibiliza¢do da sociedade sobre a doenca falciforme;

Os centros de referéncia estdo no centro da cidade e a maior parte da
populacdo afro-brasileira estd na periferia, dificultando o acesso desse jovem

aos servigos, isso é algo que dificulta bastante a adesdo ao tratamento;
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e foi realizado um pedido de isengdo tarifdria, no municipio de SGo Paulo, mas

ndo se obteve sucesso.

Nesta parte do didlogo abordaram-se as barreiras do nivel individual ao sistémico e
estratégias de enfrentamento. Os participantes foram incentivados a trazer
contribuicdes, a partir de suas experiéncias e conhecimentos, sobre a viabilidade das
opc¢bes no seu contexto, barreiras e facilitadores da implementacdo, estratégias para

superar barreiras e estratégias para potencializar facilitadores do processo.

Viérias barreiras e propostas para implementacdo foram citadas, incluindo a melhoria
da qualidade da atencdo nos servicos de saude, o investimento na atenc¢do basica
como um elemento fundamental no atendimento de pessoas com doenca falciforme, a
necessidade de capacitar os profissionais de saude e uma articulagdo entre as
diferentes instancias do SUS para a efetivacdo da politica publica e para a superacao

das dificuldades impostas pelo racismo institucional.

1. Acolhimento e autonomia: A qualidade da atencdo nos servicos de saude foi
novamente questionada com relacdo a falha no acolhimento dos pacientes, apontando
para a necessidade de compreender os adolescentes e suas especificidades, em
particular os que vivem com doenca falciforme. Iniciativas como a busca ativa e
facilidades quanto a exames e medicamentos foram citadas como possibilidades para
melhorar a adesdo ao tratamento. A autonomia dos pacientes teria que ser construida
desde a infancia e o termo saude mental seria mais apropriado do que intervengao
psicoldgica por ser mais abrangente do ponto de vista de atuacdo dos profissionais de

saude.

e E comum os gestores e profissionais de satde responsabilizarem o usudrio pela
auséncia do servico. Assim, pensar na problematizacdao da adesdo ao servico.
Bem como na despersonalizacdo da pessoa que vive com doenca falciforme,
gue no momento que é abordado perde sua identidade e passa a ser um

numero dentro do sistema de saude;
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e O que os jovens que abandonam o tratamento, ndo voltam nas consultas

guerem comunicar aos profissionais da saude?;
e Realizacdo de busca ativa, para entender a auséncia dos usudrios no servico;

e Sugestdo da realizacdo da coleta de hemograma nos hospitais e que sejam
encaminhados para o hemocentro, realizacdo, também, da retirada de
medicamento nas UBS e ndo nos hemocentros, deixando para fazer no centro

de referéncia apenas o que for estritamente realizado 13;

e Alterar a expressao “intervencao psicoldgica” para “saude mental”, pois sai das

especificidades e abre para outros profissionais;

7

e A pessoa com doenca falciforme sente muitas dores, assim é importante
pensar na subjetivacdo dessa dor, bem como na subjetivacdo da adolescéncia,
especialmente do jovem negro e da jovem negra, pensando no contexto em
que esses jovens estdo inseridos. Assim como, na realidade vivida pela
juventude negra na sociedade, olhando para as questdes de violéncia,

impedimento de acesso a direitos;

e Comumente, ndo é possibilitada a crianca exercer sua autonomia e quando ela
chega a fase da adolescéncia a autonomia é cobrada, principalmente quando

falamos sobre os tratamentos.

2. Atengdo basica: Reconheceu-se que a atencdo bdsica poderia ser mais efetiva no
atendimento de individuos com doenca falciforme, e contribuir para ampliar o acesso
assim como proporcionar uma abordagem mais integral. No entanto, o sistema de
referenciamento precisa funcionar adequadamente e a ateng¢do basica precisa contar
com profissionais de salde capacitados e em nimero suficiente. O genograma® e o
ecomapa foram citados como instrumentos que poderiam contribuir com relagdo a

abordagem familiar.

