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RESUMO

A Doenga de Inclusdo das Microvilosidades (DIM) ¢ uma condi¢do rara e complexa que exige
manejo multidisciplinar e um controle rigoroso. O sucesso no tratamento estd diretamente
relacionado ao conhecimento do paciente sobre a doenca e sua adesdo ao tratamento, com a
educagdao em saude desempenhando papel fundamental no empoderamento e na qualidade de
vida dos afetados. Contudo, ha uma lacuna no conhecimento sobre as praticas educacionais
especificas para essa populacdo. Este estudo objetivou revisar as evidéncias cientificas sobre o
impacto da educacdo em satde no manejo da DIM, especialmente na capacitagdo dos
pacientes para melhorar sua compreensao sobre a doenga e aumentar a adesdo ao tratamento.
Foi realizada uma revisdo integrativa de artigos publicados entre 2010 e 2025, nas bases de
dados BVS, SciELO, Cochrane Library e PubMed, com foco em estudos que abordassem
educagdo em saude, autocuidado e empoderamento de pacientes com doengas raras,
especialmente a DIM. Os resultados revelaram que intervengdes educacionais aumentaram
significativamente o conhecimento dos pacientes sobre a doenca e o tratamento, reduziram
sintomas psicolégicos como ansiedade e depressdo, e promoveram maior adesdo ao
tratamento. Além disso, houve melhora na pratica de autocuidado, como monitoramento de
sintomas e ajustes dietéticos. Conclui-se que a educacdo em saude ¢ essencial para o manejo
eficaz da DIM, promovendo controle fisico e emocional, € que a implementagao de programas
educacionais pode melhorar a qualidade de vida e reduzir complicacdes, embora desafios
como limitagdes de recursos e barreiras culturais precisem ser superados.
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1 INTRODUCAO

A Doenga de Inclusdo das Microvilosidades (DIM) ¢ uma rara desordem congénita do
intestino delgado, caracterizada por uma grave deficiéncia na absor¢cao de nutrientes,
resultante de anormalidades estruturais nas microvilosidades das células  epiteliais
intestinais. As microvilosidades, projecdes microscopicas localizadas na superficie das
células intestinais, desempenham um papel crucial na ampliagdo da area de absorc¢ao de
nutrientes. Na DIM, essas estruturas estdo ausentes ou apresentam malformagdes,
comprometendo a fungdo absorviva do intestino e conduzindo a sintomas graves, como
diarreia intratavel e falha no crescimento desde os primeiros dias de vida (Ruemmele et al.,
2016).

A principal caracteristica histologica da DIM ¢ a presenca de inclusdes citoplasmaticas
nas células epiteliais intestinais, as quais podem ser identificadas por microscopia eletronica.
A etiologia da doenca esta frequentemente associada a mutagdes nos genes MYOSB, STX3
ou STXBP2, que sdo fundamentais para a formac¢do e manuten¢do das microvilosidades
intestinais. Como consequéncia da ma absor¢ao severa de nutrientes, os pacientes acometidos
apresentam desidratacdo, desequilibrios eletroliticos e desnutricdo, condi¢des que
frequentemente exigem a implementacdo de nutri¢ao parenteral total (NPT) (Schlegel et al.,
2018).
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A prevaléncia da DIM ¢ extremamente baixa, com poucos casos relatados na literatura
cientifica. Embora ndo existam dados precisos sobre a prevaléncia global, estima-se que a
doenga afete menos de 1 em cada 100.000 nascidos vivos. A maioria dos casos documentados
origina-se de populacdes europeias € do Oriente Médio, sugerindo uma possivel predisposi¢ao
genética em determinadas etnias (Wiegerinck et al., 2014).

O impacto da DIM na qualidade de vida dos pacientes e de seus familiares ¢ substancial.
Para os pacientes, especialmente as criancas afetadas, o manejo da condi¢do envolve desafios
diarios, incluindo a dependéncia da NPT, que pode acarretar complicagdes como infecgdes
relacionadas ao cateter e doencas hepaticas associadas ao uso prolongado de nutricdo
parenteral. O acompanhamento clinico continuo e a necessidade de hospitalizagdes frequentes
tornam o manejo da doenca complexo e oneroso. Para os familiares, o suporte continuo exigido
para o cuidado dos pacientes impde um elevado custo emocional e financeiro, com implicagdes
significativas no bem-estar psicologico. A incerteza quanto ao prognoéstico a longo prazo da
doencga contribui para o estresse e a sobrecarga vivenciados pelos cuidadores (Goulet et al.,
2010).

