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SINTESE DO DIALOGO

Dialogo deliberativo é um recurso utilizado para propiciar o compartilhamento de
saberes entre pesquisadores, formuladores de politica e demais interessados sobre uma
tematica a ser discutida. Ainda, tem como objetivo revisar o conteudo da sintese de
evidéncias, articular as evidéncias cientificas com as experiéncias dos participantes para
melhor esclarecimento sobre as opgdes para abordar o problema, esclarecer as areas de
incerteza e desenvolver um entendimento comum sobre os pros e contras das estratégias de
implementagio relevantes para apoiar a tomada de decisdo de gestores (LAVIS et al., 2009;

TOMA et al., 2017).

Este dialogo deliberativo contou com a participagio de 11 convidados, incluindo
gestores e profissionais de saude, pesquisadores da area e representantes da sociedade civil,
12 ouvintes, além da facilitadora e uma representante da equipe do projeto que apresentou a
sintese. Os participantes receberam a sintese de evidéncias cerca de um més antes da
realizagdo do dialogo, para que pudessem apreciar os conteudos que seriam abordados. A
reunido foi gravada com o consentimento dos participantes. Também foram realizadas
minientrevistas para divulgacao do projeto e uma avaliagao da sintese de evidéncias e do

dialogo.

O evento teve inicio com uma breve apresentacio sobre a Rede de Politicas
Informadas por Evidéncias (Evidence-Informed Policy Network — EVIPNet) e as regras do
didlogo deliberativo. Em seguida foram realizadas as deliberagdes sobre o problema de saude
abordado na sintese, as opg¢oes elencadas, consideragdes sobre o processo de implementagao

das agoes e 0s proximos passos.

Nas deliberagdes descritas a seguir, as contribui¢es foram agrupadas em categorias,
e foram mantidas as falas aproximadas dos participantes. As falas foram recuperadas das
anotacOes realizadas durante o didlogo deliberativo e da escuta de audios, nas quais se buscou

ser fiel a exposi¢ao de cada participante.

Com base nas discussOes realizadas, os participantes foram estimulados a refletir
sobre 0o que mudou em sua visio quanto ao problema e as opgdes e quais sugestoes e

considera¢des poderiam contribuir para o enfrentamento do mesmo.

1. Visdo sobre o problema de saude



Os participantes consideraram que a sintese conseguiu ratificar todas as politicas, o
que criou um espaco de discussiao sobre barreiras de acesso e continuidade de
acompanhamento. Também, reforcou o aspecto de fragmentagdo da linha de cuidado e a
falta de comunicacao intra e intersetorial do Ministério da Satde, que reflete nos estados e
municipios.

A forma como a sintese esta elaborada facilita o acesso a informacio e fortalece a
compreensiao sobre a doenga falciforme.

A importancia e a necessidade da implementagdo das politicas de saide da populagao
negra, em especial da doenga falciforme, foram ressaltadas.

Foram levantados problemas sobre a relagdo entre os usudrios e os profissionais,
envolvendo situagées de racismo institucional, maus tratos, que interferem diretamente no
cuidado de saude.

O dialogo e a metodologia da sintese, principalmente sua transparéncia, foram
considerados importantes para ampliar a compreensiao do problema e facilitar a participagdao

social.

2. Visao sobre as op¢oes

Destacou-se a relevancia de todas as opg¢oes, muitas ja estabelecidas em politicas e
programas, o que mostra sua importancia e a necessidade de fortalecer sua implementagao.

Foi levantada a importancia de ampliar o conhecimento dos profissionais e gestores
de satdde em relagao a doenca e as agdes de promogao de saude, diagnostico e tratamento.

Considerou-se dar mais destaque a op¢ao “Promover a educacio em saside para as pessoas
com doenca falciforme e seus cuidadores”, sendo esta primordial e transversal a todas as outras
opgoes.

Verificou-se a necessidade de abordar a dor na doenca falciforme.

A apresentagdo das opgoes seria mais clara para a gestdo se trouxesse informagoes
sobre para quais pessoas as estratégias se destinam, por exemplo, criancas, mulheres, etc.

