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RESUMO

Introducgao: As Doencas Raras (DR) afetam aproximadamente 65 pessoas a cada
100 mil e demandam atencao especializada e cuidados continuos, principalmente
quando se refere a Educacdo em saude. A escassez de estudos disponiveis,
informacdes confiaveis e de profissionais capacitados torna o processo educativo um
conjunto de agdes para o empoderamento dos pacientes e familiares. As agdes
educativas € um cuidado essencial a pessoa com Doenga Rara por favorecer o acesso
a informacgdes de qualidade e o desenvolvimento da autonomia dessa populacéao.
Objetivo: Identificar as estratégias de educacdo em saude para pessoas com DR no
contexto assistencial. Métodos: Trata-se de uma revisao integrativa. Foram incluidas
revisdes, estudos qualitativos e ensaio clinico randomizados. Incluidos estudos que
estivessem disponiveis na integra, nos idiomas portugués, inglés e espanhol e que
abordassem acdes educativas em todos os niveis de atengdo em saude voltadas para
a populagdo com DR. Foram excluidos estudos que nédo abordassem DR e estudos
publicados fora do recorte temporal previamente definido. Resultados: Foram
analisados 11 artigos cientificos cujos conteudos abordavam sobre a educagao em
saude, desafios enfrentados na jornada da pessoa com DR e suas familias, dentre os
quais o diagnéstico tardio, o desenvolvimento de materiais educativos, a escassez de
informacdes acessiveis e a falta de preparo dos profissionais de saude. Os estudos
destacaram a importdncia da educagcdo em saude como ferramenta para o
empoderamento dos pacientes, especialmente quando associada a reabilitacdo. As
estratégias utilizadas incluiram cartilhas, videos, rodas de conversa, aplicativos e
materiais ludicos, promovendo melhora na funcionalidade, na qualidade de vida e no
autocuidado. Conclusao: A educacao em saude se mostrou uma ferramenta efetiva
para promover o empoderamento de pacientes e familiares, dessa forma facilitando
0 autocuidado e fortalecendo a adesao aos tratamentos.
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Entretanto, ha lacunas significativas relacionadas a educagdo em saude na populagao
com DR e sdo necessarios mais estudos que abordem essa tematica.

Palavras-chaves: Doencas Raras; Educagao em saude; Assisténcia a saude.

ABSTRACT

Introduction: Rare Diseases (RD) affect approximately 65 people per 100,000 and
require specialized attention and continuous care, especially regarding health
education. The scarcity of available studies, reliable information, and trained
professionals makes the educational process a set of actions for the empowerment of
patients and their families. Educational actions are essential care for people with Rare
Diseases because they promote access to quality information and the development of
autonomy in this population. Objective: To identify health education strategies for
people with RD in the healthcare context. Methods: This is an integrative review.
Reviews, qualitative studies, and randomized clinical trials were included. Studies that
were available in full, in Portuguese, English, and Spanish, and that addressed
educational actions at all levels of healthcare aimed at the population with RD were
included. Studies that did not address RD and studies published outside the previously
defined time frame were excluded. Results: Eleven scientific articles were analyzed,
whose contents addressed health education, challenges faced in the journey of people
with DR and their families, including late diagnosis, the development of educational
materials, the scarcity of accessible information, and the lack of preparedness of health
professionals. The studies highlighted the importance of health education as a tool for
patient empowerment, especially when associated with rehabilitation. The strategies
used included booklets, videos, discussion groups, apps, and playful materials,
promoting improvements in functionality, quality of life, and self-care. Conclusion:
Health education proved to be an effective tool for promoting the empowerment of
patients and families, thus facilitating self-care and strengthening adherence to
treatments. However, there are significant gaps related to health education in the
population with RD, and more studies addressing this topic are needed.
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INTRODUGAO

As Doengas Raras (DR) sao classificadas como raras por sua baixa prevaléncia, sao
condi¢gdes geralmente cronicas e degenerativas com alto grau de morbimortalidade,
muitas delas sem cura ou tratamento efetivo’. Na maior parte dos casos s&o doencas
que podem causar alteragdes, sendo elas: fisicas, mentais, comportamentais e
sensoriais. Dessa forma, comprometendo varios sistemas orgénicos. Representam
um importante desafio para o cuidado em saude?. A adogdo do termo “Doencgas Raras”
foi empregada por associagdes de pacientes que emergiu como uma forma de
enfrentamento as desigualdade vivenciadas e a invisibilidade, sendo uma categoria

relativamente recente no Brasils.