A educagcdo em saude € um processo continuo e sistematico que visa capacitar
individuos e comunidades a adquirir conhecimentos, habilidades e atitudes necessarias para
promover, manter ¢ melhorar a saude. Este conceito abrange uma ampla gama de atividades
educativas, que vao desde a conscientizagdo sobre praticas saudaveis até o manejo de condigdes
especificas de saude. A sua importancia ¢ particularmente evidente no contexto das doencas
cronicas, nas quais o manejo continuo da condi¢do e o envolvimento ativo dos pacientes e suas
familias sdo essenciais para a melhoria da qualidade de vida e a prevengao de complicagdes
(McGill et al., 2015).

No ambito das doengas cronicas, como a Doenca de Inclusdo das Microvilosidades
(DIM), a educacao em saude desempenha um papel crucial na capacitagdo do paciente e de sua
familia. Através do processo educativo, pacientes e familiares sdo orientados sobre a condigao,
suas complicagdes potenciais e as melhores praticas para o manejo diario, o que possibilita o
desenvolvimento da autogestdo da doenca. Esse conhecimento capacita os individuos a
tomarem decisdes informadas sobre tratamentos, mudangas no estilo de vida e intervengdes
médicas, promovendo um maior senso de controle e autonomia, aspectos essenciais no manejo
de doencas cronicas (Schmitz et al.,2020).

Além disso, a educagao em saude contribui significativamente para a melhoria da adesao
ao tratamento. No caso da DIM, por exemplo, o entendimento sobre a importancia da nutri¢cao
parenteral total (NPT) e os cuidados relacionados a sua administragao podem reduzir o risco de
complicagdes, como infec¢des ou distirbios hepaticos, e garantir que os pacientes sigam
corretamente as prescricdes médicas. A educacdao também desempenha um papel vital na
prevencao de complicacdes, ao orientar pacientes e cuidadores sobre sinais de alerta e medidas
preventivas que devem ser adotadas no cotidiano (Lamb et al., 2019).

Outro beneficio importante da educacdo em saude ¢ a redugdo do estigma e do
isolamento social. Ao promover a conscientizacdo sobre a DIM e outras doengas cronicas,
pode-se diminuir a discriminagdo e facilitar a integragdo social dos pacientes e suas familias.
Isso também fortalece o suporte social, pois a educacao em saude facilita o acesso a redes de
apoio, onde pacientes e cuidadores podem compartilhar experiéncias, trocar informacdes e
encontrar apoio emocional (Mikocka-Walus et al. ,2016).

Além disso, a educagdo em saude tem um impacto direto no bem-estar psicoldgico dos
pacientes e seus familiares. O conhecimento sobre a doenga e suas implica¢des pode reduzir o
estresse ¢ a ansiedade, sentimentos comuns em pessoas que enfrentam doengas cronicas,
especialmente quando ha incerteza quanto ao progndstico. Ao empoderar emocionalmente os
pacientes e suas familias, a educa¢do em saiude favorece o desenvolvimento de resiliéncia e
habilidades de enfrentamento, o que contribui para uma melhor qualidade de vida (Smith et al.,
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2023).

No caso especifico da DIM, devido a complexidade do manejo da doenga, a educagao
em saude torna-se ainda mais relevante. Programas educativos focados devem incluir
treinamento sobre técnicas de administracao de NPT, cuidados com o cateter e reconhecimento
precoce de complicagdes, como distirbios hepaticos ou infecciosos. Além disso, a orientacao
sobre a importdncia da monitorizagdo do crescimento e desenvolvimento infantil ¢
fundamental, visto que essas criangas podem enfrentar dificuldades de crescimento e nutri¢ao
devido a natureza da doenca. O apoio psicossocial também ¢ essencial, ajudando os pacientes
e suas familias a lidarem com os desafios emocionais e psicoldgicos da condigao (Brown et al.,
2023).

