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O Instituto de Saude (IS) é um 6rgado da Secretaria de Estado da Saude de Sao

Paulo, cuja missao institucional consiste em realizar pesquisa cientifica e

tecnoldgica, assessoria e formacdo no campo da Saude Coletiva, de forma

articulada com as diferentes instancias de gestdo do SUS, visando a sua

consolidacéo e a melhoria da qualidade de vida da populacgéo.

Sua criagdo se deu em 16 de julho de 1969. Considerando a necessidade de

adequacao da estrutura organizacional do IS as atuais necessidades do SUSSP,

o Decreto n° 55.004, de 9 de novembro de 2009, definiu as seguintes finalidades

institucionais, vinculando-o diretamente ao Gabinete do Secretéario:



I - contribuir para a formulacdo, implementacdo e avaliacdo da politica

estadual de ciéncia, tecnologia e inovacao em saude;

I - estimular, promover e gerenciar estudos de avaliacdo de tecnologias de

salide, em uso e novas, para o Sistema Unico de Satde - SUS/SP;

1] - estimular e desenvolver pesquisas cientificas e tecnolégicas em Saude

Coletiva;

\Y - realizar acbes de difusdo do conhecimento cientifico-tecnoldgico e de
avaliacdo de tecnologias para subsidiar a tomada de decisdo em politicas,

programas, praticas assistenciais e gerenciais em saude para a populacéo;

V - contribuir na formacéao dos trabalhadores da saude e de outros agentes,
bem como promover o estabelecimento de cooperacao técnica, para efetivacao
do Sistema Unico de Satde - SUS/SP.

O IS conta com seis grupos de pesquisa cadastrados no CNPg, entre os quais o
de Saude da Populagédo Negra e Indigena
(http://dgp.cnpq.br/dgp/espelhogrupo/2836498633912158#identificacao).

Desde dezembro de 2012, o IS € membro da REBRATS e coordena o GT

Avaliacdo de Tecnologias em Servicos de Saude.

Em agosto de 2014, uma equipe do IS foi capacitada nas ferramentas
SUPPORT.

3. JUSTIFICATIVA

A doenca falciforme

A doenca falciforme é uma das doencas hereditarias mais comuns no mundo.
Mutacdo no gene que produz a hemoglobina A origina, por meio de heranca
recessiva, a hemoglobina S. A presenca de apenas um gene para hemoglobina
S, combinado com outro gene para hemoglobina A (heterozigose) nao produz
manifestacbes da doenca, configurando-se o “portador do trago falciforme”.
Outras hemoglobinas mutantes (HbC, HbD e HbE) quando pareadas a
hemoglobina A também nao causam sintomas clinicos. Porém, quando pareadas

com a hemoglobina S, apresentam quadro clinico semelhante a anemia
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falciforme. O grupo da doenca falciforme é, portanto, constituido por anemia

falciforme (SS), S/beta talassemia, as doencas SC, SD, SE e outras mais raras?.

Segundo dados do Programa Nacional de Triagem Neonatal, nascem
anualmente no pais cerca de 3.500 criangcas com a doenca. No Estado de S&o
Paulo a incidéncia de doenca falciforme € de 1:4.000 nascidos vivos e de traco

falciforme é de 1:35 nascidos vivos?:3.
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A pessoa com doenca falciforme

Pessoas com doenca falciforme podem apresentar sintomatologia importante e
graves complicacdes. Em situacbes de auséncia ou diminuicdo da tensao de
oxigénio, a Hb S altera drasticamente a morfologia do eritrécito (forma de foice
ou meia lua), causando vaso-oclusdo e, consequentemente, isquemia, dor,
necrose, disfuncbes, danos permanentes aos tecidos e o6rgdos, além de

hemolise crénica®.

Crises dolorosas séo as complica¢cdes mais frequentes da doenca falciforme e
comumente constituem a sua primeira manifestacao. Essas crises de dor podem

durar de quatro a seis dias ou persistir por semanas. Os pacientes podem



apresentar dor severa em extremidades, abdémen e costas. A primeira

manifestacédo de dor na maioria das criancas é a dactilite (ou sindrome méaopé)?.

Processos vaso-oclusivos repetidos no baco levam a diminuicdo de sua funcéo
(asplenia funcional), com significativa redu¢do na capacidade imunolégica de
combater infec¢des por diversos microrganismos. Dificuldade de opsonizacéo,
por exemplo, faz com que esses pacientes sejam particularmente susceptiveis a
infeccbes por Pneumococcus pneumoniae e Haemophilus influenzae. As
infeccbes constituem a principal causa de morte de pessoas com doenca

falciforme?.

O doente falciforme pode necessitar de transfusdes sanguineas frequentes,
sendo mais vulneravel a doencas transmissiveis como hepatite B*. A transfuséo
cronica, também pode acarretar em poucos meses sobrecarga hepética de ferro

e aumentar o risco de complicacdes, como doenca cardiaca e morte precoce?.

Evidéncias cientificas sobre eficacia das terapias na doenca falciforme

Uma busca na Biblioteca Cochrane identificou 29 revisfes sistematicas sobre
prevencdo e tratamento de agravos relacionados a doenca falciforme?!. Os
resultados destas revisdes (Quadro 1) indicam a falta de evidéncias cientificas
sobre eficdcia para a maioria dos procedimentos adotados no cuidado de
pessoas com doenca falciforme. Das terapias analisadas nessas revisdes
sistematicas, as que apresentaram eficacia foram: transfusdo de sangue de
forma crbnica para prevencao de AVC, vacinas pneumocdcicas conjugadas, a

penicilina profilatica em criangas, hidroxiureia, acetato de

1 Busca realizada na Biblioteca Cochrane via BVS, em 31/10/2013 e 09/12/2013, utilizando-se
respectivamente os termos “anemia, sickle cell” e “hydroxyurea and sickle cell disease”.



depomedroxiprogesterona mensal como opg¢éo de contracepcéao, deferasirox em

relacdo a deferoxamina.

