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RESUMO

A presente tese tem como objetivo analisar os entraves na concretizacdo das politicas e direito
a salde para as pessoas com anemia falciforme, no Piaui. A anemia falciforme é uma doenca
cronica, considerada a doenca hereditaria mais frequente no Brasil e a forma mais grave da
doenca falciforme, sua prevaléncia e elevada mortalidade fazem dela um problema de saude
publica. O marco tedrico- metodologico possibilitou, através de uma abordagem quantitativa e
qualitativa evidenciar, as particularidades do percorrer das pessoas com anemia falciforme na
rede de atencdo a salde, com resgate dos principios e diretrizes que regem as politicas e 0s
programas, inclusive voltadas para populacdo negra e para as pessoas com anemia falciforme,
na perspectiva de imergir nos aspectos sociais e nos entraves da sua efetivacdo frente as
condicBes de vida e da propria estruturacdo do sistema de salde imposta pelo estado
neoliberal. Foram entrevistadas 80 pessoas com anemia falciforme atendidas no Centro de
Hematologia e Hemoterapia do Piaui (HEMOPI) de Teresina, e 15 profissionais de salde e
gestores que trabalham na rede de atencdo a salde as pessoas com anemia falciforme, das
cidades de Picos, Itaindpolis, Paqueta, Sdo Jodo da Varjota, Oeiras e Teresina-Pl nos trés
niveis de atencdo. Os resultados da pesquisa mostraram que 0s entraves para efetivacdo das
politicas e dos programas voltados para pessoas com anemia falciforme, sdo permeados por
questdes de ordem historica, social, racial, bioldgica, politico-juridica, econdémica e
profissional. No que diz respeito a efetivacdo dos direitos sociais das pessoas negras e com
anemia falciforme, identificamos que a prépria construcdo histérico-cultural as coloca em
situacdo desprivilegiada, como baixa escolaridade, baixa renda e altas taxas de desemprego e
com isso afasta a oportunidade em terem representatividade, perante 6rgaos, que reivindiquem
os direitos e fiscalizem o cumprimento das diretrizes das politicas. A despeito da condicdo
bioldgica, ressaltamos que a condicdo clinica advinda da doenca, provoca intensas dores e
limitacOes, deixando as pessoas em uma posi¢do inferior quanto ao desempenho laboral. A
falta de acompanhamento pronuncia-se nas falas dos profissionais e gestores da salde
entrevistados, em que revelam o desconhecimento da logistica do atendimento, do
acompanhamento e do funcionamento da rede de atencdo, para pessoas com anemia
falciforme. Contemplando o arcabouco politico-juridico, a conquista do direito a satde e do
dever do estado com a criacdo do SUS ndo foi acompanhada por sua efetivacdo, na prética,
devemos reconhecer que uma mudanca de paradigma que depende de um financiamento nédo
se operacionalizaria com um plano estratégico de curto prazo. Quando se trata do
financiamento para o SUS, observamos que a atual emenda constitucional para a alocacdo de
recursos para saude do governo de Michel Temer, estabelece um recurso congelado, sem
considerar as necessidades de salde, o que representa um retrocesso para o SUS e
consequentemente, a ndo efetivacdo dos principios estabelecidos. No &mbito econémico, 0s
desvios de verbas somados a crise econdmica mundial dificultam mais a instabilidade do
Brasil e consequentemente, o agravamento dos problemas sociais, das dificuldades de acesso
aos servicos de saude e do descaso com a saude publica. Em se tratando de anemia falciforme,
ndo existem verbas especificas, sendo direcionado o recurso de custeio dos hemocentros e da
aquisicdo de medicamentos excepcionais, para atender as demandas dessas pessoas. Conclui-
se que os entraves sdo reflexos da politica neoliberal, que sucateia o sistema, priorizando 0s
recursos para 0 mercado econdmico ao invés de investir em politicas sociais e se eximindo da
responsabilidade de concretizar agcbes em prol do direito a saude das pessoas com anemia
falciforme.

Palavras- chave: Estado; Direito a saude; Politica PUblica; Anemia falciforme.



ABSTRACT

This thesis intends to analyze the obstacles to the achievement of policies concerning the right
to health for people with sickle-cell anemia in the state of Piaui. Sickle-cell anemia is a
chronic disease, which is considered the most frequent inherited disease in Brazil and the
most severe form of sickle-cell disease. Its prevalence and high mortality turn it into a public
health problem. Through a quantitative and qualitative approach, the theoretical-
methodological framework enabled us to highlight the peculiarities of the journey of the
people with sickle-cell anemia in the health care network, with a rescue of the principles and
guidelines that govern policies and programs, including those directed at the black population
and at the people with sickle-cell anemia, with the prospect of immersing ourselves in the
social aspects and in the obstacles to their consolidation before the living conditions and the
very structuring of the health system imposed by the neoliberal state. We conducted
interviews with 80 people with sickle-cell anemia treated at the Hematology and
Hemotherapy Center of Piaui (HEMOPI), in Teresina, and 15 health professionals and
managers working in the health care network for people with sickle-cell anemia from the
cities of Picos, Itaindpolis, Paqueta, Sdo Jodo da Varjota, Oeiras and Teresina-P1 in the three
levels of care. The results of this research showed that the obstacles to the achievement of
policies and programs directed at the people with sickle-cell anemia are permeated by
historical, social, racial, biological, political-legal, economic and professional issues. With
regard to the consolidation of the social rights of the black people with sickle-cell anemia, we
noted that the historical-cultural construction itself places them in a disadvantaged situation,
taking into account factors such as poor education, low income and high unemployment rates,
which consequently prevents the opportunity of giving them representativeness before the
public bodies that claim the rights and supervise the fulfillment of the guidelines of these
policies. Despite the biological condition, we highlight that the clinical condition resulting
from the disease causes intense pains and limitations, leaving people in a lower position with
regard to work performance. The lack of follow-up is mentioned in the speeches of the
interviewed professionals and health managers, through which they reveal the ignorance
about the logistics of the service, follow-up and operation of the care network for people with
sickle-cell anemia. When contemplating the political-legal framework, we can realize that the
conquest of the right to health and the duty of the State with the establishment of SUS were
not accompanied by their consolidation. In practice, we should recognize that a paradigm shift
that depends on a financing would not be operationalized with a short-term strategic plan.
When it comes to the financing for SUS, we observe that the current constitutional
amendment to the allocation of health resources of the Michel Temer’s administration
establishes a frozen resource, without considering the health needs, which represents a
regressive step for SUS and, consequently, the non-consolidation of the established principles.
In the economic context, the diversion of public funds, added to the global economic crisis,
makes it more difficult for Brazil to become stable and, consequently, aggravates the social
problems, the difficulties in accessing health services and the negligence of public health.
Concerning the sickle-cell anemia, there are no specific funds, which has been leading us to
use the resources of the hemocenters and of the acquisition of exceptional medicines to meet
the demands of these people. We conclude that the obstacles are reflexes of the neoliberal
policy, which erodes the system by prioritizing the resources for the economic market instead
of investing in social policies and exempting itself from the responsibility to achieve actions
in favor of the right to health of the people with sickle-cell anemia.

Keywords: State; Right to health; Public policy; Sickle-cell anemia.
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1 INTRODUCAO

Minha trajetdria profissional iniciou-se em 2006, momento em que a inser¢do no
servico de salde como enfermeira proporcionou uma visdo mais aprofundada entre o hiato do
que aprendi sobre a oferta dos servicos de salude, com vistas a garantia dos direitos sociais € 0
que de fato era ofertado na pratica.

De maneira timida comecei a refletir a temética, no que concerne as politicas de satde
e aos direitos sociais. Por alguns anos, a problematica era vista em uma perspectiva passiva,
em que apenas se observam na pratica as acOes e servigos ofertados na atencdo primaria, na
qual estava inserida na equipe como enfermeira da Estratégia de Salde de Familia (ESF),
prestando assisténcia a populacao e procurando a resolutividade dos problemas mais graves
nos niveis crescentes de complexidade.

A experiéncia culminou no interesse da temética voltada para pessoas com anemia
falciforme, faco uma narrativa de uma assisténcia prestada em 2008, em que fui solicitada
para avaliar uma ferida crénica que ndo cicatrizava e, nesse momento, conheci uma pessoa
com anemia falciforme. Na ocasido da visita domiciliar para o referido paciente, me
sensibilizei, de imediato, com as condi¢fes da familia e com o sofrimento desse adolescente
na busca pelos servigos de salde dada a baixa condi¢do socio econémica.

A aproximacdo com o paciente durou varios meses, até que essas feridas (Ulceras de
perna), que sdo bastante comuns na anemia falciforme, cicatrizassem. Nesse contato, foi
possivel a criacdo de vinculo na perspectiva da longitudinalidade. O assistir a pessoa com
anemia falciforme na busca da resolu¢do de uma manifestacdo clinica da doenca, me fez ver
integralmente a pessoa com anemia faalciforme, porém o sistema por muitas vezes, ndo me
permitia ser resolutiva quanto as questdes sociais.

Em 2009, o mesmo paciente me procurou no posto de salde para saber se poderia
tomar a vacina contra gripe (Influenza) da campanha que estava acontecendo no Brasil. Como
profissional de satde ndo soube Ihe responder de imediato, mas procurei ndo deixa-lo sem
resposta. Em contato com o médico da equipe da ESF tentei a resposta, mas 0 mesmo também
ndo soube responder. A coordenadora da sala de vacina do municipio também nédo sabia
responder e entdo por fim liguei para Rede de Frio em Teresina-Pl. Quem me atendeu foi uma
enfermeira, que também n&o sabia a resposta. Diante da falta de informacéo dos profissionais,
0 paciente voltou para casa sem tomar a vacina da gripe.

No entanto, ap6s contato com um hematologista, a informacéo foi a de que a pessoa

com anemia falciforme deveria ter tomado a vacina, devido as sucessivas crises de pneumonia
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que a doenca provoca. Mas, esse episddio me deixou mais inquieta, pois se ndo bastasse o
sofrimento provocado pela doenca e as mazelas sociais que o paciente enfrentava, 0 servigo
de salde encontrava-se despreparado para atender essas pessoas.

Desse modo, indagacbGes da pratica perpassaram-se para problemas de pesquisa,
momento em que desenvolvi em 2011 minha primeira pesquisa com anemia falciforme para o
mestrado, intitulada: “Conhecimento de profissionais da Estratégia Saide da Familia sobre a
anemia falciforme”. Assim, ao longo do mestrado, passei a inserir a anemia falciforme nas
pesquisas e trabalhos que desenvolvia. Havia grande dificuldade em encontrar estudos que
abordassem a perspectiva das pessoas com anemia falciforme, apresentando uma grande
lacuna na producdo deste tipo de conhecimento.

A anemia falciforme é uma doenca crénica, que atinge uma proporcdo significativa da
populacdo. A sua progressdo acarreta limitacGes de carater fisico e emocional, que implica
negativamente na inser¢do social dos individuos, no que se refere ao acesso a escola, a
insercdo no mercado de trabalho e a rede de atencdo a satde (RAS), comprometendo o seu
desempenho, enquanto cidadao, e reduzindo a expectativa de vida.

Destaca-se que, essa doenca compde uma das enfermidades mais antigas da
humanidade, decorrente de uma mutacdo genética ocorrida, principalmente, em pessoas do
continente africano (KIKUCHI, 2007). O municipio de Séo Jodo da Varjota-PI, no qual
trabalho, conta com uma comunidade quilombola na localidade Potes. As comunidades
quilombolas surgiram durante o periodo de escraviddo no Brasil (a partir do século XVII)
eram os locais de fuga dos escravos, onde se desenvolviam atividade de agricultura e
artesanais. Mesmo apds o fim da escraviddao e o avango contemporaneo, as comunidades
continuaram a existir, sendo chamadas também de remanescentes, ndo vivendo mais em
isolamento da sociedade, mas em resisténcia de sua autonomia étnica e cultural. Quanto a
prevaléncia étnica da doenca, no Brasil, € maior entre negros de 6% a 10% e na populacao
brasileira em geral € de 2% a 6%. No entanto, distribui-se de forma heterogénea, pode
acometer individuos brancos devido a miscigenagédo da populacao brasileira.

O aprofundamento tedrico, no que concerne a lacuna do conhecimento dos
profissionais, quanto aos aspectos clinicos da anemia falciforme, levou a investigar na pratica
o reflexo desse conhecimento na insercdo social das pessoas com anemia falciforme e, na
conduta dos profissionais em relagdo ao atendimento dessas pessoas na rede de atencdo a
salde (RAS).

No doutorado, apos varios estudos e pesquisas de campo junto as pessoas com anemia

falciforme, despertaram a atencdo os inumeros relatos de omissdo e descaso evidenciados nas
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entrevistas. As pessoas com a doenca e 0s pais indicavam sérios problemas em relagdo ao
atendimento nos servicos de saude e a dificuldade de insercdo no mercado de trabalho. Entdo
optei por estudar os temas: anemia falciforme e o direito a satde. O interesse foi pesquisar
como se estabelece a relacdo entre a efetivacdo dos direitos a salde, através das politicas
publicas para as pessoas com anemia falciforme. Por essa razdo faz-se necessario repensar e
buscar respostas para as seguintes questdes: As politicas e portarias como acabougo legal do
Ministério da Saude (MS) sdo realmente efetivadas no Piaui, para as pessoas com anemia
falciforme? O direito a salde, na pratica, é garantido para as pessoas com anemia falciforme?

Imergindo nas interfaces de interesse do presente estudo, a inser¢do social das pessoas
com anemia falciforme e os servicos prestados pela RAS foi factivel investigar as
particularidades no que concerne aos entraves sociais quanto a escolaridade, renda, insercao
no mercado de trabalho e sua relacdo com as politicas e o direito a salde, visto que sao
condicionantes e determinantes de salde.

Nesse cendrio, a RAS como estratégia organizacional do SUS, indica o fluxo e contra
fluxo das pessoas com anemia falciforme nos servicos de salde, constituindo-se a base para
assistir essas pessoas no que tange as manifestacdes clinicas da doenca, mas sobretudo, nas
mazelas sociais na perspectiva da integralidade, devendo ser instituida em todos os niveis de
atencdo a saude, de forma poliarquica.

A concepcdo das acBes de promocédo da salde contempla a determinacdo social sobre
as condicOes de saude, considerando as questdes ambientais em seus aspectos fisicos, sociais
e econbmicos (PEDROSA, 2004). Segundo o autor, condi¢bes de trabalho, renda,
alimentacdo, estilos de vida, lazer séo reflexos das politicas publicas.

A rede de atencdo a salde como pilar para assistir integralmente as pessoas com
anemia falciforme culminou na andlise das politicas e dos programas aprofundando-se na
concepcao social da problematica. Assim, essa analise contemplou as balizas historicas das
politicas de saude no Brasil, permeando as politicas publicas voltadas para anemia falciforme
com caracterizagdo clinica da doenca e socio-demogréafica das pessoas acometidas pela
anemia falciforme, no estado do Piaui e por fim, analisou-se a rede de atencdo a saude na
percepcao dos profissionais e dos gestores da salde.

Discutiu-se as politicas publicas a luz das conquistas sociais advindas da reforma
sanitaria, haja vista a necessidade de imers&o no arcabouco juridico-politico do Sistema Unico
de Saude (SUS) como subsidio para compreensdo das premissas da RAS e da insercdo das

pessoas com anemia falciforme, nesse contexto.
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Reportando-se as lutas sociais em direcdo a aquisicdo do direito da salde e da
cidadania, tendo como marco histérico o movimento social da reforma sanitaria e como
marco juridico a Constituicdo de 1988, destacamos a inclusdo de aspectos sociais como
requisitos basicos para salde, visto que o conceito de salde transcendeu a auséncia de doenca
(BRASIL, 1990).

Os aspectos sociais dessa luta ja incorporavam determinantes como, escolaridade,
renda, emprego e acesso aos servicos, evidenciando a énfase social para todos os grupos
populacionais, visto que a universalidade é o principio que trata da inclusdo de todos os
cidaddos para que tenham acesso igualitario aos servicos de salde e respectivas acdes, sem
qualquer barreira de natureza legal, econémica, fisica ou cultural.

Visto sob esse aspecto, identifica-se que as pessoas com anemia falciforme sdo
incluidas no sistema, que apresenta o acesso universal e igualitario, e que a prdpria condicao
clinica desencadeada pela doenca, predispde a limitacdes que podem trazer reflexos a insercdo
social dessas pessoas, e requerem uma acgéo intersetorial.

A acdo intersetorial para a Equipe de Saude da Familia (ESF) representa um grande
desafio na articulacdo e planejamento do processo de trabalho. O dialogo intersetorial é
dificil, pois requer respeitar a visdo do outro e sua contribui¢do para a construcéo de decisdes
no enfrentamento dos problemas e situacfes levantados, sendo uma estratégia importante de
reconstrugdo das praticas de saude (SILVA; TAVARES, 2016).

Os entraves na operacionalizacdo da integralidade e intersetorialidade transitam
também no acesso as pessoas com anemia falciforme, uma vez que, nem sempre é possivel
para o profissional compreender o contexto de vida dessas pessoas em seus aspectos sécio-
econdmico e cultural, que pode ser reflexo da prépria estrutura organizacional da RAS, como
também das caracteristicas intrinsecas do profissional.

A despeito da imersdo nas condicdes de vida das pessoas com anemia falciforme,
sabe-se que a atencdo primaria a saude (APS), tendo como porta de entrada preferencial a
ESF é uma ambiéncia de atuacdo que permite a intima relagdo entre sujeito e profissional
pelos principios adotados no processo de trabalho como, o vinculo, a territorializagdo com
adscricdo da clientela, a longitudinalidade e a continuidade do cuidado (BRASIL, 2011).

Entretanto, os demais niveis de atencdo a salde, a saber, 0 secundario e o terciario,
também precisam apropriar-se das particularidades dos sujeitos com anemia falciforme, visto
que a integralidade é uma diretriz transversal a toda a RAS, na qual se deve realizar atividades

preventivas e curativas, priorizando a promogéo da salde.
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Nesse enfoque, é imperativo efetivar acfes que contemplem as questdes sociais para
obtencdo e manutencdo da saude, transcendendo ac¢des de prevencdo e protecdo especifica das
doencas para uma abordagem de promocdo da salde pautada na oferta dos recursos
necessarios para viver com dignidade.

Ratificando os percalgos das politicas de satde:

A politica publica de salde tem encontrado notérias dificuldades para sua
efetivacdo, como a desigualdade de acesso da populacéo aos servigos de sadde, o
desafio de construcéo de préaticas baseadas na integralidade, os dilemas para alcancar
a equidade no financiamento do setor, 0s avangos e recuos nas experiéncias de
controle social, a falta de articulacdo entre 0os movimentos sociais, entre outras.
Todas essas questbes sdo exemplos de que a construcdo e consolidagdo dos

principios da Reforma Sanitaria permanecem como desafios fundamentais na agenda
contemporanea da politica de saude (CFESS, 2010, p. 21).

O Sistema Unico de Salde (SUS) tem vivenciado inGmeras dificiculdades no seu
processo de implantacdo. Com sérios problemas de financiamento, resisténcia a
descentralizacdo e desequilibrio organizacional para dar conta do sistema formulado, o
resultado das avaliagdes sobre o nivel de efetividade do SUS tém sido permeado de
contradicdes, com destaque para o comprometimento dos seus principios e diretrizes. A
implantacdo das politicas publicas de saude, via de regra, passa a depender da defini¢do de
fontes seguras de financiamento, além da construcdo de arcaboucgo juridico-nomativo
especifico, cuja complexidade e padronizacdo desconsideram particularidades locais,
dificultando sua institucionalizacéo.

Para contemplar as inquietacdes e os problemas supracitados a coleta de dados se deu
em dois momentos. No primeiro momento, o estudo foi realizado no HEMOPI (Centro de
hematologia e hemoterapia do Piaui) na capital do Piaui. Foi aplicado um questionario para 80
pessoas com anemia falciforme atendidas no HEMOPI de Teresina- PlI.

A escolha do HEMOPI, para a aplicacdo do questionario as pessoas com anemia
falciforme, se deu por se tratar de um campo vasto propicio para realiza¢do do estudo, pois 0
HEMOPI de Teresina-Pl é a referéncia no tratamento das hemoglobonopatias, € o Unico
centro que conta com o atendimento semanal e especializado de hematologistas, para atender
as demandas das pessoas com anemia falciforme em qualquer faixa etaria, no Estado.

A autorizacdo para realizacdo do estudo foi concedida por meio de oficio apresentado
a presidente do CEP (Comité de ética em Pesquisa) do HEMOPI. O projeto de tese foi
submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas
da Universidade Estadual do Piaui (CEP/ FACIME/ UESPI) com o CAAE
51139415.6.0000.5209 e parecer 1.341.990.



21

As pessoas foram escolhidas de maneira aleatéria e aqueles que consentiram em
participar assinaram o Termo de Consentimento livre e Esclarecido (TCLE) contendo os
objetivos e métodos da pesquisa. Os critérios de inclusdo para participar do estudo: Possuir o
diagnostico de anemia falciforme confirmado; Ser cadastrado e acompanhado pelo HEMOPI;
Familiares ou acompanhantes de criangas maiores que 5 anos (que residissem e tivessem
parentesco em primeiro grau dos menores de 18 anos com AF, para que possam responder o
questionario da pesquisa e assinar o termo de assentimento) e estar frequentando a escola.

O instrumento de coleta de dados foi por meio de um questionario com perguntas
fechadas e abertas. Os dados foram coletados no periodo de janeiro a julho de 2016, pela
propria autora do estudo, no local de atendimento da populagcdo. Antes da entrega dos
questionarios, a pesquisadora explicou os objetivos da pesquisa e apresentou o termo de
consentimento livre e esclarecido (TCLE) para ser assinado. Informou também que qualquer
duvida estaria ali para esclarecer. Entretanto, considerando-se que todos 0os métodos de coleta
encerram vantagens e desvantagens, ha de ressaltar que se por um lado, a técnica de aplicar
questionarios reduz a influéncia do pesquisador, trazendo pouco ou nenhum Viés, por outro,
pode determinar a falta de algumas respostas.

Os questionarios foram revisados e as inconsisténcias corrigidas antes da digitacdo. Os
dados passaram por uma recategorizacdo de modo que as perguntas abertas se tornassem
fechadas para facilitar o processo de analise. Os dados obtidos foram digitados e tabulados em
um banco eletrénico criado no programa Excel 2010 (Word) e dispostos em forma de tabelas
e graficos, em percentagem, atraveés do Editor de graficos — Microsoft Excel. A analise
estatistica descritiva teve como base a porcentagem das respostas das variaveis.

O segundo momento do estudo, foi nos trés niveis de atencdo a pessoa com anemia
falciforme: a atencdo primaria em saude (Estratégia Saude da Familia), na atencdo secundaria
(HEMORPI) e na atencdo terciaria (Hospitais de Urgéncia) com os profissionais e gestores da
saude. Foi aplicada uma entrevista com 15 profissionais de saude e gestores que trabalham na
rede de atencédo a salde as pessoas com anemia falciforme, das cidades de Picos, Itaindpolis,
Paqueta, Sdo Jodo da Varjota, Oeiras e Teresina-Pl. Desse modo, foi factivel identificar os
entraves na concretizagdo das politicas e direitos a salide para pessoas com anemia falciforme,
na visao e vivéncia de todos os atores sociais envolvidos no processo, pessoas, profissionais e
gestores, e com uma abrangéncia territorial ao nivel do Vale do Guaribas no Piaui.

Com os profissionais e gestores da saude, a técnica utilizada para determinar o nimero
de participantes do estudo foi critério de saturacdo proposto por Bardin (2011), que refere

quando existe um esgotamento de falas, quando nenhum dado novo pode surgir a coleta pode
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ser encerrada. A pesquisa foi desenvolvida com 15 participantes. Os critérios de incluséo
foram: ser profissional da salde ou gestor de saude dos municipios escolhidos e concordar
voluntariamente em participar da pesquisa.