Consideram-se DR, no contexto nacional, aquelas que afetam até 65 pessoas em cada
100.000 individuos, ou seja, 1,3 pessoa para cada 2.000%. Estima-se que existam
entre seis e oito mil tipos diferentes dessas condi¢des, das quais aproximadamente
80% delas s&o de origem genética e, em muitos casos, hereditarias'.- Além disso, a
literatura destaca a escassez de terapias especificas e efetivas para a maioria dessas
condi¢des, o que compromete de forma substancial o bem-estar dos pacientes e das

suas familias'.

Estudos prévios demonstraram necessidades apontadas pelas familias de pessoas
com DR, relacionados ao desejo de entender o que esta acontecendo com a saude
do (s) filho (s) e como podem contribuir com os cuidados®. O estagio inicial da relagdo
da familia com a patologia € permeado por medos e frustragcbes decorrentes do
desconhecimento da doencga. O cuidado de individuos com DR, muitas vezes, requer
abordagens complexas e continuas ao longo do tempo, o que torna essencial ampliar

o suporte oferecido e orientagdes?.

Nesse cenario, acdes educativas tornam-se fundamentais para o processo de
cuidado. Oferecendo informagdes claras sobre a condigdo, formas de manejo e
estratégias de enfrentamento. Praticas educativas como imagens, textos, videos e
cartilhas informativas contribuem sobre os cuidados e formas de enfrentamento. Dessa
forma, promove o empoderamento das pessoas acometidas e de seus familiares*.
Quando integradas a reabilitagcao, a educacdo em saude amplia o alcance do cuidado,

considerando também dimensdes emocionais e sociais®.



Nesse sentido, promover agdes educativas € essencial para garantir um cuidado

humanizado e integral®.

Em diversos paises, ja existem iniciativas consolidadas que sao voltadas ao apoio e
a educacdo em saude para pessoas com DR e seus familiares; plataformas que
oferecem espacos de compartiihamento de informacgdes, suporte emocional e
capacitagdo no manejo das condi¢des raras. No contexto brasileiro, ha associagbes
que desenvolvem agdes semelhantes, promovendo integragao entre profissionais e

familias e incentivo a politicas publicas para essa populagao’.

O Sistema Unico de Saude (SUS) & o principal responsavel pela organizagéo e oferta
de acgdes voltadas a promocao, prevengao e reabilitacdo, sendo orientado pelos
principios da universalidade, integralidade e equidade. No que tange as DR, o SUS
desempenha papel essencial ao garantir acesso a cuidados especializados e a
reabilitacdo, conforme estabelece a Politica Nacional de Atencgéo Integral as Pessoas
com Doengas Raras (Portaria n® 199/2014). Essa politica reforca a importancia da
educacao em saude como ferramenta estratégica para a disseminagdao de

informacdes, fortalecimento de rede de cuidados e o empoderamento familiar’.

Adicionalmente, a Politica Nacional de Educacdo Popular em Saude no SUS
(PNEPS), instituida pela Portaria n° 2.761/2013, é importante ao trazer que as praticas
educativas devem ser participativas, dialégicas e emancipatérias, valorizando o saber
popular e a corresponsabilidade entre profissionais e usuarios. Nesse sentido,
educacao em saude no SUS deve ser compreendida como um processo continuo que
transcende a transmissdo de informagdes, buscando promover autonomia do

individuo no seu processo de cuidado'’.

Por serem doencas incomuns, as DR sao desafiadoras e demandam conhecimentos
especificos para manejo pelos profissionais, bem como o enfrentamento da populagéo

afetada, tendo em vista a necessidade de oferecer assisténcia em saude integral e



qualificada®. Portanto, a presente revisdo tem como objetivo identificar as estratégias

de educacado em saude para pessoas com Doencas Raras no contexto assistencial.