Na anemia falciforme, o acidente vascular cerebral afeta cerca de 10% das
criangas, com provavel recidiva. A transfusdo de sangue de forma crénica dilui
as hemacias falciformes, reduzindo o risco de vaso-ocluséo e acidente vascular
cerebral. No entanto, pode haver eventos adversos graves da transfuséo.
Revisdo sistematica de Hirst e Wang® avaliou riscos e beneficios da transfusdo
de sangue de forma crénica em pessoas com doenca falciforme para prevencéao
de AVC. Os dois ensaios clinicos selecionados mostraram risco
significativamente reduzido de AVC naqueles que receberam transfusfes de
sangue regulares. Dados de um estudo de acompanhamento indicam que
individuos podem reverter para o quadro de risco anterior se a transfusédo é
interrompida. O grau de beneficio, porém, deve ser equilibrado com o risco das
transfusées cronicas. E necessario estudar o uso de transfus&o na prevencéo de
AVC secundario, e também a definicdo de fatores de risco para AVC, a fim de

evitar o inicio sem necessidade de transfusdes de sangue em criancas.

Pessoas com doenca falciforme sdo mais suscetiveis a infeccdo pneumocaocica,
em especial as criangas com idade até 23 meses. Vacinas pneumocadcicas
conjugadas poderiam ajudar essas criancas, uma vez que vacinas convencionais
podem ser ineficazes. Revisdo sistematica de Davies et al® analisou a eficacia
das vacinas pneumocécicas para reduzir a morbidade e mortalidade em pessoas
com doenca falciforme. Cinco estudos foram analisados. Estudos anteriores
mostraram que as vacinas pneumocadcicas conjugadas sao seguras e eficazes
em individuos saudaveis, incluindo aqueles com idade inferior a dois anos. Os
ensaios clinicos incluidos nesta revisdo demonstraram imunogenicidade dessas
vacinas. Recomenda-se que as vacinas pneumocoécicas conjugadas sejam
recomendadas para pessoas com doenca falciforme. Ensaios clinicos
randomizados em pessoas com doenca falciforme serdo necessarios para
determinar o melhor esquema de vacinagdo quando novas vacinas

potencialmente mais eficazes estejam disponiveis.



Criancas muito jovens com doenca falciforme sédo especialmente vulneraveis a
infeccdes. A protecdo conferida por vacinas pneumococicas habituais pode ser
limitada neste grupo etario, por isso 0 uso de penicilina profilatica pode ser
aconselhavel. Revisdo sistematica de Hirst e Owusu-Ofori” avaliou os efeitos do
uso de antibidticos profilaticos para prevenir a infeccdo pneumocécica em
criancas com doenca falciforme. Trés estudos foram analisados. Penicilina
profilatica reduziu significativamente o risco de infeccdo pneumocécica em
criangas com anemia falciforme homozigética, e apresentou reacdes adversas
minimas. Outras pesquisas podem ajudar a determinar a idade ideal para se

retirar com seguranca a penicilina.

Hidroxiureia € um quimioterapico oral que provoca o aumento na propor¢cédo de
hemoglobina fetal, e tem sido indicado para amenizar alguns dos problemas
clinicos de doenca falciforme. Revisdo sistematica de Jones et al® avaliou os
efeitos da terapia hidroxiureia em pessoas com doenca falciforme (todos os
tipos), de qualquer idade, independentemente da definicdo. Apenas um estudo
foi analisado. Hidroxiureia mostrou-se eficaz e segura em adultos SS
severamente afetados ao longo de um periodo de dois anos, porém mais estudos
sao necessarios para elucidar o seu papel em outros grupos de pacientes e para

outras condicdes.

Mulheres com doenca falciforme sdo mais propensas a apresentar problemas
durante a gravidez e também afetar sua prole. De outro lado, ha preocupacao
guanto ao uso de contraceptivos hormonais por essas mulheres e a formacéao de
coagulos sanguineos. Revisdo sistematica de Manchikanti et al® avaliou a
seguranca dos hormoénios esteroides para contracepcdo em mulheres com
doenca falciforme. Apenas um estudo foi selecionado para andlise. Os dados
limitados disponiveis sugerem que o0 acetato de depomedroxiprogesterona
mensal é uma opcdo de contracepcdo segura para essas mulheres. Além de
proporcionar uma contracepcao eficaz, o farmaco pode reduzir crises de dor

decorrentes da doenca.

Pessoas com doenca falciforme sdo propensas a desenvolver sobrecarga de

ferro secundéria a transfusdes sanguineas. A terapia com quelantes de ferro
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pode evitar complicagdes em longo prazo. Revisdo sistematica de Meerpohl et
al’® avaliou eficacia e seguranca de deferasirox oral. Apenas um estudo foi
analisado. Deferasirox parece ser tdo eficaz quanto deferoxamina. No entanto, a
evidéncia é limitada para avaliacao de eficacia quanto a resultados importantes
no paciente. A seguranca de curto prazo de deferasirox parece ser aceitavel,
mas 0 acompanhamento foi demasiado curto para excluir os efeitos secundarios
de longo prazo e, consequentemente, o tratamento com deferasirox ndo pode
ser julgado totalmente seguro. Estudos futuros dever&o avaliar os resultados de
longo prazo para a seguranca e eficacia, e também avaliar os eventos adversos

mais raros.

