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O projeto elaborado pelo Instituto de Saude
foi aprovado na Chamada publica de Apoio a
Projetos de Tradug¢do do Conhecimento para
Politicas Informadas por Evidéncias para o
Fortalecimento do SUS no Ambito da Rede
para Politicas Informadas por Evidéncias
(EVIPNet), com o objetivo de encontrar alternativas que auxiliem no cuidado aos adolescentes com doenga falciforme, uma
das doencas hereditarias mais comuns no mundo, em sua fase de transicdo da atencdo pediatrica para a atenc¢do adulta, com o
intuito de reduzir o nimero de desisténcias ao tratamento nesta fase. Os produtos deste projeto foram: uma sintese de evi-
déncias sobre o cuidado de adolescentes com doenga falciforme, um didlogo deliberativo sobre o conteldo da sintese, uma
oficina de capacitagdo para uso das ferramentas SUPPORT, e um semindrio.
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Doenca Falciforme

A doenga falciforme é uma das doencgas hereditdrias
mais comuns no mundo. No Brasil, nascem anualmen-
te cerca de 3.500 criangas com doenga falciforme. No
estado de S3ao Paulo, a ocorréncia de doenga falcifor-
me é de um para quatro mil (1:4.000) nascidos vivos,
assim a importancia do diagndstico pela triagem neo-
natal. Os cuidados globais a esses pacientes sdo um
grande desafio para gestores e profissionais de sau-
de, por envolver procedimentos que exigem uma rede
de atengdo regionalizada e integrada.

E a adolescéncia se configura em um periodo de gran-
de vulnerabilidade para os pacientes, uma vez que
além dos desafios inerentes a esta fase do desenvol-
vimento, ocorrem mudangas no acompanhamento
pelos servicos de saiude. A mudanga da atencdo pedi-
atrica para a adulta costuma ocorrer de forma brus-
ca, sem um preparo prévio do adolescente e seus fa-

miliares, o que dificulta a manuteng¢do do tratamento.

Varias leis, decretos e portarias relacionadas a doen-
¢a falciforme foram publicados nos ambitos federal,
estadual e municipal, sendo um terreno fértil para a
implementacgdo de agdes efetivas de cuidado.

Instituto de Saiide realiza Didlogo Deliberativo

sobre doenca falciforme

No dia 29 de junho foi realizado no Instituto de Salude o Didlo-
go Deliberativo “Melhorando a adesdo ao tratamento em ado-
lescentes com doenca falciforme”, uma iniciativa do Nucleo de
Evidéncias (NEv-IS) dentro de sua parceria com a Rede para
Politicas Informadas por Evidéncias (EVIPNet Brasil).

A doenga falciforme, prevalente na populagdo negra, é uma
das mais comuns hemoglobinopatias, doengas genéticas que
afetam a hemoglobina, quando o transporte de oxigénio feito
pelo sangue por todo o corpo ndo se da de forma satisfatoria,
e por isso se faz necessaria uma série de tratamentos que sao
acompanhados pela rede publica de saude, em servigcos espe-
cializados.

Com o diagndstico precoce a partir da triagem neonatal, esta-
belecida em 2001, a expectativa de vida das pessoas que con-
vivem com doenga falciforme aumentou. No entanto, o trata-
mento passou a ter uma grande taxa de interrupgao na fase da
adolescéncia desses individuos, causada pelo rompimento
com a atencdo pediatrica e a transicdo para a atengdo dos
adultos, assim como pelos desafios psicossociais deste periodo.

A partir deste contexto, a sintese de evidéncias produzida pelo
Instituto de Saude, fruto do projeto aprovado na Chamada
Publica de Apoio a Projetos de Politicas Informadas por Evi-
déncias (EVIPNet Brasil), buscou levantar opg¢des para lidar
com a fase de transicdo da atengdo pediatrica para a atengao
adulta com o intuito de garantir a continuidade do tratamento
aos adolescentes com doenga falciforme e reduzir o abandono
ou resisténcia aos cuidados.

O evento desenvolvido a partir da sintese de evidéncias para
politicas de saude possibilitou o didlogo sobre o problema
abordado, bem como as op¢des de enfrentamento e conside-
ragOes de implementacao, inclusive quanto a equidade. Assim,
as evidéncias de pesquisa foram consideradas a partir das vi-
sdes, experiéncias e o conhecimento tacito daqueles que esta-
vam envolvidos e ou serdo afetados pelas decisdes futuras
relacionadas a questdo. Para isso o didlogo contou com a pre-
sencga de 13 especialistas, entre eles representantes da Associ-
acdo ProFalcemicos (Aprofe), do Instituto AMMA Psique e
Negritude, da Secretaria Municipal de Saude de Sdo Paulo
(SMS-SP) do ambito da Saude da Populagdo Negra e da Saude
da Crianca e do Adolescente, da Coordenac¢do Geral de Sangue
e Hemoderivados (DAET/SAS), além de 12 ouvintes do Institu-
to de Saude, da Atencdo Basica, da Organizacdo Pan-
Americana da Saude e da Secretaria Executiva da EVIPNet Brasil.