Os dados foram coletados no periodo de julho a setembro de 2016 no local de trabalho
dos participantes. Para alcancar os objetivos propostos e considerando a subjetividade do
objeto de estudo, optou-se, para producédo de dados, a técnica de entrevista, por permitir maior
flexibilidade para possiveis intervencdes e possibilitar investigacdo mais ampla sobre o0s
entrevistados. Foram utilizadas entrevistas semiestruturadas, através de um roteiro composto
por duas partes: a primeira com questdes sociodemograficas objetivas relacionadas aos
participantes e a segunda com questdes abertas relacionadas a estruturacdo da rede de atencéao
a saude a pessoa com anemia falciforme. As entrevistas foram agendadas previamente e
gravadas ap6s o consentimento dos participantes e transcritas na integra, preservando a fala
dos sujeitos, para o estudo posterior e andlise dos dados colhidos. O anonimato dos
entrevistados foi preservado, e estes foram identificados como “E01” e assim sucessivamente.

Os dados quantitativos foram analisados a partir do programa IBM SPSS Statistics
20.0, sendo realizada analise descritiva das variaveis. A analise e interpretacdo dos dados
qualitativos foram desenvolvidas por meio de leitura e processo de categorizacéo,
fundamentada pela Teoria de Analise de Contetdo proposta por Bardin (2011). Segundo ela, a
analise de contetdo aparece como um conjunto de técnicas de analise das comunicaces, que
utiliza procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteldo das mensagens. Apds
a categorizacdo e andlise, os dados foram comparados com base na literatura estudada e
referenciada.

Desse modo, julgamos que os resultados das analises desvelaram os aspectos da
trajetdria percorrida pelas pessoas com anemia falciforme na RAS, com resgate dos principios
e diretrizes que regem as politicas e 0s programas, inclusive voltadas para populacdo negra e
para as pessoas com anemia falciforme, na perspectiva de imergir nos aspectos sociais e nos
entraves da sua efetivacdo, frente as condi¢cOes de vida e da prdpria estruturacao do sistema de
salide imposta pelo estado neoliberal.

A fundamentagdo tedrico- metodologica desta pesquisa encontra suas bases na
perspectiva de um paradigma critico, a luz da visdo dialética capaz de considerar as
contradicGes e complexidades. Escolheu-se o método dialético por levar o pesquisador a
trabalhar sempre considerando a contradi¢do e o conflito; 0 movimento historico; a totalidade
e a unidade dos contrarios; além de apreender, em todo o percurso de pesquisa, as dimensdes

filosofica, material/concreta e politica que envolve seu objeto de estudo.
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Nessa perspectiva, utilizou-se nesta pesquisa uma abordagem quantitativa e qualitativa
onde foram realizadas:

- a reconstrucdo tedrico-metodoldgica do objeto de estudo, que incluiu o levantamento
e analise de bibliografias, inclusive relatorios de pesquisas recentes, dissertacdes,
teses, artigos, livros etc., que trataram da temética central da pesquisa, para o
aprofundamento tedrico sobre conceitos e categorias que orientaram 0 processo de
pesquisa, como: Estado, Direito a saude, Politica Publica e Anemia falciforme.

- A anélise documental contemplou o levantamento, classificacdo e andlise de
documentos, relatorios, pareceres, manuais do Ministério da Salude, além da legislacdo
e demais documentos produzidos a nivel nacional e local apoiado em normatizacao do
Ministério da Salde/ Secretaria de Atencdo a Salde/ Secretaria de Atencao
Especializada/ Coordenacao-Geral de Sangue e Hemoderivados e Secretaria de Estado
da Saude do Piaui - SESAPI/ Centro de Hematologia e Hemoterapia do Piaui-
HEMOPI / Coordenacdo de Atencdo Bésica no Piaui, buscando extrair o que tem
orientado suas diretrizes e fundamentos de operacionalizacdo da Politica Nacional de
Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme (BRASIL, 2005), no Estado do

Piaui.

Na discussdo sobre as politicas, a analise foi direcionada ao Estado e a sociedade na
construcdo da Politica Publica, no periodo neoliberal, face a relacdo entre o estado capitalista
e a negacdo dos direitos sociais, contrapondo-se as conquistas adquiridas no arcabouco
juridico-politico do SUS. Essa realidade constitui um retrocesso no conceito de cidadania, que
foi impulsionado de forma tdo intensa durante a luta pelo movimento sanitario, pela mudanca
de paradigma da modelo de atencdo a saude e pelo 0 acesso aos dispositivos sociais, garantido
pela intersetorialidade.

Com o estado neoliberal, que ndo garante os direitos sociais estabelecidos na
Constituicdo de 1988, as propostas neoliberais deram notoriedade ao cenario politico e
econbmico, esbarrando contrariamente aos direitos sociais e legitimando-se pela
desregulacéo, flexibilizacdo e privatizagdo (CARINHATO, 2008).

Alguns segmentos da sociedade entendem que as prospostas neoliberais representam
uma limitag&o de direitos, sendo estes na realidade, negados no cerne das vulnerabilidades
sociais da populacdo, como no caso das pessoas com anemia falciforme, cujo direito a satde e

a dignidade de vida por meio dos determinantes sociais ndo se efetivam.
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O estado neoliberal ainda ganha propor¢des no ambito mundial frente & submissao,
dos paises em desenvolvimento aos paises desenvolvidos, por meio do aumento da divida
externa, o que resulta em desvios de verbas que seriam destinadas para fomentar acdes que
assegurem os direitos sociais das pessoas com anemia falciforme. Ademais, 0 contexto do
estado neoliberal ndo reconhece as lutas especificas para a populacdo negra e para as pessoas
com anemia falciforme, que ganharam na construgéo do SUS.

Em 1990 o Estado passou a discutir as diretrizes voltadas para as condi¢des de vida da
populacdo negra, incorporando em 1995 a protecdo ao racismo no Programa de Direitos
Humanos, estabelecendo estratégias especificas para a consolidagdo desses direitos através do
Grupo de Trabalho Interministerial para Valorizagdo da Populagdo Negra (GTI), que inclui
nos seus subgrupos, o Programa de Anemia Falciforme (PAF) (FRY, 2005; LANGUARDIA,
2006).

O PAF culminou no reconhecimento da anemia falciforme como um problema de
salde publica, além de inserir a doenca como alvo de politicas publicas de saude que
minimizassem o0s impactos da morbidade e mortalidade na populacdo afetada (KIKUCHI,
2007). Essa iniciativa constitui-se uma base para as considerac@es dos determinantes sociais
como prerrogativa para o direito a salde das pessoas com anemia falciforme.

Nessa conquista historica, para pessoas com anemia falciforme, vislumbrou-se a
possibilidade de canalizar esforcos rumo a efetivacdo das politicas e programas para esse
grupo populacional, visto que se conquistavam legalmente acbes voltadas para as
particularidaes da anemia falciforme no que concerne seu aspecto clinico e as repercussoes
psicossociais.

Ressalta-se que, as politicas ndo se encerraram como o direito legalmente garantido
pelo SUS e no caso especifico das pessoas com anemia falciforme, pelo PAF. No decorrer dos
anos, sao criados dispositivos normativos que complementam o arcabouco institucional e/ou
operacionalizavam o escopo das acOes sociais, a exemplo da Politica Nacional de Atencgéo
Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias criada em 2005
(BRASIL, 2005) e da Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra (PNSIPN)
criada em 2009 (BRASIL, 2009).

No entanto, a realidade das pessoas com anemia falciforme, evidenciada no presente
estudo revela um paradoxo entre a proposta e pratica. Ndo obstante, vale ressaltar que em
2001 foi instituido o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) através da Portaria do
Ministério da Saude n° 822/2001, que tem se constituido uma medida de prevencéo

secundaria adotada na pratica.
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A triagem neonatal efetiva-se como medida de diagnostico precoce das
hemoglobinopatias, por meio da realizagdo do teste do pezinho. O resultado frente ao teste
realizado no periodo neonatal possibilita o acompanhamento dos pacientes antes das
manifestacdes clinicas e assim, previne as complicacoes e sequelas da doenca (MENDONCA
et al., 2009).

Assim, tem-se efetivado medida para o diagndstico precoce da doenca, entretanto, a
protecdo social dessas pessoas ainda precisa ser concretizada por medidas eficazes. A
concepcao de uma saude integral prevé que as agdes devam ser desenvolvidas sobre o
ambiente e os individuos, destinadas a protecdo, promocao e recuperacao da salde, e voltadas
para a erradicacdo das causas sociais que interferem na salde.

Além das limitagdes sociais, incidem nessas pessoas, a dor e outras manifestacdes
clinicas resultantes da propria doenca que terminam por distancia-las da dinamica da
sociedade capitalista e produtiva. Nesse balan¢co negativo, em razdo das proprias limitagdes
que a doenca impde e da fragilidade do sistema de apoio social em supera-las.

Rodrigues, Aradjo e Melo (2010) ratificam que a atuagdo junto as pessoas com anemia
falciforme e sua familia deve ter como pilar a compreensdo da doenca e a identificacdo dos
recursos necessarios, para a familia, no enfrentamento das situagdes conflituosas que a doenga
impde. A identificacdo dos recursos da familia, pelos profissionais, constitui uma estratégia
efetiva para superar as fragilidades do sistema de apoio social, no entanto, o estado neoliberal
passa a considerar essas questdes como de interesse privativo do individuo e ndo como uma
responsabilidade das politicas publicas.

Na minha experiéncia profissional, observei que o0 acesso ao servi¢o de saude, como
prerrogativa de um direito a saude dessas pessoas, se depara com o0s problemas institucionais
do SUS no que se refere a efetivacdo do modelo integral na RAS, sendo instituida na atencédo
secundaria acdes voltadas para as manifestacdes e complicacdes clinicas da doenca.

Ainda no que se refere a atencdo secundaria, muitas vezes as pessoas deparam-se com
a demora e dificuldade de acesso a consulta especializada, em razdo da demanda superior a
oferta do servico, além do problema da burocracia para aquisicdo de medicamentos ou falta de
farmacos basicos do protocolo das pessoas com anemia falciforme.

Quanto a resolutividade da assisténcia, o desconhecimento da conduta correta para
minimizar as dores e outros sinais e sintomas da anemia falciforme contribui para o
afastamento do paciente do servigo de salde, culminando em mais sofrimento e agravamento
da doenca (KALCKAMANN et al., 2007).
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Foi resgatada a inser¢do das pessoas com anemia falciforme na RAS, na minha
dissertagdo de mestrado, e identificaram-se falhas que contemplam a lacuna no conhecimento
dos profissionais sobre a doenca e o funcionamento da rede (BARROSO, 2013). Sabe-se que
o caminhar de um paciente na RAS depende da referéncia e da contrarreferéncia nos servicos
de salde, se o profissional possui déficit de conhecimento sobre rede, consequentemente, a
estratégia e o servigo indicado para a resolutividade do problema tera como critério a
pressuposicao.

Essa falta de conhecimento dos profissionais reflete, em uma fragilizacdo do processo
de trabalho, em que o funcionamento e o0 acompanhamento das pessoas com anemia
falciforme na rede se deparam com indefini¢fes de fluxo e de condutas, 0 que compromete a
continuidade do cuidado e consequentemente, a resolutividade e a andlise das questdes
sociais.

A despeito do reflexo dessa lacuna na pratica, a hierarquizacdo (niveis de atengdo a
salde) e a regionalizacdo (0 encaminhamento de um servico para outro) sdo diretrizes
estabelecidas na Constituicdo de 1988, sendo reiterados da Lei Organica de Saude 8080, que
dispde sobre as condi¢bes para a promocdo, protecdo e recuperacdo da saude, a organizacao e
o funcionamento dos servigcos correspondentes e da outras providéncias. Ndo obstante, em
2011 reforcando a importancia em organizar os servicos e de superar o0 modelo de atengéo
vigente, foi elaborado o Decreto 7.508 que Regulamenta a Lei no 8.080, de 19 de setembro de
1990, para dispor sobre a organizacdo do Sistema Unico de Sadde - SUS, o planejamento da
salide, a assisténcia a saude e a articulacdo interfederativa, e da outras providéncias (BRASIL,
1990).

Assim, percebe-se que os dispositivos legais reafirmam no seu cerne, qudo é
imperativo a organizacdo do sistema, para dispor os servicos em todas as complexidades,
sendo fundamental a atuacdo dos gestores e a articulacdo interfederativa, com vistas a
organizar esse fluxo, que constituiria um ponto de partida para a atuagdo dos profissionais.

Starfield (2004) orienta a necessidade de entender a atencdo primaria como foco de
organizacao e porta de entrada preferencial dos sistemas de saude. Ele esclarece as duas metas
principais da atencdo primaria no sistema de servicos de saude: a primeira para otimizar a
saude da populacéo, investindo no conhecimento avancado sobre a causa das enfermidades e
0 manejo das doencas; e a segunda, para minimizar as disparidades entre os subgrupos
populacionais, de modo que determinados grupos ndo estejam em desvantagem com relacdo

ao acesso de servicos e alcance do nivel de saude.



27

Gomes et al. (2014) desvelaram uma precarizacdo na assisténcia as pessoas com
anemia falciforme, no ambito da ESF, ratificando que os profissionais desconhecem as
especificidades do acompanhamento, de modo que, 0 acesso torna-se dificil e as pessoas com
a doenca ndo reconhecem a ESF como servico para cuidar dos aspectos de sua saude, assim,
excluindo as atividades desse servico na efetivacdo dos direitos sociais.

Para a OMS, como demonstram os estudos de Starfield (2004), conforme o
conhecimento se acumula, os profissionais tendem a especializarem-se, as profissdes na area
da saude ficam cada vez mais fragmentadas. A atencdo a salde deve considerar o0 contexto no
qual a doenca ocorre e no qual o usuario vive, porque as enfermidades raramente existem de
forma isolada. O profissional da atencdo primaria deve integrar a atencdo para a variedade de
problemas de satde que os individuos apresentam, com o tempo. Conclui gue a sociedade nédo
dispde de recursos ilimitados para fornecer servicos de salde e a atencdo primaria € mais
acessivel e permite multiplos diagnosticos, e a atencdo especializada é mais cara e menos
acessivel, além de ameacar o objetivo da equidade (SARRETA, 2009).

Ao imergir-se na complexidade dos percalcos da assisténcia as pessoas com anemia
falciforme, na ESF, salienta-se que as préprias vulnerabilidades sociais da populacdo negra
resultam na dificuldade de acesso ao servico (TRAD; CASTELLANOS; GUIMARAES,
2012). Segundo Campos (2006) no mundo comandado pelo modelo neoliberal, um sistema de
salde com principio universal estd na contramdo desse processo social. Desse modo, a
recuperacdo da imagem da politica publica de salde exige dos atores sociais uma acdo que
estimule os movimentos sociais e as opinides em defesa da vida, do bem-estar e da protecédo
social.

Nesse sentido, a presente tese teve como objetivos analisar 0s entraves na
concretizacdo das politicas e direito a salde para pessoas com anemia falciforme, identificar o
panorama socio-demografico das pessoas com anemia falciforme, desvelar o conhecimentos
dos profissionais e gestores acerca da RAS e elucidar a assisténcia a pessoa com anemia

falciforme na RAS, quanto ao processo de funcionamento e acompanhamento.

Esse estudo esta estruturado em trés capitulos:

e O primeiro capitulo abordara a politica de satde e o SUS na atualidade, resgatando as
bases historicas para a construcdo da politica de satde, no Brasil, com énfase nas
interfaces do SUS, na atualidade com dicotomia entre a proposta e a pratica. Essa
analise permitiu reconhecer o arcabougo politico-institucional que rege a RAS e o

atual contexto do estado neoliberal e suas implica¢Ges no SUS.
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e No segundo capitulo aborda-se as politicas direcionadas as pessoas com anemia
falciforme, apresentando subsidio tedrico para compreensdo da doenca, seus aspectos
clinicos e implicages sociais. No aprofundamento da analise, foi destacado o estado e
a sociedade no periodo neoliberal e a inser¢do das pessoas com anemia falciforme no
contexto da politica de satde da populacdo negra. O aprofundamento possibilitou a
apreensdo do contexto neoliberal, e sua interferéncia econdmica versos os direitos
humanos.

e No terceiro capitulo analisar-se-a a rede de atencdo a saude para pessoas com anemia
falciorme, desvelando a percepcdo e o conhecimento dos profissionais e gestores
integrantes dos trés niveis de atencdo a salde da rede, para em seguida, apresentar a
estruturacdo da rede no concernente ao funcionamento e acompanhamento para as
pessoas com anemia falciforme.

e As consideracOes finais apresentardo a sintese dos resultados e a identificacdo das
respostas para as questdes norteadoras com vistas a estimular os profissionais e
gestores para a identificacdo do panorama epidemioldgico, das pessoas com anemia
falciforme, assim como a estruturacdo e a postura adotada pelos profissionais da RAS
para as pessoas com a doencga, com o intuito de perceber as interfaces dos entraves
sociais e raciais envolvidos na operacionalizacdo das politicas e dos programas de
direitos & satde, no contexto do estado neoliberal.

Desse modo, identificou-se na construcdo dessa analise, 0s entraves para efetivacao
das politicas e dos programas voltados para pessoas com anemia falciforme, permeando
questBes de ordem histérica, social, racial, bioldgica, politico-juridica, econémica e
profissional. Sendo evidenciada a complexidade da tematica frente a analise dos aspectos

sociais, que versam em torno da vivéncia das pessoas com anemia falciforme.
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2 CAPITULO I: POLITICA DE SAUDE E O SUS NA ATUALIDADE

A discussdo, neste capitulo, abordard o direito a salde conquistado pelo cidadédo
brasileiro, analisando a politica de satde e o Sistema Unico de Satde (SUS) ao longo da sua
trajetéria de aproximadamente 28 anos, destacando em forma de andlise critica os avangos
conquistados na saude e os desafios a serem superados. O sistema de saude brasileiro vive um
momento de intensos avangos, mas ainda de muitos desafios. Descreve-se como avangos, 0
que se refere a oferta de diversos programas, projetos e politicas que tém apresentado
resultados inegéveis e exitosos para a populacéo brasileira (BRASIL, 2006b). Como desafios,
serdo enumerados os referentes aos problemas de implementagéo, implantacdo, financiamento
e gestdo do Sistema Unico de Salde (SUS) e o funcionamento das politicas plblicas, em
especial a Politica Nacional de Atencdo Integral as pessoas com Doenca Falciforme, fato que,
para ser compreendido, merece uma analise mais detalhada, fazendo-se necessario um resgate

historico das politicas publicas no Brasil a partir da criagdo do SUS.

2.1 MARCOS HISTORICOS DA POLITICA DE SAUDE NO BRASIL

O Sistema Unico de Salde (SUS) emergiu ancorado na ideologia do movimento
sanitario, iniciado na década de 70, representado por estudantes, pesquisadores, universidades,
profissionais, sindicatos, entidades comunitarias e sociedades cientificas, como a Associacao
Brasileira de Pos-graduacdo em Salde Coletiva (ABRASCO), Sociedade Brasileira para o
Progresso da Ciéncia (SBPC) e o Centro Brasileiro de Estudos de Saude (CEBES), cujo
intuito era a democratizacdo da salde, contemplando a melhoria das condi¢des de vida da
populacdo (BAPTISTA, 2007; SANTQOS, 2007).

A consolidacdo das Politicas Publicas de Saude e Protecdo Social teve como marco
inicial a promulgacdo da Constituicdo Federal de 1988, que estabeleceu principios para
construcdo do SUS, colocando a saude na prioridade da agenda das politicas publicas,
definindo-a como um direito de todos e um dever do Estado (BRASIL, 1988).

Permeando o arcabouco juridico em dire¢do a consolidagdo do SUS, foram criados 0s
dispositivos legais para a regulamentacéo dessa politica, a saber, as Leis Organicas de Saude
(LOS) de n®. 8080/90 e 8142/90 e dispositivos normativos para operacionaliza-la, incluindo
as Normas Operacionais Basicas (NOB’s) 1991, 1992, 1993 e 1996 e as Normas Operacionais
de Assisténcia a Satde (NOAS) 2001 e 2002 (VIANA; LIMA; OLIVEIRA, 2002).
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O SUS segundo a lei n° 8.080 de 1990, no Titulo 1l (Do Sistema Unico de Satde), da
“Disposi¢do Preliminar”, artigo 04, é o conjunto de a¢des e servigos de saude, prestados por
orgdos e instituicbes publicas federais, estaduais e municipais, da Administracdo direta e
indireta e das fundacdes mantidas pelo Poder Publico (BRASIL, 1990).

Cabe ressaltar, que o SUS tem como base os principios da universalidade, equidade e
integralidade, que se constituem como diretrizes, a descentralizacdo, a regionalizagdo e
hierarquizacdo e a participacdo popular, constituindo-se como o0 percurso estratégico para a
operacionalizacdo do Sistema (BAPTISTA, 2007).

Na perspectiva de consolidar o SUS foram criados outros dispositivos normativos,
como a Portaria/GM n° 399, de 22 de fevereiro de 2006, que institui o Pacto pela Saude, que
versava em trés dimensdes, Pacto pela Vida, em Defesa do SUS e de Gestdo. Esse documento
reafirmou as diretrizes de descentralizacdo, regionalizacdo, financiamento, planejamento,
programacdo pactuada e integrada, regulacdo, participacdo e controle social, gestdo do
trabalho e educacdo na salde, como prerrogativas para a efetivacdo da gestdo SUS.

Em direcdo a concretizacdo dos principios de regionalizacdo e hierarquizacdo, foi
aprovado o Decreto n° 7.508, de 28 de junho de 2011, que regulamenta a Lei 8.080, de 19 de
setembro de 1990, dispondo sobre a organizacio do Sistema Unico de Salide - SUS, o
planejamento da saude, a assisténcia a saude e a articulacdo interfederativa, com o intuito de
fornecer subsidios para operacionalizagdo do fluxo de usuarios na Rede de Atencdo a Saude
(BRASIL, 2011).

Com esse arcabouco, 0 SUS ja tem disponibilizado servicos para populacdo de todas
as complexidades, com destaque para os servicos de atencdo primaria. Como exemplo pode-
se citar: quase seis mil hospitais e mais de sessenta mil ambulatérios, mais de dois bilhdes de
procedimentos ambulatoriais por ano, mais de onze milhdes de internacdes hospitalares por
ano, mais de 150 mil vacinas por ano, além do mais dispGe de referéncias internacionais como
Programa Nacional de Imunizacdo e o Sistema Nacional de Transplante de Orgdos
(MENDES, 2013).

Paradoxalmente a cobertura supracitada, vale salientar que esses avangos no
atendimento de um percentual da populacdo vém acompanhados, por outro lado, de um
numeroso quantitativo de pessoas que aguardam por assisténcia em uma fila de espera,
principalmente no que se refere a procedimentos de maior complexidade, como exames com
maior densidade tecnologica, internagdes e cirurgias. Esse cenario ratifica problemas graves
na oferta de servicos tais como: a falta de resolutividade do primeiro nivel de atengdo a saude,

a atencdo primaria, e a oferta de servicos pelo SUS inferior a demanda (CARVALHO, 1993).
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Percorrendo os marcos histéricos do SUS desde a sua criacdo, foram criadas outras
politicas e programas na perspectiva de efetivar os principios e diretrizes desse Sistema e de
garantir o acesso universal e igualitario aos servicos de saude. Entretanto, apesar dos avancos
e das conquistas ainda persistem impasses para efetiva-los, o que mantem o hiato entre a

proposta e a préatica e conserva o paradigma de atencdo pautado no modelo biomédico.

2.2 INTERFACES DO SUS NA ATUALIDADE: DICOTOMIA ENTRE A PROPOSTAE A
PRATICA

Discorrer no ambito da praxis sobre SUS em consonancia com 0s seus principios,
significa dispor para toda a populacdo de uma rede de servigos de salde, em todos 0s niveis
de complexidade, desde o acolhimento em carater de atencdo continuada da Atencao Primaria
até a Atencdo Secundaria ou Terciéaria.