Pouco avanco tem ocorrido na descoberta de novos farmacos para tratamento
dos sintomas da anemia falciforme, embora a doenca seja conhecida ha mais de
cem anos. Nenhuma das novas substancias € capaz de promover a cura da
doenca. Estratégias como transplante de medula 6ssea e utilizacdo da terapia

génica se mostram promissoras, mas ainda enfrentam limitagées?!?.

Simdes et al'? realizaram uma busca em bases de dados de literatura cientifica
sobre transplante de células tronco hematopoiéticas e identificaram 64 estudos
publicados sobre transplante em talassemia e 36 em anemia falciforme. Nao foi
encontrado nenhum ensaio clinico randomizado controlado. Mais de 250
pacientes com doenca falciforme foram transplantados em estudos clinicos na

Europa e nos Estados Unidos da América, com obijetivo principal de definir riscos,
beneficios e evolucdo ap6s o transplante. A experiéncia brasileira com
transplante de células tronco hematopoiéticas é pequena, e envolve 7 pacientes
com anemia falciforme, com idades de 7 a 38 anos, cujas indicacbes foram
acidente vascular cerebral, sindrome toracica aguda, priapismo recorrente,

aloimunizagéo grave e doenca de Hodgkin?'3.

Medidas adotadas no SUS para atencdo a pessoa com doenca falciforme

O Ministério da Saude criou o Comité de Hemoglobinopatias, em 1992,
responsavel pelas primeiras medidas de divulgacdo e de normatizacdo do

tratamento dessas doencas em nosso pais. Em 1996, grupo de trabalho



coordenado pela Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA) instalou o

Programa de Anemia Falciforme!4.

Em 2001, criou-se o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), publicado
na Portaria GM/MS no. 822, de 06 de junho de 2001. As etapas do programa
incluem: coleta de amostras entre 0 3° e 0 7° dia de vida da crianga; envio da
amostra ao laboratério em até 5 dias; busca ativa dos casos suspeitos para
confirmacédo diagndstica; busca ativa de pacientes, consultas de orientacao,
acompanhamento e tratamento. O diagndstico precoce na primeira semana de
vida, realizado por meio do “Teste do pezinho” é fundamental para a
identificacdo, quantificacdo e acompanhamento dos casos, bem como para o
planejamento e organizacdo da rede de atencéao integral. A partir do quarto més
de vida o diagnéstico da doenca pode ser feito por eletroforese comum de
hemoglobina, exame realizado na atencdo basica. Com o diagndstico
confirmado, as pessoas devem ser encaminhadas para um centro de referéncia

de atencdo de média complexidade, para o cadastro e o inicio da assisténcia®.

Em 2005, criou-se o Programa Nacional de Atencao Integral as Pessoas com
Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias (Portaria n® 1018/GM de 1° de
julho de 2005)'°. No mesmo ano, foram instituidas no ambito do SUS (Portaria
GM n° 1.391/05)¢, as seguintes diretrizes para a Politica Nacional de Atencéo

Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias:

| -apromocao da garantia do seguimento das pessoas diagnosticadas com
hemoglobinopatias pelo Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN),
recebendo os pacientes e integrando-os na rede de assisténcia do Sistema
Unico de Saude - SUS a partir, prioritariamente, da Hemorrede Publica, e
provendo assisténcia as pessoas com diagnostico tardio de doenca falciforme
e outras hemoglobinopatias, com a criacdo de um cadastro nacional de
doentes falciformes e outras hemoglobinopatias;

Il - apromocgédo da garantia da integralidade da atencéo, por intermédio do
atendimento realizado por equipe multidisciplinar, estabelecendo interfaces
entre as diferentes areas técnicas do Ministério da Saude, visando a
articulacdo das demais agfes que extrapolam a competéncia da Hemorrede;

10



[l - a instituicdo de uma politica de capacitacdo de todos os atores envolvidos
que promova a educacao permanente;

IV -apromocao do acesso a informacéo e ao aconselhamento genético aos
familiares e as pessoas com a doencga ou o traco falciforme;

V - a promocéao da integracdo da Politica Nacional de Atencéo Integral as
Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias com o
Programa Nacional de Triagem Neonatal, visando a implementacéo da fase Il
deste ultimo e a atencgéo integral as pessoas com doenca falciforme e outras
hemoglobinopatias;

VI - a promogao da garantia de acesso aos medicamentos essenciais,
conforme protocolo, imunobiolégicos especiais e insumos, como filtro de
leucocitos e bombas de infuséo; e

VII - a estimulagdo da pesquisa, com o objetivo de melhorar a qualidade de

vida das pessoas com doenca falciforme e outras hemoglobinopatias.

Em 2006, além do calendario vacinal béasico, atualizou-se o calendario de
vacinas especiais, que estdo disponiveis nos Centros de Referéncia para
Imunobioldgicos especiais (CRIE) para os doentes falciformes e outras
populacdes mais vulneraveis*1’. Diretrizes gerais para funcionamento dos CRIE

foram estabelecidas na Portaria n° 48, de 28 de julho de 200418,

Em 2010, o Ministério da Saude publicou o Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas para Doenca Falciforme, que orienta sobre o tratamento com
hidroxiureia (Portaria SAS/MS n° 55, de 29 de janeiro de 2010)*°.