* 0 genograma é a elaboracéo da drvore da familia, uma prdtica antiga que vem, recentemente, sendo usada como uma técnica
de avaliagdo clinica das familias. O desenvolvimento do genograma envolve um processo complexo, no qual a entrevista é uma
parte significativa e a comunicagdo que ocorre entre o profissional e a familia pode ser entendida como um processo envolvendo
interagdo social, recuperagéo de memdrias e desenvolvimento proprio. Ele fornece informagées demogrdficas, de posi¢do
funcional, recursos e acontecimentos criticos na dindmica familiar. ( Mello DFd et al. Genograma e Ecomapa: possibilidades de
utilizagdo na estratégia de satide da familia. Rev Bras Cresc Desenv Hum 2005; 15(1):78-89).

> 0 ecomapa fornece uma viséo ampliada da familia, desenhando a estrutura de sustentagéo e retratando a ligagéo entre a familia
e o mundo. Esse instrumento conecta as circunstdncias ao meio ambiente e mostra o vinculo entre os membros da familia e os
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e Ha condicbes de utilizar a atencdo basica para olhar o paciente na integralidade,
considerando todos os aspectos que podem influenciar em sua doenga,

consequentemente em seu tratamento;

e Potencializar a rede para que um equipamento se comunique com o outro,
como o diagndstico neonatal, que é realizado no servico de referéncia, na
primeira consulta a familia ja ser informada sobre a potencialidade da atencdo
basica, j4 com o encaminhamento para a proxima consulta na unidade basica

de salde da regido onde mora, por exemplo;

e Em cada regido as equipes de atencdo basica funcionam de diferentes
maneiras. As regides onde ndo possuem uma equipe completa ha uma barreira,
ndo sendo possivel dar assisténcia para promocdo e prevencao; e também a
formacdo biomédica dos profissionais da saude, em que a promocdo e
prevencdo ndo sdo favorecidas, enquanto a urgéncia e emergéncia sdo

sobrecarregadas;

e Talvez a descentralizacdo do servico ajudasse na questdo de acesso, no lugar do
vale transporte. Entretanto, por conta de falta de recursos humanos e verba a

descentralizacdo pode ser inviavel;

e Utilizar a tecnologia de apoio matricial como uma maneira de descentralizacdo
do servico, inclusive para dar suporte técnico em abordagem familiar,
genograma e ecomapa; e aspectos educativos, com educa¢do dialdgica,

baseada na discussdo de problemas.

3. Capacitacao, protocolos e materiais educativos: Neste momento, os participantes
falaram sobre a importancia da capacitacdo, incluindo a educacdo permanente,
educacao a distancia e recursos como a telemedicina. E foram citados alguns cursos a

distancia disponiveis, como o Saber para cuidars, via Telelab’, e o curso Linha de

recursos comunitdrios. E um diagrama das relag8es entre a familia e a comunidade e ajuda a avaliar os apoios e suportes
disponiveis e sua utilizagdo pela familia. (Mello DFd et al. Genograma e Ecomapa: possibilidades de utilizacdo na estratégia de
salide da familia. Rev Bras Cresc Desenv Hum 2005; 15(1):78-89).

® Este curso visa a transmitir aos participantes informagbes adequadas obre a Doenga Falciforme, bem como estabelecer subsidios
que possam contribuir com a melhoria do atendimento as pessoas com a doenga.
http://telelab.aids.gov.br/index.php/component/k2/item/311

7 O TELELAB é um programa de educacéo continuada, do Ministério da Satide, que disponibiliza cursos gratuitos, cujo publico alvo
sdo os profissionais da drea de Satde. http://telelab.aids.gov.br/index.php/cursos
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cuidados®. Também foram citados protocolos clinicos em desenvolvimento e a falta de

materiais educativos elaborados com a participacao de usuarios.