Discutiu-se a necessidade de mais estratégias que fossem voltadas a populagao adulta.

3. Contribui¢bes para o enfrentamento do problema
Os participantes trouxeram diversas maneiras para abordar o problema no processo
de trabalho, como levantar a questao da doenca falciforme em agendas, produzir materiais

educativos e divulga-los, criar grupos de trabalho e capilarizar a rede de cuidado.



Articulagao da rede de atengido ao paciente com doenga falciforme: foram apontadas
acoes para organizar a rede de apoio e a linha de cuidado, incluindo o profissional de
referéncia nas secretarias estaduais; ampliar o dialogo, a transparéncia e a participagao do
controle social para fortalecer as agoes ja desenvolvidas, por meio dos comités; reforcar a
participagao da Camara de Assessoramento Técnico de Doenca Falciforme do Ministério da
Saude com novos setores para sua composicdo (assisténcia farmacéutica, educaciao
permanente, triagem neonatal, rede de atengdo e vigilancia epidemioldgica); estabelecer
parceria entre o Ministério Publico Federal, Ministério da Saude e Organizacao das Nagoes
Unidas para fazer uma certificagao de equidade por meio de selos de qualidade para doenca
falciforme; retomar o tema no Conselho Estadual de Satde como questao técnica e de
politica publica; reforcar a hemorrede e fortalecer ambulatérios de hematologia para
regionalizagdo nos estados; elaborar classificagdo de risco na Urgéncia e Emergeéncia,
principalmente no carater da dor; criar indicadores para a doenga falciforme; e elaborar
projetos de sensibilizagdo aos gestores estaduais. Além disso, envolver o judiciario para
garantir o direito ja assegurado.

Atengao Basica: como mantenedora do cuidado foi discutido sua competéncia em
fazer busca ativa de casos, cadastrar casos para dimensionar e organizar a rede, além de
continuar o processo de implementacao da educagao permanente aos profissionais de saide.

Educagio em saude aos profissionais, gestores e usuarios: no ambito académico
realizar a discussao do tema no ensino, pesquisa e extensao; aos profissionais de saide pensar
na elaboragdao de um documento norteador de doenca falciforme para as Unidades Basica de
Satude e cursos de aprimoramento profissional com o uso dos instrumentos ja existentes;
promover agoes educativas aos usuarios em parceira com o Programa Saude na Escola com
o proposito de preencher os espagos escolares a respeito da tematica, além de atividades de
associacOes (visitas ambulatoriais, realizacdo de seminarios e distribuicao de materiais

educativos) aos pacientes a fim de empodera-los sobre sua saude.

Com base nessas consideragoes feitas pelos participantes do didlogo a sintese
recebera alteracGes e serdo compartilhadas referéncias citadas no didlogo que nao estao neste
documento.

O dialogo deliberativo propiciou um espago importante para a troca de saberes e o
fortalecimento das acOes e atores envolvidos com a tematica. Além disso, foi ressaltada a

importancia da producao do conhecimento com base em evidéncias para a tomada de decisao



e em diferentes aspectos que influenciam na qualidade de vida da pessoa com doenca

falciforme.

RESUMO DA AVALIACAO DA SINTESE DE EVIDENCIAS
PARA POLITICAS DE SAUDE - Reduzindo complicacées agudas
da doenca falciforme

Todos os participantes do Didlogo Deliberativo receberam um formulario para
avaliar a sintese elaborada e discutida no dialogo, que ainda nio havia sido avaliada por um
revisor externo. A seguir sao apresentados os resultados das avaliagdes preenchidas por 8
deles.

Segao A — Visdo sobre como a sintese foi produzida e desenvolvida

1. A sintese descreveu o contexto da tematica? 87,5% dos participantes consideraram
muito util a descricio do contexto da tematica da sintese e 12,5% consideraram
moderadamente util. Sugeriram: incluir normativas acerca das politicas estabelecidas da
populagiao negra e de doenca falciforme; incorporar dados epidemiolégicos na descri¢ao do
problema e informar sobre a fragilidade desses dados no contexto nacional; e, acrescentar o
recorte de faixas etarias.