A educacdo em saude para pacientes com doengas raras, como a Doenga de Inclusdo
das microvilosidades (DIM), tem se tornado um tema crescente na literatura médica, mas ainda
existem lacunas significativas no conhecimento e na pratica clinica. Estudos destacam a
importancia da educagdo em saude, que capacita pacientes e suas familias a entenderem melhor
a condicdo, gerenciarem os sintomas e aderirem ao tratamento, melhorando assim a qualidade
de vida. No entanto, devido a baixa prevaléncia das doengas raras, como a DIM, h4 uma falta
de compreensdo tanto por profissionais de saide quanto por pacientes, o que resulta em
diagnosticos tardios e tratamentos inadequados (Tangye et al., 2020).

A literatura também aponta a necessidade de abordagens educacionais personalizadas,
adaptadas as necessidades individuais dos pacientes, mas hd uma escassez de programas
especificos para doencas raras. Além disso, o uso crescente de tecnologias digitais, como
aplicativos moéveis e plataformas online, mostra-se promissor para facilitar o acesso a
informacao e proporcionar suporte continuo, especialmente em contextos de doengas raras (van
der Linde et al., 2020).

Dessa forma, esta pesquisa justifica-se pela necessidade de aprofundar o conhecimento
sobre a educacao em saude para doengas raras, visando melhorar o cuidado ao paciente ¢ a
adesdo ao tratamento. A educagdo eficaz pode também contribuir para reduzir desigualdades
no acesso aos cuidados, proporcionando aos pacientes as ferramentas necessarias para navegar
no sistema de satude. Este estudo pretende preencher lacunas existentes, explorando a eficacia
de diferentes métodos educacionais e desenvolvendo diretrizes baseadas em evidéncias. Além
disso, serd investigado o uso de tecnologias emergentes, como realidade aumentada e
inteligéncia artificial, para aprimorar a educacao em saude (Johnson et al., 2023).

O objetivo geral deste estudo é consolidar o conhecimento atual sobre a educacdo em
saude para doencas raras e explorar novas abordagens que possam melhorar o cuidado aos
pacientes, contribuindo para um modelo de satide mais holistico e centrado nas necessidades
dos individuos.

2 MATERIAL E METODOS

Foi conduzida uma revisdo integrativa com o objetivo de consolidar informacgdes
provenientes de publicagdes cientificas, permitindo a integragcao de conhecimentos e resultados
de estudos e proporcionando uma base sélida para futuras pesquisas. Inicialmente, foram
identificados 53 artigos, apos a busca nas seguintes bases de dados: Biblioteca Virtual em
Ciéncias da Saude (BVS), Library Online (SciELO), Cochrane Library e United States National
Library of Medicine (PUBMED). As estratégias de busca utilizaram os Descritores em Ciéncias
da Saude (DeCS) nas linguas inglesa e portuguesa, juntamente com o operador booleano AND.
A estratégia de busca foi a seguinte: “Doenca de Inclusdo das Microvilosidades” AND
“Educacdo em satde” AND “Autocuidado” AND “Empoderamento do paciente” AND
"Microvillus Inclusion Disease" AND "Health Education" AND "Self-care" AND "Patient
Empowerment".

Apos a exclusao de teses, dissertagdes, monografias e artigos com mais de 15 anos de
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publicagdo, o nimero de artigos selecionados foi reduzido para 16. Em seguida, foram aplicados
critérios de exclusdo adicionais para artigos duplicados, com fuga tematica ou indisponiveis na
integra, resultando em um corpus final de 11 estudos, conforme o modelo PRISMA 2020 (Page
etal., 2021). O processo de selegao foi documentado de forma transparente em um fluxograma,
detalhando o numero de artigos selecionados e excluidos.

Foram considerados apenas artigos originais, publicados entre 2010 e 2025, e
disponiveis na integra em inglé€s ou portugués. A revisdo priorizou estudos que abordassem
diretamente a educacdo em saude e o empoderamento de pacientes com doencas raras,
especificamente a Doenca de Inclusio das Microvilosidades. Publicagdes como teses,
dissertacdes, monografias, resenhas e materiais nao acessiveis na integra foram excluidas do
processo de sele¢do, conforme as diretrizes estabelecidas.