e Realizacdo de capacitagdes de educagdo permanente com os hematologistas,
para a sensibilizacdo sobre a potencialidade da atencdo basica. Esta é uma acdo

que ja ocorre em Montes Claros, MG;

e Investimento em educac¢do a distancia, para a formag¢dao em atengdao a pessoa
com doenga falciforme, para profissionais da saude e educagdo, como os cursos

Telelab, Linha de cuidados, Saber para cuidar;

e Atelemedicina pode ser um dos instrumentos para o fortalecimento da atencao
basica como porta de entrada e organizadora do sistema para atengdo a pessoa
com doenca falciforme, e é algo que estd para ser implementada hd muito

tempo;

e Para além das capacitacdes estdo sendo desenvolvidos manuais de protocolos
da area técnica, para diferentes abordagens na saude, para dar suporte na

rotina e fluxos das unidades;

e Desenvolvimento de roteiros de atendimento; protocolos da area técnica para
as unidades ao visitarem pacientes com doenca falciforme saber quais serd a

atencdo e as orientagdes necessarias para aquela pessoa;

e Falta material para o usudrio, porém materiais que sejam desenvolvidos com a

participacdo das associacOes e pacientes.

4. Implantagao da politica de doenga falciforme: A falta de um pacto do Ministério da
Saude com os estados e municipios foi citada como uma barreira para a inclusdo da
doenca falciforme nas redes de atencdo a saude. De outro lado, citou-se a inclusdo da

doenca falciforme no sistema e-SUS AB’ como iniciativa promissora.

& Criado em 2008, por iniciativa do Cehmob-MG, o projeto Doenca Falciforme: Linha de cuidados na Atengdo Primdria & Satde tem
como objetivos fortalecer a capacidade técnica e politica dos profissionais e equipes das Unidades Bdsicas de Saude (UBS) em
doenga falciforme e melhorar a qualidade da assisténcia as pessoas com a doenga. http://www.cehmob.org.br/?page id=224

? A estratégia e-SUS AB busca reestruturar e integrar as informagées da Atengdo Bdsica em nivel nacional. O objetivo é reduzir a
carga de trabalho na coleta, insergdo, gestdo e uso da informagdo na AB, permitindo que a coleta de dados esteja inserida nas
atividades ja desenvolvidas pelos profissionais. Por meio do e-SUS AB, a rede de servigo que compde a Atengdo Bdsica alimentard o
Sistema de Informagdo em Satde para a Atengdo Bdsica (Sisab), que substitui o Sistema de Informagéo da Atengéo Bdsica (Siab).
http://dab.saude.gov.br/portaldab/o_que e esus ab.php
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e A dificuldade é como incluir a doenca falciforme nas redes de atencdo a saude,
pois a inclusdo de programas de atencdo ao paciente com doenca falciforme
hoje nos municipios e estados s6 acontece pelo compromisso da gestdo e ou
pressdo dos usudrios e associacdes. A barreira é que ndo ha um pacto do

Ministério da Saude com os entes federativos para a implanta¢do dessa politica;

e Serd incluso no sistema nacional e-SUS AB a doencga falciforme, permitindo a

realizacdo do mapeamento das pessoas com doenca falciforme.

5. Racismo institucional: Novamente foi citado como uma forte barreira a

implementacdo da politica.

e Uma grande barreira é o racismo institucional, que impede, ha pelo menos 10
anos, que politicas desenvolvidas com a participacdo de usuarios, sobre doenca
falciforme ndo sejam efetivadas. A invisibilidade da doenga falciforme é fruto
do racismo, e ha pouco tempo as pessoas tém se organizado para dar

assisténcia.

A Ultima deliberacdo realizada abordou os proximos passos nos diferentes setores

afetados pelo problema e responsaveis pela implementacao das opc¢des.