2. A sintese descreveu diferentes caracteristicas do problema, incluindo (quando
possivel) como grupos especificos sdo afetados? 100% dos participantes avaliaram a
descri¢do como muito util. Sugeriram: realizar um recorte etario e acrescentar a caracterizagao
da populagao com doenga falciforme com base nas vulnerabilidades existentes.

3. A sintese descreveu até cinco opgoes de enfrentamento do problema? 62,5% dos
participantes consideraram muito util a descri¢ao das cinco opgdes, 25,0% moderadamente
util e 12,5% nao entenderam a questdo. Sugeriram: priorizar as opgdes com as estratégias e
acrescentar estudos randomizados com duplo-cego.

4. Baseado em evidéncias de pesquisas sintetizadas, essa sintese descreveu o que ¢é
conhecido e desconhecido sobre cada uma das cinco opgdes de enfrentamento do
problema? 50% dos participantes opinaram que é muito util essa descricao e 50%
moderadamente util. Sugeriram: refletir sobre a inclusao da opgao “Promover o uso de suplementos
de zinco e de fitoterdapicos especificos como coadjuvantes no tratamento da doenca falciforme”; incluir uma
opgao sobre capacitagao dos profissionais; e sobre a necessidade de referenciar estudos
importantes da tematica (T'wich, Swich e Sit).

5. A sintese descreveu consideragdes-chave da implantagdo das opgdes? 100% dos
participantes avaliaram a descricao como muito util. Sugeriram: considerar a rede de atencio,
a interface dos sistemas de informacio e a centralidade do cuidado do hemocentro como
barreiras importantes que influem nas opgdes.

6. A sintese empregou métodos sistematicos e transparentes para identificar,
selecionar e avaliar evidéncias de pesquisas sintetizadas? 62,5% dos participantes
acharam muito util essa abordagem e 37,5% moderadamente util. Sugeriram: incluir uma
descricao detalhada dos critérios de exclusio e inclusdao e elegibilidade utilizados; incluir
protocolo com PICO e outras bases de dados; e, referenciar estudos importantes da tematica.
7. A sintese considerou a qualidade na discussido sobre as evidéncias de pesquisa?
87,5% dos participantes avaliaram como muito util e 12,5% moderadamente util. Nao houve
sugestoes.



8. A sintese considerou a aplicabilidade local na discussido sobre as evidéncias de
pesquisa? 62,5% dos participantes avaliaram como muito util essas consideracoes, 25,0%
moderadamente util e 12,5% nao entenderam a questao. Comentaram: que a aplicabilidade
local também passa pela escuta dos usuarios de modo individual e coletivamente por meio
da participagao mais afetiva e do cuidado humanizado.

9. A sintese considerou a equidade na discussido sobre as evidéncias de pesquisa?
87,5% dos participantes acharam a essa abordagem muito util e 12,5% moderadamente util.
Sugeriram: considerar o aspecto da equidade com uma agdo a ser fortemente explicitada na
opeao “Promover a educagio em saside para as pessoas com doenga falciforme e seus cuidadores”.

10. A sintese ndo apresentou recomendagdes especificas? 40% dos participantes
avaliaram como muito util, 40% moderadamente util e 20% nido entenderam a questdo.
Sugeriram: incluir recomendagoes para fortalecer as op¢oes e diminuir as barreiras.

11. A sintese empregou um formato de entrada gradual (ex.: uma lista de mensagens-
chave e um relatério completo das evidéncias identificadas)? 87,5% dos participantes
avaliaram como muito util o modo de entrada gradual e 12,5% moderadamente util.
Sugeriram: incluir outros termos e descritores.

12. A sintese incluiu uma lista de referéncias para aqueles interessados em ler mais
sobre uma revisdo sistematica ou outro estudo especifico? 100% dos participantes
consideraram a lista muito util. Sugeriram: incluir uma descri¢ao detalhada dos critérios de
exclusio e inclusao e elegibilidade utilizados e mais termos e descritores.