Para permitir o acesso da populacdo ao SUS, uma diretiva da democratizacdo da salde
é a descentralizacdo, transcendendo o poder da esfera federal para as esferas estaduais e
municipais, de modo que o planejamento e execucdo dos servicos se aproximem das
necessidades da populacdo. Apesar dos percal¢cos no que diz respeito a operacionalizacdo
desse principio, com a implementacdo da NOB/96 e a partir de 1998 houve intensificacdo do
processo de descentralizacdo, com 99% dos municipios em algum tipo de gestdo, sendo 90%
habilitados em Gestdo Plena da Atencdo Basica (ANDRADE, 2001).

Soma-se a esse avango rumo a descentralizacdo, a criacdo de Programa de Saude da
Familia (PSF) em 1994, este transformado em Estratégia de Sadde da Familia (ESF) em 2006,
que subsidiou uma melhoria consideravel do acesso da populagdo no ambito da atencdo
priméaria, ampliando o escopo de acBes para populacdo através da territorializagdo com
adscricdo da clientela, do vinculo, continuidade do cuidado e da responsabilizacéo,
considerando os sujeitos nas suas particularidades no que se refere a triplice dimenséo do ser
humano, a biopsicossocial (FIGUEIREDO et al., 2011; BRASIL, 2011).

Entretanto, a atuacdo dos gestores locais tem contribuido para o insucesso de
determinadas politicas, uma vez que as diferentes realidades de cada local em termos
socioecondémico e cultural tém levado a formacdo de modelos singulares de salde,
concernentes a exteriorizacdo de interesses no plano politico, ao acesso entre as outras esferas
do poder e o autogoverno do financiamento das ac¢fes de saude (VIANA; LIMA; OLIVEIRA,
2002).
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Os modelos destacados apresentam singularidades face as configuracdes locais,
destacando-se: as formas de gestdo e organizacdo dos servicos; os arranjos politicos e 0s
interesses no plano regional; o tipo de relacionamento estabelecido entre as esferas de poder;
0 grau de associonismo e de capital social criados e desenvolvidos; e os perfis de
financiamento e gasto local em saude (VIANA; LIMA; OLIVEIRA, 2002).

Uma questdo desfavoravel, em relacdo ao planejamento dos servicos de salde, diz
respeito ao financiamento, o qual sempre esteve em crise tanto pela escassez de recursos
guanto pela ma administracdo da esfera responsavel por sua aplicacdo. Souza e Costa (2010)
enfatizam a necessidade de capacitacdo da gestdo, contemplando a correta aplicagédo de
recursos para que 0s avangos sejam concretizados.

Englobar guestbes de cunho politico, ao financiamento, leva a instabilidade do sistema
em razdo da mudanca de gestores que assumem ap0s cada elei¢do, ao nepotismo que mantém
pessoas em cargos sem competéncia para exercé-los e, sobretudo, ao beneficio concedido a
grupos que priorizam interesses proprios contrarios a efetivacdo do direto a satde. Assim, a
salde fica em segundo plano na atual Reforma do Estado, que prioriza a ampliacdo da
economia em detrimento da reducdo dos investimentos em determinadas areas, como a
atencdo a saude.

Nesse contexto, Sousa e Batista (2012) explicitam as deficiéncias na gestdo do SUS,
que incluem distor¢fes na forma de contratagdo de pessoal, a corrupcdo, o desperdicio, a
ineficécia e a ineficiéncia na gestdo do Sistema. Batista Junior (2008) ressalta que as relacfes
de fisiologismo, patrimonialismo e privatizacdo de grupos e corporacdes histdricas sempre
permearam as balizas historicas de construcdo do SUS.

Vale ressaltar que, o proprio modelo de regulacdo econémica do pais, o capitalismo,
privilegia os interesses da classe dominante representada por grupos e coorporacées, de forma
que a reducado das politicas publicas subsidia concessdes aos agentes privados e ao mercado,
supondo que a universalizacdo ocorra em paralelo ao crescimento econdémico, aumento do
emprego e da renda per capita (MASO, 2012).

Verifica-se que o modelo de financiamento vigente presente a crise econdmica do pais,
no qual as agdes e servigos de salde dependem de avangos na economia, tem uma projecao
que desfavorece a consolidagdo do SUS e das classes que dependem do poder publico para
acOes sociais e favorece o enriquecimento da classe dominante.

As transformagdes que ocorrem no &mbito ideoldgico, politico e socioeconémico estdo
diretamente relacionados as necessidades da sociedade e a funcdo do Estado nessas
necessidades (SANTOS; SANTOS; BORGES, 2013). Em se tratando dos sistemas de saude
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que tém como base a seguridade social, as mudancas correspondem a um movimento de
rearranjo e adequacOes de seu modelo, tendo sido agregadas questdes que emergem na
sociedade a partir da década de 1980, comumente identificadas por valores do individualismo,
da valorizacdo do mercado e do setor privado (SANTOS; SANTOS; BORGES, 2013).

Destaca-se que a classe dominante se opds a criagdo do SUS, desde o movimento da
reforma sanitéria, que concorreu para a ndo operacionalizacdo das suas diretrizes. No entanto,
0s interesses das classes dominantes estdo de encontro com o0s anseios dos politicos eleitos,
que visam a manutencdo do estado neoliberal. A atual gestdo é um grande exemplo de
concessdo de poder a classe dominante e negacao de direitos aos que dependem do SUS e das
politicas publicas.

Assim, a populacdo ficou a mercé do golpe instituido no governo de Dilma Roussef
que reafirmou o poder da classe dominante, na gestdo do pais. O impeachment de Dilma
Rousseff, que foi votado sem provas de corrupcao, evidenciou as forcas da classe dominante
durante todos os seus mandatos como também nos mandatos de Luis In4cio Lula da Silva, o
que culminou na tomada do poder por um dos seus representantes com vistas a conceder
espacos para os interesses do capital financeiro e destruir direitos (VIEIRA, 2017).

A reforma instituida pelo governo de Michel Temer configura-se como um golpe de
estado, visto que objetiva a reducdo dos gastos com a salde e com politicas sociais (VIEIRA,;
BENEVIDES, 2016). Com a reducdo dos recursos, o Brasil é cenédrio do desmonte e da
retirada dos direitos adquiridos, ainda que parcialmente, ao longo das Gltimas 3 décadas.

Reportando-se a distribuicdo dos recursos, foi aprovada a Emenda Constitucional (EC)
n® 29/2000, para reduzir a instabilidade financeira através da definicdo do percentual de
repasse para Unido, Estados e Municipios. No entanto, com o aumento dos gastos em saude
de Estados e Municipios, contribuindo com os percentuais definidos na EC n° 29, ha uma
tendéncia decrescente de contribuicdo federal quanto aos gastos com a saude (MENDES,
2013).

Desse modo, a aprovacdo da EC n° 29/2000 representou um retrocesso da participacéo
federal no financiamento da salde e estabeleceu um percentual minimo sobre a arrecadacao,
determinando apenas 15% para 0s municipios e 12% para os estados, e impondo a variagao
nominal sobre o PIB do ano anterior, 0 que culminou com permanéncia da retracdo da sua
contrapartida (CEBES, 2010).

Como os percentuais definidos na EC 29/200 ndo atenderam as necessidades de salde
em sua totalidade, a populagéo passou a lutar pela alocacdo adicional de recursos por meio de

um movimento chamado Saude + 10, entretanto, contrariando os anseios da populacdo foi
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aprovada a EC 86/2015 (FUNCIA, 2015). Ficou definido na EC 86/2015 nova base de célculo
contitucional para aplicagdo minima a partir de 2016, a Receita Corrente Liquida (RCL) com
percentuais crescentes até 2020 — 13,2%, 13,7%, 14,1%, 14,5% e 15% em 2016, 2017, 2018,
2019 e 2020, respectivamente.

Entretanto, na tentativa de reduzir ainda mais os gastos do estado com as politicas
publicas, inclusive com a salde, a Proposta da Emenda Constitucional (PEC) n° 241/2016
congela o aumento do percentual de contribuicdo anual da EC 86/2015 e propbe como
parametro para o célculo dos recursos, a base fixa no valor das despesas pagas em 2016 com a
correcdo da inflacdo durante 20 anos, o que resultard no congelamento dos recursos para as
acoes e servicos de saude publicos (VIEIRA; BENEVIDES, 2016).

De acordo com os idealizadores e defensores da PEC 241/2016, a proposta emergiu no
atual “cenario econdmico” na perspectiva de buscar saidas efetivas para superacdo da crise
fiscal e para a retomada do crescimento do Produto Interno Bruto (PIB) por meio do “Novo
Regime Fiscal” (NRF), cujo objetivo é controlar o aumento de despesas, ndo se tratando de
“cortes” de despesas, mas na definicdo de regras para limitar o aumento das despesas em
termos gerais (COURI; BIJOS, 2016).

A PEC, aprovada como EC 95 é o reflexo de que a situagdo do sistema € grave uma
vez que nédo possui recurso (MENDES, 2017). Ademais, vale ressaltar a mudanga na forma de
repasse dos recursos destinados a salde que passou a ser realizado através de duas
modalidades, custeio e investimento, no qual o Governo Federal visa assegurar a efetivacao
do SUS e a realizagdo de planos por estados e municipios (LABOISSIER, 2017).

Nessa direcdo, notamos o privilégio dos interesses privados em contraposi¢cdo aos
publicos, visto que a contengdo de gastos com a saude implicard na restricdo dos servicos
ofertados. A salde, como um bem publico, passa a ser financiada ao compasso da crise
econbmica e ndo com base no perfil epidemioldgico e nas necessidades de salde da
populacéo.

Assim, apreende-se mais uma vez um paradoxo, visto que perfis esperados com o
crescimento demogréafico, o envelhecimento populacional e o estilo de vida contemporaneo
predispdem ao aumento da ocorréncia de doencas cronicas, somadas & morbi-mortalidade por
causas externas e por doencas infecto-contagiosas, e tem sido definida, recentemente, como
tripla carga de doencas o que concorre para ampliacdo das necessidades de acOes e servigos
em saude.

O financiamento por sua vez, ndo estd sendo planejado de acordo com essa projecao,

sendo a atual Emenda Constitucional uma estratégia que ird congelar/reduzir ainda mais os
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gastos com salde e consequentemente, ampliar as iniquidades sociais. Sem os gastos publicos
em salde € invidvel consolidar o SUS como um direito de todos e um dever do Estado, o que
fragmenta o sistema e restringe a politica (MENDES, 2013).

Intensificam-se os percal¢os concernentes ao financiamento do SUS, em meio a crise
econdmica, através da incluséo da iniciativa privada na gestdo dos servigos de satde ofertados
para a populagédo como uma forma de superar a incapacidade do SUS. Esse fato representa um
retrocesso para a Politica de Salude, o que constitui uma contraposicdo com o 8§ 1° do art. 199
da Constituicdo Federal que dispbe “As instituicGes privadas poderdo participar de forma
complementar do sistema Unico de salde, segundo diretrizes deste, mediante contrato de
direito publico ou convénio, tendo preferéncia as entidades filantropicas e as sem fins
lucrativos” (BRASIL, 1988).

A inclusdo do privado no publico deu-se pelo desinteresse de investimento dos
gestores no setor satde. E como tentativa de superar a limitacdo desses recursos por parte do
governo, o privado disponibilizou agbes e servicos de saude, inserindo-se no SUS na
perspectiva de complementar, e atualmente, a tendéncia é o privado substituir o publico.

No que se refere a oferta de servicos pelo SUS, destacam-se pontos de
estrangulamento, como a baixa oferta de servicos de apoio diagndstico e terapéutico,
dificuldade de agendamento do servico e de escolha do profissional e do prestador,
dificuldade de acesso aos servicos e grande tempo em lista de espera para cirurgias eletivas,
exames de apoio ao diagndstico e consultas especializadas (SANTOS, SANTOS, BORGES,
2013).

As definices e delimitaces do privado e do publico sdo descritas por Cordeiro et al.

As diferencas entre o0 SUS e 0 segmento suplementar podem ser assim colocadas:
convivem de forma contraditéria a abundancia e a escassez de alguns servigos e de
tecnologias, tanto no SUS como no segmento suplementar, ainda que de natureza e
graus diferentes. No primeiro, nota-se o0 aparecimento e o recurso a tecnologias leves
enquanto que no segundo predominam as tecnologias duras (...) diferenca importante
entre 0 SUS e o segmento suplementar (...) é a ocorréncia de abundancia de
tecnologias leves e da escassez de procedimentos mais complexos no SUS,
ocorrendo o contrario no segmento suplementar. Essa situagdo tem implicacdes
importantes para a qualidade da atencdo, ainda que de natureza diferente
(CORDEIRO et al., 2010,p. 131).
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O setor privado embora se configure com uma participagdo expressiva e crescente na
atualidade, sempre esteve presente no ambito do SUS, presenca naturalizada pelo sistema,
além da existéncia de planos de saide no mercado para as pessoas de rendas mais elevadas. O
atual governo de Michel Temer, orientado pelo neoliberalismo®, vem aprofundando a
destruicdo do SUS, privatizando a salde através da proposi¢do de Planos de Salde Acessiveis
e de reducdo do gasto publico (VIEIRA, 2017). A permanéncia desses fatores tem gerado a
dicotomia entre 0 modelo de protecdo social da matriz liberal e 0 modelo de Atencéo a Saude
Publica, definido na Constituicdo de 1988 (OCKE-REIS, 2010).

Uma das principais estratégias do governo de Michel Temer diz respeito aos planos
populares de salde, que foram objeto de estudo de um grupo de trabalho formado por
empresas de seguros, cujo resultado esta em discussdo no Ministério da Sadde, a saber, plano
simplificado, plano ambulatorial-hospitalar, em regime misto de tratamento (BRASIL, 2017).

Seguem as propostas dos Planos populares de Saude do governo de Michel Temer
(BRASIL, 2017, p. 3), em discussao:

Plano Simplificado: cobertura para atencdo priméria, conforme Rol da ANS,
incluindo consultas nas especialidades previstas no Conselho Federal de Medicina —
CFM e servigos auxiliares de diagndstico e terapias de baixa e média complexidade,
resolvendo mais de 85% das necessidades de salide. Nessa proposta ndo ha previsao
para internacdo, terapias e exames de alta complexidade, atendimento de urgéncia e
emergéncia e hospital dia. Por meio do Plano Simplificado o beneficiério teria mais
de 85% das necessidades de saide atendidas.

Plano Ambulatorial + hospitalar: cobertura de toda atengdo primaria, atencéo
especializada, de média e alta complexidade. O paciente passaria obrigatoriamente
por uma prévia avaliacdo realizada por médico da familia ou da atencdo primdria,
escolhido pelo beneficiario. Cabera a esse médico encaminhar o paciente para a rede
especializada, caso julgue necessario. Havendo indicacdo para atendimento
hospitalar, o beneficiario poderd ser encaminhado para uma segunda avaliacdo
médica que reafirme a necessidade para 0 encaminhamento do procedimento. Vale
ressaltar que a cobertura do plano est4 adaptada & disponibilidade de infraestrutura
no municipio e a capacidade operacional da rede particular.

Plano em Regime Misto de Pagamento: oferece servico por intermédio de
contraprestacdo mensal para cobertura de servicos hospitalares, terapias de alta
complexidade e medicina preventiva, bem como, quando necessario, atendimento
ambulatorial. Fica sob a responsabilidade do beneficiario o pagamento do
procedimento, de acordo com valores previstos em contrato. Os modelos de pré e
pos-pagamento serdo acordados, assegurando o Rol de Procedimentos da ANS.

'O neoliberalismo prega uma politica de satide que passa a minimizar o dever do Estado, este passa a focalizar
suas acdes, dando prioridade a atuacdo para o0 setor mais pobre, onde os outros (que ainda podem pagar) ficam a
mercé do setor privado, submetendo-se ao seu pagamento pelo acesso a salde. Neoliberalismo “visa reduzir o
papel do Estado e remeter a regulacdo da salde para 0 mercado” (MENDES, 1995, p. 83).
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No debate politico, os planos populares de salde constituem estratégias de superacao
da crise econémica, que visam estimular empresas de planos de salde ofertarem produtos
considerados acessiveis para a populacdo. Nesse contexto, além de privilegiar os interesses
das classes dominantes, parte da populacdo compreende os plano como uma oportunidade de
ter acesso aos servigos de baixa, média e alta complexidade por meio da contribuicdo de
valores acessiveis.

Esse cenario evidencia que a defesa da privatizacdo da salde tem tido respaldo e
aprovacao entre parlamentares e governo, visto que a sociedade desconhece o0s ataques que 0
SUS esta recebendo, além do sucateamento e financiamento sabotado da satde (VIEIRA,
2017). Como um exemplo de ataque do SUS, os Planos Populares de Saude contrapdem-se ao
principio de universalidade, tendo como base um principio meritocratico, beneficiando apenas
os contribuintes do plano.

A reflexdo sobre os planos de salde propostos pelo governo de Michel Temer, em
paralelo ao resgate histérico das politicas publicas, retoma um aspecto semelhante ao embrido
da legislacdo trabalhista instituida em 1923 através das Caixas de Aposentadorias e Pensdes
(CAP’s), mais tarde Institutos de Aposentadoria e Pensdo (IAP) e Instituto Nacional da
Previdéncia social (INPS), cuja prerrogativa para 0 acesso aos servi¢os de salde era a
contribuicéo dos trabalhores (BAPTISTA, 2007).

A comparagdo do governo de Michel Temer com o periodo anterior a reforma sanitéria
apresenta similaridades no que diz respeito aos principios norteadores dos planos de salde,
como a coparticipacdo dos beneficiarios, o que ratifica o retrocesso do direito a saude
(BRASIL, 2017).

Desse modo, a satde como um direito de todos e dever do estado, conforme dispde a
Constituicdo de 1988, passa a se restringir as pessoas que contribuem para previdéncia, na
I6gica da privatizacdo. Esse descompromisso do Governo, com a saude, evidencia uma
premissa do neoliberalismo, uma vez que determinantes sociais passam a ser de
responsabilidade das pessoas, familias e sociedade.

Nesse cenario, o Estado exime-se da responsabilidade pelo bem estar social das
pessoas e amplia a esfera do mercado econémico, conduzida sob a pauta do ajuste fiscal,
resultando na privatizacdo de empresas publicas e na desvinculacdo da ideia de fortalecimento
da seguridade social (OLIVEIRA, 2011).

Desviar o rumo do estado de bem-estar social representa no ambito das politicas
publicas para os direitos sociais, a negacao desses direitos e a priorizacdo do estado neoliberal
submisso ao mercado (SANTOS, 2015).
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Apesar dos movimentos impulsivos em décadas anteriores, a partir de 1994 teve inicio
a aplicacdo de um projeto neoliberal que vem dando passos avangados rumo a uma politica de
abertura econdmica para o capital internacional, a privatizacdo de empresas estatais e a
desregulamentacéo dos direitos trabalhistas, dentre outros (CERQUEIRA, 2008).

Essa fase de retomada dos ideais neoliberais ap6s o forte movimento da reforma
sanitaria com criagdo do SUS constituiu a contrarreforma neoliberal, destacando-se um
intenso processo de reconfiguracdo do estado com privatizacGes e precarizacdo do trabalho no
servigo publico instituidas no governo de Fernando Henrique Cardoso (MARCH, 2011).

A implementacdo da contrarreforma neoliberal do estado propde efetivar a execucéo
das politicas puablicas por uma ampla gama de instituicbes 'ndo governamentais', 'nédo
lucrativas' e voltadas ao desenvolvimento social, especialmente em setores ndo considerados
‘atividades exclusivas de Estado’ (ANDREAZZI; BRAVO, 2014). Isso daria origem a uma
‘esfera publica ndo estatal’, constituida por 'organizacdes da sociedade civil de interesse
publico' (IAMAMOTO, 2006). Entretanto, ao contrario dos principios de uma cidadania

universal e igualitéria,

Os projetos levados a efeito por organizacbes privadas apresentam uma
caracteristica basica, que os diferencia: ndo se movem pelo interesse publico e sim
pelo interesse privado de certos grupos e segmentos sociais, reforcando a
seletividade no atendimento, segundo critérios estabelecidos pelos mantenedores
(IAMAMOTO, 2006, p. 31).

O paradoxo entre a proposta do SUS e a pratica ndo torna imperativa a terceirizacao
pelas OrganizacBes Sociais (OSs). A terceirizacdo é adotada para responder ao interesse
pablico de direito privado. As OSs foram criadas de 1998 a 2000, como ente privado para
gerenciar hospitais, ambulatorios e laboratérios publicos (SANTQOS, 2015). Desse modo, a
Lei n°9 637 de 15 de maio de 1998 dispbe sobre qualificacdo de entidades como organizagdes
sociais, que constituem pessoas juridicas de direito privado, sem fins lucrativos, cujas
atividades sejam dirigidas ao ensino, a pesquisa cientifica, ao desenvolvimento tecnologico, a
protecdo e preservacdo do meio ambiente, a cultura e a satde.

As OSs foram introduzidas como modelo de gestdo no SUS em meio a crise que se
abateu nos servicos publicos como uma medida contracionista, com intuito de reconstruir a
capacidade administrativa e institucional do servigo publico, inserindo-se como estratégia de
cunho neoliberal e de carater regulador (PACHECO et al., 2016).

Nessa perspectiva, o Estado defende esse modelo de gestdo, pois considera as OSs

mais eficientes, mais baratas, menos burocraticas, além de possibilitarem a expansédo da oferta
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de servigos de atencdo secundéria e tercidria (ALMEIDA; VERAS, 2017). Por outro lado, a
falta de transparéncia do modelo de gestdo das OSs inviabiliza o controle social e o controle
gerencial e interno (VIEIRA, 2016).

A defesa do Estado a favor das OSs baseia-se em dados que fogem a fiscalizacdo
democrética do SUS, o que carece de investigacdo, como aconteceu no estado do
Pernambuco, no qual a Promotoria da Sadde do Ministério Pablico estadual intrigou-se com
os critérios utilizados pelo Estado para medir o desempenho das OSs e abriu investigacao para
apurar esse modelo de gestdo (ALMEIDA; VERAS, 2017).

Forgas politicas aproveitam a fragilidade do SUS para ampliar a mercantilizacéo e
privatizacdo frente a omissdo da regulacdo estatal (PAIM, 2012a). Costa e Scheffer (2013)
afirmam que depois da persisténcia da lacuna na rede assistencial publica, a tendéncia de
incluir a iniciativa privada na gestdo dos servi¢cos, ndo minimizou a dificuldade de acesso aos
servicos de saude.

O direcionamento inerente ao modelo de gestdo do SUS tem gerado duas tendéncias, a
defesa da administracdo publica ou a privatizacdo em diferentes modalidades (CAMPOS,
2007). Essas tendéncias reproduzem uma fragmentacdo do Sistema de Saude, em que o foco
centra-se no SUS ou nos planos de salde. Como agravante para esse cenario, ndo sdo levadas
em consideracdo as imbricacOes entre esses Sistemas e as consequéncias dessa dualidade para
o financiamento, a eficacia da assisténcia e a sustentabilidade politica do Sistema Publico
(MENICUCCI, 2010).

Em face a lacuna da oferta de servicos de saude, em alguns municipios, seja pela
descentralizacdo mal gerenciada, no que se refere a alocacdo de recursos financeiros e
contratacdo de mao de obra desqualificada, ou seja, pelo perfil demogréfico do municipio que
ndo contempla a oferta de acBGes de alta complexidade em razdo até mesmo da demanda,
alguns municipios precisam ter a disponibilidade da oferta de servicos, em outros locais.
Nesse contexto é preciso que, municipios e estados pactuem a garantia para toda a populacéo
das acdes de todos os niveis de complexidade através dos principios de regionalizacdo e
hierarquizacéo.