METODOLOGIA

Desenho de Estudo

Trata-se de uma revisao integrativa que procura responder a seguinte pergunta
norteadora: “Quais estratégias de educacao em saude direcionadas as pessoas com
Doencas Raras estdo disponiveis na literatura?”. Essa pesquisa foi conduzida de
acordo com as recomendagdes descritas pelo Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and Meta-Analyzes — PRISMA= A coleta de dados foi iniciada em
25 de maio de 2024 e finalizada em 26 de maio de 2025.

Critérios de Elegibilidade

Foram incluidos artigos publicados nos ultimos 10 anos, disponiveis na integra, nos
idiomas portugués, inglés ou espanhol. Os estudos abordaram agdes e estratégias de
educacao em saude direcionadas a pessoas com DR no contexto da atenc¢do a saude.
Foram excluidos estudos que n&do abordassem DR e estudos publicados fora do

recorte temporal previamente definido.

Fontes de elaboragao
Para a estratégia de busca foram definidas as bases de dados: PubMed, Scielo,
Biblioteca Virtual em Saude, utilizando os descritores e operadores apresentados no

quadro 1 e de acordo com a estratégia PICOS elaborada no quadro 2.



Quadro 1. Descritores e operadores booleanos

promotion" OR "health
literacy")

AND ("Rare Diseases"
OR "rare disease®* OR

SciELO PubMed Biblioteca Virtual de Saude

(((health education) | ("Health Education" OR | ("Health  Education" OR

AND (rare diseases)) | "Patient Education as | "Patient Education as a Topic"

AND  (health)) OR | Topic" OR "Health | OR "Health Promotion" OR

(iliness) Promotion" OR "health | "Health Literacy") AND ("Rare
education" OR "patient | Diseases" OR "Rare
education" OR "health | Disease")

"orphan disease® OR
"rare condition*"
Quadro 2. Estratégia PICOS
PICOS Componentes
Populagao Pessoas com Doencgas Raras
(Population)
Intervencao Educacdo em saude  (agbes
. educativas, cartilhas, palestras,
(Intervention) .
orientagoes)
Comparacéao Cuidado Padrao
(Comparison)
Desfecho Melhoria no conhecimento sobre a
condicdo, autonomia, qualidade de
(Outcomes)

vida, adesdo ao tratamento,
funcionalidade, empoderamento do

paciente e da familia




Desenho de estudo

(Study)

Revisdes, estudos qualitativos e

ensaio clinico randomizados

Selegao dos estudos

Na etapa de identificagcdo, foram encontrados 21 registros. Apds a remogao de 2
duplicatas, restaram 19 artigos para a triagem inicial. O processo de triagem dos
artigos se deu inicialmente por meio da leitura de titulos e resumos. Foram excluidos
os estudos que nao atenderam aos critérios de elegibilidade. Foram entdo
selecionados 11 artigos para leitura na integra, dos quais quatros artigos foram
excluidos por n&o responderem a pergunta norteadora. Assim, os trabalhos cientificos

que atenderam os critérios estabelecidos foram lidos e analisados para a sele¢ao final

e incluidos nesta revisao, conforme apresentado no quadro 3.

Quadro 3. Etapa de coleta das informagoes

FASE 1

Definigao dos descritores MeSH.

FASE 2

Levantamento de artigos nas bases

de dados.

FASE 3

Escolha dos artigos com base no
periodo de publicagdo, analise de
titulos e resumos e leitura detalhada

dos artigos na integra.

FASE 4

Selecionado os artigos em educagéao
em saude com base em Doencas
Raras, com elaboracdo de quadros

para exibicdo dos resultados.




Extragdo e Analise dos Dados

A extracao dos dados foi realizada utilizando um formulario padronizado desenvolvido
no Microsoft Excel®. Os dados extraidos de cada estudo incluiram: autor, ano, pais,
desenho do estudo, detalhes da intervencao (estratégias de educagado em saude),

métodos e resultados.