13. A sintese foi submetida a revisdo de ‘mérito’ (diferente da revisdo por pares que
tipicamente envolve apenas pesquisadores), por um formulador de politicas, uma
parte interessada e/ou afetada e um pesquisador da area? 100% dos participantes
consideraram essa abordagem muito util. Sugeriram: realizar o método por diversas pessoas
em todo o processo de extragao.

Segao B — Avaliagio global da sintese

14. A proposta da sintese foi apresentar as evidéncias de pesquisas disponiveis sobre
um problema politico de alta prioridade, a fim de informar um dialogo politico onde
as evidéncias seriam apenas um elemento para a discussdo? 75% dos participantes
avaliaram que a sintese alcangou plenamente seu proposito e 25% consideraram que alcangou
moderadamente. Comentaram: que a sintese ¢ um instrumento disparador de didlogos,
articulagoes e tomada de decisao, no entanto, foi questionado o uso do termo “apenas” na

per gunta.

Segao C — Visdes sobre o que pode ser feito melhor ou diferentemente

15. Refletindo sobre sua leitura da sintese, cite pelo menos um elemento de como a
sintese foi produzida e delineada que possa ser mantido em futuras sinteses. Foram
citados: expectativas contempladas sobre a sintese; participacao de diversos atores no
processo de construcio da sintese; manter o formato da sintese; priorizagao de um tema
especifico, no caso equidade, promover articulagiao de diferentes atores e interfaces com o
objetivo de incentivar a cidadania melhorando a qualidade e qualificagao do SUS.

16. Refletindo sobre sua leitura da sintese, cite elementos de como a sintese foi
produzida e delineada que possam ser modificados nas futuras sinteses. Foram
citados: incluir trabalhos de relevancia cientifica (duplo-cego e randomizados); incluir em
uma nova categoria “inovagoes e produgdes tecnologicas” com estudos de seguimento de
curto periodo; separar resultados por ciclos de vida; apresentar novas tecnologias de cuidado;
incluir estudos primarios de qualidade em algumas partes da sintese, pois sdo incipientes
revisoes sistematicas de doenca falciforme.



17. Refletindo sobre o que vocé aprendeu com a leitura da sintese, cite pelo menos
uma agio importante que formuladores de politica, interessados e/ou afetados e/ou
pesquisadores podem fazer melhor ou diferentemente para abordar a questio politica
em destaque. Foram citadas: desenhar e pactuar na rede de cuidado da doenga falciforme
no SUS do nivel primario e terciario com o apoio de UBS (Municipal), centros de referéncia
(Estadual) e hemorrede (Uniao); educagao em saide; atuagao mais integrada e colaborativa
para superar a fragmentagdo e desarticulagao da rede de atencdo de pessoas com doenca
falciforme; disponibilizacio e divulgacio da sintese para formuladores de politicas e
tomadores de decisdo; possibilidade de ampliar o conhecimento e capacitar os profissionais
de saude, além de justificar a necessidades de projetos de pesquisa e extensao; promover
acoes intra e intersetoriais articuladas as politicas apresentadas no que tange a
transversalidade nas diferentes representagdes; reforgar servicos de trabalho neonatal e a rede
de referéncia para assisténcia.

18. Refletindo sobre o que vocé aprendeu com a leitura da sintese, cite pelo menos
uma agiao importante que vocé pessoalmente pode fazer melhor ou diferentemente
para abordar a questdo politica em destaque. Foram citadas: articular o tema da doenga
falciforme com a sociedade civil, gestores e comités técnicos; promover a implementagao da
linha de cuidado nos municipios; criar novas resoluc¢des; produzir informacao, ensino e
produgao cientifica sobre a tematica; discutir a questdo do racismo no contexto das barreiras
nas politicas publicas; incluir faixa etaria; utilizar de maneira mais sistematica as evidéncias
mencionadas para o enfrentamento do problema, capacitar os profissionais de satude
periodicamente.