A hierarquizacéo, conforme disposto no inciso 1V do Art 2° do Decreto 7 508/ 2011,
se representa na Rede de Atengdo a Saude (RAS) como “conjunto de acdes e servigos de
saude articulados em niveis de complexidade crescente, com a finalidade de garantir a
integralidade da assisténcia a satude”. No Art. 8° “acesso universal, igualitario e ordenado as
acles e servicos de saude se inicia pelas Portas de Entrada do SUS e se completa na rede

regionalizada e hierarquizada, de acordo com a complexidade do servico” (BRASIL, 2011).
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Desse modo, 0 acolhimento do usuario no sistema deve acontecer no primeiro nivel de
Atencdo a Salde, na Atencdo Priméaria em Salude (APS), que através do acompanhamento da
pessoa na ESF, da definicdo das necessidades e da capacidade resolutiva das agdes de servicos
ofertados mantém a longitudinalidade do cuidado através do vinculo e adscricdo da clientela e
se necessario, encaminha para os outros niveis de complexidade da RAS.

A RAS é estruturada para atender as necessidades de salde da populagdo, a qual
requer uma organizacdo de forma integrada, sob coordenacdo da APS, dos pontos de atengédo
ambulatoriais e hospitalares secundarios e terciarios, dos sistemas de apoio, como
diagndstico, terapéutico e farmacéutico, além de contemplar a organizagdo dos sistemas
logisticos e de governanga (MENDES, 2013).

A cobertura da RAS baseia-se em dois eixos: na resolutividade da APS em 85 a 90%
das necessidades de saude; e no predominio pablico nos servigos assistenciais de média e alta
complexidade, diretamente ou por meio de servigos privados, ndo lucrativos, totalmente
voltados e regulados para o interesse publico. Paradoxalmente, na préatica, a APS configura-se
como um nivel que realiza triagem, com baixa resolutividade e cobertura, e permanecem 0s
interesses econdmicos e corporativos dos servicos de alta densidade tecnoldgica,
hegemonizados pelo privado lucrativo (CEBES; RODRIGUES, 2010).

Evidenciando a lacuna na APS no concernente a resolutividade, em pesquisa
exploratoria realizada no HEMOPI, com 80 pessoas com anemia falciforme em 2016,
constatou-se que, 75% das pessoas foram diagnosticados na rede hospitalar, quando foram
internados por ocorréncias das crises dolorosas e apenas 6 % foram diagnosticados na APS.

Em todo o Estado, cadastrado para atendimento no HEMOPI constam nos registros
345 pessoas com anemia falciforme. Segundo informacéo da direcdo do HEMOPI, eles estéo
fazendo o registro no site webcoagulopatias, do Ministério da Saude. Quando terminar,
provavelmente, terdo em torno de 400 pacientes no Estado. A busca ativa e o cruzamento de
dados com os atendimentos do Hospital de Urgéncia de Teresina (HUT) e Hospital
Universitario (HU) talvez aumente umas 50 pessoas que podem estar perdidas na rede de

atencdo a saude.
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Grafico 01: Diagnostico da doenga confirmado por servigos de salide, Piaui/2016.

mESF m Ambulatério Internagdo Hospitalar

75%

Fonte: Proprio autor.

Com relagdo a descoberta da doenga, o estudo de Castelo et al.(2012), mostrou que
50% dos participantes, com anemia falciforme, teve o diagnostico confirmatério para a
doenca realizado tardiamente, tendo como consequéncia um tratamento tardio e o
agravamento dos sinais e sintomas.

A realidade supracitada sobre o diagndstico das pessoas com anemia falciforme mostra
a fragilidade das equipes da ESF, a qual é considerada a porta de entrada preferencial de todo
o0 sistema de salde para as pessoas com anemia falciforme, entre outras doencas e agravos,
entretanto apresentam falhas na deteccdo do diagnostico precoce, contrariando o0 que
preconiza a Politica de salde.

A baixa resolutividade da APS deve-se, dentre outros fatores, ao descumprimento dos
principios como equidade e integralidade, a precarizacdo do trabalho, a contratacdo de
trabalhadores de saude sem perfil, priorizagdo das acOes curativas e a ineficiéncia da gestéo
(SOUSA; COSTA, 2010).

Desse modo, € necessario fortalecer o enfrentamento do atual modelo de atencédo, que
por falta de resolutividade no primeiro nivel da RAS acarreta um aumento na demanda para
alta complexidade, o que gera a dependéncia do setor privado contratado, ampliando a
participacdo de corporagdes e grupos econdmicos ao Fundo Plblico (BATISTA JUNIOR,
2008).
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No contexto da RAS, cabe ressaltar que parte dos municipios ndo dispde de todos os
niveis de complexidade dos servicos e, portanto, ndo apresentam condicGes de proceder a
cobertura de servicos e acOes para a assisténcia integral para toda a populacdo, desse modo,
precisam buscar solucGes dos seus problemas de saude em municipio-p6los mesmo que
distantes da sua cidade de origem (SOUZA; COSTA, 2010).

Com o intuito de atender essa demanda, o principio de regionalizacdo corresponde a
um processo politico que envolve um sistema de interrelacdes, representadas por diferentes
atores sociais no espaco geografico, dentre eles a instancia gestora. A sua operacionalizacdo
requer a elaboracdo de instrumentos que visam a integracdo de uma rede de agdes e servicos
de saude no seu territorio (VIANA; LIMA; FERREIRA, 2010).

As Comissdes Intergestores Bipartite (CIBs) em cada Estado e as Programacdes
Pactuadas Integradas (PPIs) foram ferramentas criadas na NOB 01/96, para operacionalizar a
regionalizacdo. No entanto, essas iniciativas acabaram por fortalecer o papel do gestor
estadual, sem a face da regionalizacdo e com distribuicdo de atribui¢cbes sem racionalidade
técnica. Complementar a esse processo de pactuacdo, a NOAS destacou o papel do estado
frente ao planejamento e processo de descentralizacdo para 0s municipios, considerando a
capacidade de oferta (VIANA D’AVILA; LIMA; OLIVEIRA, 2002).

Sob este enfoque, infere-se que a consecucdo do principio de regionalizacdo, que
enfatiza o poder do estado através da CIB, pode resultar na incipiéncia da descentralizacéo,
uma vez que a definicdo do estado frente a distribuicdo dos servicos, para determinado
municipio, pode ndo contemplar as singularidades de determinada populacéo e as dificuldades
do seu fluxo na Rede de Atencéo a Saude.

A despeito das experiéncias concernentes a regionalizacdo, percebe-se que falta
avancar nas configuracbes de estratégias e instrumentos de planejamento, regulacdo e
financiamento, com o propdsito de instituir sistemas publicos de satde regionais. Ademais, é
preciso uma cooperacdo efetiva do governo federal para fomentar a superacdo das
desigualdades territoriais e fortalecer a logica dos planos e politicas de saude a nivel regional
(LIMA et al., 2012).

N&o obstante os percalcos inerentes ao SUS, para que essa politica se torne uma
realidade para os brasileiros € imprescindivel que todos unam forcas e lutem contra os
verdadeiros empecilhos para sua consolidacio (CARVALHO, 1993). Essa pratica é
viabilizada através do controle social, com participacdo expressiva dos usuarios nos

Conselhos e Conferéncias, conforme estabelecido na LOS n° 8142/90.
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Esse espaco para o controle social, garantido em lei, foi concebido pelas lutas da
Reforma Sanitéria, ou seja, a formulacao das politicas, bem como a execugdo das mesmas sdo
frutos de movimentos sociais reivindicatorios, que ganham forca e obrigam os politicos a
fortalecerem a cidadania.

Entretanto, existe um refluxo dos movimentos sociais 0 que acaba por culminar no
fortalecimento dos interesses privados, partidarios e corporativos (PAIM, 2012a). Batista
Junior (2008) destaca a importancia do controle social, quando afirma que a concretizacdo do
SUS ndo depende de outros instrumentos juridicos, mas sim da participacdo da comunidade,
da decisdo politica e da pratica efetiva da democracia participativa e obediéncia a legislacdo
vigente.

Percebe-se que o direito a saude esta se transformando em um negdcio de mercado.
Contraria a essa logica é preciso que aconteca um empoderamento da populacdo rumo as
reinvindicacOes para forcar os politicos a consecucgdo dos direitos adquiridos, na Constituicdo
de 1988, como saude, educacdo, moradia e seguranca. As transicdes necessarias para a
construcdo do SUS terdo como base precipua a conscientizacao e a educacdo para a cidadania
e do controle social (ALMEIDA, 2013).

O controle social passivo somado a crise financeira do pais comprometem o futuro do
SUS, quando na verdade, o tempo ap6s a sua efetivacdo deveria contribuir para sua
operacionalizacdo e avancos. Porém, o que se tem percebido no decorrer dos anos é o
aumento das desigualdades sociais, o0 retrocesso da prestacdo de servicos publicos e a
ineficiéncia e ineficacia do Sistema.

Bravo et al. (2008) apontam que um dos impasses para a efetivacdo do SUS é a
fragilidade do controle social e da participacdo da comunidade e a desarticulagdo dos
Conselhos e da Conferéncias em prol da salde. Nessa perspectiva, urge a necessidade de
sensibilizar a populacdo quanto ao seu protagonismo na construcao e efetivacdo das politicas
de salde e que essa contribuicdo passe da disseminacao de criticas para acoes efetivas.

Reportando-se aos principios doutrinarios, a universalidade assegura para todas as
pessoas o direito ao acesso as acghes e servigos de salde, contrério ao que era estabelecido
antes da Constituicdo de 1988, no qual apenas os individuos assegurados & previdéncia social
eram atendidos na rede privada (PONTES et al., 2009). Entretanto, a realidade da oferta dos
servigos encontra-se inadequada e insuficiente: de um lado o estrato social pobre que precisa e
utiliza o SUS e do outro, a classe social média e alta custeando planos de satde em razédo da

oferta das a¢des de servicos serem inferiores a demanda (MENICUCCI, 2010).
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A diade supracitada expressa, claramente, que o SUS universal esta longe de tornar-se
uma realidade. Esse cenario perpetua as mazelas nos estratos populacionais mais pobres,
tornando-os reféns da escassez de medicamentos, da falta de profissionais, das longas filas,
principalmente para os servicos de alta complexidade, contribuindo para a ampliacdo das
desigualdades sociais, da miséria, do sofrimento e da dor.

Em se tratando das desigualdades sociais identifica-se ainda o descumprimento de
outro principio, o da equidade. Esse principio apresenta-se com um desdobramento da ideia
de universalidade, uma vez que se deve assegurar 0 acesso a todos, porém levando-se em
consideragdo as diferencas entre os individuos (PONTES et al., 2009). Termos como
igualdade, justica social, moral, direitos humanos e sociais estdo intimamente relacionados a
atual ideia de equidade.

A equidade remete a uma acdo de igualdade distributiva, compreende entender as
diferencas na perspectiva de minimiza-las. No entanto, o que se tem observado na pratica é
privilegiar as pessoas que possuem uma maior posicdo no estrato social, seja pelo
corporativismo ou favorecimento politico (ZOBOLI; FRANCOLLI; GRANJA, 2010).

Essa pratica resulta na iniquidade, que ndo se restringe somente as pessoas assistidas,
mas também ao proprio sistema, no qual o seu financiamento é marcado pela ma destinacao
dos recursos, com disponibilidade de mais para o privado e de menos para o publico (BAHIA,
2010). Essas interfaces do sistema em termos organizacionais estruturam um servigo que
contribui para intensificar a iniquidade entre 0s grupos.

Soma-se a essa problematica, o atual espectro da economia que aponta para 0
surgimento de “novas desigualdades sociais” e a intensificacdo do processo de exclusédo
social. Esse arranjo demogréafico emerge da crise dos padrfes de regulacdo social capitalista e
da crise global da economia, ampliando as iniquidades e dificultando a efetivacdo da equidade
(COHN etal., 2010).

E preciso que gestores e profissionais compreendam as diferentes necessidades de
salde da populacdo, identificando suas particularidades e incluindo-as no processo de
planejamento e execucdo dos servigos. A heterogeneidade da populagdo brasileira pode ser
observada em varios aspectos, com o perfil socioecondmico e epidemioldgico da populacéo.
Esse panorama ndo é estatico, mas é reflexo de um padrdo histérico que produziu graus
diferentes e assincronicos de integracdo no espacgo nacional e disparidades nos estratos sociais
(CORDEIRO et al., 2010).

A desarticulacdo dos principios doutrindrios também alberga o alcance da

integralidade, que consiste na orientacdo das acOes programaticas que respondam as
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necessidades da populacdo em toda a RAS, contemplando as singularidades do processo de
salde-doenca nas dimensoes, bioldgica, cultural e social do ser cuidado (SILVA; SENA,
2008).

A integralidade deve contemplar no escopo das suas acOes, atividades preventivas e
curativas. Focalizando sua préatica tem-se um desafio concebido em rede, no que se refere a
articulacdo no interior de cada processo de trabalho e uma integralidade ampliada no &mbito
da RAS. Ou seja, a integralidade ndo pode restringir-se a um sé lugar, uma vez que atencéo a
salude e a melhoria das condicGes de vida devem estar disponiveis em esfera intersetorial
(FRANCOLLLI, 2011).

Entretanto, a integracdo das agdes preventivas e curativas e a articulagdo desses
servigos nos diferentes niveis ndo ocorre, devido a falta de conhecimento dos profissionais,
dificuldades advindas da ambiéncia de trabalho e a falta de subsidios fornecidos pelos
gestores, dentre outras causas, que culminam por negligenciar os direitos das pessoas
(SOUSA; COSTA, 2010).

Diante do exposto, identifica-se uma transgressdo dos principios do SUS, seja de
cunho organizativo, que remete a disposicdo dos servicos ou de cunho finalistico, que confere
legitimidade pelo modo de produzir salde. Nessa perspectiva, e considerando a
interdependéncia entre esses principios, percebe-se que a implementacdo do SUS tem sido
lenta e nesses 28 anos apresentou grandes avancos, porém paralelos a retrocessos.

A despeito da populacdo, especialmente a mais carente, o caos e a fragilidade
instituido pelo sistema em vigéncia demonstra uma lamentavel realidade de quem recorre a
este servico, no qual ndo terd a certeza do atendimento, do acolhimento e da resolubilidade,
contrariando tudo que € pautado na midia e nas leis acerca desse acesso universal e equanime.

Todas essas adversidades em relacdo a implementacdo dos pilares do SUS tém
resultado na perpetuacdo do modelo biomédico que prioriza a medicalizacdo, o cenario
hospitalar, profissionais especialistas e equipamentos com alta densidade tecnoldgica em
detrimento do modelo de atencéo integral, que prioriza as atividades de prevencédo e uso de
tecnologias leve e leve-dura? (CARVALHO, 1993; ALMEIDA, 2013).

’As tecnologias na area da satde foram agrupadas por MEHRY et al. (1997) em trés categorias a saber: a)
Tecnologia dura: representada pelo material concreto como equipamentos, mobilirio tipo permanente ou de
consumo; b) Tecnologia leve-dura: incluindo os saberes estruturados representados pelas disciplinas que operam
em salde, a exemplo da clinica médica, odontolégica, epidemioldgica, entre outras e; c) Tecnologia leve: que se
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Esse modelo persistente acarreta desperdicios estruturais, ameagando ainda mais a
consolidacdo dos SUS que segue engessado pela politica macroeconémica e macropolitica do
pais, centrado na assisténcia ao doente, na fragmentacdo do servico e na légica indutora do
consumo (CAMPOQS, 2007).

Transcender do paradigma de atencdo biomédica para o paradigma de atencéo integral,
centrado no direito dos cidaddos, s seria exequivel com a consecuc¢do dos principios do SUS,
ampliacdo da capacidade resolutiva da APS e a continuidade do cuidado nos diversos niveis
de atencdo (BRAVO et al., 2008).

No tocante & operacionalizacdo do SUS, desde suas bases historicas até a confluéncia
das matrizes atuais, faz-se imperativo ressignifica-lo com o protagonismo da triade que
compde os Conselhos e as Conferéncias: gestores publicos e privados, profissionais de saude
e usudrios. Cada um deve desempenhar seu papel com honestidade, com postura proativa e
com disponibilidade.

Em se tratando dos gestores, tem-se percebido a priorizagdo dos interesses pessoais, do
corporativismo, da corrupcdo e da pratica do desvio de verbas. Em relacdo aos profissionais
identificou-se na pratica, a precarizacdo social do trabalho. Quanto aos usuarios depreende-se
o descredito e a passividade em lutar pela construgdo do SUS.

Tendo em vista a postura dos atores responsaveis pela gestdo do SUS, ha muito que
superar para torna-lo universal, publico e com exceléncia na prestacdo dos servicos. Dentre 0s
impasses, destacam-se 0s dos gestores no que se refere a garantia do financiamento, a
redefinicdo da articulacdo publico-privado e a reducdo das disparidades de renda, poder e
satde (PAIM, 2012b).

O Centro Brasileiro de Estudos de Saude (2010) reconhece que 0s governos vém
perpetuando um anacronismo na administracdo publica direta e autarquica no ambito social
das necessidades da populacdo, semeando o patrimonialismo, a desconsideracdo das
diferencas regionais, a precarizacdo da politica de recursos humanos e, sobretudo, a
negligéncia em atender os direitos dos usuarios.

A inoperancia dessa politica requer uma reflexdo das raizes causais, que inclui
problemas que combinam a transi¢do do perfil epidemioldgico e nutricional acompanhada de

um aumento da prevaléncia de doenga, em especial as patologias crénicas com um sistema de

expressa como o0 processo de produgdo da comunicacdo, das relagfes, de vinculos que conduzem ao encontro do
usuario com necessidades de a¢Ges de salde.
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atencdo fragmentado, que opera de forma episodica e reativa com foco nas condigdes agudas
e agudizacdo das doencas cronicas (MENDES, 2013). Esse fato expbe o descaso as
populacdes que requerem atencdo continua e de qualidade, como as pessoas com anemia
falciforme.

E imprescindivel que os atores sociais que lutam em defesa do SUS fortalecam as
estratégias de controle social, no sentido de tornar factivel a normatizacdo em direcdo a
priorizacdo dos servicos publicos com administracdo publica direta e indireta, que ja é
definido pela Constituicdo da Federal.

Como a proposta do SUS emergiu das lutas promovidas pelo movimento sanitério,
para tornar exequivel essa politica e superar seus entraves é preciso que 0s movimentos
reivindicatorios ganhem espaco politico, assim como fizeram na década de 80, para fazer jus
ao direito da populacdo e minimizar ou eliminar o que acontece na atualidade: os lideres
politicos que detém o poder manipulam o sistema em prol de interesses privados e politicos-
partidarios, tornando utopico os direitos dos cidadaos.

No entanto, para desvelar os impasses na efetivacdo dos direitos a salde através das
politicas publicas voltadas para as pessoas com Anemia Falciforme, faz-se necessario analisar
mais detalhadamente algumas politicas, programas e documentos do Ministério da Saude

sobre a anemia falciforme, a fim de compreender melhor esses entraves.

2.3 PIAUI: CARACTERIZACAO DEMOGRAFICA, SOCIOECONOMICA E DAS
CONDICOES DE SAUDE E VIDA.

O Estado do Piaui é uma das 27 unidades federativas (UF) do Brasil e esta localizado
no Nordeste brasileiro abrangendo uma area de 251.529,86 km?, representando 16,18% da
area nordestina e 2,95% da area nacional. E o terceiro maior Estado do Nordeste e limita-se
com o Estado da Bahia ao sul e sudeste, com o Estado de Tocantins a sudoeste, com o curso
do rio Parnaiba demarcando a fronteira com o Estado do Maranh&o a oeste, e no seu reduzido
litoral ao norte, com o oceano Atlantico (CEPRO, 2013).

Quanto as caracteristicas demogréaficas e territoriais, de acordo com Instituto Brasileiro
de Geografia e Estatistica (IBGE, 2010), o Piaui possui 3.118, 360 habitantes e esta dividido
em 4 mesorregides e 15 microrregides, com um total de 224 municipios (IBGE, 2010). A
capital do Piaui, Teresina, é a cidade mais populosa do Estado com 814. 230 habitantes e
outros municipios também se destacam pela densidade populacional, como Parnaiba, Picos,
Piripiri e Floriano com 145. 705, 73. 414, 61. 834 e 57. 690 habitantes, respectivamente


https://pt.wikipedia.org/wiki/Mesorregi%C3%B5es
https://pt.wikipedia.org/wiki/Microrregi%C3%B5es
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(IBGE, 2010). Vale ressaltar que o Estado € um dos menos urbanos do pais, apresentando em
2010 um percentual de 66% de populacdo urbana (SILVA et al., 2013).

Os aspectos geograficos, somados a demografia, a baixa produtividade do trabalho, a
pequena divisdo técnica e social do trabalho, alteragdes pouco significativas no quadro
econémico e social e pequena expressividade do mercado consumidor interno (SOUSA,
2008).

A despeito das caracteristicas supracitadas, os indicadores econdmicos corroboram
esse cenario como o Indice de Desenvolvimento Humano (IDH), que apesar de classificar o
Piaui na faixa de desenvolvimento humano médio e apresentar falhas® em relacdo as
necessidades da populacéo, apresentou um avan¢o nos Gltimos anos. De 1991 a 2010, o IDH
do Piaui passou de 0,362 em 1991 para 0,646 em 2010, enquanto o IDH do Brasil passou de
0,493 para 0,727. As dimensdes que mais contribuiram para o IDH da UF foram longevidade,
com indice de 0,777 seguida de renda, com indice de 0,635 e de educagdo, com indice de
0,547 (PNUD, 2013).

Em se tratando do IDH com desagregacéo da cor, o IDH da populacdo negra, em 2010
foi de 0,628 ao passo que na populacdo branca foi de 0,699 como uma diferenca entre ambas
de 0,071(PNUD, 2013). Essa diferenca evidencia a influéncia da etnia como reflexo de uma
construcdo historica e social nos indicadores de desenvolvimento e consequentemente, nas
condic@es de vida. No que se refere a distribuicdo da cor, o Estado do Piaui possui 78,3% de
negros (pretos e pardos) e apenas 21,6% de brancos ao passo que no Brasil a populacdo possui
53,1% da populacdo negra (IBGE, 2015).

O perfil epidemioldgico no tangente a raca/etnia influencia nos indicadores da satde
visto que a populagdo negra estd vulneravel a doengas, agravos e condicdes inerentes aos
aspectos biologicos e condicdes de vida, a saber: doencas geneticamente determinadas
adquiridas a exemplo da anemia falciforme; doencas derivadas de condi¢Bes socioeconémicas
desfavoraveis como desnutricdo, mortalidade infantil, dentre outros; e doencas de evolugéo
agravada ou tratamento dificultado a exemplo da hipertensdo arterial e diabetes mellitus

(NACOES UNIDAS, 2001). Como agravante para as pessoas negras, O racismo e a

% As correntes que criticam as falhas do IDH questionam por um lado, a escolha dos indicadores que compdem o
indice, enquanto outros pesquisadores afirmam que o IDH falha em medir a real condi¢do de vida de uma
sociedade, uma vez que importantes aspectos do desenvolvimento ndo séo levados em consideracdo, tais como a
situacdo ambiental, a distribuicdo de renda e a estabilidade politica (DALBERTO, et al., 2015).
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discriminagdo que essas pessoas sofrem sdo determinantes associados ao adoecimento e a
morte precoce de mulheres e homens negros (WERNECK, 2016).

Das doencgas que acometem as pessoas negras, destaca-se a anemia falciforme por
constituir uma doenca cronica que amplia ainda mais as iniquidades sociais, distribuindo-se
heterogeneamente no Brasil, com elevada prevaléncia onde a propor¢do de antepassados
negros da populacdo é maior, destacando-se a regido Nordeste, principalmente os estados da
Bahia, Maranhd&o e Piaui (SOARES et al., 2015).

Permeando o IDH do Piaui em relacdo ao Nacional, apreende-se que o avanco do
Estado aconteceu em consonancia com o avango do pais. Vale ressaltar, que apesar dos
problemas do atraso do estado inerentes as raizes historicas e aos recursos, as Politicas que se
expandiram, em especial a educacédo, foram bases para melhorias das condi¢des de vida e de
salde da populacéo.