Para o pesquisador do NEv-IS, e ouvinte do didlogo, Luis Edu-
ardo Batista, a experiéncia foi muito significativa para o pré-
prio conhecimento e para o projeto. “Para nds que identifica-
mos o problema, levantamos publicagdes em bases internacio-
nais, enfrentamos dificuldades de encontrar artigos e pesqui-
sas sobre este tema, foi uma grande satisfacdo chegar ao dia-
logo deliberativo e ouvir experiéncias de colaboradores que
enriqueceram muito o projeto”.

Como produto da reunido foi elaborada uma sintese do didlo-
go que expos o desenvolvimento dos temas abordados, a posi-
¢do dos especialistas e possiveis encaminhamentos sugeridos
para a sintese de evidéncias. Para conferir a sintese acesse:
https://goo.gl/lo4kL9



https://goo.gl/lo4kL9

3

Na semana do "Dia Nacional da Cons-
ciencia Negra", Instituto de Sadde
realizou Seminario sobre Doenga
Falciforme

O Seminario sobre Doencga Falciforme, coordenado pela dire-
tora do Centro de Tecnologias de Saude para o SUS-SP do Ins-
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tituto de Saude (IS), Tereza Toma, com 0 apoio do
pesquisador Luis Eduardo Batista, do
Nucleo de Servigos e Sistemas de Sau-
de do IS e que atua na linha de pesqui-
sa Saude da Populagdo Negra, reuniu
técnicos responsaveis pela Politica de
Saude da Populagdo Negra em varias

esferas de governo.

O evento também é fruto do projeto
de pesquisa que busca aperfeicoar a se perde
atencdo a pessoa com doenga falcifor-

me na regido metropolitana de Sdo

Sheila Ventura Pereira

Paulo por meio da Chamada Publica de
Apoio a Projetos, financiada pelo Ministério da Saide em par-
ceria com a Organizagdo Pan-Americana da Saude.

O objetivo do Seminario foi contribuir para dar mais visibilida-
de ao problema e compartilhar informagdes sobre politicas e
praticas para melhorar o cuidado de adolescentes com doenca

falciforme.

Duas representantes da sociedade civil participaram de uma
das mesas do seminario, a adolescente Lana Xavier Tavares e
Sheila Ventura Pereira, ambas convivem com doenga falcifor-
me e sdo integrantes da Associa¢do Pré-Falcémicos do Estado
de Sdo Paulo. Segundo Sheila, superar as dores da doenga em
prol da luta pela melhor qualidade de vida do falcémico é co-
mum para ela. "Como dizem meus parentes: eu sou uma pes-
soa teimosa! Eu estou com crise (dores causadas pela doenga),
mas eu estou aqui. Porque eu tenho que mostrar que a doen-
¢a ndo me domina. A pessoa que convive com a doenca falci-

O sistema acaba nao pensan-
do no usuario, porque cada
vez que retrocede é uma vida que
se perde, cada momento que ndo é
aproveitado ou aquela gestdo que
nao tem um olhar humanizado para
melhorar, é uma vida que

forme ela tem uma limitagdo, mas ela é igual a qualquer um...
é como uma corrida. Tem aquele que chega primeiro e tem
aquele que acaba chegando por uUltimo, mas cumpriu a corri-
da. Esse é nosso ritmo de vida", contou Sheila.

Abriu o evento a Vice-diretora do Instituto de Saude, Sonia
Venancio, seguida pela participacdo da Professora e Coordena-
dora de Politicas para a Populagdo Negra e Indigena da Secre-
taria da Justica de Sdo Paulo, Elisa Lucas Rodrigues; a Coorde-
nadora de Politica de Saude da Populagdo Negra, Stela Felix
Machado Guillin Pedreira, a coordenadora da Area Técnica da
Saude da Populagdo Negra da Secreta-
ria Municipal de Saude de S3o Paulo,
Valdete Ferreira dos Santos. Participa-
ram também do evento o Coordenador
do Grupo Ciclos de Vida da Coordena-
doria das Regides de Saude, Arnaldo
Sala, da Secretaria de Estado da Saude
de Sdo Paulo, e Jorge Otavio Barreto,
da
Cruz e ex-representante Nacional da

Pesquisador Fundag¢do Oswaldo

Rede para Politicas Informadas por
Evidéncias (EVIPNet Brasil).