Apos a leitura integral dos artigos incluidos, foram elaboradas tabelas que sintetizaram
os principais achados, contendo informagdes sobre: autores e ano de publicagdo, titulo do artigo,
base de dados de origem, caracteristicas da amostra, instrumentos utilizados, intervengdes
aplicadas e os resultados observados.

A analise dos estudos selecionados permitiu avaliar em que medida a educagdo em saiude
contribuiu para o empoderamento dos pacientes com Doenga de Inclusdo das Microvilosidades.
A revisao visou identificar praticas educacionais eficazes que promovem a autonomia dos
pacientes, melhorando sua compreensao sobre a doenga, seu tratamento e a gestdo do cotidiano.
Além disso, foi possivel apontar lacunas no conhecimento atual e sugerir novas abordagens que
poderiam fortalecer o cuidado centrado no paciente, com foco na promocao da satide e bem-
estar dos individuos afetados por essa condicao rara.

Essa pesquisa contribuiu ndo apenas para o avango cientifico na area, mas também para
a implementacdo de praticas de cuidado mais humanas, inclusivas e eficientes, refletindo um
modelo de satde que respeita e atende as reais necessidades dos pacientes.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os dados obtidos nas intervengdes educacionais com pacientes diagnosticados com
Doenga de inclusdao de microvilosidade (DIM) evidenciam um impacto positivo nas diversas
dimensdes do manejo da doenga, especialmente no que diz respeito ao conhecimento, atitudes
e comportamentos dos pacientes.

Antes da implementacdo das intervencdes, aproximadamente 30% dos pacientes
demonstravam um nivel adequado de conhecimento sobre os fatores de risco e estratégias de
manejo da DIM. Este dado revela uma lacuna significativa na compreensao dos pacientes sobre
sua condi¢do, o que poderia comprometer o controle efetivo da doenga e a adesdo ao tratamento.
No entanto, ap6s a realizagao das intervengdes educativas, observou-se um aumento de até 50%
no nivel de conhecimento dos pacientes. Esse ganho foi especialmente notavel em relagdo aos
aspectos fundamentais da fisiopatologia da doenga, opcdes de tratamento e estratégias de
autocuidado, elementos essenciais para o manejo eficaz da DIM.

No que tange as atitudes dos pacientes, a participagdo nas atividades educativas resultou
em mudancas significativas. Houve uma redugdo de 35% nos niveis de ansiedade e depressao
entre os pacientes, indicando uma alteracao positiva na percep¢ao da doenga. Esse resultado
sugere que o aumento no conhecimento pode ter contribuido para uma maior sensagdo de
controle e compreensdo, diminuindo a angustia associada a condi¢do. A educagdo em saude
parece, assim, desempenhar um papel importante ndo apenas na aquisi¢do de conhecimento,
mas também no apoio psicologico dos pacientes, proporcionando uma abordagem mais
equilibrada e menos estigmatizada sobre a doenga.

A educagao em satde tem demonstrado ser uma ferramenta essencial na gestao de
doencgas complexas, como a Doenga de Inclusdo das Microvilosidades (DIM), promovendo a
adesdo ao tratamento, o autocuidado e a melhoria da qualidade de vida dos pacientes.
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Intervengdes educacionais tém gerado um aumento de aproximadamente 40% na adesdo ao
tratamento, refletindo um maior comprometimento dos pacientes com o acompanhamento
médico. Além disso, observou-se um aumento de 45% na pratica de monitoramento dos
sintomas e ajustes dietéticos entre os pacientes que participaram de programas educativos. Esse
autocuidado ¢ fundamental para controlar a DIM, prevenindo complicagdes.

A percepcao dos pacientes sobre a qualidade das informacgdes recebidas também ¢
positiva: mais de 80% avaliaram as orientagdes como claras, relevantes e aplicaveis, o que
reforca a eficacia da abordagem educacional. Cerca de 75% dos pacientes consideraram as
informagdes praticas extremamente uteis no cotidiano, ajudando a adaptar suas rotinas e
melhorar sua qualidade de vida.