Entretanto, mesmo com o0s avancos em relacdo ao IDH é inegavel o reconhecimento
das desigualdades sociais, da falta de operacionalizacdo das politicas sociais e de saude, do
reflexo da corrupc¢do na configuracdo do Estado e da crescente demanda para 0s servicos de
salde.

No que diz respeito a atividade econdmica, ha um predominio das atividades agricolas
com 39,2% seguido de servigos com 32,5% e do comércio e reparagdo com 16% (PNAD,
2011). Em se tratando das desigualdades sociais, a renda per capita média de Piaui cresceu
149,61% nas Ultimas duas décadas, passando de R$ 167,03 em 1991, para R$ 254,78 em
2000, e para R$ 416,93 em 2010, com isso houve uma pequena evolugdo da desigualdade de
renda nesses dois periodos que pode ser descrita através do indice de Gini, que passou de 0,64
em 1991, para 0,65 em 2000, e para 0,61 em 2010 (PNUD, 2013).

Comparando-se os dados supracitados com o Brasil, nota-se que a renda no Estado do
Piaui ainda apresenta-se inferior a média Nacional, na qual o IDH da dimens&o renda passou
de 0,647 em 1991, para 0,692 em 2000, e para 0,739 em 2010, como um aumento da renda de
447,56, 592, 46 e 793, 87, nos respectivos anos (PNUD, 2013). Essa disparidade refor¢ca uma
maior vulnerabilidade social das pessoas no Estado do Piaui no que diz respeito a renda.

Ainda no concernente a atividade econdmica, vale ressaltar que o desemprego é um
dos principais problemas que a sociedade vem enfrentando, trazendo grandes repercussdes em
especial nos paises subdesenvolvidos, uma vez que ndo dispdem, na sua maioria, de politicas
de protecéo social eficazes (SANTOS, 2012). Esse panorama se intensifica nos dias atuais em

razdo da crise econémica que o Pais estd enfrentando, agravando ainda mais a situagdo de
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pobreza e miséria de uma parcela consideravel da populacdo e ampliando as desigualdades
sociais.

Por outro lado, a busca de estratégias para reduzir a distancia entre os indicadores
econdémicos do Piaui em relacdo ao Nordeste e ao Pais tem sido objeto permanente de
preocupacdo, ndo so dos responsaveis pela elaboragdo das politicas econémicas do Estado,
mas de todos que tém envolvimento com esse processo (BRAZ, 2007).

Ainda no que se refere a configuracdo do Estado, destacam-se condicdes precarias
como 0 saneamento bésico, pois apenas 5,6% dos domicilios encontram-se ligados a rede de
esgoto ou possuem ou utilizam fossas sépticas ligadas a rede coletora, e 0s baixos niveis de
estudo da populagao, em que 28,9% da populacdo com mais de 25 anos possuiam menos de 1
ano de estudo, percentual superior ao do pais, com 13,5% (IBGE, 2010).

Ademais, Oliveira (2015) ratifica o cenario de caréncia social do Estado do Piaui, no
qual 85% dos municipios sdo considerados carentes de servicos essenciais, como
infraestrutura, moradia e educacédo, o que implica em condicOes de vida desfavoraveis. Ainda
de acordo com o autor, dos 187 municipios em situacdo de vulnerabilidade social, hd 47,7%
agrupados na faixa de indice de vulnerabilidade social alta.

Essa caréncia social reflete nos dados de mortalidade do Estado, que apresentam como
principais causas de morte em 2015, as doencas do aparelho circulatério com 33,49%,
seguido das neoplasias, causas externas, doencas do aparelho respiratério, doencas
enddcrinas, nutricionais e metabolicas, doencas do aparelho digestivo, sintomas, sinais e
achados anormais de exames clinicos e de laboratério ndo classificados em outra parte e
algumas doencas infecciosas e parasitarias com 13, 79%, 12, 79%, 9,6%, 8%, 5,1%, 7,26%,
3,21 %, respectivamente (DATASUS, 2015). Destaca-se como a 142 causa de morte no
Estado, as doencas do sangue, dos 6rgdos hematopoéticos e alguns transtornos imunitarios
com 0,51 %, sendo que as anemias foram a causa da morte de 0,37% das pessoas em 2015.
(DATASUS, 2015).

Apesar do Piaui ter acompanhado a transicdo do perfil de morbimortalidade do Brasil,
em que houve uma reducdo das mortes por doengas infecciosas e parasitarias e uma aumento
das mortes do aparelho circulatério, chama atencdo o fato das pessoas ainda continuarem
morrendo por causas preveniveis como, diarréia, desnutrigdo, infecgdes sexualmente
transmissiveis, nos quais sdo implementados de programas estratégicos para prevencao e
controle (MENDES, 2011).

Esses dados epidemioldgicos ratificam as particularidades do Piaui no concernente ao

atraso socioecondmico e politico e o seu reflexo nos indicadores do Estado, destacando-o



o1

como um dos mais pobres e precarios do pais. E quando se trata de um grupo ja excluido
historico e culturalmente, como as pessoas negras, esses indicadores decaem ainda mais,
sobretudo quando ja estdo em processo de adoecimento por condi¢des biologicas, como € o
caso das pessoas com anemia falciforme.

Tendo em vista os problemas inerentes a esfera econdmica e a exclusdo social sdo
elaboradas politicas, cujas metas ensejam melhores indicadores e condi¢cdes de vida. A
exemplo dessas politicas, 0 Bolsa Familia, programa de transferéncia de renda instituido pelo
Governo Federal, teve 0 Piaui como um dos estados prioritarios, sendo que em 2005 o
programa ja contemplava a grande maioria dos municipios, atingindo em 2013 um total de
450.370 familias beneficiarias (SILVA et al., 2013).

O Bolsa Familia constituiu-se na maior politica de assisténcia social brasileira, sendo
um programa de transferéncia de renda com condicionalidades, adotado por paises em
desenvolvimento com intuito de reduzir a pobreza e as desigualdades sociais (TAVARES,
2010). Ainda considerando o Bolsa Familia o maior programa situado no campo da Politica
Nacional de Assisténcia Social, Silva (2017), destaca que o programa visa acolher a
populacdo que esteja em situacdo de vulnerabilidade social que comprovem nédo terem meios
para a manutencdo de sua familia em relacéo as necessidades bésicas.

Nesse sentido, o Bolsa Familia abrange quantitativamente o maior nimero de
beneficiarios, apresentando ampla cobertura, destacando-se o Estado do Piaui em razéo
condicdes das precérias de sua populacéo.

Entretanto, apesar da mobilidade social de algumas faixas de renda mais baixas da
sociedade, em decorréncia da inclusdo nos programas de transferéncia de renda, ndo estéo
sendo minimizados os persistentes mecanismos de exclusdo (GENTILLE, 2011). Nessa
perspectiva, nota-se uma limitacdo da protecdo social frente a transferéncia de renda
condicionada.

No que diz respeito a educagdo, 0 Governo Federal institui o Fundo Nacional de
Desenvolvimento da Educacdo (FNDE), que financia acdes suplementares voltadas a
educacdo bésica publica ofertada por estados e municipios, no intuito de tornar acessivel a
oportunidade educacional e que essa, atenda aos padrdes de qualidade de ensino (MOURA,
2015).

Além das politicas supracitadas e com intuito superar as vulnerabilidades sociais
existem politica de emprego, geracdo de trabalho e renda, politicas de habitacdo e direito a
moradia, e de saude (MARINHO; BALESTRO; CASTIONI, 2011; CASSANDRE et al.,
2013; LIMA, 2013; CONSTITUICAO, 1988). Em se tratando da politica de salde no Estado
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do Piaui, a mudanca no modelo de atencdo a saude com atencdo integral e priorizacdo das
atividades de prevencdo, culminou na expansdo dos servigos de atencdo priméria ao longo da
década de 2000, época em que 0s municipios aderiram massivamente a politica de saude, o
que resultou na captacéo de recursos financeiros adicionais ao Piso da Atencéo Béasica (PAB)
per capita (BARRETO; NERY, 2014).

Outro aspecto de destaque na Politica do Estado refere-se a tentativa da Secretaria do
Estado de Salde valorizar o reconhecimento as diferencas nas condi¢bes de vida e
necessidades das pessoas, elaborando uma politica de equidade englobando a populacdo
negra, indigena, de terreiros, quilombola, cigana, em situacdo de rua, privada de liberdade e
LGBT (SESAPI, 2017).

Apesar das politicas supracitadas, a operacionalizacdo das diretrizes e a oferta de
servigos estdo muito aquém das necessidades da populacdo do Estado do Piaui o que por sua
vez contribui para manter ou piorar os indicadores. Também agravam a situacdo do estado, o
advento do globalismo e a propria concepgdo neoliberal do Estado (CASSANDRE et al.,
2013).

Ademais, existem partidos e politicos no Estado do Piaui que defendem as propostas
do atual Governo que visa ampliar a privatizagdo, sendo a favor do Golpe, o que contribui
para ndo operacionalizar as Politicas de Salde como um direito de todos e um dever do
Estado.

Assim sendo, destaca-se 0 voto pela limitagdo dos gastos publicos nos préximos 20
anos, por meio da Proposta de Emenda Parlamentar (PEC) 241 aprovada em primeira
instancia na Camara Federal, com 366 votos a favor, incluindo de oito deputados da bancada
do Piaui, a saber, Atila Lira (PSB), Heraclito Fortes (PSB), Iracema Portella (PP), Jilio Cesar
(PSD), Mainha (PP), Marcelo Castro (PMDB), Paes Landim (PTB) e Rodrigo Martins (PSB)
(FELIZARDO; NASCIMENTO, 2016).

Ainda como tentativa de manter o golpe, destaca-se a emenda constitucional
apresentada pelo deputado Marcelo Castro (PMDB-PI), que estabelece a simultaneidade nas
eleicdes para todos os cargos majoritarios, como vistas a anulagdo das elei¢es presidenciais
de 2018 e a disputa poderia ocorrer apenas em 2020, quando havera eleicdo para as
prefeituras configurando-se como ser o golpe dentro do golpe segundo o deputado Paulo
Pimenta (PT-RS) e mantendo Michel Temer no poder (PORTAL BRASIL 247, 2017).

As posturas adotadas pelos politicos do Estado evidenciam adesdo ao neoliberalismo e

ao golpe e consequentemente, fazendo com que a populacdo excluida, sem recurso e
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vulneravel passa a ter cada vez mais responsabilidade sobre suas condicfes de vida e de salde
sem apoio o governo.

Com isso, as iniquidades sociais como resultado da ma distribuicdo de renda e da nao
efetivacdo das politicas impactam nos niveis de satde da populacdo e em uma maior demanda
por servicos de saude, visto que o maior contingente populacional concentra-se no baixo
estrato socioeconémico, o que termina por dificultar a operacionaliza¢do do acesso igualitario
no Sistema Unico de Sadde (SUS).

Como resultado da desigualdade de distribuicdo de renda, associando-se as
disparidades econémicas, ao poder e a outras caracteristicas como, atributo de género,
escolaridade e raca/etnia, observa-se impacto sobre o sistema de direitos de cidadania
(GENTILLE, 2011).

Aumentando ainda mais a lacuna entre o sistema de direitos e o exercicio efetivo da
cidadania, destaca-se que a predominancia de pessoas da cor preta no Estado do Piaui reforca
as iniquidades e vulnerabilidades no acesso as condi¢des promotoras de salde contribuindo
para um desigual e desfavoravel exercicio da cidadania (BRASIL, 2016).

O panorama demogréafico e as influéncias dos demais determinantes do processo
salde-doenca resultam em demandas para os servi¢os de salde: por um lado, apesar do
declinio, ainda persistem as doencas infecciosas, os casos de desnutricdo e os problemas
reprodutivos®; o desafio da prevaléncia crescente das doencas cronicas associadas ao estilo de
vida moderno e demais fatores de risco; e o crescimento da violéncia e das causas externas
(MENDES, 2011; UNA SUS, 2015).

Delimitando-se a Picos, destaca-se 0 municipio como o 3° maior do Piaui, com uma
populacdo estimada de 76.042 habitantes (IBGE, 2013). Quanto as caracteristicas geogréficas,
0 municipio localiza-se no Centro Sul do Estado e é cortado pelo rio Guaribas, sendo
municipio-p6lo da microrregido Vale do Guaribas (PICOS, 2014).

No que se refere aos dados sociais, o IDHM do municipio foi de 0,698, em 2010, o
que situa esse municipio na faixa de Desenvolvimento Humano Médio. A dimensdo que mais
contribui para o IDHM do municipio é Longevidade, com indice de 0,800, seguida de Renda,
com indice de 0,684, e de Educacdo, com indice de 0,621(PNUD, 2013).

* Acomete mulheres entre 15 a 49 anos e engloba indicadores como, morbidade obstétrica, distlrbios
psicolégicos, morbidade ginecoldgica como Infecgdes Sexualmente Transmissiveis, outras infec¢des do trato
reprodutivo, neoplasias, disfuncdo sexual, distlrbios associados & menopausa; infertilidade, dentre outros, e
morbidade contraceptiva (GIFFIN; COSTA, 1999).
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A renda per capita no municipio cresceu aproximadamente 130,1% de 1991 a 2010, ao
passo que no estado do Piaui cresceu por volta de 149,6% (PNUD, 2013). A educacgdo no
municipio teve um avanco de 1991 para 2000, visto que a expectativa de anos de estudo
aumentou de 6,74 anos para 9,48 anos (PNUD, 2013).

A politica de salude e os programas executados no municipio de Picos estdo em
consonancia com as diretrizes estabelecidas pelo Sistema Unico de Sadde e com as politicas e
planos estaduais de salde. Apesar das semelhancas, as politicas devem ser executadas
considerando-se as necessidades sociais da populacéo e fiscalizadas pelo Conselho Municipal
de Salde, de acordo com a Lei Organica de Saude 8142/90.

Em se tratando das politicas voltadas para salde, Picos € habilitado na Gestdo Plena do
Sistema Municipal de Saude e no que se refere ao primeiro nivel de atencdo a saude, o
municipio possui uma cobertura populacional de equipes de saude da familia que se aproxima
de 100%, o que reflete a priorizacdo da atencao bésica como porta de entrada preferencial do
Sistema Unico de Sadde (PICOS, 2014; NESP, 2016).

Ainda no concernente a rede de atencdo a saude de Picos, além dos servi¢os de salde
do municipio no nivel secundario e terciario, a gestdo municipal pactua a referéncia dos
usuarios para servicos de satde no municipio de Teresina atraves das comissdes intergestoras
(BRASIL, 2011).

Teresina € a capital do Piaui, localizando-se a 315 Km de Picos, e possui um Centro de
Referéncia Regional na area da Saude recebendo pacientes tanto do interior quanto de outros
Estados como Maranhdo, Para e Ceara visto dispbe de diversas areas especializadas,
desenvolvendo medicina avancada e procedimentos de alta complexidade (PERTENSEN,
2015).

A despeito do encaminhamento das pessoas para a capital, Teresina, destaca-se 0s
casos de pessoas com anemia falciforme, cujo acompanhamento e entrega de medicacédo, na
maioria dos casos, ficam condicionados ao encaminhamento do usuario para ao Centro de
Hematologia e Hemoterapia do Estado do Piaui (HEMOPI) e a Farmécia de Medicamentos

Excepcionais da Secretaria Estadual de Saude.
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3 CAPITULO 11: A POLITICA PUBLICA PARA ANEMIA FALCIFORME E 0OS
PARAMETROS QUE NORTEIAM ESTA POLITICA

A discussdo deste capitulo serd sobre os aspectos epidemioldgicos e clinicos da
anemia falciforme contemplando conceito, prevaléncia e distribuigdo, sua origem, o
desenvolvimento cientifico sobre a patologia, as manifestacGes clinicas, o tratamento e
diagnostico com o intuito de compreendermos a doenca. Em seguida, sera realizada uma
analise historico-critica do Estado, especialmente no periodo neoliberal, procurando apreender
as formas especificas das politicas publicas, enquanto produto e expressdao da mobilizagdo
social.

Posteriormente, descreve-se 0 processo de construcdo das politicas publicas, voltadas
para a anemia falciforme, seu contexto e as principais medidas adotadas pelo Estado em
termos de politica de satde para populacdo negra. No final, analisar-se & os dados e resultados
das entrevistas realizadas junto as pessoas com anemia falciforme, buscando identificar e
discutir a efetivacdo da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca

Falciforme e outras Hemoglobinopatias no Piaui.

3.1 ANEMIA FALCIFORME: CONHECENDO A DOENCA

As doencas falciformes englobam um grupo de anemias hemoliticas hereditarias, que
tém em comum a alteracdo do gene da hemoglobina A normal (HbA), determinando a
presenca da hemoglobina S na hemaécia (HbS), sendo a denominacdo Anemia Falciforme (AF)
reservada para a forma homozigotica da doenca (HbSS) (BRASIL, 2006a). O traco falciforme
€ uma mistura de hemoglobina A (trago normal “A”) e hemoglobina “S” (traco alterado “S”),
com isso as pessoas que tém Traco Falciforme possuem a hemoglobina AS (HbAS) que néo é
uma doenca, e sim uma caracteristica genética que requer um aconselhamento genético e néo
tratamento.

A literatura apresenta diversas variagdes terminologicas que designam a doenca
estudada, para alem de ‘doenca falciforme’: ‘anemia falciforme’, ¢ drepanocitose’ e ainda a
sua correlacional inglesa, ‘sickle cell disease’ e ‘sickle cell anemia’(LOPES, 2013). Embora
outras doencas facam parte deste grupo como, por exemplo, a Talassemia, (afeccdo cuja
caracteristica principal € a diminuicdo da concentragdo de hemoglobina no glébulo vermelho,
prevalente nos povos de origem mediterranea) é comum encontrar a utilizagdo do termo

Doenga Falciforme como sindnimo de Anemia Falciforme, em documentos oficiais.
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Autores como Guimarées, Miranda e Tavares (2009), séo exemplos dos que fazem a
distingdo entre os termos, ao afirmarem que a Anemia Falciforme se destaca no grupo das
Doencas Falciformes por apresentar importancia clinica, hematoldgica, bioquimica, genética,
epidemioldgica, especifica. O termo ainda levanta controvérsias quanto a uma possibilidade
de sinonimia com o termo até entdo mais utilizado, anemia falciforme, sendo comum na
literatura confusbes entre estes. Reconhecendo esta distingdo é que serd utilizada estas
nomenclaturas ao longo do trabalho.

A anemia falciforme foi descrita inicialmente em 1910, pelo médico James Herrick
em Chicago, nos Estados Unidos, em uma pessoa procedente de Granada, no Caribe. Por ter
sido a primeira doenca molecular humana, encontrada no sangue de um estudante negro, que
apresentava uma sindrome composta por dor dssea, palpitacdes, dispnéia, anemia e ictericia
(BENZ, 2006). Essa condicdo transformou a doenca, durante muitos anos, num marcador
racial, fazendo com que a relagdo entre Anemia Falciforme e 0 negro se tornasse
inquestionével e hegeménica.

A visibilidade da sickle cell anemia na medicina norte-americana da primeira metade
do século XX era restrita em razdo do negro ser considerado uma pessoa ‘“naturalmente
doente” e do privilégio concedido a doencas que, naquele momento, atribuia-se maior
importancia no contexto epidemioldgico do pais (CAVALCANTI, 2007, p. 35).

A doenca teve sua origem na Africa, em zonas endémicas da malaria, aparecendo
posteriormente na Peninsula Arabica, sul da Itélia e india, sendo trazida para as Américas,
especificamente ao Brasil, pela imigracdo for¢ada de africanos vindos como escravos, entre 0s
séculos XVI e XVIII (ZAGO, 2001).

No Brasil, a doenca foi descrita pela primeira vez no Rio de Janeiro em 1835, por Cruz
Jobin, mas o enfoque hereditéario s6 foi dado em 1947 pelo médico Jessé Accioly, na Bahia.
Na ocasido, esse pesquisador realizou um estudo de caso com um jovem negro acometido pela
anemia falciforme, dando énfase aos aspectos clinicos e morfologicos da doenca, mas néo
excluindo o caréter racial (BATISTA, 2008).

Quanto a prevaléncia étnica, no Brasil, € maior entre negros. No entanto, distribui-se
de forma heterogénea, podendo acometer individuos brancos, devido & miscigenacdo da
populacédo brasileira. A Organizacdo Mundial da Saude estima que, anualmente, nasgam no
Brasil perto de 3.500 criangas com doenca falciforme, das quais cerca de 1.900 tém anemia
falciforme, sendo que (20%) delas ndo sobrevivem mais que cinco anos. Aproximadamente,

uma crianga afro-brasileira em cada 37.400 nasce com a doenca e cerca de um em cada oito
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afro-brasileiros € portador do traco falciforme (HbAS) (MACHADO et al., 2009; DIAS,
2013).

A prevaléncia estimada do gene HbS esta assim constituida: traco falciforme (HbAS)
na populacdo geral 2% a 8%, entre afrodescendentes 6 a 10%. Estima-se que 7.200.000
pessoas sejam portadoras do traco falcémico (HbAS), sendo que o numero de doenca
falciforme no pais é estimado entre 25.000 a 30.000. A prevaléncia de heterozigotos para a
Hb S é maior nas regides norte e nordeste (6% a 10%), enquanto nas regides sul e sudeste a
prevaléncia € menor 2% a 3% (CANCADO; JESUS, 2007), como pode ser observado na
figura 01:

Figura 01: Frequéncia do gene S nas diferentes regides do Brasil
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Fonte: BRASIL, 2007.

Ao observar a Fig. 1, tem-se o panorama nacional da frequéncia do gene S que pode
provocar o acometimento da AF. A maior prevaléncia do gene S, ocorre nos estados e cidades
que tiveram maior presenca dos africanos, nos séculos da escravizacdo. No estado da Bahia,
esse indice é de 1 a cada 650 nascidos vivos, seguido do Piaui, onde a incidéncia é 1 a cada
1.200 nascidos vivos. Esses valores encontrados no Piaui, sdo praticamente iguais aos valores
encontrados no Rio de Janeiro. Cabe ressaltar que, a populacéo do Estado do Piaui € menor do
que a do Estado do Rio de Janeiro.

As manifestacbes clinicas da doenga ocorrem a partir do primeiro ano de vida, e
estendem-se ao longo da vida. As manifestacbes mais comuns associadas & anemia falciforme

sdo: crise dolorosa, infeccdo, sindrome torécica aguda, acidente vascular cerebral, crise de
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sequestracdo esplénica, crise aplastica, priapismo, necrose papilar aguda, disfuncédo
cardiaca/pulmonar, disfuncdo renal/hepética, retinopatia, Ulcera isquémica e osteonecrose®
(CANCADO; JESUS, 2007).

Uma das caracteristicas principais da patologia é a sua variabilidade clinica, pois
enquanto alguns pacientes tém um quadro clinico grave e estdo sujeitos a inumeras
complicacdes e frequentes hospitalizagdes, outros apresentam uma evolucdo mais leve, em
alguns casos quase assintomaticos. Para isso, tanto fatores hereditarios quanto adquiridos
contribuem para esta variabilidade clinica. Entre os fatores adquiridos mais importantes esta o
nivel socioecondmico, com as consequentes variagdes na qualidade da alimentagdo, de
prevencdo de infecgdes e de assisténcia a salde adequada (SILVA, 2003).

O diagnostico da anemia falciforme € realizado por meio do exame da eletroforese de
hemoglobina e da triagem neonatal, também conhecida como “teste do pezinho”, cujo
objetivo € diagnosticar precocemente as doencas falciformes, que habitualmente n&o
apresentam sintomas no periodo neonatal. Para esse teste, a amostra de sangue deve ser
coletada preferencialmente do 3° ao 5° dia de vida. Para um diagndstico laboratorial completo
é importante a realizacdo do hemograma (BRASIL, 2002; 2012).