Os dados foram sintetizados de forma narrativa e tabular, conforme recomendado
para revisdes integrativas. Os estudos foram agrupados por delineamento para
facilitar a comparagdo. Para cada grupo, os dados foram organizados em tabelas
(Tabelas 3 e 4) e analisados de forma descritiva e comparativa, identificando
tendéncias, pontos de convergéncia e divergéncia na literatura acerca da efetividade

da educacédo em saude para os desfechos investigados.

Declaragcao de uso de IA

Este trabalho utilizou ferramentas de inteligéncia artificial (ChatGPT, verséo julho
2025) para auxilio na organizagdo textual e revisdo de coesao e coeréncia, sob
supervisao integral dos autores, que assumem a responsabilidade total pelo conteudo

final.



RESULTADOS

O processo de selecao dos estudos incluidos na revisdo esta representado no
fluxograma PRISMA (Figura 1). Foram analisados 11 artigos que atenderam aos

critérios de inclusao desta revisao.

Figura 1 — Fluxograma do processo de identificagao, triagem, elegibilidade e
inclusao dos estudos (PRISMA)

Identificacdo de estudos através de bases de dados

Registros identificados por base de

dados: Registros excluidos por
Pubmed (n= 10) > duplicidades entres as bases de
Scielo (n=6) dados (n=2)

Biblioteca Virtual de Saude (n=5)

Registros excluidos apos leitura do titulo e resumo (n=4)
Registros selecionados (n=19) — Motivos das exclusdes:
Por n@o contemplar resposta & pergunta de investigacéo e

critérios de inclusdo.
Registros avaliados para
elegibilidade e selecionados =P | Artigos excluidos, apds leitura na integra, por ndo contemplarem os
para leitura na integra (n= 15) critérios de inclusdo e por ndo responderem a pergunta de
investigacdo (n=4)

Estudos incluidos na reviséo
(n=11)

Adaptado de: Page, M. J., McKenzie, J. E., Bossuyt, P. M., Boutron, I., Hoffmann, T. C., Mulrow, C. D, ... & Moher, D. (2021).
The PRISMA 2020 statement: an wupdated guideline for reporting systematic reviews. BMJ, *372%, n71.
https://doi.org/10.1136/bmj.n71

A andlise dos onze artigos permitiu identificar que, embora haja avangos cientificos,
persistem lacunas significativas relacionadas ao diagndstico precoce, a informagao
acessivel e a atuagéo integrada entre educagdo em saude e o cuidado a pessoa com
DR. Apesar das particularidades de cada estudo, nas pesquisas ha um consenso
quanto a necessidade de estratégias educativas acessiveis e participativas, capazes

de atender as multiplas dimensdes do que € viver com uma Doenca Rara.

As publicagbes abordaram que o diagnéstico tardio, a dificuldade de acesso a
informacbes de qualidade; necessidade de suporte psicolégico e atendimento
continuo sao os pontos criticos para o desenvolvimento de estratégias de educagao

em saude. Esses desafios impactam diretamente a autonomia tanto dos pacientes
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quanto de suas familias, refletindo a necessidade de intervengdes abrangentes na
perspectiva do cuidado integral. Os estudos analisados reforcam que a educagdo em
saude € um elemento essencial na promo¢cdo do autocuidado, da adesdo ao
tratamento e da construgdo de um conhecimento mais seguro e acessivel sobre as
DR%10, Estratégias como cartilhas, rodas de conversa, materiais lidicos e videos
educativos foram destacadas como ferramentas eficazes, principalmente quando
adaptadas a realidade cultural e social dos pacientes. Tais intervengdes favorecem
ndo apenas o aprendizado, mas também o fortalecimento emocional e o

enfrentamento consciente da condigao'2.

Destaca-se também o papel ativo das familias e das associacdes de pacientes, que
frequentemente se tornam protagonistas no processo de busca por informacdes e
cuidados. A atuacao dessas redes evidencia o quanto a educagao em saude extrapola
o ambiente clinico, alcancando o cotidiano e as relagdes sociais dos envolvidos.
Portanto, o envolvimento familiar deve ser considerado uma estratégia complementar

e necessaria nos programas educativos'14.