Em 2013, foi publicada a decisdo para incorporar a penicilina oral para profilaxia
de infeccdo em criangcas menores de 5 anos com doenca falciforme no SUS
(Portaria n° 45, de 10 de setembro de 2013). A penicilina oral ndo constava na
lista da Relacdo Nacional de Medicamentos (RENAME). Desta forma, muitos
estados e municipios optavam por adquirir apenas a apresentacgao injetavel por
causa de menor custo. Apos analise de impacto orgcamentario, os membros da
Comisséo Nacional para Incorporagdo de Tecnologias no SUS (CONITEC)
recomendaram a incorporacao da penicilina oral na RENAME para profilaxia

antimicrobiana em pessoas com doenca falciforme?°.
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Em 2013, apds recomendacdo da CONITEC, decidiu-se também incorporar ao
SUS a hidroxiureia em apresentacdo de 100mg para criangcas com doenca
falciforme (Portaria n°® 27, de 12 de junho de 2013). A hidroxiureia constitui o
avanco mais importante no tratamento de pacientes com doenca falciforme,
sendo seu uso indicado a partir de dois anos de idade nas seguintes condi¢fes:
trés ou mais episodios de crises vaso-oclusivo com necessidade de atendimento
meédico; crise toracica aguda recidivante; um ou mais acidentes vasculares
encefalicos; priapismo recorrente e anemia grave e persistente nos ultimos doze
meses. As apresentacdes disponiveis dificultavam sua administracdo a

criangas?.

Ainda em 2013, o Ministério da Saude aprovou o Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas da Sobrecarga de Ferro, com orientacdes sobre o uso de
desferroxamina, deferiprona e deferasirox no SUS (Portaria n°® 1324, de 25 de

novembro de 2013)2.

No Estado de Séo Paulo, o Secretario da Saude instituiu a Politica de Atencéo
Integral as Pessoas Portadoras de Hemoglobinopatias, por meio da Resolucao
SS - 82, de 23 de junho de 2010, em consonancia com o Programa Nacional de
Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias do Ministério da Saude e com o Programa Nacional de
Triagem Neonatal. Definiram-se 23 Centros de Referéncia para
Acompanhamento aos Portadores de Hemoglobinopatias (CRAPH) no Estado,
assim distribuidos: 10 na cidade de Séo Paulo, 2 em Campinas, em Aracatuba,
Botucatu, Fernandépolis, Franca, Marilia, Pariquera-Acu, Presidente Prudente,

Santos, Sdo José do Rio Preto, Sorocaba e Taubaté (1 em cada)??.

Desafios para a gestdo do cuidado a pessoa com doenca falciforme

Dada sua complexidade, os cuidados globais a pessoa com doenca falciforme
sdo um grande desafio para gestores e profissionais de salde, ao envolver
procedimentos que exigem uma rede de atencdo regionalizada e integrada,

capaz de realizar a identificacdo precoce da doenca, o encaminhamento
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apropriado dos doentes, a orientagdo aos familiares, a realizagdo de acdes de

prevencao e tratamento dos agravos em tempo oportuno e com qualidade.

Apesar do avanco nas estratégias para diagnostico precoce, prevencao e
tratamento das manifestacdes clinicas, a letalidade na doenca falciforme € de
80% em criancas com menos de 5 anos de idade que néo recebem os cuidados
de saude necessérios, e a vida média das pessoas doentes estd em torno de 48

anos?.

Entre as medidas que tém contribuido efetivamente para melhorar a qualidade
de vida das pessoas com doenca falciforme destacam-se o controle de infeccbes
com esquemas de imunizacao, a identificacdo de criangas com maior risco para
doencas cerebrovasculares por meio de doppler transcraniano, o inicio precoce
de transfusdes de hemacias, o diagndstico e tratamento de sindrome toracica
aguda, a orientacdo educacional as familias e aos doentes, e a capacitacéo de

profissionais de salde'?3.

Alguns estudos realizados aqui e em outros paises apontam para a necessidade
de se conhecer melhor as evidéncias cientificas e as implicacdes das politicas
publicas para doenca falciforme, com o intuito aprimorar as praticas em servicos

de saude e os cuidados em ambito familiar.

Araljo?3, por exemplo, fez uma série de indagacGes com relacdo as terapias
como a hidroxiureia: “Seria ineficacia ou ainda subutilizagdo do medicamento? O
que fazer para melhorar o sofrimento das pessoas com doenca falciforme?
Educacédo dos cuidadores incluindo ai as equipes de saude, desde a atencao

basica até a alta complexidade, o autocuidado?”

Fernandes et al** realizaram uma investigacdo de 78 criancas com doenca
falciforme acompanhadas nos hemocentros da Fundacdo Hemominas e que
evoluiram para 6ébito no periodo de 1998 a 2005. Enquanto a taxa de mortalidade
para menores de 5 anos em Minas Gerais foi estimada em 18 por 1.000, para as
criancas SS, essa estimativa foi de 106 por 1.000, ou seja, cerca de seis vezes

superior. Os autores concluiram que causa indeterminada de morte nos
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atestados indica dificuldade no reconhecimento da doenca e suas complicacdes.
Muitos Obitos poderiam ser evitados pela educacdo e melhora das condi¢des
sociais, econdmicas e culturais das familias, assim como por esfor¢cos educativos

dirigidos para profissionais de salude e comunidade.

Caixeta e Melo?® realizaram pesquisa em Patos de Minas, com uma amostra de
77 pacientes de 8 meses a 56 anos, dos quais 70% tinham anemia falciforme.
Verificou-se baixa adesdo a varios tipos de vacinas, mesmo as basicas. A
adesao ao antibiético profilatico pelos pacientes foi considerada satisfatoria. Os
autores concluiram que é necessario preparar os profissionais de saude, em
particular do setor de enfermagem, investir em acdes educativas e melhoria do

acesso aos servicos de saude.