A mortalidade na doenca falciforme, principalmente por infeccdo bacteriana ou por
sequestro esplénico®, ocorre apés os dois a trés primeiros meses de vida, justificando a
importancia do diagnostico precoce. A adocdo de medidas profilaticas, comprovadamente,
aumenta a sobrevida dos individuos e melhora a sua qualidade de vida, apesar de néo
possibilitar a cura da doenca (LOBO, 2006).

De acordo com Aradjo (2010), no Brasil, a expectativa de vida das pessoas com
diagndstico de anemia falciforme é menor que 45 anos e as complicacBes estdo presentes na
maioria dos casos. No passado, as criangas com transtornos metabolicos e hematoldgicos

nasciam sem perspectiva de vida. A partir da década de 90 os programas de rastreamento

®A osteonecrose ocorre quando 0 0sso perde a sua vascularizacdo, e o 0sso morre. E uma complicagdo
extremamente dolorosa e limitante, comum em pessoas com doenca falciforme. Possui maior incidéncia
principalmente na articulacdo da cabega do fémur e na cabeca do Umero, mas podem afetar também outros focos.
A osteonecrose resulta em uma dor intensa, que limita 0os movimentos, provoca deformidades, podendo provocar
até incapacidade permanente (WELLS, 2009).

®0 sequestro esplénicopode ser definido como uma diminuicdo da concentracdo sanguinea de hemoglobina
maior ou igual a 2 g/dl comparada ao valor basal do paciente, acompanhada de sinais sugestivos do aumento da
atividade eritropoética e aumento subito das dimensdes do baco. E uma complicacéo aguda da maior gravidade,
sendo causa de grande morbidade e mortalidade em pessoas com doenca falciforme, e potencialmente fatal se
ndo tratado rapidamente (DOVER; PLATT, 2003).
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neonatal comecaram a evoluir nos paises em desenvolvimento, por meio da Organizacéo
Mundial de Saude (OMS), que criou critérios para a inser¢do de algumas doencas, nessa
triagem. Doengas como o hipotireoidismo congénito, anemia falciforme, fenilcetoniria e a
fibrose cistica raramente apresentam sinais clinicos ao nascimento, o que faz do diagnéstico
precoce uma préatica fundamental no acompanhamento das pessoas. Desse modo, legislacGes
foram elaboradas para amparar a detecgdo de doencgas genéticas com sequelas irreversiveis
por meio de programas de triagem neonatal (BRASIL, 2002).

O tratamento da anemia falciforme se d4 com o uso de vacinacdo e penicilina nos
primeiros 5 anos de vida, como profilaxia as infeccBes, uso regular de &cido fdlico”’,
medicamentos para a dor, uso de hidroxiuréia® e, em alguns casos, transfusdes de sangue de
rotina. No entanto, o0 uso cronico da transfusdo pode ocasionar o desenvolvimento de
anticorpos que tornam as transfusfes menos eficazes. Assim, o transplante tem sido uma
reivindicagdo do movimento social, como uma possibilidade de contribuir com a melhoria da
qualidade de vida das pessoas com doenca falciforme e, até por se tratar, atualmente, da Unica
possibilidade de cura (BRASIL, 2015).

3.2 ESTADO E SOCIEDADE NA CONSTRUCAO DA POLITICA PUBLICA NO
PERIODO NEOLIBERAL

A ascensdo de um novo modelo capitalista, a partir do final do século XX, cuja
principal caracteristica é a ampla diminuicdo dos direitos sociais, impde novas perspectivas
e abordagens acerca do papel do Estado e da sociedade em torno do futuro dos direitos
fundamentais de carater prestacional, notadamente das politicas publicas relacionadas a
saude.

De inicio, vale relembrar que o modelo econémico capitalista, em sua histdria passa

por ciclos alternativos, assistiu a, basicamente, dois ciclos alternativos, ora com ondas

’0 organismo, para tentar compensar a anemia, produz muitos glébulos vermelhos e o écido félico é uma
vitamina importante na formacgdo destes glébulos (BRASIL, 2012).

® A hidroxiureia é hoje uma das drogas mais usadas no tratamento da anemia falciforme por ser capaz de
aumentar a producdo de um outro tipo de hemoglobina, conhecida como hemoglobina fetal (mais presente no
periodo de vida uterina). Altos niveis de hemoglobina fetal diminuem a polimerizagdo das hemacias defeituosas
e reduzem o risco de vaso-oclusdo. Hidroxiureia (HU) constitui 0 avan¢co mais importante no tratamento das
pessoas com doenca falciforme. Fortes evidéncias confirmam a eficacia da HU em pacientes adultos diminuindo
os episddios de dor intensa, hospitalizagdo, nimero de transfusdes e sindrome torécica aguda (CANCADO, et.al.
2009).
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longas com tonalidade de crescimento ora com ondas longas com tonalidade depressiva
(BEHRING, 1998). Nessa perspectiva, o que diferencia o periodo atualmente vivenciado
dos demais € a nitida e permanente tonalidade depressiva.

Nos modelos anteriores € possivel identificar fases marcadas por periodos
depressivos; mas, jamais como na atualidade, em que o processo de acumulacdo capitalista
ndo apresenta sinais de rentabilidade como em outros tempos, pondo-se em questdo a
propria subsisténcia desse modo de producéo.

Isso refletiu-se, no modelo em que se apoiaram as politicas publicas formuladas no
Welfare State, haja vista a limitacdo de receitas e 0s novos propdsitos do modo de producéo
construidos pelo momento que se convencionou denominar neoliberalismo; de sorte que, em
meio a essa verdadeira crise foram reformuladas as antigas diretrizes do capitalismo,
substituindo-se o antigo modelo de acumulacdo rigida de capital por uma formula mais
flexivel de (re) producéo.

Na compreensdo de Pereira (2002), os argumentos nos quais se apoia 0 pensamento

neoliberal, fundamentam-se no fato de que:

(...) 0 excessivo gasto governamental com politicas sociais publicas é nefasto para a
economia, porque gera déficit orcamentério que, por sua vez, consome a poupanga
interna, aumenta as taxas de juros e diminui a taxa de inversdo produtiva; (...) que a
regulacdo do mercado pelo Estado é negativa porque, ao cercear o livre jogo
mercantil, tal regulacdo desestimula o capitalista de investir; (...) que a prote¢do
social publica garantida, sob a forma de politica redistributiva, é perniciosa para o
desenvolvimento econdmico porque onera as classes possuidoras, além de aumentar
0 consumo das classes populares em detrimento da poupanga interna (PEREIRA,
2002, p.36).

Essas novas bases do modo de producdo capitalista, fizeram com que a questdo
social perdesse consideravelmente seu espaco legitimo de didlogo. Essa ofensiva capitalista
minou os antigos foruns de discussdo da questdo social. Portanto, a questdo social é uma
categoria que expressa a contradicdo do modo capitalista de producdo. Esta contradigdo €
construida na producdo e apropriacdo da riqueza socialmente gerada, ou seja, a riqueza €
produzida pelos trabalhadores e apropriada pelo capitalista, gerando lutas sociais por direitos
negados aos trabalhadores. Diante dessas lutas, o Estado buscando reduzir conflito e garantir
paz social, propde politicas publicas sociais.

Fica evidenciado que o agravamento da “questdo social” nos tempos de reestruturacao
produtiva requisita a intervencéo estatal, com o incremento de politicas sociais respondentes a
essa situacdo. Como resposta a Idgica neoliberal, o que ocorre é a desprote¢éo social, sob o

amparo de varios mecanismos de desregulamentacao estatal.
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Nesse contexto, o Estado demite-se de seu papel de interlocutor e mediador do
conflito capital/trabalho, para ceder espaco ao mercado, entidade que, reuniria os atributos
de eficiéncia, agilidade e prosperidade, virtudes necessarias a fluidez desses novos valores
do capitalismo. Sob esse parametro, a nova politica estatal que, segundo Pereira (2002),
deveria ser instrumento de consenso, negociacdo e entendimento entre partes contrapostas,
ndo confere minimas garantias aos trabalhadores.

O artigo 7°, da CRFB/88 tem XXIV itens, todos sobre direitos, muitos dos quais ja
foram objeto de Emenda Constitucional. Percebe-se a fragilizagdo, sem precedentes, dos
direitos sociais, ainda que se considere a previsdo normativa de participacdo dos
trabalhadores nos 6rgaos colegiados que estabelecem as politicas de seguridade social, da
qual a satde é um dos pilares.

Nesse sentido, Netto e Braz (2006, p. 225) explicam que “o capitalismo
contemporaneo particulariza-se pelo fato de, nele, o capital estar destruindo as
regulamentagdes que lhe foram impostas como resultado das lutas do movimento operério e
das camadas trabalhadoras”.

No governo Lula, vivenciou-se uma regressao dos direitos e destruicdo do legado das
conquistas historicas dos trabalhadores, em nome da defesa do grande capital. Assim sendo,
intensifica-se a investida contra a organizacao coletiva de todos aqueles que, destituidos de
propriedade, dependem das politicas publicas para sobreviverem.

Na atual conjuntura do governo Temer, varias medidas tém sido adotadas para o
aprofundamento desse processo de destruicdo de direitos, dentre elas a PEC 241 medida
econdmica adotada que impactara negativamente, o financiamento e a garantia do direito a
salde no Brasil. Propde congelar os gastos em valores de 2016, por vinte anos. Esta medida
tem como base um ano em que o piso da salde, devido a queda da receita corrente liquida
(RCL), ficou muito abaixo do valor empenhado no ano anterior, partindo do pressuposto
equivocado de que os recursos publicos para a saude estdo em niveis adequados, para a
garantia do acesso aos bens e servicos de saude.

De acordo com Vieira e Benevides (2016), a reducdo do gasto com salde vai atingir,
em especial, 0os grupos mais vulneraveis da sociedade, “contribuindo para 0 aumento das
desigualdades sociais e para a ndo efetivacdo do direito a saude no pais”. Atrelado a essa
medida vem a proposta da criacdo dos Planos de Saude Acessivel com trés modelos de plano,
onde sua implantacdo abre espaco para a mercantilizacdo da satde e lucratividade de setores

privados.
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Dessa forma, a politica publica que era voltada a assegurar um minimo de direitos a
prestacOes materiais necessarias a (sobre) vivéncia dos individuos, é substituida por uma
acdo estatal orientada para atender a necessidades circunstanciais de sujeitos especificos.
Para Behring (1998):

A estratégia da focalizag8o é correlata a individualizagdo da forca de trabalho e da
possibilidade estrutural da exclusdo de uma parte dela no mercado de trabalho;

diga-se, da forma legitima de acessar os recursos (BEHRING, 1998, p. 187).
(destaques no original).

Compreende-se que o0 neoliberalismo aponta para a reducdo de politicas e servigos
sociais, restringindo-os aos segmentos mais pauperizados da populacdo. Tais aspectos
representam a negacdo da conquista de direitos sociais. Segundo Boschetti et al. (2008), a
politica publica apresenta algumas caracteristicas: a intengdo de concretizar direitos sociais,
que guia-se pelo interesse comum e deve satisfazer as necessidades sociais. A autora vincula
a politica publica a questdes dos direitos, sobretudo com os direitos sociais:

A identificacdo das politicas publicas com os direitos sociais decorre do fato de
esses direitos terem como perspectiva a equidade, a justica social, e permitirem a
sociedade exigir atitudes positivas, ativas do Estado para transformar esses valores
em realidade. Dai porque, no campo de atuagdo das politicas publicas, a
participacdo do Estado, seja como regulador, seja como provedor ou garantidor de

bens publicos como direito, é considerada fundamental (BOSCHETTI et al.2008,
p.102).

Assim, fica visivel que o papel do Estado por meio de politicas publicas relaciona-se
aos direitos historicamente conquistados. Ou seja, os direitos sociais sdo amparados por leis
que devem ser garantidas pelo Estado. Entretanto, no contexto em que estdo inseridas,
atualmente, as politicas pablicas é no contexto do capitalismo sob a 6tica neoliberal, que
defende um minimo de intervencao estatal.

Vale ressaltar que a efetivacdo das politicas publicas na tentativa de regular os
desequilibrios gerados pelo desenvolvimento da acumulacdo capitalista reflete a realidade
marcante de um pais que esta condicionado ao neoliberalismo, modelo pelo qual cada
individuo devera garantir seu proprio bem-estar, ao invés de tal garantia advir do Estado, uma
vez que esse paradigma estatal impede o avango dos direitos sociais. A par dessa constatacao,
percebe-se um Estado ineficiente, devido a precarizacdo em decorréncia das tendéncias
neoliberais a que esta inserido pela voracidade do capitalismo.

A reordenacgdo da infraestrutura capitalista delineou de forma danosa a capacidade

institucional de acdo do Estado, em especial, no cumprimento de politicas publicas, uma vez
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que, com a crescente mundializacdo do capital financeiro e produtivo, buscando sempre
maiores espacos lucrativos, agentes ndo-estatais assumem posicOes de frente tanto na
formulacdo quanto na implementacdo das linhas basicas de acdo social, como bem observa
Santos (2006):
(...) Assistimos, nas Ultimas décadas, em praticamente todas as democracias
contemporaneas, a um processo relativamente rapido de transferéncia de ativos
controlados pelo Estado para as médos (invisiveis) dos agentes do mercado. Essa
realidade deixou ainda mais evidente o fato de a autoridade separar-se
institucionalmente da propriedade, como ja observou Przeworsky. Essa separacdo
crescente provoca ndo apenas uma reducdo na capacidade de intervencdo do
Estado, como também uma fonte adicional de tensdo entre as principais esferas da
sociedade. Assim como o caminho ndo estd desimpedido para que 0s proprietéarios
de capital definam os conteldos das politicas, tampouco o Estado estd em

condicBes de implementar as politicas que mais Ihe convém, sem qualquer pressdo
externa (SANTOS, 2006, p. 41).

A discussdo sobre politicas publicas ndo se refere somente as formas de articulacédo
do Estado com o capital, mas também as manifestacdes das forcas sociais, da organizacao
e da mobilizacdo das classes subalternas na alteracdo da ordem estabelecida. Assim, “a
analise de uma politica deve levar em consideracdo as formas de organizacdo do Estado e
da sua relacdo com a sociedade civil no conjunto da dinamica social e econoémica”
(FALEIRQS, 2010, p. 19).

A afirmacdo da hegemonia neoliberal no Brasil tem sido responsavel pela reducéo
dos direitos sociais e trabalhistas, desemprego estrutural, precarizacdo do trabalho,
desmonte da previdéncia publica, sucateamento da saude e educacdo (BEHRING;
BOSCHETT]I, 2007). A Saude torna-se alvo do mercado, enfatizando-se as parcerias com
a sociedade civil, responsabilizando a mesma para assumir os custos da crise (BRAVO,
2006). A sociedade civil — nesse caso, 0s agentes privados e/ou filantropicos, na area de
saude, assumem a direcdo de unidades publicas de salde, tendo acesso ao fundo publico.

Esses elementos da relagdo Estado, Sociedade e Politicas Publicas apontam um quadro
perverso de dualidade entre os que podem e os que ndo podem pagar pelos servigos e, ao
mesmo tempo, cria um espaco lucrativo para o capital, em areas predominantemente publicas,
como € o caso da educagdo, saude, previdéncia social, entre outras.

O capitalismo, por assim dizer, gera desigualdades e torna imperativa a movimentacao
social e politica para o desenvolvimento de propostas e prerrogativas que beneficiem de
maneira universal os usuarios do servico de saude, que, pela influéncia da nova ordem
constitucional, tiveram assegurada a universalizagdo dessas prestacOes, seja na perspectiva

curativa ou preventiva (art. 196, "caput”, da CRFB/88).
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Dessa maneira, numa sociedade como a nossa, em que o atestado mais claro da onda
neoliberal € a barbérie social, faz-se necesséario tracejar procedimentos claros de participacéo
dos excluidos na agenda politica do Estado, especialmente no processo de aprovacdo dos
Orcamentos que contemplam a Seguridade Social, na area de formulacdo e controle da
execucao de politicas publicas voltadas a salde, abrindo-se espago para uma variedade ampla
de sujeitos que lutem por seus direitos.

Desse modo, a atuagdo dos movimentos sociais, tem papel diferenciado na ampliacéo
das funcOes estatais, pois ndo se funda apenas no controle das politicas publicas, mas na
efetivacdo de sua contribuicdo. Cabe a sociedade identificar seu papel e exercer sua cidadania,
dando novos significados a politica, localizando-a no cotidiano e ndo mais na centralidade do
Estado. Gohn (2005) destaca ainda que:

A importancia da participacdo da sociedade civil se faz neste contexto ndo apenas
para ocupar espacos antes dominados por representantes de interesses econdémicos,
encravados no Estado e seus aparelhos. A importancia se faz para democratizar a
gestdo da coisa publica, para inverter as prioridades que atendam ndo apenas as

questbes emergenciais, a partir do espolio de recursos miserdveis destinados as areas
sociais (GOHN, 2005, p. 78).

A Sociedade Civil organizada, desse modo, € o elemento de pressdo sobre o Estado
rumo a formulacédo de politicas publicas, pois todos os esforcos visando ao reconhecimento da
existéncia no Brasil da doenca falciforme e o seu adequado tratamento, por meio de politica
publica de saude, tém vinculagdo direta com a luta do Movimento Negro em prol da
valorizacdo da sua identidade e do reconhecimento do papel preponderante que os africanos e
seus descendentes tiveram na construcdo da nacionalidade. Isso ajudou o Estado brasileiro a
iniciar um trabalho de resgate da grande divida social do Pais para com esse segmento da
nacionalidade (BRASIL, 2014).

Atrelado a sua caracteristica étnico-racial e as implicacdes sociais causadas pela
doenca falciforme, o movimento na busca dos direitos constitucionais a satde da pessoa com
anemia falciforme iniciou-se pelos negros, até que em novembro de 1995, o governo
Fernando Henrique Cardoso anunciou o Programa de Direitos Humanos no qual o Estado
admite o racismo e propde agdes afirmativas em prol da populagdo negra e nesse ensejo
estabelece um Grupo de Trabalho Interministerial para Valorizacdo da Populagédo Negra
(GTI), do qual o subgrupo satde deu inicio a programas voltados para a populacdo negra,

principalmente o Programa de Anemia Falciforme. O governo reconheceu, entdo, a raga como
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critério de definicdo e redirecionamento das politicas publicas (FRY, 2005; LANGUARDIA,
2006).

Porém, foi em 2005 que de fato houve a implantagdo de uma politica direcionada para
anemia falciforme, através da Portaria n°® 1.391 que instituiu no ambito do SUS a Politica
Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme (PNAIPDF) (BRASIL,
2005), como resultado da construgcdo coletiva entre gestores, profissionais de salde,
pesquisadores e movimento social, através da Federacdo Nacional das Associacdes de Pessoas
com Doenga Falciforme (FENAFAL). Tal Politica assinala 0 momento no qual a doenca

falciforme passa a ser efetivamente alvo de politicas publicas no Brasil (DIAS, 2013).

3.3 ANEMIA FALCIFORME INSERIDA NO CONTEXTO DA POLITICA DE SAUDE DA
POPULACAO NEGRA

A criacdo da politica publica de saude para a anemia falciforme teve importante
contribuicdo do Movimento Negro®, que deu reconhecimento & doenca falciforme no Brasil e
0 seu adequado tratamento. A anemia falciforme aparece na discussdo sobre a “satide da
populagédo negra” caracterizada como uma doenca de prevaléncia entre 0s negros e, portanto,
um problema de saude publica. Sabe-se que a criacdo de uma politica publica ndo se da por
acaso, e sim mediante pressdo da sociedade civil sobre o Estado, e no caso da anemia
falciforme ndo foi diferente, o0 movimento negro um papel de destague, nessa conquista.

Na década de 1980, ap6s o fim do governo militar, varios movimentos sociais
eclodiram no Brasil. O segmento social formado por pessoas da raca negra vinha
reivindicando politicas publicas voltadas para diagnostico precoce e para o controle da doenca
falciforme, através de um programa de atencdo integral aos pacientes.

As maiores transformacdes no campo da salde publica no Brasil ocorreram na década
de 1990, com a criacdo do Sistema Unico de Salde (SUS — 1990), conforme previsto na
Constituicdo de 1988, inaugurando assim uma politica de saude alicer¢ada nos principios da

9Domingues (2007) define o Movimento Negro como a luta dos negros na perspectiva de resolver seus
principais problemas sociais em particular os provenientes dos preconceitos, das desigualdades e das
discriminag0es raciais, que os marginalizam no mercado de trabalho, no sistema educacional e de satde, politico,
social e cultural. Nesse sentido, esse segmento passou a reivindicar medidas politicas com diretrizes voltadas
para as especificidades das condi¢des de vida desse grupo racial.
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universalidade, da integralidade e da igualdade no acesso as acles e servicos de atengdo a
satide (MACEDO, 2006).

Ap0ls uma década desde a sua cria¢do, 0 SUS consolidou-se como o sistema de saude
publica do Brasil, mas permanece alvo de ataques que propdem a revisdo de seus principios,
especialmente a universalidade e integralidade, com a responsabilizagdo do Estado pela
garantia do direito a salde, assim como o papel complementar do setor privado. Dentre
outras medidas ele tem adotado em sua construcdo a implementacdo de politicas especificas
entre as quais, a saude da familia, da mulher, do idoso, do indigena e mais recentemente do
negro.

Nos ultimos anos, o governo brasileiro vem desenvolvendo um conjunto de politicas
publicas para a populacdo negra, em diferentes esferas sociais, que abrangem areas como, a
educacdo, o trabalho e a saude. No caso da salde publica, a construcdo dessa politica tem
gerado a formacdo de um campo denominado “satde da populacdo negra”. Parte-se do
pressuposto de que as condi¢des e 0s agravos na saude se manifestam de forma diferente na
populacdo negra, devido a associacdo entre racismo e as condi¢Ges socioecondmicas em que
vive esta populacdo na sociedade brasileira (MACEDO, 2006).

As desigualdades raciais sofridas pela populagdo negra mostram que o direito humano
a igualdade dos negros esta sendo violado, e com este, também outros direitos, a medida que a
populacdo negra sofre preconceito e discriminagdo racial no acesso ao trabalho, a salde e a
educacdo (SILVA, 2009). Sendo assim, o racismo deve ser compreendido como um fator
determinante da saude, pois afeta uma significativa parcela da populacdo ndo branca. E no
Brasil mais de 50% da populacdo € negra e tem o direito a satde violado pelo preconceito e
discriminagdo racial (ALMEIDA, 2014).

A Pesquisa Nacional por Amostras de Domicilios (PNAD) 2013 mostrou que 53,1%
da populacdo brasileira se autodeclarou negra (45% parda e 8,1% preta), enquanto 46,1%
branca e 0,8% amarela e indigena. O Estatuto da Igualdade Racial (Lei 12.288/2010) define
populacdo negra como “o conjunto de pessoas que se autodeclaram pretas e pardas, conforme
0 quesito cor ou raga usado pela Fundacdo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
IBGE”. As categorias de raga/cor utilizadas pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE) sdo: branca, preta, parda, amarela e indigena. A agregacdo de pretos e pardos no
grupo “negros” justifica-se pelo fato de que do ponto de vista estatistico as populacdes pretas
e pardas tém caracteristicas muito similares, quando comparadas a populagdo branca, em
indicadores socioecondémicos (BRASIL, 2016). Dados divulgados em 2016 pelo Instituto

Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) apontam que o Piaui possui 78,3% de negros
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(pretos e pardos) e apenas 21,6% de brancos (IBGE, 2016). Esse perfil racial € maior do que o
brasileiro em geral.

No Brasil, as desigualdades impostas pelo regime escravista foram mantidas pelo
sistema politico-econdmico fundamentado no capitalismo, que conservou a ideologia racista
como legitimadora da exclusdo social e racial (MARTINS; CARDOSO; LLERENA JR,
2004). As desigualdades raciais, ao limitarem a capacidade de inclusdo da populacdo negra na
sociedade brasileira, impedem a construcdo de um pais democratico com igualdade de
oportunidades para todos (HERINGER, 2002).

