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INTRODUCAO

As doengas raras afetam aproximadamente 3,5% a 5,9% da populagéo global e
séo altamente heterogéneas do ponto de vista fenotipico. A falta de conhecimento
e conscientizagdo sobre doengas raras € identificada como uma das principais
barreiras a inclusdo social dos pacientes e de suas familias. O letramento em
saude € fundamental para que os individuos tomem decisbes informadas e
participem ativamente do cuidado em saude e das politicas publicas. Inicialmente
centrado em habilidades de leitura e compreensdo, o conceito evoluiu para
abranger competéncias mais amplas, como acessar, avaliar criticamente e aplicar
informagdes em saude. No contexto das doengas raras, caracterizadas por sua
complexidade e escassez de informacgdes, o fortalecimento do letramento em

saude torna-se ainda mais relevante.

OBJETIVO

Mapear estudos destinados a avaliar ou promover o letramento em saude no

campo das doengas raras.

METODOLOGIA

De acordo com as diretrizes PRISMA para revisbes de escopo (PRISMA-ScR),
realizou-se busca abrangente nas bases MEDLINE, EMBASE e Cochrane Library
em julhode2024. Foram incluidos estudos que descreviam intervengdes ou

avaliagbes de letramento em saude relacionadas a doengas raras.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os estudos foram selecionados e analisados conforme descrito na figura.
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Figura 1. Processo de selecéo e analise dos estudos. Fonte: Dados do Autor.

As metodologias de coleta de dados variaram, incluindo pesquisas presenciais

(n=2), abordagens digitais (n=7) e métodos hibridos (n=9).

Instrumentos de avaliagao
Ferramentas validadas de avaliagcdo de literacia em saude, os quais medem a
capacidade de legibilidade, analises de comportamento de busca de informacéo e

desenvolvimento de estruturas participativas.
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Pesquisas personalizadas e especificas para cada doenga também foram
predominantes, permitindo a avaliagdo do conhecimento do paciente e a
alfabetizacdo em saude em contextos especializados.

Os resultados revelaram niveis subdétimos tanto de conhecimento genético geral

quanto especifico para as condigdes.

Intervencgodes de alfabetizagao

As intervengbes em saude demonstraram melhorias significativas. Programas
educacionais estruturados apoiaram a transigdo de adolescentes do cuidado
pediatrico para o cuidado de adultos e foram positivamente avaliados por
pacientes e familias.

Iniciativas digitais mostraram-se promissoras no apoio ao cuidado em doencas
raras, especialmente quando desenvolvidas com base nas necessidades dos
usuarios.

Estratégias de construgdao de materiais educacionais, como observado em
estudos com a comunidade CDG, resultaram em melhor compreensdo das

diretrizes clinicas.

Principais barreiras na alfabetizagao em saude
Em relacdo a dificuldade no acesso a informagdes confiaveis sobre a doenca,
estudos demonstram que 88,24% dos participantes ndao tinham conhecimento
prévio da doenga rara antes do diagnostico, e 38,97% afirmaram que os
hospitais nao forneceram informagdes sobre cuidados especializados na alta.
Como resultado, 78,46% dos cuidadores gastaram mais de trés horas
buscando informagdes relacionadas a doenga por conta prépria. Os
participantes expressaram a maior necessidade de informagdes sobre
nutricdo suplementar (45,49%) e servigcos sociais (43,38%), refletindo o

desafio mais amplo de navegar pelo sistema de saude sem o suporte adequado.

Apods anadlise, identificou-se que grande parte dos estudos ndo encontrou
correlagao significativa com idade, sexo ou nivel de escolaridade.

Um estudo demonstrou que niveis mais elevados de alfabetizagdo em saude
foram fortemente preditivos de melhores escores de qualidade de vida em

pacientes.

CONCLUSAO

Os achados desta revisado ressaltam a necessidade de reposicionar o letramento
em saude como um componente do cuidado de individuos com doengas raras.
Para além do reconhecimento das lacunas identificadas, € fundamental investir
em intervengdes educacionais que combinem linguagem acessivel, participagao
ativa dos usuarios e uso apropriado de tecnologias. Essas abordagens tém
potencial para aprimorar a comunicagao em saude, promover maior autonomia
entre pessoas que vivem com doencgas raras e favorecer praticas de cuidado mais

equitativas e centradas no paciente.
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