Se¢ao D — Fungao e experiéncia

Do total, oito participantes que preencheram o formulario de avaliagio da sintese
eram formuladores de politicas publicas no governo federal, formuladores de politicas
publicas no governo estadual, gestores estaduais, gestores em instituicao/servico de saude,
funcionirios/membros de otrganismo da sociedade civil, funcionirios/membros de
associacio ou grupo de profissionais de saude, representantes de outras partes/grupos
interessados e pesquisadores universitarios. A média de anos de trabalho no cargo foi de 12,4
anos. Em relagio a experiéncia como pesquisador 50% nio apresentavam experiéncia, 25%
apresentavam ampla experiéncia como pesquisador e 25% nao responderam. Do geral, 70%
dos participantes nao apresentavam experiéncia como gestor ou formulador de politicas,
10% apresentavam ampla experiéncia e 20% nao responderam.



DELIBERACOES SOBRE O PROBLEMA, AS OPCOES E AS
CONSIDERACOES DE IMPLEMENTACAO NA SINTESE DE
EVIDENCIA: Reduzindo complicagcoes agudas da doenca
falciforme.

DELIBERACAO SOBRE O Quadro 1: Contextualizar o didlogo dos atores
PROBLEMA envolvidos no didlogo

O didlogo com atores chave foi convocado para apoiar
Alguns aspectos relevantes do problema uma discussdo quanto as considera¢des relevantes

de satide foram apresentados, dando destaque para (incluindo evidéncias de pesquisa) sobre uma questdo
a caracterizagao da populagao abordada na sintese. de alta prioridade para informar a agdo.

Os participantes trouxeram diferentes
contribuicbes. Foi destacado o modo como o
problema esta descrito e foi sugerido mudar o - Revisar a qualidade e o contetido da sintese de
foco, colocando em evidéncia a pessoa que  evidéncias;
convive com a doenga e nao somente enfatizar a

As principais caracteristicas do dialogo foram:

- Apresentar evidéncias relevantes que ndo estavam
doenga. incorporadas na sintese;
Abaixo estao  descritas as  outras

contribuicoes dessa deliberacio.

Na defini¢do sugeriu-se retirar o termo
“doenca incuravel”, pois ha alternativas de - Identificar e esclarecer os pontos mais importantes da
tratamento como o transplante, por exemplo, que  sintese, em cada um dos blocos.
representa uma possibilidade de cura.

Recomendou-se evitar o uso do termo
“reducao” de complica¢des/danos, preferindo
utilizar o termo “prevencao”.

O termo “complicagoes agudas” no titulo nao reflete adequadamente o conteudo da
sintese, e seria melhor mudar para “reduzir complica¢oes da doenca falciforme”, ja que é
dificil separar as complica¢oes agudas das cronicas, podendo ocorrer concomitantemente e
uma levar 2 outra; além disso o tratamento é semelhante.

Ha dados epidemioldgicos mais recentes sobre incidéncia, expectativa de vida e
mortalidade que deveriam ser incorporados, bem como recorte temporal e distingdo por
raca/cor para compreender a magnitude do problema.

Seria importante incluir informagées sobre a vulnerabilidade dos individuos com
doenga falciforme (dificuldade de acesso, de locomogao) e racismo institucional, o que
impacta no desenvolvimento da doenga e no cuidado.

Na descri¢ao do problema também ¢ relevante abordar sobre a questio de género e
as repercussoes que incidem no acompanhamento de saude.

As contribui¢des vieram de falas complementares, possibilitando a ampliagao do
quadro geral da descricdo do problema. Houve a troca de saberes e experiéncias entre os
participantes, que corroborou com a légica da tradugao do conhecimento, diminuindo as
barreiras entre a produ¢ao do conhecimento cientifico e o conhecimento tacito dos gestores
e tomadores de decisao.

- Assegurar que o conteudo da sintese fosse
compreensivel e compreendido;



DELIBERACAO SOBRE AS OPCOES

A deliberagao sobre as opgoes ocorreu de maneira bastante estruturada, com os participantes
trazendo suas considera¢Oes sobre cada uma das opgoes elencadas e em ordem. Os
participantes fizeram algumas recomendagoes acerca de como estao descritas as opgoes de
enfrentamento do problema, bem como acréscimos de estudos importantes sobre a tematica.
Ao final, a complementaridade das falas durante toda a se¢do possibilitou um panorama
amplo sobre as sugestoes para melhorar a descri¢io das opgoes.