Considerando a preocupacao mundial de especialistas quanto a subutilizacéo de
terapias para doenca falciforme, entre as quais hidroxiureia, antibiéticos
profilaticos, quelante de ferro, transplante de medula 6ssea, tratamento da dor
durante as crises vaso-oclusivas, e cuidados de saude ambulatorial de rotina,
Haywood Jr et al’® realizaram revisdo sistematica de artigos apenas em inglés
publicados até 30 de maio de 2007. No artigo sdo discutidas as barreiras
identificadas para provisdo e uso de terapias recomendadas em anemia
falciforme, e a eficacia e a efetividade de intervencdes para melhorar o uso
adequado dessas terapias. De 48 estudos identificados, 35 eram estudos
descritivos ou transversais para identificar barreiras ou agdes facilitadoras para
a terapia e 13 estudos avaliaram intervencdes para melhorar o uso de terapias.
Os autores concluiram que as intervencgdes para aprimorar a gestdo em doenca
falciforme podem ser eficazes e devem abordar atitudes e conhecimentos
negativos de provedores e que mais estudos de intervencdo sao necessarios

para melhorar o uso de terapias recomendadas.

Em ambito nacional, o relatério de pesquisa Diagnostico Situacional do Programa
Nacional de Triagem Neonatal?’ indica as diversas dificuldades enfrentadas pelo
programa em ambito nacional e propde o redesenho do Programa Nacional de
Triagem Neonatal, para uma abordagem que incorpore a nocao de redes

intergovernamentais, mais adequado ao contexto federativo e a complexidade
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social e politica atual. A proposta recomenda melhoria nos seguintes aspectos:
fortalecimento do papel gestor das Secretarias Estaduais de Saude; definicdo de
papéis da Coordenacéao Estadual; integracdo com a rede de atencédo; educacéo
permanente e apoio técnico; sistema de planejamento; sistemas de informacéao;
parceria com 0s correios; revisao e padronizacdo de técnicas e procedimentos;
obrigatoriedade de notificacdo de coletas e exames pela rede privada;
experimentacédo de modalidades de financiamento de custeio global de servicos;

férum de troca de experiéncias entre 0s servi¢os; aquisicdo de equipamentos.

Ha poucos estudos com informacdes sobre o grau de implantacdo das acdes e

os resultados da politica estadual para doenca falciforme.

Estudo transversal, retrospectivo, realizado por Mendonga et al?8, incluiu 22.785
recém-nascidos submetidos ao exame de triagem neonatal, no periodo de 2004
a 2006, na area de abrangéncia do Hemocentro da Faculdade de Medicina de
Marilia. O "Teste do pezinho" foi realizado em 96,7% dos nascidos vivos da
regido do DRS XIV, sendo o tempo médio de 27 dias para coleta do sangue nas
unidades de saude. Considerou-se que em geral foram adequados o tempo de
realizacdo do teste de triagem neonatal e a chegada dos resultados. No entanto,
detectou-se deficiéncia na articulacdo dos servigos de saude (Unidades Basicas
e Hemocentro), com retardo na primeira consulta dos pacientes no Hemocentro.
Além disso, as familias ndo foram adequadamente informadas do diagndstico,
ndo se realizou consulta médica para avaliacdo da crianca e a profilaxia

recomendada nao foi feita na maioria dos casos.

Domingos et al?® realizaram o Censo de triagem neonatal na macrorregido de
S&o José do Rio Preto (que abarca 160 municipios das regides de abrangéncia
dos DRSs de Aracatuba, Barretos e Sao José do Rio Preto), de outubro de 2008
a junho de 2009. Concluiu-se que 0 acesso aos exames de triagem e a consulta
inicial foi satisfatério, porém a forma de comunicacdo do resultado pelas
instituicbes era inadequada. Quanto ao acompanhamento médico, os portadores
de hemoglobinopatias apresentaram porcentagem maior de atendimento
inadequado pelo sistema publico, considerando o baixo numero transfusfes de

sangue e terapéutica insuficiente para quelacéo de ferro.
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No Plano Estadual de Saude para os anos de 2012 a 2015, a Secretaria de
Estado da Saude de Sdo Paulo® elencou dois objetivos relativos a diretriz
“Institucionalizar a rede regionalizada da hemorrede”: 1. implementar nas RRAS
a rede de atencéo aos portadores de hemoglobinopatias (com meta de 100%
dos servicos integrados ao Programa Estadual de Triagem Neonatal); 2.
construir sistema de informacé&o, monitoramento, avaliacdo e certificacdo da
hemorrede (com meta de 100% dos hemocentros e hemonucleos integrados ao
Sistema de Monitoramento da Hemorrede). Outra diretriz refere-se a “Organizar
a Rede de Atencdo a Saude da Populagdo Negra” com um dos objetivos de
implementar a politica de atencéo integral as pessoas com doenca falciforme
(com meta de estabelecer a rede de atencdo as pessoas com doencas
falciformes, a partir do diagnostico de doenca falciforme realizada pela triagem
neonatal, garantindo acesso a todos os doentes logo apés o diagndstico para
100% do Estado de Sao Paulo).