De modo geral, observou-se que pessoas com DR enfrentam grandes desafios
relacionados a escassez de fontes confidveis sobre diagndstico e tratamento’16.6,
Essa caréncia leva os pacientes e seus cuidadores a buscarem informagdes por conta
propria 0 qual nem sempre resulta em conteudos adequados. Assim, reforca a
relevancia de estruturar estratégias acessiveis e adequadas baseadas em evidéncias,
em que seja um auxilio para o paciente compreender sua condigao e tomar decisdes

informadas sobre o cuidado'®17.

Além dos beneficios informais e emocionais, os estudos revelam que a educacédo em
saude também atua na redugado das desigualdades e no enfrentamento de barreiras
sociais e econémicas que envolvem o cuidado'®. Familias frequentemente passam
por custos elevados com terapias e medicamentos e a partir desse contexto as agoes
educativas se tornam fundamentais para orientar sobre recursos disponiveis, politicas
publicas e direitos, fortalecendo o protagonismo do usuario frente ao sistema de

saude'0.13

No que tange a reabilitagdo, observou-se que dada a sua relevancia como eixo central

na busca da funcionalidade, independéncia e inclusdo social, a associagao a
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educacao em saude, potencializou aspectos fisicos, emocionais e sociais do cuidado.
A literatura analisada aponta que programas que articulam esses dois campos
apresentam maior impacto positivo, contribuindo para a redugdo da sobrecarga

familiar e para o fortalecimento da rede de apoio™®.

Portanto, os achados desta revisdo evidenciam que a educacdo em saude deve ser
compreendida como parte integrante do cuidado as pessoas com DR, indo além da
transmissao de informagdes. Trata-se de um processo continuo que visa desenvolver
independéncia®’. A literatura sinaliza que investir em estratégias educativas
participativas e articuladas com as politicas publicas de saude, € essencial para dessa

forma garantir um cuidado centrado na pessoa.®

A sintese dos artigos analisados encontra-se detalhada no quadro 3.



Quadro 3. Artigos selecionados para a revisao
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N Autor/ Ano/ base de dados

Desenho de estudo

Métodos/Resultados

1 Rovira Moreno et al., 2021
PubMed

Observacional descritivo

Descreve um programa educativo semanal para pacientes/familias com
varias Doengas Raras: sessdes sobre conhecimento médico-cientifico
basico e aspectos psicossociais.

Com 37 participantes, verificou-se aumento do conhecimento, melhor
gestdo do impacto psicolégico e alto nivel de satisfagdo dos

participantes.

2 Gimenez-Lozano et al., 2022
PubMed

Estudo transversal

Estudo quantitativo com 163 familias na regidao Valenciana (Espanha)
investigando atraso diagndstico, impacto emocional, necessidades
socioecondmicas e de tratamento em doencgas raras.

Mostrou que 50,4 % das familias tiveram atraso diagndstico > 1 ano;
73,1 % relataram impacto na rotina e estado emocional. Util para

contexto de educacido em saude em Doencgas Raras.

3 Stenberg et al., 2024
PubMed

Revisao de escopo

O estudo mapeou 75 artigos envolvendo 6.223 pessoas com Doengas
Raras e 1.707 cuidadores.

Verificou lacunas significativas em literacia em saude, falta de
conhecimento sobre diagndstico, tratamento,

autogestao e direitos sociais. Destacou a necessidade de intervengdes
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educativas, apoio entre pares e melhor comunicagao profissional-

paciente.

Badiu et al., 2017
PubMed

Estudo descritivo

participativo

Os autores desenvolveram materiais educativos para a doenca rara
Hipogonadismo hipogonadotrofico congénito (CHH), com co-criagado
entre Avaliaram
"understandability" (94,2 %) e "actionability" (90,5 %). Os materiais

foram adaptados para 20 linguas e alcangaram boa aceitagao.

especialistas e  pacientes. elegibilidade,

Litzkendorf S et al., 2020
PubMed

Estudo qualitativo

Estudo qualitativo com 55 pacientes e 13 familiares em Alemanha;
identificou que a internet é a fonte mais usada no inicio da trajetdria,
mas com o tempo o contato pessoal (associagdes de pacientes,
meédicos especializados) torna-se mais relevante.