Opgao 1 — Promover o uso de ultrassonografia Doppler Transcraniano (DTC) e
transfusao sanguinea para a prevengao primaria de acidente vascular cerebral (AVC)
Essas interven¢oes fazem parte do Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas do Ministério
da Saude. O DTC identifica pacientes com o risco aumentado para AVC e infarto cerebral
silencioso, o que possibilita as transfusoes sanguineas de longo prazo como forma de
prevencao de AVC (BRASIL, 2018a; BRASIL, 2018b; CHERRY et al., 2012; ESTCOURT
et al., 2016; ESTCOURT et al., 2017, MAZZUCCO et al., 2017, MEIER; FASANO;
LEVETT, 2017).

Consideragoes dos participantes:

e Incluir nos danos potenciais o tema da aloimuniza¢ao e indicagdes para transfusio
sanguinea;

e (s estudos STOP; STOP 2; Switch; Twich; Sit e Vallas devem ser incluidos nessa
ope¢ao, pois tratam de estudos norteadores sobre tratamento da doenga falciforme.

Opgao 2: Promover o uso de hidroxiureia para prevengdo e tratamento de
complicagdes da doenga falciforme

Incorporada no SUS, a hidroxiureia é considerada como o avan¢o mais importante no
tratamento de pessoas com doenga falciforme, inclusive na redugio de diversas
complicagbes, indicada para adultos e criangas (BRASIL, 2013a; (BRASIL, 2017; BRASIL,
2018b; ESTCOURT et al., 2017; MULAKU et al,, 2013; NEVITT; JONES; HOWARD,
2017; SEGAL et al., 2008).

Consideragoes dos participantes:

e Incluir o problema sistematico da falta de insumos e, possivelmente, a baixa adesao
ao tratamento as pessoas convivendo com a doenga falciforme.

Opg¢ao 3: Promover a antibioticoterapia profilatica e a vacinagio anti-pneumocoécica

As infec¢oes bacterianas do trato respiratorio e septicemia tém maior ocorréncia em criangas
até os cinco anos de idade. Para tanto, a vacina anti-pneumocécica e a penicilina V oral,
ambas com disponibilidade no SUS, sio ideais na prevencdo desses agravos e de 6bitos e
complicacbes graves (BRASIL, 2013b; BRASIL, 2018b; DAVIES et al., 2012; RANKINE-
MULLINGS; OWUSUOFORI, 2017).

Consideragoes dos participantes:



e A opgiao ja é consolidada pelos Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas sobre
a doenca falciforme.

Opciao 4: Promover o uso de suplementos de zinco e de fitoterapicos especificos
como coadjuvantes no tratamento da doenga falciforme

O suplemento de zinco, disponivel no SUS, pode melhorar o crescimento e reduzir a
incidéncia de infecgdes nessa populagao. Alguns fitoterapicos especificos parecem contribuir
para a redugao de episédios de dor, porém ainda nio estao disponiveis em nosso pais
(DEKKER et al, 2012; SWE et al., 2013; NAGALLA; BALLAS, 2016; ONIYANGI;
COHALL, 2018).

Consideragoes dos participantes:

e Excluir do rol de opgdes, pois tem pouca evidéncia e os estudos sao recentes, mas
coloca-la em um item de inovagao junto ao transplante de medula que apesar de nao
ter ainda fundamentacio de revisGes sistematicas tem sido utilizado com bons
resultados no pafs e foi incorporado no SUS.

Opgao 5: Promover a educagao em satude para as pessoas com doenga falciforme e
seus cuidadores

A educagio em satude para usuarios, cuidadores e profissionais de satde, tem como finalidade
aprimorar conhecimentos, atitudes ou habilidades e favorecer o reconhecimento das
complicag¢bes, para gerenciar as demandas fisicas e psicolégicas da doenca (ASNANI et al.,
2016; BRASIL, 2013a; BRASIL, 2018b).

Consideragoes dos participantes;

e Alterar a ordem das opg¢oes, colocando-a como primeira, pois é transversal a todas
as anteriores.