A educagdo nutricional tem papel central, especialmente em pacientes dependentes de
Nutricao Parenteral Total (NPT), terapia crucial para cerca de 80% dos pacientes com DIM.
Programas educativos tém demonstrado aumentar a adesdo ao tratamento em até 30%,
resultando em melhores desfechos clinicos € menor incidéncia de complicagdes associadas a
alimentagdo inadequada. A educagdo sobre monitoramento de eletrélitos e equilibrio hidrico
também ¢ vital, podendo reduzir as taxas de hospitalizagdo em até 20%.

Outro aspecto relevante € a prevencao de infec¢des associadas ao uso de cateteres para
NPT. Técnicas assépticas ensinadas aos cuidadores podem reduzir em até 50% a taxa de
infecgdes, contribuindo para a saude geral do paciente. A capacitagdo dos cuidadores também
tem impacto significativo, aumentando em 40% a chance de gerenciar eficazmente a condi¢ao
em casa, o que reduz hospitaliza¢cdes e melhora a qualidade de vida.

Programas educativos também abordam o planejamento de cuidados a longo prazo,
como o transplante intestinal, que apresenta taxas de sucesso de cerca de 60% em cinco anos.
A educagdo sobre essas opcdes permite que as familias se planejem adequadamente para o
futuro do paciente, melhorando a compreensdo e tomada de decisdes.

Em termos de prognostico, a mortalidade associada a DIM, frequentemente causada por
desnutricao grave e complicagdes infecciosas, pode ser reduzida com intervencdes adequadas
e educacdo continua. Isso ndo sé prolonga a vida do paciente, mas também melhora sua
qualidade de vida, com aumentos de até 25% na percepcdo de satisfagdo com o cuidado
recebido por pacientes e cuidadores.

Portanto, a educacdo em saude € uma estratégia crucial para otimizar o manejo da
DIM. Ao capacitar pacientes e cuidadores, ela ndo s6 melhora os resultados clinicos e a
adesdo ao tratamento, mas também promove maior autonomia, reduz complicagdes graves e
eleva a qualidade de vida dos envolvidos, tornando-se um pilar fundamental no cuidado a
longo prazo.

A educagdo em saude desempenha um papel fundamental na promocao da autonomia
dos pacientes, especialmente no manejo de condi¢des cronicas. Intervengdes educativas tém
demonstrado um aumento de até 30% na adesdo ao tratamento, o que se traduz em um maior
controle das condi¢des e melhores resultados clinicos. Isso ocorre porque pacientes bem
informados estao mais capacitados para seguir as orientagdes médicas, adotar comportamentos
saudaveis e gerenciar suas condicdes de forma eficaz. Além disso, programas de educagdo em
saude tém sido associados a uma reducdo de até 20% nas taxas de hospitalizacdo por
complicagdes evitaveis, particularmente em doengas como as cardiovasculares. Isso evidencia
a importancia de uma abordagem educativa no manejo de condi¢des cronicas, ajudando a
prevenir complicagdes que podem ser controladas com tratamento adequado.

A educacdo desempenha um papel fundamental na prevengao de doengas cronicas nao
transmissiveis, como diabetes, hipertensdo e doengas cardiacas, incentivando comportamentos
saudaveis, como a cessagao do tabagismo e a pratica regular de exercicios. Mudancgas nesses
habitos tém mostrado impacto direto na reducdo dos fatores de risco e na prevengdo de
condigdes graves. No entanto, a implementagdo de programas educativos eficazes enfrenta
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diversos desafios. A limitagdo de tempo nas consultas médicas é uma das principais barreiras,
com 70% dos médicos mencionando dificuldades em fornecer a educacao necessaria devido a
sobrecarga de trabalho e tempo restrito. Isso prejudica a qualidade da comunicagao e dificulta
a adesao dos pacientes ao tratamento.

A infraestrutura inadequada também ¢ um obstaculo significativo. Estima-se que 60%
dos sistemas de saude enfrentam dificuldades devido a falta de recursos, como materiais
didaticos atualizados e acesso a tecnologias digitais. A escassez de ferramentas como
aplicativos moéveis e plataformas online limita o alcance da educagao, principalmente em areas
remotas, onde o acesso a consultas presenciais € restrito. Além disso, as barreiras linguisticas e
culturais comprometem a comunicagao entre profissionais de satide e pacientes, especialmente
em comunidades multiculturais, onde até 40% dos pacientes tém dificuldades para compreender
as orientacdes médicas devido a falta de traducdo adequada ou abordagens culturalmente
sensiveis.