Ressalta a necessidade de portais de informagao centralizados e de

qualidade.

Soares; Araujo; Bellato, et al.,
2016

Estudo de abordagem

compreensiva

Identificou que o suporte dos servicos de saude é fragmentado. A

familia busca informagdes por conta prépria, destacando a necessidade

SciELO de educacao em saude formalizada e continua.

PINTO et al., 2019 Estudo quantitativo, | Evidencia os altos custos com saude e a desestruturacao familiar. A

SciELO observacional e | educacdo em saude € apontada como meio de melhorar 0 manejo
descritivo domiciliar e reduzir internagdes.

Lopes et al., 2018 PubMed Estudo qualitativo | Aponta falhas na formacgao de profissionais de saude quanto ao manejo
transversal de Doencgas Raras. A educagédo em saude é citada como necessaria

tanto para pacientes quanto para os profissionais.
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9 Witt et al., 2023 PubMed Estudo randomizado e | Estudo internacional mostra o impacto emocional em criancas e pais.
controlado Recomenda-se uso de videos, historias ilustradas e atividades ludicas
como ferramentas educativas na reabilitagao.

10 | Salviano; Castro et al., 2020 Estudo de | O estudo desenvolveu um questionario para mapear necessidades
Revista eletrbnica  acervo | desenvolvimento de | sociais e de saude. Identificou que a falta de informacgao € um entrave
saude instrumento para o cuidado efetivo. A ferramenta pode orientar agdes educativas.

11 | WINKLER et al., 2024 Revista | Revis&o integrativa O diagndstico precoce e o acesso a informagao foram os fatores mais

eletrbnica acervo saude

valorizados pelos entrevistados. O estudo sugere programas

permanentes de educagao em saude integrados a reabilitagao.
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Para facilitar a analise e discussao dos resultados, os artigos foram agrupados por eixo tematico. O quadro 4 apresenta essa divisao,

evidenciando os principais focos abordados.

Quadro 4 — Divisao dos artigos por eixo tematico:

Eixo tematico

Artigos relacionados

Focos abordados

1-  Importancia da | Artigos 1,2,3,4,5 Evidenciam a eficacia de estratégias como cartilhas, videos, rodas de conversa e
Educacéao em materiais ludicos para ampliar o conhecimento, empoderar familias e melhorar a
Saude. ades&o ao tratamento.

2-  Autonomia, papel da | Artigos 1,2,5,6,7 Demonstram que a familia assume papel central no cuidado e na busca por
familia e informacgdes. Associacdes de pacientes oferecem suporte informacional, emocional e
associacoes de politico, sendo espacos potentes de educacao informal.
pacientes.

3- Reabilitagdo Artigos 8,9,10,11 Reforcam que a reabilitagcdo associada a educagao em saude contribui para ganhos
associada a na funcionalidade, no bem-estar emocional e na inclusdo social. Mostram que o

educacgao em saude

acompanhamento multiprofissional é essencial.
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DISCUSSAO

Esta revisao integrativa analisou as estratégias em educagado em saude para pessoas
com DR e evidenciou que ha lacunas na literatura voltadas para essa tematica.
Ademais, a educacado em saude quando aliada a reabilitagdo € um complemento, no
qual é importante para o conhecimento e disseminagao de informacgdes diante a

evolugdo e autonomia do paciente.

Estudos demonstraram que os principais desafios enfrentados por pessoas com
doencas raras incluem a escassez de informagdes acessiveis o diagnostico tardio,
escassez de fontes confidveis, falta de preparo dos profissionais de saldde®. Esses
fatores dificultam o acesso ao tratamento adequado e geram impacto na qualidade de
vida e no bem-estar emocional dos pacientes e familiares. A caréncia de
conhecimento sobre essas condi¢cdes reforca a necessidade de educagao em saude,

que possibilitem a disseminagéo de informagdes claras e seguras®.