Consideragoes sobre o rol de opgdes:

Foram apontadas pelos participantes algumas recomendagdes gerais sobre as opgdoes.
Sugeriu-se uma nova disposicao das opg¢oes, deixando como primeira a opcao
“Promover a educagao em satide para as pessoas com doenga falciforme e seus cuidadores”, pois ¢ transversal

a todas as opgdes.

Em seguida, reordenar as opgdes na perspectiva de promogao e prevencao das
complicagcbes da doenga falciforme, na seguinte sequéncia: segunda opgao “Promover a
antibioticoterapia profildtica ¢ a vacinagdo anti-pneumocicica’; terceira opGao “Promover o uso de

hidroxinreia para prevenco e tratamento de complicacoes da doenga falciforme” e quarta opgao ““Promover



0 uso de ultrassonografia Doppler Transcraniano (DTC) e transfusio sanguninea para a prevengao primdria

de acidente vascular cerebral”.

Uma sugestao relevante foi a de incluir na descri¢iao das op¢des o recorte de idade e

género (por exemplo, priapismo e saude da mulher).

Sugeriu-se incluir opgdes para abordar a dor na anemia falciforme. E também mais
opgoes destinadas aos adultos, tendo em vista o aumento na expectativa de vida dessa

populagao.

Destacou-se a falta de estudos que avaliem a economicidade das opgdes, bem como

outras tematicas, como sexualidade, envelhecimento, etc.



DELIBERACOES SOBRE CONSIDERACOES DA
IMPLEMENTACAO

Na implementagao, os participantes foram orientados a discorrer sobre as barreiras
e facilitadores das opg¢bes que permeiam o cuidado da pessoa com doenga falciforme do
ambito individual ao sistémico. Assim, foram citadas: dificuldade na organiza¢ao de um fluxo
(atendimentos, encaminhamentos e contrarreferéncias), mudangas politicas que afetam a
condugao das politicas publicas e o financiamento delas, falta de conhecimento técnico dos
profissionais e gestores de satude e, o racismo institucional.
Opgiao 1 — Ainda que esteja assegurada no rol de procedimentos do SUS, o DTC situa-se em
um nivel de complexidade que a rede de Atengao Basica nao tem capacidade para gerenciar,
sendo necessario considerar a implementagao plena na rede integral de atengao a saude.
Opgao 2 — Destacou-se a necessidade de garantir o acesso continuo de hidroxiureia, em
diversas formas farmacéuticas, e foi citada a barreira da conduta profissional que impacta no
tratamento proposto.
Opgao 3 — Elencou-se como barreira o desconhecimento e julgamento do profissional ao
prescrever uma terapia farmacolégica, como por exemplo, o médico prescrever benzetacil
ao invés de penicilina oral por desconhecimento ou por nao acreditar na administragio
cotreta pelo paciente/cuidador.
Opgio 4 — Por se tratar de uma opg¢ao com tecnologia recente, com potencial inovador, sio
necessarios mais estudos para, futuramente, incorpora-la como opg¢ao na sintese de
evidéncias.
Opgio 5 — Foi apontado o desconhecimento sobre doenga falciforme pelos profissionais e
gestores de saude, e destacado que apesar de existit Protocolos Clinicos e Diretrizes
Terapéuticas sobre a doenga, muitos profissionais desconhecem esses documentos e nao
estao capacitados a atender as pessoas com doenga falciforme de modo adequado. Assim,
verifica-se que cada profissional realiza seu proprio protocolo o que dificulta o atendimento
integral a essa populagio. Desse modo, assinalaram a importancia da sistematizagao das

evidéncias para trabalhar na gestao.

Foram também apresentadas barreiras e facilitadores transversais que impactam na
implementacao de todas as opgdes, conforme abaixo.
e Farmacéutico na equipe de sadde: discutiu-se a importancia do profissional

farmacéutico na equipe de atenc¢ao a saude de pessoas com doengas cronicas, € em



especial com doenga falciforme, principalmente nos centros de referéncia, pois sua
contribui¢dao poderia melhorar a adesao aos tratamentos.