Os participantes foram convidados a falar sobre a contribuicdo dos diferentes setores
para o enfrentamento do problema. Quanto a ter participado do didlogo deliberativo,
instigou-se os participantes a falarem sobre: o que mudou na visdao sobre o problema,
o que mudou na visdo sobre as opcdes e como poderia contribuir para o

enfrentamento do problema.

1. Visao sobre o problema de saude: O didlogo possibilitou compreender melhor a
complexidade do problema, a falta de pesquisas sobre o tema, a importancia de incluir

0 usudrio nesse processo.

e Foi possivel ter maior no¢cdo da complexidade do problema; o quanto eles estd

fora da agende de governo; a falta de pesquisas na area;
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Apesar da discussdo centrada no adolescente, foi possivel dialogar sobre a

pessoa com doenca falciforme;

A importancia da participacdo do usuario em didlogos como o que foi realizado
e, dentre varios motivos, a possibilidade de trazer aspectos sobre a doenga

falciforme que nenhuma outra pessoa poderia abordar;

2. Visdo sobre as opgdes: O didlogo permitiu abordar as op¢des a partir de diferentes

perspectivas e experiéncias, conhecer a metodologia empregada, e pensar de que

forma a atencdo bdsica poderia ser mais efetiva e se relacionar com os centros de

referéncia.

O didlogo permitiu corroborar, reforcar e trazer mais elementos para alguns
pensamentos sobre o tema e inclusive, de pensar na construcdo e
desconstrucdo das opcdes trazidas na sintese de evidéncias, tornando um
espaco privilegiado para o didlogo sobre a doenca falciforme. Além de

possibilitar o acesso a uma nova metodologia de estudo;

Mudanca de visdo é pensar que nenhuma instituicdo se tornard total, assim
seria importante mexer na redacdao da sintese de evidéncias sobre terapia
medicamentosa, porque uma terapia ndo exclui a outra. Um acompanhamento

em salde mental necessario, e o psicoterapéutico se necessario.

A atencdo basica consegue dar conta de todos os procedimentos, protocolos,
documentos utilizados no tratamento a pessoa com doenca falciforme? Assim,
o que ficaria a encargo do centro de referéncia e o que conseguiria ser atendido
pela atengdo bdsica? Realizando um duplo acompanhamento, entre atencao

basica e centro de referéncia.

3. Contribui¢bes para o enfrentamento do problema: Os participantes citaram varios

aspectos que poderiam ser colocados em pratica, como a inclusao do tema em

diferentes agendas; considerar a transversalidade, integralidade e individualidade da

pessoa com doenca falciforme; desenvolver materiais educativos e obter informacdes

sobre taxa de abandono.

Pensar em estratégias para tencionar a inclusdo do tema nas agendas

governamentais, académicas;
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e Pensar na transversalidade e integralidade como principio para a discussao,

atencdo e cuidado sobre a doenca falciforme;

e Respeitar a individualidade da pessoa que convive com doenca falciforme e ndo

resumi-la apenas a doenga;

e Pensar o quanto ja foi avancado nas questGes da assisténcia a pessoa com

doenga falciforme e o quanto ainda é necessario;

e Disponibilizagdo de ajuda com o desenvolvimento de materiais sobre a doenga

falciforme e a atencdo ao usudrio;

e Realizar o levantamento e contextualizagdo da doenca e taxa de abandono do

tratamento.

A coordenadora e o facilitador do didlogo deliberativo encerraram o evento,

agradecendo as contribuicGes trazidas por todos os participantes.

Concluiu-se que os objetivos gerais do didlogo deliberativo foram alcancados, o

trabalho foi muito bem realizado e organizado pela equipe do Instituto.

A discussao estruturada sobre o tema possibilitou uma aprendizagem muito grande
sobre a doenca falciforme, sendo que a adicdo de novos subsidios na sintese ndo seria

possivel sem uma metodologia que incluisse as diferentes visdes.
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