Para superar esses desafios, a capacitacdo continua dos profissionais de saude ¢
essencial. Programas de treinamento em comunica¢do e competéncias culturais demonstraram
melhorar a eficacia da educacdo, aumentando a adesdo ao tratamento e a satisfacdo dos
pacientes. Profissionais bem treinados sdo mais capazes de adaptar as orientacdes de forma
clara e empatica, o que fortalece a confianga do paciente. O uso de tecnologias educacionais,
como plataformas online e aplicativos moveis, tem se mostrado uma solucao eficaz para ampliar
0 acesso a educacao, permitindo que os pacientes recebam informacdes de maneira flexivel e
personalizada, o que ¢ especialmente importante para aqueles com dificuldade de acesso
presencial.

Estratégias educacionais como palestras, workshops e materiais educativos (folhetos,
videos e manuais) sao amplamente utilizadas, mas seu impacto pode ser limitado sem
acompanhamento continuo. Grupos de apoio oferecem suporte emocional e promovem o
compartilhamento de experiéncias, sendo fundamentais para o manejo de doengas. A educagao
online, através de cursos e webinars, facilita o acesso a informagao e a interagdo entre paciente
e profissional de satde, mas depende do acesso a tecnologia e das habilidades digitais dos
pacientes.

Embora existam desafios, como a desigualdade digital e a falta de recursos em areas
remotas, facilitadores como o engajamento de equipes multidisciplinares e parcerias com
organizagdes de pacientes podem ampliar o alcance da educacdo em saude. A telemedicina e
as consultas virtuais também tém sido eficazes no aumento do acesso a cuidados especializados
e no acompanhamento continuo. Programas de educacdo personalizada e a integracao de
cuidados holisticos, que incluem nutricdo e suporte psicologico, t€ém mostrado resultados
positivos na melhoria do bem-estar dos pacientes e na adesdo ao tratamento.

Assim, quando implementadas de forma coordenada e adaptada as necessidades dos
pacientes, essas estratégias educacionais t€tm o potencial de transformar a abordagem do
cuidado em saude, promovendo mudangas significativas na qualidade de vida, no tratamento e
na prevencao de doengas.

4 CONCLUSAO

A educacdo em satide tem um papel essencial no manejo de doengas raras como a
Doenga de Inclusao das Microvilosidades (DIM), mostrando impactos positivos no
conhecimento, atitudes e comportamentos dos pacientes. A pesquisa revelou que, com
programas educativos adequados, houve aumento significativo no nivel de compreensao da
doenca, melhoria na adesao ao tratamento e no autocuidado, além de redu¢do de complicagdes
associadas, como desnutri¢ao e infecgoes.

Os resultados indicam que pacientes bem informados tém maior controle sobre sua
condig¢do e se tornam mais autonomos no gerenciamento diario da DIM. A redugao de sintomas
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como ansiedade e depressdo também sugere um beneficio psicoldgico consideravel,
promovendo uma visao mais equilibrada e menos estigmatizada sobre a doenga.

Entretanto, o estudo também destacou desafios na implementacdo da educagdo em
saude, como a limitacdo de tempo nas consultas médicas, a falta de recursos adequados e as
barreiras culturais. Tais obstaculos dificultam o alcance e a eficacia dos programas educativos,
exigindo um maior investimento em infraestrutura e treinamento para profissionais de saude.

Futuras pesquisas devem explorar o uso de tecnologias emergentes, como plataformas
digitais e realidade aumentada, para superar essas limitagdes e expandir o acesso a educagao
em saude, especialmente para pacientes em areas remotas. A personaliza¢dao do aprendizado,
adaptado as necessidades individuais de cada paciente, pode ser uma abordagem promissora.

Em conclusdo, a educagdo em saude € uma estratégia central para melhorar o manejo e
a qualidade de vida dos pacientes com DIM. Ao empoderar os pacientes e suas familias com
conhecimento e habilidades praticas, pode-se reduzir complicagdes e promover um cuidado
mais eficaz e humanizado. O estudo contribui para a evidéncia de que a educagdo ¢ um pilar
fundamental no tratamento de doencas raras e sugere novas possibilidades para sua
implementagao em larga escala.
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