Fluxo do cuidado integral da pessoa com doenca falciforme: os participantes
relataram a falta de organizacio e articulagao da rede de saude em relacao ao cuidado
do usuario. Salientou-se que a partir do teste do pezinho siao diagnosticadas as
pessoas com doenga falciforme e o protocolo orienta encaminhar ao centro de
referéncia, contudo, ndo ha contrarreferéncia para a Unidade Basica de Sadde. O
cuidado a crianga é mais estruturado, mas nao ha um fluxo para o acompanhamento
de adultos, o que incide na navegacio do usuario pela rede de satde. Como
facilitador, destacou-se a necessidade de um prontuario eletronico Gnico para todo o
sistema de satude, assim o acompanhamento a pessoa nao sera fragmentado.

Acesso ao cuidado em sadde: Ressaltou-se a dificuldade de rastrear as pessoas que
tem doenga falciforme, assim como em realizar a continuidade do cuidado (questdes

sociais, fisicas e financeiras do paciente).

Atendimento na Ateng¢ao Basica a pessoa com doenga falciforme: Foram ressaltadas
a falta de acolhimento em Unidade Basica de Saude dos usuarios, a falta de divulgacao
sobre doengas cronicas dentro das unidades, indisponibilidade de documentos
norteadores e protocolos clinicos para o atendimento. Também, mencionou-se um
estudo nacional sobre a¢des de enfrentamento da doenca falciforme e a importancia
dos Agentes Comunitarios de Saide como profissionais estratégicos para garantia do

cuidado.

Contexto politico: Evidenciou-se o problema da continuidade das politicas publicas,
pois na mudanca de gestao outros projetos sao realizados, visto que ha um interesse
politico em pactuar novas agoes e nao continuar as existentes. Além disso, assinalou-
se a dificuldade de didlogo entre setores do governo para estabelecer Portarias em

tempo viavel e articulacdo das politicas existentes.

Racismo institucional: Foi pontuado pelos participantes como a principal barreira
para implementar as opg¢oes, ja que ainda permanece enraizado nas praticas
profissionais o comportamento discriminatério devido a raca/cor e a vulnerabilidade
social dessa populagao.

Participacao Social: Ha necessidade de participagdao da sociedade civil em processos
decisorios, além de promover agbes educativas para as pessoas com doenga
falciforme, familiares e cuidadores como forma de promover autonomia sobre o

cuidado e garantia de direitos.



RESUMO DA AVALIACAO DO DIALOGO SOBRE A
SINTESE DE EVIDENCIAS PARA POLITICAS DE SAUDE -

Reduzindo complicagdes agudas da doenca falciforme.

A avaliagao do dialogo deliberativo foi realizada por 10 participantes e 8 ouvintes.
Com base no dialogo, 80% dos participantes consideraram as informagoes apresentadas
suficientemente esclarecedoras e 20% mais ou menos. Em rela¢io a liberdade de todos os
participantes se expressarem, 100% acharam que houve liberdade de expressio dos
envolvidos no dialogo. Sobre o tempo de dialogo, 90% dos participantes acreditaram que o
tempo de didlogo foi suficiente e 10% mais ou menos suficiente. Do total, 100% dos
participantes consideraram que o dialogo trouxe subsidios importantes para a implementagao
de programas/politicas de saude, 80% consideraram que haviam convidados que
representavam todas as partes interessadas no problema e 20% mais ou menos
representativo.

Ja os ouvintes, 100% consideraram suficientes as informagoes apresentadas,
liberdade de expressio pelos participantes e a duragao do didlogo. Do total, 75% afirmaram
que haviam convidados que representavam todas as partes interessadas no problema e 25%
achavam mais ou menos representativo e acreditavam que poderiam ser acrescidas por
representantes da Atencao Basica.

Por fim, os participantes e ouvintes apontaram que o didlogo deliberativo é excelente
modelo para analise de estudo para implementagao de politicas publicas, enriquecedor e de
boa qualidade para contribuir na finalizagdio da sintese e deve ser incorporado com
credibilidade. Foi apontado o didlogo como instrumento fundamental para validacao da
sintese e contempla importantes aspectos. Além disso, foi apontado a necessidade de tornar
o teste do pezinho como notificagdo compulsoria.
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