O diagnéstico da doenca esta bem organizado no estado de Sao Paulo (por meio
da APAE), assim como o primeiro acolhimento nos centros de referéncia. No
municipio de Sao Paulo e provavelmente em outros municipios da regido
metropolitana, acredita-se que a perda de seguimento ndo € grande em criancas
até os 10 anos de idade, sendo beneficiadas com a imunizacdo especifica e
profilaxia antibiética. Ha dificuldade em manter a adesédo apo6s essa idade e
durante a adolescéncia, para os quais € importante acompanhar as praticas de
autocuidado. Com relacdo aos adultos faltam servicos onde possam ser
regularmente acompanhados. O programa de doppler craniano precisaria ser
retomado. Além disso, seria necessario pensar estratégias de apoio social a
esses pacientes, com frequéncia impossibilitados de manter um trabalho
remunerado. De outro lado, ndo se sabe sobre a cobertura de atencdo aos que
tem planos de saude privados, e que representam uma parcela significativa da

populacgdo na regido metropolitana de Sdo Paulo.?

2 Informag6es obtidas em reunido com Dr. Fernando Luiz Lupinacci, médico da Universidade Federal de
Sao Paulo, em 09/10/2014.
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Este projeto poderd contribuir para uma melhor compreensdo da Politica
estadual para doenca falciforme, seus avancos e desafios, e para o alcance de
seus objetivos. Adicionalmente, podera contribuir para validar o método proposto
pela EVPINet para facilitar a incorporacdo de boas praticas nas politicas e

servicos de saude.

4. OBJETIVO
4.1. OBJETIVO GERAL

Propor, por meio das ferramentas SUPPORT para politicas informadas por
evidéncias, acdes prioritarias para o aperfeicoamento da atencédo a pessoa com
doenca falciforme em 39 municipios que compfem a regido metropolitana de

Sao Paulo.
4.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

» Definir com clareza o principal problema relacionado a atencéo da pessoa
com doenca falciforme a ser objeto deste estudo;
* Realizar uma sintese de evidéncias cientificas sobre opcdes para lidar

com o problema e possibilidades de implementacéao;

* Levantar as principais barreiras para a implementacdo das opcdes
propostas na regido metropolitana de Sdo Paulo, por meio de dialogo
deliberativo;

* Realizar uma sintese com incorporacdo das contribuicbes emanadas do
didlogo deliberativo;

« Ampliar o numero de profissionais capacitados na utilizacdo das
ferramentas SUPPORT,;

« Difundir conhecimentos sobre possibilidades de enfrentamento dos

desafios na atencao apropriada a pessoa com doenca falciforme.
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5. METODOS

Trata-se de estudo de intervencdo e analise da contribuicdo das ferramentas
SUPPORT, propostas pela Evidence Informed Policy Network (EVIPNet), para a
implementacdo de praticas apropriadas de atencdo a pessoa com doenca

falciforme.

A EVIPNet é uma rede patrocinada pela Organiza¢cdo Mundial da Saude que
utiliza uma abordagem de sistemas para fortalecer os sistemas de saude,
promovendo parcerias entre 0s decisores politicos, pesquisadores e sociedade
civil, a fim de facilitar o desenvolvimento e implementacao de politicas, com base

na utilizacdo da melhor evidéncia cientifica disponivel®.

A Secretaria Executiva da EVIPNet Brasil € representada pela Coordenacgéo
Geral de Gestdo do Conhecimento do DECIT/SCTIE do Ministério da Saude.

A proposta baseia-se em um conjunto de ferramentas que foram desenvolvidas
pelo projeto SUPPORT (SUPporting POlicy relevant Reviews and Trials). O
projeto SUPPORT é uma rede de colaboracgéo internacional que envolve parceria
entre instituicdes de paises de baixa e média rendas e cientistas e formuladores
de politicas europeus. Seu objetivo € fornecer treinamento e apoio para

incentivar pesquisas relevantes para a politica*.

As ferramentas sdo apresentadas em uma série de 18 artigos que abordam
quatro grandes areas de interesse relacionadas a formulacdo de politicas,
conforme quadro abaixo®.

Ferramentas SUPPORT para a elaboracao de politicas de saude baseadas
em evidéncias

Areas de interesse Artigos
O suporte a formulacdo de politicas 1. O que é elaboracéao de politicas
baseadas em evidéncias. baseadas em evidéncias?

3 Mais informacdes em http://global.evipnet.org/

Mais informacdes em http://brasil.evipnet.org/

4 Mais informacdes em http://www.support-collaboration.org/index.htm

5 Originalmente publicados em 2009, no periédico Health Research Policy and Systems, os artigos estao
disponiveis em portugués no site da EVIPNet Brasil.
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http://sintese.evipnet.net/livro/1-o-que-e-elaboracao-de-politicas-baseadas-em-evidencias/
http://sintese.evipnet.net/livro/1-o-que-e-elaboracao-de-politicas-baseadas-em-evidencias/
http://sintese.evipnet.net/livro/1-o-que-e-elaboracao-de-politicas-baseadas-em-evidencias/
http://sintese.evipnet.net/livro/1-o-que-e-elaboracao-de-politicas-baseadas-em-evidencias/

(Artigos 1-3)

2. Como fazer com que a sua
instituicdo melhore o apoio ao uso de
evidéncias de pesquisa para
fundamentar a elaboragéo de
politicas?