A médica hematologista Belinda Pinto
Simdes, da Universidade de Sdo Paulo (Ribeirdo Preto), apre-
sentou comprovagdes cientificas de como o Transplante alogé-
nico aparentado de medula éssea (TMO), pode melhorar a
qualidade de vida e até curar pessoas com a doenca. Ja4 o mé-
dico Paulo Ivo Cortez de Araujo, da Universidade Federal do
Rio de Janeiro, apontou possibilidades do autocuidado em
adolescentes com DF, a partir de sua experiéncia profissional
em atendimento a esse publico.

Para conferir na integra o relatério sobre o Seminario “Doenca
Falciforme: como traduzir o conhecimento em praticas efeti-

00.gl

vas para o cuidado aos adolescentes?” acesse: https:
DRBhik
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Cuidado de adolescentes com doenca fal-
ciforme é tema de sintese de evidéncias
lagada pela EVIPNet Brasil

A sintese de evidéncias para politicas de saude “Melhorando o
cuidado de adolescentes com doenca falciforme” foi langada
pela EVIPNet Brasil no | Encontro Nacional da Rede para Politi-
cas Informadas por Evidéncias, em 13 e 14 de dezembro de
2016, como parte do box com 11 publicagdes.

O projeto foi elaborado pelo Instituto de Saude no ambito da
parceria de seu Nucleo de Evidéncias, langado em 2014 e a
EVIPNet Brasil.

A sintese analisou estudos mostrando que existem diversas
possibilidades para melhorar o cuidado ao adolescente com a
doenca falciforme, bem como a adesdo ao tratamento. Estra-
tégias educacionais e comportamentais, que devem ser utiliza-
das em conjunto, orientando e capacitando o paciente quanto
a doenca e seus tratamentos, por meio de agdes a serem con-
duzidas por pessoas capacitadas é uma dessas possibilidades.

| « EV?PNQT

Brasil

Para conferir a sintese
de evidéncias na integra,

acesse:

https://goo.gl/QANi1P

Sintese de evidéncias para politicas de satde
Melhorando o cuidado de adolescentes

com doenca falciforme
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Instituto de Saidde realiza Oficina para
capacitagdo nas ferramentas SUPPORT e
obtém resultados positivos

Outra atividade do projeto foi a Oficina de Capacitagcdo nas
Ferramentas SUPPORT, desenvolvida pelo NEv-IS que teve
como objetivo sensibilizar gestores e pesquisadores para a
utilizacdo de sinteses de evidéncias para a tomada de decisdo
e participagao em processos futuros de elaboragdo de sinteses
e didlogos deliberativos. A atividade contou com a participa-
¢do de 16 profissionais de Departamentos Regionais de Saude
e dareas técnicas da SES-SP-CRS, além da Secretaria Municipal
de S3o Paulo.

Durante os dois dias de oficina os participantes ficaram sob a
tutoria de Nathan M. Souza, Docente da Faculdade de Medici-
na da Universidade Federal de Minas Gerais e Colaborador da
- EVIPNet Brasil. Entre as atividades do programa os profissio-
nais puderam conhecer a ferramenta por meio das aulas teéri-
cas, exercitar o contetido nas aulas praticas e debater sobre o
conhecimento nas avaliagdes e rodas de conversa, contando
com Maritsa Carla de Bortoli, Sonia Isoyama Venancio e Tere-
za Setsuko Toma como facilitadoras. Representando a Coorde-

nacdo Executiva da EVIPNet Brasil Maria Augusta R. Gomes
acompanhou todas as atividades da Oficina.

Para Wilson Pereira de Souza, médico integrante do Programa
de Saude do Adolescente da Secretaria de Estado de Saude
que participou da atividade, o evento teve um resultado posi-
tivo. "De uma maneira geral a oficina superou minhas expecta-
tivas. Ndo conhecia detalhes da ferramenta, achei muito baca-
na, interessante e acredito que vai contribuir muito para o
meu trabalho daqui para frente. Muito positiva a iniciativa.
Acho que outras deverdo acontecer", afirmou Wilson Pereira.

Confira na integra o relatério da Oficina para capacitagdo nas
ferramentas SUPPORT: https://goo.gl/RIWfAZ

Videos do seminério sobre Doenca
Falciforme estéo disponiveis no youtube

You D™ Pesquisar

Semindrio sobre Doenga Falciforme - Instituto de Saude (Parte 1)

Video (Parte 1): https://www.youtube.com/watch?v=I-zBI-
oCRgg&t=9906s

Video (Parte 2): https://www.youtube.com/watch?v=9H-

ePct5KfQ

Video com falas dos especialistas: https://www.youtube.com/
watch?v=mMulcYjDDfl
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