Nos ultimos anos, foram realizadas pesquisas relacionadas & saude da populagdo
negra, para demonstrar que ha dificuldades de acesso aos servi¢os de salde, desde a rede
basica até os servicos especializados e de boa qualidade. Estes estudos apontam também a
forma como os servicos de salde, em nosso pais, estdo organizados, e a presenca e o lugar
que negros e negras ocupam neles denotam a presenga de discriminagdo nas instituicdes de
salde (OLIVEIRA, 2000).

Em pesquisa exploratéria realizada no HEMOPI, constatou-se que, apenas 1,3% dos
entrevistados relataram ter sofrido discrimina¢do quanto a cor/raga quando procuraram 0S
servicos de satde *°, resultado esse divergente de Cordeiro e Ferreira (2009), em sua pesquisa
realizada com dez mulheres negras residentes na periferia da cidade de Salvador-BA, com
diagndstico de anemia falciforme, os resultados mostraram que as ideias centrais configuram
0 quadro de discriminacdo apontado nos discursos das mulheres. Em relacdo a construcdo da
discriminacdo sofrida nos servigcos de saude, as mulheres a associaram ao fato de serem
mulheres, negras e pobres. O discurso reune a complexidade das situacBes em que as
mulheres apontam a existéncia da discriminag&o racial na sociedade, inclusive nos servicos de
salde.

Na literatura apresenta-se um numero reduzido de estudos sobre a percep¢do da
discriminagdo racial, no ambito dos servicos de saude, isso demonstra uma forma naturalizada
pela qual o racismo institucional é tratado, o que contribui para a reproducédo e naturalizagédo
das praticas discriminatdrias nestes servigos, deixando assim vulnerdvel a populacéo negra a
uma serie de agravos e danos a saude, uma vez que a discriminagdo tem reflexo sobre as

condutas e comportamentos ligados a saude.

19 Resultados obtidos em pesquisa exploratéria realizada no HEMOPI (Centro de Hematologia e Hemoterapia do
Estado do Piaui) com 80 pessoas com anemia falciforme em 2016 pelo autor do estudo.
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O Racismo institucional é “o fracasso das institui¢ces e organizagbes em prover um
servico profissional e adequado as pessoas em virtude de sua cor, cultura, origem racial ou
étnica. Ele se manifesta em normas, praticas e comportamentos discriminatorios adotados no
cotidiano do trabalho, os quais sdo resultantes do preconceito racial, uma atitude que combina
esteredtipos racistas, falta de atencéo e ignorancia. Em qualquer caso, o racismo institucional
sempre coloca pessoas de grupos raciais ou étnicos discriminados em situacdo de
desvantagem no acesso a beneficios gerados pelo Estado e por demais instituicdes e
organizagdes” (CRI, 2006, p.17).

O racismo institucional esta diretamente ligado & forma como a sociedade esta
estruturada e com a falta de reconhecimento da cidadania plena da populagdo negra,
resultando na reducdo do acesso integral a bens e servicos de qualidade, menor participacdo e
negligéncia das necessidades especificas, potencializando agravos a saude (BRASIL, 2016).

Tal fato pode ser compreendido devido a autodeclaracdo ser a forma mais utilizada
para identificacdo racial em salde, sendo aquela que, em situacdo de entrevista, tem sido
apontada como problematica, chegando a causar constrangimento, que s6 se manifesta quando
a pessoa entrevistada é negra. Segundo Brasil (2014), as classificacbes de cor/raca sdo:
branca, preta, parda, amarela e indigena. Com isso, no Grafico 2 observamos que a maioria
das pessoas com anemia falciforme quando indagados sobre a cor/raga, foi referida nas
proporcbes 49 (61,3%), 2 (2,5%) e 29 (36,2%) para pardos, brancos e negros,

respectivamente.

Gréfico 02: Cor/racga autodeclarada por pacientes atendidos no HEMOPI, Piaui/2016.

m Parda ® Preta Branca

Fonte: Proprio autor.
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Esse resultado mostra a miscigenacdo no estado do Piaui , quando temos, a maioria
das pessoas com AF, autodeclarados pardos com 61,3%, por ser considerada uma doenga,
inicialmente relacionada a populacdo negra, em sua maioria. Cabe mencionar que alguns
pesquisadores somam pretos e pardos, como negros. Tal resultado corrobora com o trabalho
de Ferreira (2012), no quesito cor foi registrado que 62,3% s&o considerados pelos
responsaveis como pardo, apenas 28,4% atribuiram ao filho a cor negra e 7,3% foram
considerados brancos. O trabalho de Soares et al. (2010) realizado na Bahia, com relacdo a
cor, 51,70% dos cuidadores consideraram a crianc¢a da cor parda e 27,41% da cor negra. Tais
autores acreditam que esse percentual pode ser explicado pela grande miscigenacéo, ja que é
bastante relatada a associa¢do da doenca falciforme e a ascendéncia genética africana.

As atuais desigualdades raciais tém suas explicacBes. A primeira delas refere-se a
perdas histdricas acumuladas, como, a escravidao, a auséncia de politicas publicas no periodo
pos-abolicdo e ideologias desvalorizadoras da identidade negra, como a tese do
branqueamento e da democracia racial. Esses fatores contribuem para a desigualdade racial e
consequentemente para a violacdo do direito a igualdade da populacdo negra. Podemos
considerar como perdas histéricas acumuladas para a populacdo negra, 0s acontecimentos que
prejudicaram os negros, sendo que seus efeitos ainda repercutem. A segunda razao refere-se a
discriminacdo racial persistente, através de um racismo que se renova, como forma de excluir
um grupo (os negros) da competicdo por bens da sociedade (SILVA, 2009).

As desigualdades raciais, as perdas historicas e a discriminacdo racial forcaram a
populacdo negra a lutar pelos seus direitos. E desde a aboli¢do oficial da escravatura, foram
muitos anos de luta envolvendo dendncias sobre a fragilidade do modelo brasileiro de
democracia racial, até a fundagdo da Frente Negra Brasileira, em 1931. A partir de entdo, as
questdes e demandas de classe e de raca ganharam projecdo na arena politica brasileira,
fortalecidas, posteriormente, pelo Movimento Social Negro, que atua organizadamente desde
a década de 1970 (BRASIL, 2013).

A formulacdo de politicas para a populacdo negra no final da decada de 1990 revelou
mudancas na postura do Estado frente a questdo racial no Brasil. Até entdo, o Estado ndo
havia incorporado diretrizes voltadas para as especificidades das condi¢bes de vida da
populacdo negra, partindo do principio que as relagdes raciais no Brasil seriam harmoniosas.
A ideia da democracia racial ndo é mais percebida como um espelho da sociedade brasileira.
Ao contrério, o que se verifica € que o debate sobre racismo e desigualdades raciais tornou-se
mais intenso nos Ultimos anos. Nesse sentido, 0 mito da democracia racial passou a dividir

neste momento um espago com um novo discurso que esta estruturado no pressuposto de que
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as desigualdades raciais existem e que medidas politicas devem ser adotadas para a sua
superacdo (MACEDO, 2006).

Em 20 de novembro de 1995, ocorreu em Brasilia a Marcha Zumbi dos Palmares pela
Igualdade, a Cidadania e a Vida, reunindo cerca de 30 mil manifestantes. A data correspondeu
aos 300 anos da morte de Zumbi, principal lideranga do Quilombo dos Palmares, um territorio
em Pernambuco que virou simbolo da resisténcia ao regime escravista e da consciéncia negra
no pais. O ato denunciou a auséncia de politicas publicas para a populacéo negra. Foi entregue
uma carta ao Presidente da Republica da época, Fernando Henrique Cardoso, denunciando o
racismo, defendendo a incluséo social dos negros na sociedade brasileira e apresentando
propostas de politicas publicas. A carta trazia analises sobre a situagdo do negro nas areas de
salide, educacao, trabalho e violéncia (SILVA, 2009; FRY*, 2005).

O movimento negro lutou durante anos pelo direito constitucional a salde, até que em
novembro de 1995, o governo Fernando Henrique Cardoso anunciou o Programa de Direitos
Humanos, no qual o Estado admite o racismo e propde acgdes afirmativas em prol da
populacdo negra e nesse ensejo estabelece um Grupo de Trabalho Interministerial para
Valorizacdo da Populacdo Negra (GTI), do qual o subgrupo saude deu inicio a programas
voltados para a populacdo negra, principalmente o Programa de Anemia Falciforme (PAF),
resultado da manifestacdo do movimento negro por ocasido da homenagem dos 300 anos da
morte de Zumbi. O governo reconheceu, entdo, a raga como critério de definicdo e
redirecionamento das politicas publicas (FRY, 2005; LANGUARDIA, 2006).

O Programa de Anemia Falciforme (PAF) cujo objetivo era oferecer diagnostico
neonatal as criancas nascidas em hospitais, assisténcia aos portadores da doenca, incentivava
a ampliagdo de servicos de diagnostico e tratamento na rede publica de saude, apoiava
associacOes de falcémicos, instituicbes de pesquisa e producdo de material educativo para
aumentar o nivel de informacéo da sociedade sobre doenca.

No ano de 1996, a Mesa Redonda sobre a Salde da Populacdo Negra, organizada
pelos representantes do grupo tematico da satde vinculado ao GTI contou com a participagédo

de militantes do movimento negro de todo pais, dirigentes de organizacdes de portadores

1 Ressalta-se que o foco deste trabalho ndo é um estudo aprofundado do movimento social negro em si, e, sim,
sua importancia na conquista de direitos e politicas sociais para pessoas com anemia falciforme. Peter Fry é
referenciado nessa tese devido o resgaste histérico e as reflexdes acerca da anemia falciforme no contexto da
salde da populacdo negra. Essa reflexdo dele se deu outro momento histérico, depois ele se posicionou contra as
cotas raciais.
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falcémicos (AFARJ- AAFESP), médicos, pesquisadores e técnicos do Ministério da Saude.
Esse foi considerado o primeiro evento oficial promovido pelo GTI em parceria com 0
Ministério da Saude. Ao final dessa reunido foi elaborado um relatério que apontava 0s
principais agravos que acometiam a populacdo negra de acordo com suas vulnerabilidades,
compreendendo desde o bioldgico ao ambiental.

O GTI se propbs a incentivar e promover a¢Bes que estimulassem o combate a
discriminacdo racial, a elaboracdo de politicas governamentais antidiscriminatérias, o
incentivo a elaboracdo de estudos sobre a situacdo da populacdo negra, o apoio a agdes da
iniciativa privada que contribuam para a promogdo da populagdo negra, estimulo a interacdo
das instituicdes e entidades (movimento negro e instituigdes nacionais e internacionais) no
desenvolvimento da populacdo negra, mobilizacdo de recursos para a ampliacdo de acgdes
voltadas para areas de interesse da populacdo negra, estimulo a iniciativas publicas e privadas
que valorizem a presenca do negro nos meios de comunicagdo, promogao de propostas de
mudangas na legislacdo em favor da populacéo negra, entre outros (MACEDO, 2006).

Cabe ressaltar que apesar de ter sido criado o PAF, inicialmente, com a intencdo de
fazer parte de uma politica oficial de saide publica, ele ndo alcancou a dimensdo nacional
prevista pelo subgrupo de satde do GTI. Para Edna Roland*? (2001), militante do movimento
negro isso ocorreu porque o programa ndo tem dotacdo de recursos especificos no Ministério
da Saude e, por ndo haver uma coordenacéao para gerenciar o PAF dentro desse ministério. Por
outro lado, a militante do movimento negro e feminista Fatima de Oliveira (2000), acredita
que o fator primordial para que o PAF ndo fosse implantado nas diversas regifes, ocorreu em
razdo do mesmo ter ficado sobre a responsabilidade dos estados e municipios.

Segundo Roland (2001), o acompanhamento e pressdo, por parte destes movimentos,

para que as diretrizes do GTI se concretizassem sdo fundamentais para o desenvolvimento de

“Graduada em psicologia em 1972. Fundadora de quatro organizacdes negras: Bloco Afro Alafia, em 1984;
Coletivo de Mulheres Negras de S&o Paulo, em 1984; Geledés - Instituto da Mulher Negra, em 1988; e FALA
PRETA! Organizacéo de Mulheres Negras, em 1997. Em 1998, foi pesquisadora visitante no Harvard Center for
Population and Development Studies. Assessorou a Delegacdo Brasileira a 11l Conferéncia Mundial contra o
Racismo, Discriminagdo Racial, Xenofobia e Intolerdncia Correlata em Durban, em 2001, de que foi eleita
Relatora-Geral. Foi indicada pelo Secretario-Geral Kofi Annan, da ONU, para integrar o Grupo de Pessoas
Eminentes encarregadas de monitorar a implementagdo do Programa de Acdo de Durban. Desde maio de 2003, é
a Coordenadora de Combate ao Racismo e & Discriminac¢do Racial da UNESCO para a regido de América Latina
e Caribe, com base no escritério dessa instituicdio no Brasil.(https://www.ufmg.br/copi/sempre-
internas.php?p=submenu&menu_key=2&cont_key=29)
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politicas focalizadas para a populacdo negra. Sem o monitoramento corre-se o0 risco de que
programas como, o PAF, néo se tornem realidade.

A realizacdo do evento denominado “Workshop Interagencial Saude da Populagéo
Negra” em 2001 foi outro fato que também contribuiu para o desenvolvimento da salde da
populagéo negra, que teve como resultado a elaboracdo do documento “Politica Nacional de
Saude da Populacdo Negra: Uma Questdo de Equidade” no qual se prop6s a formacao de uma
politica nacional que contemplasse a saude dessa camada da populacdo brasileira (BRASIL,
2012). Ressalta-se que o destaque que a anemia falciforme tem recebido recentemente no
Brasil, pode ser identificado ao se deparar com os debates sobre a doenca em seminarios e
eventos relativos a salde da populacdo negra como foi o que aconteceu nesse Workshop.

O documento elaborado apos a realizacdo desse evento descreve a anemia falciforme
como uma doenca genética com prevaléncia na populacédo negra e denuncia a falta de atengédo
para com o0s portadores da anemia entre 0s projetos e instituicdes de saude publica. O
documento relata, também, que a caréncia de divulgacdo de informacBes sobre a doenca,
resulta no desconhecimento por parte da sociedade e até dos profissionais de saude sobre o
que significa ser portador da anemia falciforme, do traco, do quadro sintomatico e das
medidas terapéuticas referentes a patologia (MACEDO, 2006).

Neste sentido, entre as diretrizes formuladas pelo workshop esté a definicdo da anemia
falciforme como um problema de satde publica no pais, devido a sua alta prevaléncia, e a
falta de capacitacdo dos 6érgdos e profissionais de saude ligados ao SUS para lidar de forma
adequada com o diagndstico, tratamento e informacdes sobre a doenca.

Na discussdo sobre a atuacdo do Estado na implementacdo de politicas de recorte
racial, Guimardes (2005) destaca o papel desempenhado pelos féruns internacionais. Estes
vém pressionando o Estado brasileiro a reconhecer os problemas gerados pela desigualdade
racial e a comprometer-se com solucdes vidveis para o seu enfrentamento. Tendo como
exemplo a Il Conferéncia Mundial de Combate ao Racismo, Discriminacdo Racial,
Xenofobia e Intolerdncia Correlata — Durban — 2001 com expressiva participacdo de
militantes brasileiros (MAGGIE; FRY, 2002; MAIO; SANTOS, 2005). Entre os resultados da
Conferéncia de Durban esta o decreto n. 4.228, de 13 de maio de 2002, que institui no ambito
da Administracdo Publica Federal o Programa Nacional de A¢des Afirmativas.

Essas acOes intensificaram a politica da populacdo negra a partir do momento em que
0s programas de acdo afirmativa comecaram a ser implementados, por volta de 2001
(TELLES, 2003). Para Fogasa (2004):
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Acoes afirmativas nao significam a obtencao de privilégios, mas, sim, a exigéncia de
que o Estado tome atitudes objetivas diante de uma sociedade que escamoteia de
multiplas formas a discriminacdo racial. N&o se trata de privilegiar 0s negros; ao
contrario e exatamente em nome dos principios democraticos e constitucionais,
trata-se de oferecer alguma contraposicdo aos histdricos privilégios dos brancos,
abrindo espaco para uma maior participacdo dos negros (FOGACA, 2004, p. 89).

A consolidacdo das acOes afirmativas no pais se d& a partir dos dados sobre
desigualdades raciais, que comecam a se tornar mais consistentes e fundamentais para
justificativa dessas politicas pablicas. Trata-se de um processo politico longo, que parece mais
visivel no Governo Lula (2003-2010) (BRASIL, 2012).

Para Macédo (2006), pode-se afirmar que a conferéncia de Durban foi um divisor de
aguas para a implementacdo de politicas de acdo afirmativa. Se inicialmente o governo de
Fernando Henrique Cardoso foi estabelecendo politicas cautelosas, ap6s a participacdo do
Brasil no evento da Africa do Sul, essas medidas foram ampliadas.

Porém, os dois governos de Fernando Henrique Cardoso (FHC) (1994-2002) sdo
identificados, nitidamente, por uma politica neoliberal com sérias repercussdes para as
politicas pablicas. Lima (2010) argumenta que o Governo de FHC consistiu na demarcacao
do debate sobre politicas afirmativas, momento inicial e necessario para evidenciar a situacdo
social dos negros e implantar politicas valorativas. Foi no Governo FHC que se cunhou a
ideia de “valorizacdo da populacdo negra”, cujas propostas para essa populagdo foram
gestadas no ambito de alguns programas e ministérios.

No primeiro mandato do presidente Luis Inécio Lula da Silva, houve uma ampliacéo
das politicas de recorte racial com a criacdo da Secretaria Especial de Politicas de Promocéo
da Igualdade Racial (SEPPIR), em 23 de maio de 2003, que engloba trés subsecretarias:
“Planejamento e Formulacdo de Politicas de Promogdo da Igualdade Racial”;
“Desenvolvimento de Programas de AcOes Afirmativas” e “Articulacdo Institucional”
(FIGUEROA, 2004).

O Ministério da Saude e a SEPPIR promoveram uma articulacdo fundamental para que
a politica de Saude da populacéo negra comegasse a ser pensada. Esse foi um dos momentos
mais proficuos de ideias e sugestdes acerca das necessidades em salde da populacdo negra
brasileira. Um termo de compromisso ja havia sido assinado entre a SEPPIR e o MS, em
2003, reconhecendo que, para alcangar o principio de igualdade previsto no SUS, havia que se
trabalhar a equidade, ponto fundamental para atenuar as vulnerabilidades de segmentos da
populacdo, os quais, embora numericamente majoritarios, ainda carecem de efetiva insercéo
socioecondmica (BRASIL, 2012).
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No ultimo Governo Lula, houve um avanco consideravel na sua relagdo com o0s
movimentos sociais. A relagdo com o movimento negro se amplia e se transforma, levando
tais representantes da sociedade civil negra a compor cargos ou espagos de representacdo nos
postos de controle social, além de se efetivarem atores envolvidos na formulacao de politicas.
Lima (2010) considera que esse cenario de mudangas € fruto de um longo processo politico
que antecede ao atual governo; ndo é, portanto, agenda de um governo e sim uma agenda
construida e demandada ao Estado brasileiro ao longo de pelo menos duas décadas. O mesmo
considera que o inicio do governo de Luis Inacio Lula da Silva, em 2003, marca uma
mudanca profunda ndo s6 na conducdo das politicas com perspectiva racial, reflexo das ondas
de Durban, mas também na relacdo do Movimento Negro com o Estado. Até entdo, essa
relacdo era de exterioridade, com os atores na condi¢do de demandantes e com pouca insercao
no aparato governamental.

Outro evento importante voltado para o debate da salide da populacdo negra foi a
realizacdo em 2004 do “Primeiro Seminario Nacional de Salde da Populagdo Negra”,
promovido pelo Ministério da Saude em parceria com a SEPPIR. O seminario teve como
objetivo, além da criacdo de um Comité Técnico de Salde da Populacdo Negra, ser um espaco
de discussdo no qual agentes de saude, militantes do movimento negro, ONGs e entidades
direcionadas a promocao do negro na sociedade colocassem em debate os principais temas
sobre a salde da populacdo negra (MACEDO, 2006). Entre os varios temas abordados
durante o seminario encontrava-se a necessidade de inclusdo da saide mental da populacdo
negra, a saude da mulher negra, a anemia falciforme como objeto de politicas pablicas e etc.

Tanto no workshop como no seminario, foi possivel observar a dendncia de que existe
pouca informacdo sobre a anemia falciforme, que os profissionais de salde necessitam
treinamento adequado para lidar com a doenca e que programas de salde dirigidos a
assisténcia aos portadores da anemia falciforme sdo fundamentais. Tais eventos demonstram
que o debate sobre politicas publicas direcionadas a anemia falciforme tem se intensificado
nos ultimos anos (MACEDO, 2006).

As aproximacges entre anemia falciforme e populacdo negra tém contribuido para a
formacdo de discursos em defesa de uma legislacdo direcionada a doenca. Organizou-se no
pais, no fim do século XX e inicio do século XXI, uma agenda voltada a satde da populagéo
negra que com base nos dados censuarios e epidemioldgicos, confirmou injusticas e
inequidades em saude de uma parcela da populacéo brasileira e forcaram o Estado a conceber
uma politica publica, em consonancia com o SUS: a Politica Nacional de Saude Integral da

Populacdo Negra, com vistas a promocao da equidade racial em saude.
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O resultado de intensas caminhadas, negociacgdes e pressdes politicas foi a instituicao
da Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra (PNSIPN) em 2006. Essa politica
apresenta carater transversal e atribui responsabilidades as trés esferas da gestdo publica da
salde, reunindo um conjunto de objetivos, indicadores e metas de reducdo das iniquidades
raciais no setor (BRASIL, 2012).

Por ser uma doenca que esté atrelada a populacdo da raca negra, a anemia falciforme
foi incluida nas acGes da Politica Integral a Saude da Populacdo Negra (PNSIPN) e engloba
dentro dos seus objetivos a articulacdo e o fortalecimento das acdes voltadas a pessoa com
anemia falciforme, incluindo a reorganizagéo, a qualificacdo e humanizagdo do processo de
acolhimento nos servigos de entrega de medicamentos e contemplando ac¢des diferenciadas na
hora da internacdo (BRASIL, 2013).

Em pesquisa exploratoria realizada no HEMOPI, constatou-se que, apenas, 2,5% das
pessoas entrevistadas tem conhecimento sobre PNSIPN®. Cabe mencionar que passado dez
anos de implantagdo da PNSIPN, as pessoas com anemia falciforme ndo tém conhecimento
algum sobre a mesma. Esse conhecimento ndo chega a essas pessoas, por falta de querer ou
escolha, mas porque a organizacdo social impede que as pessoas tenham conhecimento dos
seus direitos.

Tal resultado corrobora com o trabalho de Chehuen Neto et al.(2015) quando avaliado
0 conhecimento sobre a existéncia de uma politica de salde publica especifica para a
populacdo negra, 353 (90,5%) dos entrevistados relataram desconhecer qualquer a¢do nesse
sentido. Observa-se que apesar de haver uma politica de saude voltada especificamente a
populacdo negra a maioria entrevistada ndo a conhece. Isso reflete a falta de informacéo
acerca das politicas publicas de saude e dessa forma acabam se acomodando sem fazer valer
seus direitos através das politicas publicas.

Percebe-se 0 quanto é importante ater-se a historia da anemia falciforme a fim de
verificar 0s processos e atores que vém contribuindo para a construgdo ao longo do tempo da
relevancia racial da doenca e como as apropriacfes da doenca contribuiram para que ela
pudesse ser pensada hoje, enquanto objeto de politicas publicas. Para Macédo (2006), a

doenca que demarcava a “pureza racial” do individuo e afirmava a diferenca biologica entre

" Resultados obtidos em pesquisa exploratoria realizada no HEMOPI (Centro de Hematologia e Hemoterapia do
Estado do Piaui) com 80 pessoas com anemia falciforme em 2016 pelo autor do estudo.
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negros e brancos, sendo o primeiro considerado como “inferior”, passa a ser concebida como
um problema de salde da populagdo negra a partir da construgdo de identidades e politicas de
inclusdo racial. E fundamental, neste sentido, pensar sua configuracdo politica nos Gltimos

anos no campo da saude publica.