3. Estabelecimento de prioridades
para apoiar a formulacdo de politicas
baseadas em evidéncias.

Identificacdo das necessidades de
evidéncias de pesquisa nas trés
etapas dos processos de formulacao
de politicas, ou seja, esclarecimento
dos problemas, estruturacao das
opcoes e planejamento da execucao.
(Artigos 4-6)

4. Como usar evidéncias de pesquisa
para esclarecer um problema?

5. Como usar evidéncias de
pesquisa para estruturar op¢gdes com
0 objetivo de abordar um problema?

6. O uso de evidéncias de pesquisa
para informar como uma opcao sera
implementada.

A descoberta e avaliacdo das
evidéncias a serem fornecidas em
cada uma destas etapas.

(Os artigos 7-10 se concentram em
revisdes sistematicas. Os artigos 1112
em outros tipos de evidéncia)

7. Localizagao de revisdes
sistematicas.

8. Decidindo até que ponto uma
revisdo sistematica pode ser
considerada confiavel.

9. Como avaliar a aplicabilidade dos
resultados de uma revisao
sistematica?

10. Como considerar a equidade ao
avaliar os resultados de uma revisao
sistematica?

11. Busca e uso de evidéncias sobre
condicdes locais.

12. Busca e uso de evidéncias de
pesquisa sobre utilizacdo de recursos
e custos.

A passagem da fase de evidéncias de
pesquisa para a fase de decisoes.
(Os artigos 13-15 se concentram no
envolvimento dos interessados na
formulacéo de politicas baseadas em

13. Preparo e uso de resumo de
politicas baseadas em evidéncias.

14. Organizar e utilizar os dialogos
da politica para apoiar a politica de
saude baseadas em evidéncias.
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evidéncias. Os artigos 16-18 15. Envolvendo o publico na
descrevem como usar as evidéncias elaboracao de politicas baseadas em
de pesquisa nas decisoes) evidéncias.

16. O uso de evidéncias de pesquisa
para avaliar os pros e contras das
politicas.

17. Como lidar com insuficiente
evidéncia de pesquisa?

18. Como monitorar o planejamento
e avaliacdo de politicas?

Os fundamentos das ferramentas SUPPORT derivam da preocupacao crescente
com a tradugdo do conhecimento e reducéo da lacuna entre o que se sabe de
resultados das pesquisas e 0 que se faz por meio de politicas e praticas de

atencdo a saude.

Levando em consideracdo a complexidade do processo de mudanca de
comportamento recomenda-se a utilizacdo de modelos conceituais ou estruturas
para orientar a acao. A partir de uma analise conceitual de 31 teorias e modelos
de planos de acdo, Graham e Tetroe3}3?, do Canadian Institutes of

Health Research, em Otawa, propuseram e estrutura apresentada na Figura
abaixo, tendo como referéncia a seguinte definichio de traducdo do

[{)"4

conhecimento: “é um processo dindmico e interativo que inclui a sintese, a
divulgacao, o intercambio e a aplicacédo eticamente solida de conhecimento para
melhorar a saude dos canadenses, prestacdo de servicos de saude e de
produtos mais eficazes e fortalecer o sistema de saude. Esse processo ocorre
dentro de um sistema complexo de interacdes entre pesquisadores e usuarios
de conhecimentos que podem variar em intensidade, complexidade e nivel de
envolvimento, dependendo da natureza da pesquisa e os resultados, bem como

as necessidades de um particular usuério de conhecimento."

20



http://sintese.evipnet.net/livro/15-envolvendo-o-publico-na-elaboracao-de-politicas-baseadas-em-evidencias/
http://sintese.evipnet.net/livro/15-envolvendo-o-publico-na-elaboracao-de-politicas-baseadas-em-evidencias/
http://sintese.evipnet.net/livro/15-envolvendo-o-publico-na-elaboracao-de-politicas-baseadas-em-evidencias/
http://sintese.evipnet.net/livro/15-envolvendo-o-publico-na-elaboracao-de-politicas-baseadas-em-evidencias/
http://sintese.evipnet.net/livro/15-envolvendo-o-publico-na-elaboracao-de-politicas-baseadas-em-evidencias/
http://sintese.evipnet.net/livro/15-envolvendo-o-publico-na-elaboracao-de-politicas-baseadas-em-evidencias/
http://sintese.evipnet.net/livro/16-o-uso-de-evidencias-de-pesquisa-para-avaliar-os-pros-e-contras-das-politicas/
http://sintese.evipnet.net/livro/16-o-uso-de-evidencias-de-pesquisa-para-avaliar-os-pros-e-contras-das-politicas/
http://sintese.evipnet.net/livro/16-o-uso-de-evidencias-de-pesquisa-para-avaliar-os-pros-e-contras-das-politicas/
http://sintese.evipnet.net/livro/16-o-uso-de-evidencias-de-pesquisa-para-avaliar-os-pros-e-contras-das-politicas/
http://sintese.evipnet.net/livro/16-o-uso-de-evidencias-de-pesquisa-para-avaliar-os-pros-e-contras-das-politicas/
http://sintese.evipnet.net/livro/16-o-uso-de-evidencias-de-pesquisa-para-avaliar-os-pros-e-contras-das-politicas/
http://sintese.evipnet.net/livro/17-como-lidar-com-insuficiente-evidencia-de-pesquisa/
http://sintese.evipnet.net/livro/17-como-lidar-com-insuficiente-evidencia-de-pesquisa/
http://sintese.evipnet.net/livro/17-como-lidar-com-insuficiente-evidencia-de-pesquisa/
http://sintese.evipnet.net/livro/17-como-lidar-com-insuficiente-evidencia-de-pesquisa/
http://sintese.evipnet.net/livro/18-como-monitoraro-planejamento-e-avaliacao-de-politicas/
http://sintese.evipnet.net/livro/18-como-monitoraro-planejamento-e-avaliacao-de-politicas/
http://sintese.evipnet.net/livro/18-como-monitoraro-planejamento-e-avaliacao-de-politicas/
http://sintese.evipnet.net/livro/18-como-monitoraro-planejamento-e-avaliacao-de-politicas/