A associacao entre educacéo em saude e reabilitacdo potencializa o cuidado integral
ao promover funcionalidade, favorecer adaptagao social e reduzir a sobrecarga
familiar?® .As familias e associagbes de pacientes exercem papel central na busca por
informacdes e na mobilizagao social, no qual essas redes de apoio funcionam como
educacao, onde ocorre o compartilhamento de experiéncias e saberes, possibilitando
o fortalecimento e a ampliagdo do cuidado que valoriza o protagonismo dos pacientes
e familiares. Além disso, a formacgao profissional ainda se mostra insuficiente para lidar
com as especificidades das DR. Muitos profissionais desconhecem os protocolos de
atendimento e os recursos disponiveis, o que refor¢ca a urgéncia em inserir o tema na
graduacgdo, pois a capacitagcdo da equipe multiprofissional é indispensavel para

garantir uma assisténcia integral e humanizada'6-2!.

Os estudos analisados reforgcam que a educacéo em saude € um elemento essencial
na promocao do autocuidado, da adesdo ao tratamento e da construgdo de um
conhecimento mais seguro e acessivel sobre as DR. Os desafios apresentados
impactam diretamente a qualidade de vida e a autonomia tanto dos pacientes quanto

de suas familias, refletindo a necessidade de intervengcbes mais abrangentes no
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campo da educacdo em saude e da atengao. Intervengdes simples como cartilhas
ilustradas, videos educativos, roda de conversas e atividades ludicas, podem
promover resultados significativos. Essas agdes favorecem a compreensido do
diagndstico, fortalece vinculos e estimulam o autocuidado e a adesao ao

tratamento321.

Portanto, quando a educagao em saude é articulada ao cuidado, torna-se eficaz pois
abordam nao apenas aspectos fisicos, mas também os componentes emocionais e
sociais da vida dessas pessoas. Nesse sentido, a integracdo entre educagcédo em
saude e a reabilitagcdo dentro do SUS deve ser vista como uma estratégia prioritaria
para garantir o cuidado humanizado contribuindo para o empoderamento dos

pacientes e o fortalecimento das redes de atengdo a saude?.

Além disso, ao analisar as estratégias de educagdo em saude, na perspectiva do
cuidado integral, a Atenc&o Primaria a saude poderia atuar como o ponto de entrada,
promovendo ac¢bes educativas continuas e orientagcbes ao longo do itinerario
terapéutico. Essas responsabilidades fazem conexdo com as diretrizes da Politica
Nacional de Atencédo Integral as Pessoas com Doencas Raras, que reforca a

necessidade de uma linha de cuidado articulada no usuario?'.

Entretanto, observa-se a escassez de estudos que abordem essa articulagao entre
educagcao em saude no contexto das Doengas Raras, o que aponta para a
necessidade de novas pesquisas interdisciplinares, com metodologias robustas e foco
em intervencgdes efetivas. Além disso, é fundamental que politicas publicas invistam
na formagdo de profissionais capacitados para atuar com essa populagao,

promovendo o cuidado integral e humanizado™”.

CONCLUSAO

Assim, pode-se concluir que embora haja iniciativas relevantes, ainda existem lacunas
significativas no acesso a informagcao e na integracao de acdes educativas com os
servigos assistenciais. A educacao em saude se mostrou uma ferramenta eficaz para
promover o empoderamento de pacientes e familiares, facilitando o autocuidado e

fortalecendo a adesao aos tratamentos.

Adicionalmente, as estratégias de educacédo em saude faz parte do cuidado integral,

ampliando seu impacto para melhorias na funcionalidade e na incluséo social das
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pessoas com DR. Embora, tenha identificado a escassez de produgdes cientificas que
abordem de forma integrada essas tematicas, essa limitagdo nao restringiu a analise
e profundidade da discussdo, mas evidenciou a necessidade de desenvolver
producdes sobre o tema.

Diante disso, € necessario investir em estratégias educativas acessiveis e
humanizadas sendo essencial para aprimorar o cuidado garantindo simultaneamente

participagao social, autonomia e equidade na jornada do paciente com Doenga Rara.
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