O conhecimento para a agdo

Monitorar o uso do

conhecimento
Selecionar, adaptare

implementar

intervencées

Avaliar

os resultados

Investigacdo do

Identificar barreiras ;
conhecimento

parao usodo

conhecimento

Manter o uso do

Adaptaro conhecimento

conhecimento ao

contexto local g
Identificar c:f‘ problema

L 2
Identificar, revisar,
selecionar o conhecimento

Fonte: Graham ID, Tetroe JM. Getting Evidence into Policy and Practice: Perspective of a Health Research Funder. J Can Acad
Child Adolesc Psychiatry. 2009; 18:46-50.

Aspectos éticos

O projeto sera submetido ao Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Saude.

Um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) ser& apresentado aos

participantes do dialogo deliberativo.

6. METAS

Identificar um problema relevante na atencdo apropriada a pessoa com
doenca falciforme na regido metropolitana de S&o Paulo, que possa se
beneficiar de um estudo com as ferramentas SUPPORT;

Aplicar as ferramentas SUPPORT para elaboracdo de uma sintese de
opgoOes para lidar com o problema,;

Aumentar a compreensao sobre as principais barreiras na atencao
apropriada a pessoa com doenga falciforme na regido metropolitana de

Sao Paulo;

21



* Ampliar o numero de pessoas capacitadas na utilizagdo das ferramentas

SUPPORT.

* Aumentar o conhecimento de profissionais de saude sobre a doenca

falciforme, por meio da difusé&o dos resultados do projeto.

7. ATIVIDADES
Objetivos especificos WIES
Definir com clareza o principal 1

problema relacionado a
atencéo da pessoa com
doenca falciforme a ser objeto
deste estudo.

Atividades

Realizac&o de uma oficina com a
participacéo de pesquisadores,
gestores e equipes responsaveis pela
gestao do cuidado a pessoa com
doenca falciforme, associacfes
representativas desses pacientes,
para melhor delimitar o problema a ser
estudado.

Realizar uma sintese de 2a’7
evidéncias cientificas sobre

opcOes para lidar com o problema

e possibilidades de

implementacéo.

Realizagéo de levantamento
bibliografico e producédo de uma
sintese de conhecimentos sobre
opc¢des para lidar com o problema e
possibilidades de implementacéo.

Levantar as principais 8

Organizacéo e realizacéo de encontro
de dialogo deliberativo para

barreiras para a

implementacéo das opcdes
propostas na regiao

Paulo,

por meio de dialogo

deliberativo.

para definir acdes para melhorar a

apresentar, discutir as opgoes e

possibilidades de implementacdo. A
estratégia denominada dialogos

deliberativos ou politicos € utilizada metropolitana de Sao

saude, por meio de colaboragéo entre
os participantes®3. O processo deve

ser conduzido por um facilitador
habilidoso, entendido e neutro.
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Realizar uma sintese com 9e 10 Producdo de uma sintese dos
incorporacao das didlogos deliberativos. contribuicdes emanadas do
didlogo deliberativo.

Ampliar o nimero de 11 Realizacdo de uma oficina para profissionais
capacitados na capacitacdo de grupos que atuam na area de Saude da Populacao
Negra.

utilizacao das ferramentas

SUPPORT.

Ampliar a difusdo dos 12 Realizacdo de seminario para até 80 resultados do

pessoas.

projeto para outras regides de saude.

O bolsista participara das atividades 8 a 12

14. MEMBROS DA EQUIPE E CURRICULOS LATTES

Membros da equipe:
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TEREZA SETSUKO TOMA, Médica, Pesquisador cientifico VI, Diretor Técnico de
Saude Il do Centro de Tecnologias de Saude para o SUS-SP (CTS-SUS), Lider do
Grupo de Pesquisa Gestao e Avaliagdo de Tecnologias de Saude para o SUS,
Vicelider do Grupo de Pesquisa Saude da Populacdo Negra e Indigena. Curriculo
Lattes: http://lattes.cnpq.br/3621675012351921

LUIS EDUARDO BATISTA, Sociologo, Pesquisador cientifico V, Lider do Grupo de
Pesquisa Saude da Populacdo Negra e Indigena; Curriculo Lattes:
http://lattes.cnpq.br/5499687259979018

AMALIA SUZANA KALCKMANN, Bidloga, Pesquisador cientifico VI, membro do Grupo
de Pesquisa Saude da Populacdo Negra e Indigena; Curriculo Lattes:
http://lattes.cnpq.br/2518269956148602

ANNA VOLOCHKO, Médica sanitarista, Area Técnica Satude da Populacdo Negra da
Coordenadoria de Planejamento e Saude da Secretaria de Estado da Saude de Séo
Paulo, membro do Grupo de Pesquisa Saude da Populacdo Negra e Indigena;
Curriculo Lattes: http://lattes.cnpg.br/8108714193430359

Parceria:

VALDETE FERREIRA DOS SANTOS, Especializacdo em habilitacdo em Enfermagem
de Saude Publica pela Faculdade de Saude Publica, coordenadora area técnica saude
da populacéo negra da Secretaria Municipal de Saude de Sdo Paulo.

Assessoria técnica:

FERNANDO LUIZ LUPINACCI, Médico da Universidade Federal de Sao Paulo;
Curriculo Lattes: http://lattes.cnpg.br/2069557036796942
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