3.4 POLITICAS PUBLICAS DIRECIONADAS AS PESSOAS COM ANEMIA
FALCIFORME

O segmento social formado por pessoas da raca negra que reivindicava politicas
publicas voltadas para diagndstico precoce e para o controle da doenca falciforme, através de
um programa de atencdo integral aos pacientes. Um dos primeiros movimentos neste sentido
foi a criacdo do primeiro programa de triagem neonatal. Entretanto, apenas em 2001 o
Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) foi instituido pela Portaria n°® 822/01 do
Ministério da Saude, com o objetivo de deteccdo em fase pré-sintomatica de quatro doencas
congénitas, sendo as hemoglobinopatias as mais prevalentes delas. Esse momento representou
uma tentativa de inserir a anemia falciforme em uma politica de satde de dimensao universal
e ndo aproximando a doenca de uma raca especifica. De acordo com a portaria todos 0s
nascidos deveriam ser submetidos ao “teste do pezinho” para que o Estado pudesse realizar a
triagem do conjunto de doencas que séo detectadas pelo programa.

De acordo com Maio & Monteiro (2005) o carater universalista do programa de
triagem recebeu criticas dos representantes do movimento negro, pois ao incorporar a anemia
falciforme ao programa e, a0 mesmo tempo, ndo investir na construcdo de um programa
especifico (PAF), para as pessoas com a doenca receberiam um tratamento limitado apenas ao
diagnostico e ndo a assisténcia prevista pelo PAF. Figueroa (2004) critica a deficiéncia do
programa de triagem neonatal de cumprir com todas as funcdes previstas pelo PAF, conforme
foi descrito anteriormente.

Embora nédo tivesse sido viabilizado como politica publica, os movimentos sociais
apropriaram-se do PAF, divulgando e ampliando a temaética anemia falciforme e com isso
desencadeou-se nos estados e municipios uma pressao social que resultou em legislacdes
especificas e algumas iniciativas dentro do servico publico de atencdo a pessoa com
falciforme. Mesmo que o Programa de Triagem Neonatal limite-se ao diagnostico da anemia
falciforme e ndo exerca a funcdo de assisténcia aos falcémicos como previsto pelo PAF, a

doenca conquistou maior visibilidade entre as politicas de saude.



77

No entanto, com excecdo de alguns centros especializados, tal portaria encontrou a
maioria dos servicos publicos de salde ainda despreparados para coloca-la em pratica. Em
uma fase inicial de implantacdo, é necessaria, portanto, uma ampla divulgacdo das
hemoglobinopatias entre os profissionais ligados a sadde publica, sobretudo entre aqueles
que atuam na atencao primaria (RODRIGUES et al., 2010).

O programa de Referéncia de Triagem Neonatal foi implantado no Piaui desde
2004, com o credenciamento do Hospital Infantil Lucidio Portela, na Fase | do
Programa*, atuando como servico de referéncia, mediante convénio firmado com o
LACEN e o Hemopi, para atendimento dos portadores de Hipotireoidismo e
Fenilcetonuria.

A maioria dos estados brasileiros estdo habilitados na fase Il e 11l da triagem neonatal,
onde é possivel se diagnosticar as hemoglobinopatias. No Piaui somente foi publicada no
Diéario Oficial da Unido, a portaria de n® 747 de julho de 2013, que habilita o estado para a
implantacdo das Fases Il e Il do Programa Nacional de Triagem Neonatal, que prevé a
confirmacdo diagndstica, 0 acompanhamento e o tratamento das doencas falciformes e outras
hemoglobinopatias e a Fibrose Cistica. O Estado implantou a fase 1l em 2014, treze anos apds
a criacdo do Programa, tal fato impossibilitou o diagndstico precoce da anemia falciforme e
com isso, um tratamento e acompanhamento oportuno por parte dos profissionais de salde.
Todo programa que se proponha a triar as hemoglobinopatias em escala nacional deve contar
com a infraestrutura necessaria ndo apenas para confirmar o diagnostico laboratorial, como
também para fornecer o tratamento completo. Entretanto, essa infraestrutura ainda néo
existe de forma homogénea em todo o territorio nacional, atrela-se a esse fato a demora da
implantacdo no Piaui.

Destaca-se que a maioria dos individuos que nasceram antes de 2001 ndo foram
beneficiados com o programa e com isso ndo se submeteram aos exames para o diagnostico.
Acredita-se que este fato ocorreu pela ndo inclusdo desta patologia nos testes da época e
também pela falta de capacitacdo dos profissionais de saude em detectar e reconhecer

precocemente 0s sinais e sintomas da doenca. Situacgdo essa que, infelizmente, ainda acontece

0 Sistema Unico de Satde (SUS) instituiu o Programa Nacional de Triagem Neonatal, que prevé quatro fases
do teste do pezinho: a primeira fase detecta as doengas fenilcetondria e hipotireoidismo congénito; a segunda
inclui a anemia falciforme, a terceira inclui fibrose cistica, e a quarta fase, hiperplasia adrenal congénita e
deficiéncia de biotinidase.
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em muitas regides do pais, por conta de falhas na execucgéo das politicas publicas (LADEIRA,
2014).

Para garantir o acesso ao tratamento a todas as pessoas acometidas pela anemia
falciforme, € necessario que haja além do diagnostico a implementacao de politica publica de
salde especifica para essa doenca, que garanta um atendimento integral e coordenado,
conforme recomendacgéo da OMS.

Desse modo, temos no pais a criacdo da Politica Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias publicada em 16 de agosto de
2005 pela Portaria n® 1391, que instituiu no SUS as seguintes diretrizes: promover a garantia
do segmento das pessoas diagnosticadas pelo Programa Nacional de Triagem Neonatal;
promover a garantia da integralidade da atencdo, por intermédio de equipe multidisciplinar;
instituir politica de capacitacdo de todos os atores envolvidos e a promog¢do de educacao
permanente; promover acesso a informagdo e ao aconselhamento genético aos familiares e as
pessoas com doenca falciforme e com trago falcémico; promover a integracdo da Politica ao
Programa Nacional de Triagem Neonatal, visando a implementacdo da atencdo integral as
pessoas com doenca falciforme; promover acesso a medicamentos e insumos essenciais;
estimular a pesquisa.

O estudo demonstrou uma analise quantitativa das diretrizes que instituiram a Politica
Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias
no Piaui, confrontando com os resultados obtidos em pesquisa exploratoria realizada no
HEMOPI (Centro de Hematologia e Hemoterapia do Estado do Piaui) que foram coletadas na
primeira etapa do estudo com 80 pessoas com anemia falciforme em 2016. Para analisar a
Politica de salde para anemia falciforme é preciso compreender o contexto social no qual as
pessoas com a doenca estdo inseridas, assim, iniciarei com a analise do perfil em relacdo as
caracteristicas socioeconémicas, raciais e demogréaficas das pessoas com anemia falciforme,
destacando-se a faixa etaria, sexo, raca, estado civil, moradia, renda familiar, beneficio social,

escolaridade e trabalho.



Tabela 01: Distribuicio absoluta e relativa da populacéo do estudo, segundo dados socioecondmicos,
raciais e demograéficos. Picos- Pl, 2016. (n = 80)

Variaveis n %
Faixa etaria

5-10 anos 20 25

11-16 anos 13 16,2

17 a 22 anos 14 17,5

23 a 28 anos 10 12,5

29 a 35 anos 23 28,6
Sexo

Masculino 34 42,5

Feminino 46 57,5
Raca

Branca 2 2,5

Parda 49 61,3

Preta 29 36,2
Estado Civil

Casado 6 75

Solteiro 68 85

Outros 6 7,5

Local de Residéncia

Zona Urbana 49 61,3
Zona Rural 31 38,7
Renda
Sem Renda 21 26,2
Até 1 Salario 50 65,5
2-3 Salérios 7 8,7
4-5 Salérios 1 13
Nao Definido 1 1,3

Beneficio Social
Sim 45 56,3
Nao 35 43,7

Fonte: Préprio autor.



80

Em relacdo as caracteristicas socioecondmicas, raciais e demograficas, a faixa etaria
de maior frequéncia foi de 29 e mais anos com 28,6%, quanto ao sexo observa-se que 57,5%
eram do sexo feminino, e 42,5% do sexo masculino. Quando indagados sobre a cor/raca, foi
referida nas proporcées 61,3%, 2,5% e 36,2% para pardos, brancos e negros, respectivamente.
Em relagdo ao estado civil 7,5% informaram que eram casados e 85% eram solteiros. Ao
serem indagados sobre a moradia 61,3% relataram que moravam na zona urbana e 38,7% na
zona rural. Quanto a renda mensal, 26,2% ndo possuiam renda e 63,7% ganhavam até um
salario minimo. Das 80 pessoas entrevistadas 56,3% recebem algum beneficio social
(Beneficio de prestacdo continuada- BPC ou Tratamento fora do domicilio-TFD).

Em relacdo a renda mensal, percebe-se a baixa renda familiar quando 63,7%
afirmaram ganhavam até um salario minimo. Dado semelhante foi descrito por Soares et al.
(2010) em um estudo com mais de 700 pessoas com doenca falciforme, em que (42%)
apresentavam renda familiar menor que um salério minimo. Outro estudo realizado por
Ferreira (2012) investigou 109 pessoas com a doenca falciforme e encontrou que a maioria
ganha até um salario minimo 37%.

Pode-se observar que a condicdo financeira das pessoas com anemia falciforme e dos
seus familiares ndo é favoravel, atrelado a isso 43,7% afirmaram ndo possuirem nenhum tipo
de auxilio do Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC)™ e nem do Tratamento fora do
domicilio (TFD)®, fato este que reforca a vulnerabilidade social das pessoas com anemia
falciforme. Verificou-se no estudo de Castelo et al. (2012) que 55% dos participantes com
anemia falciforme néo recebem beneficio, realidade semelhante encontrada nessa pesquisa.

Existe uma discusséo a respeito do BPC para as pessoas com anemia falciforme, sobre
classificacdo de qual lesédo pode ser legitimamente considerada uma deficiéncia. Se, por um

lado, lesdes medulares ou retardos mentais séo consensualmente consideradas deficiéncias

¥Um beneficio individual, temporario e intransferivel de um salério minimo, pautado na protecéo social basica
instituida no Sistema Unico de Assisténcia Social — SUAS, cuja operacionalizacio é dada através do Instituto
Nacional do Seguro Social — INSS. Seu acesso ndo depende de contribuicdo previdenciaria, podendo ser
requerido por idosos, pessoas com deficiéncia fisica, mental, sensorial ou intelectual, de qualquer idade, desde
que comprovem limitaces que o impecam de participar plena e ativamente da sociedade em igualdade de
condigBes com outras pessoas, estando, portanto impedidos de prover seu proprio sustento. A renda per capita
familiar deve ser inferior a 25% do salario minimo. Por ser um beneficio temporario, a concessdo do BPC é
condicionada a revisdes periddicas que podem ser de meses a anos, a depender da avaliacdo feita sobre a
condicdo que 0 impossibilita de viver plenamente. Fonte:
http://www.mds.gov.br/assistenciasocial/beneficiosassistenciais/bpc.

18 0 Tratamento fora do domicilio (TFD), instituido pela Portaria n°® 55 da Secretaria de Assisténcia a Salde
(Ministério da Saude), é um instrumento legal que visa garantir, através do SUS, tratamento médico a pacientes
portadores de doengas ndo trataveis no municipio de origem por falta de condigdes técnicas (BRASIL, 1999).
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para efeitos da lei, por outro, doencas crénicas e genéticas de alta prevaléncia no pais, como é
0 caso da anemia falciforme, ou a epidemia do HIV/AIDS estdo no centro dos debates
periciais (MEDEIROS; DINIZ; SQUINCA, 2006).

A doenca cronica, por exemplo, € uma “[...] condicdo que afeta as funcdes do
individuo em suas atividades diérias por mais de trés meses, causa hospitalizacdo durante um
més por ano ou requer o uso de dispositivos de adaptagdo” (MUSCARI, 1998 apud
DAMIAO; ANGELO, 2001, p. 66).

Para Souza (2013), as principais dificuldades encontradas quanto a escolarizacdo de
alunos com doenca cronica, se referem a limitacfes: impostas pela doenga (limitacoes fisicas
e emocionais, prolongadas e frequentes internacdes, autoimagem prejudicada); da escola
(desconhecimento, formacdo insuficiente dos profissionais, burocracia da frequéncia e
avaliacdo de desempenho, preconceito, discriminacdo por parte dos profissionais e colegas,
dificuldade na relagdo entre familia, escola e servicos de saude); limitacBes politicas,
econdmicas, administrativas (dificuldade de implantacdo de politicas publicas nacionais de
salide e educacdo que garantam a escolarizacdo desses sujeitos).

No contexto das doencas cronicas, a anemia falciforme assume papel significante dado
0 seu alto indice de morbimortalidade e comprometimento tanto fisico quanto social,
limitando a expectativa de vida, bem como a qualidade desta.

O reconhecimento das necessidades especificas dessas pessoas com anemia falciforme
é recente, pois pela condicdo de adoecimento/ internacdo precisam se ausentar dos espacos
sociais, quais sejam a familia, a escola, o trabalho, o lazer, dentre outros por periodos longos
ou reincidentes (SOUZA, 2013).

A tabela 02 apresenta os dados referentes a faixa etéria, escolaridade e reprovacgdo das
pessoas com anemia falciforme. A maior parte 40% estd compreendida da faixa etaria de 5 a
15 anos; com ensino médio incompleto 20%. Com relacéo ao historico de reprovacdes, 26,3%

relataram ter, pelo menos, uma reprovacao em sua vida académica.
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Tabela 02: Caracterizacio da populacdo do estudo quanto variaveis relacionadas a faixa etaria/
escolaridade/reprovacao. Picos - PI, 2016. (n = 80)

n %
Faixa etaria
5al5anos 32 40,0
16 a 26 anos 20 25,0
27 a 37 anos 17 21,3
38 anos ou mais 11 13,8
Escolaridade
Alfabetizado 3 3,8
Ensino Fundamental incompleto 43 53,8
Ensino Fundamental completo 1 1,3
Ensino Médio incompleto 16 20,0
Ensino Médio completo 11 13,8
Ensino Superior incompleto 3 3,8
Ensino Superior completo 3 3,8
Reprovacéo
Sim 21 26,3
Néo 59 73,8

Fonte: Proprio autor.

Na discussdo a respeito da escolaridade das pessoas com anemia falciforme, Kikuchi
(2003), afirma que 85% dos pacientes falcémicos adultos brasileiros possuiam baixa
escolaridade, situacdo que possivelmente refletirda em sua vida quando adultos. Ainda de
acordo com esta autora, as complica¢des clinicas frequentes podem levar a crianca a perder de
40 a 50 dias de aula ao ano, comprometendo seu rendimento e seu desempenho. Estudos
mostram que a crise dolorosa é a intercorréncia mais frequente e responsavel pelas auséncias
dos alunos nas aulas (SOUSA, 2005; ASSIS, 2004; ARAUJO, 2007; BARROS et al., 2009;
PREFEITURA MUNICIPAL DE SALVADOR; ABADFAL, 2009; ALVIM et al., 2013).

No que concerne as complicagdes clinicas nas pessoas com anemia falciformes
assistidas pelo HEMOPI, 70%, 21,3% e 8,7%, tiveram crises dolorosas, pneumonia e infec¢édo
causada pela anemia falciforme nos ultimos 2 anos, respectivamente. Essas manifestacdes

clinicas acabam em demandar internaces e com isso o seu afastamento por um periodo da
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escola. O desconhecimento das manifestagdes clinicas da anemia falciforme pela escola pode

causar muitos transtornos aos alunos, aos professores e colegas.

Tabela 03: Descricéo da populagédo quanto a faixa etaria e escolaridade. Picos- PI, 2016. (n = 80)

Escolaridade

Ensino Fundamental Ensino Fundamntal

Alfabetizado incompleto completo
Faixa etéria n % n % N %
5 a 14 anos 2 6,7 27 90,0 - -
15a 17 anos - - 3 50,0 - -
18 anos ou mais 1 2,3 13 53,8 1 2,3

Fonte: Proprio autor.

Tabela 04: Descri¢édo da populagéo quanto & faixa etaria e escolaridade. Picos- Pl, 2016. (n = 80)

Escolaridade

Ensino Médio Ensino Médio  Ensino Superior  EnsinoSuperior
incompleto completo incompleto completo
Faixa etaria n % N % n % n %
5a 14 anos 1 3,3 - - - - - -
15a 17 anos 3 50,0 - - - - - -
18 anos ou mais 12 27,3 11 25,0 3 6,8 3 6,8

Fonte: Proprio autor.

Ao se avaliar o nivel de escolaridade de acordo com a faixa etéria, 50% dos estudados
de 15 a 17 anos ndo haviam concluido o ensino fundamental (Tabela 03); ao passo que
aqueles com 18 anos ou mais, apenas 38,6% haviam concluido o ensino médio (Tabela 04).
Observa-se uma diferenca entre a faixa etaria e a escolaridade das pessoas com anemia
falciforme no Piaui, visto que o ensino fundamental é para ser concluido com 14 anos e 0

ensino médio com 17 anos *’.

De acordo com Lei de Diretrizes e Bases da Educacgdo n° 11.274 de 6 de fevereiro de 2006, a educacao Basica
no Brasil é composta por trés etapas: educacdo infantil (de 0 a 5 anos); ensino fundamental (de 6 a 14 anos) e
ensino médio (de 15 a 17 anos).
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Estes resultados vém ao encontro de diversas pesquisas, como a realizada por Barreto
e Cipolotti (2011), que obtiveram que a maioria das pessoas com anemia falciforme estava
com idade defasada para a série, ou seja, possuia idade superior em no minimo dois anos
aquela recomendada para a série em qual se encontravam. O estudo de Sousa (2005)
demonstrou que das 32 criangas e adolescentes entrevistadas em idade escolar 40,64%
apresentam distorcdo idade/série, que 2,2% estdo excluidas do sistema escolar e 3,1 % sdo
analfabetas.

Paiva (2007), afirma que nos adultos com anemia falciforme pode-se observar a baixa
escolaridade em decorréncia da evasdo escolar. Para aqueles que frequentam a escola com
regularidade, ocorre uma discrepancia entre a série cursada e a idade em que 0 mesmo se
encontra. Pode-se observar que a realidade das pessoas com anemia falciforme no estado do
Piaui ndo ¢é diferente dos demais estados.

A dificuldade do processo de escolarizacdo da pessoa com anemia falciforme é
destacada em diversas pesquisas que tratam das condicGes de vida desses individuos. Para
alguns autores, a trajetdria escolar destes alunos é marcada por episodios de evasdo, abandono
e distorcdo idade-série (SOUZA, 2013).

Tabela 05: Descricédo da populacdo quanto a faixa etaria e reprovacao. Picos- Pl, 2016. (n = 80)

Reprovacao
Sim Né&o
Faixa etaria N % n %
5 a 14 anos 8 26,7 22 73,3
15a 17 anos 1 16,7 5 83,3
18 anos ou mais 12 27,3 32 72,7

Fonte: Proprio autor.

No concernente as reprovacoes, a faixa etaria que apresentou maior nimero foi a de 18
anos ou mais, com 27,3% das pessoas com, pelo menos, uma reprovacao. Vale salientar que
ndo foram computadas as desisténcias escolares (Tabela 05). Essa realidade permite afirmar
gue, as pessoas com anemia falciforme em virtude da patologia e suas consequéncias na vida
social, apresentam significativas dificuldades no ambito escolar, principalmente de adaptacéo
e de desvantagem para a aprendizagem, chegando a provocar a evasao escolar.

Segundo Kikuchi (2003), quanto as criancas que frequentam regularmente a escola,

geralmente, estdo atrasadas em relacdo a série e a idade escolar por causa da reprovacdo. No
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estudo de Sousa (2013) a reprovacdo dos alunos por falta ocorreu uma vez, na prépria unidade
de ensino, quando a condicdo de satde do aluno era desconhecida pela escola e suas auséncias
ndo eram justificadas pela familia. Em outra unidade de ensino ocorreu, mas as vivéncias
deles, dentro e fora da escola, garantiram o desenvolvimento condizente com a série que
cursava, sendo a reprovagdo, nestes casos, uma acdo meramente burocrética, pautada nas
faltas dos alunos, obedecendo a orientacdo da Lei de Diretrizes e Bases da Educacédo
Brasileira (LDB 9394/96) (BRASIL, 1996), que determina a frequéncia minima de 75% dos
200 dias letivos, sem levar em consideracdo as especificidades dos alunos e a necessidade de
flexibilizacdo. Segundo Fonseca (2008):

Se a crianca se V& ou se sente obrigada pela problematica de salde a um

afastamento, mesmo que temporario, de sua escola, tal fato pode leva-la ndo apenas

a “perder 0 ano”, mas pode tanto desmotivé-la a continuar os estudos, quanto fazé-la
considerar-se incapaz de aprender porque é doente (FONSECA, 2008, p. 18).

A baixa escolaridade tem influéncia na renda mensal, pela maior susceptibilidade a
empregos informais. Ainda que venham a adquirir um emprego, ndo sdo todas as ocupacoes
as quais eles podem ser submetidos. Isto os coloca, posteriormente, diante de atividades
laborais incompativeis com sua condicéo fisica. Kikuchi (2003) diz que a melhor opcéao de
trabalho para estas pessoas se caracteriza por atividades de menor exigéncia fisica, como
atividades burocraticas, intelectuais ou sedentérias.

Quanto a insercdo no mercado de trabalho das pessoas com anemia falciforme que
estdo aptas e na idade correta segundo o que prevé o artigo 7°, XXXIII, da Constituigdo
Federal e o artigo 403 da Consolidacdo das Leis do Trabalho (CLT) a pesquisa realizada
apontou que 41 (85,4%) informaram nédo ter emprego e 7 ( 14,6%) que estavam empregados
18 Observa-se que os aspectos econdmicos, sobretudo a falta de oportunidade profissional é
um grande problema associado a pessoa com anemia falciforme.

Analisando os dados do Piaui quanto o mercado de trabalho, 0 mesmo obteve uma
pequena reducdo na taxa de desemprego no ultimo trimestre do ano passado, é 0 que mostram
os dados da Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios (PNAD), divulgados pelo IBGE. A
taxa caiu 0,6%, passando de 9,4% no terceiro trimestre para (8,8%) no quarto trimestre

'® Resultados obtidos em pesquisa exploratoria realizada no HEMOPI (Centro de Hematologia e Hemoterapia do
Estado do Piaui) com 80 pessoas com anemia falciforme em 2016, pelo autor do estudo.
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(Figura 03). O Piaui é o estado do Nordeste com a menor taxa de desocupacdo. Os nimeros
mostram que o estado segue na contramdo do pais, que registra, em todas as regides, altos
niveis de desemprego. Apesar de o Piaui ter registrado reducdo de desemprego, Teresina
apresentou aumento de 1,4%, passando de 6,8% para 8,2% o percentual da populacéo fora do

mercado de trabalho.

Gréafico 03: Taxa de desocupacao (%) no quarto trimestre de 2016.
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Fonte: IBGE-Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua trimestral

Observa-se que a proporcdo da taxa de desemprego, para as pessoas com anemia
falciforme no Piaui, € muito maior do que para aquelas que ndao tém a doenca, evidenciando
assim grande desvantagem em termos de emprego. A explicacdo pode esta ligada no fato de
que a doenca pode causar auséncias imprevisiveis no trabalho, em fungdo das incertezas
quanto aos rumos da saude deles, com isso ocassiona faltas constante ao trabalho, que
atrelado as limitacOes fisicas certamente deixam essas pessoas vulneraveis e sem garantia de
seguranga no emprego.

As pessoas com anemia falciforme apresentam algumas restricbes para
determinadostipos de trabalho, em especial os que exigem esforcos fisicos excessivos, mas
estdo liberadas para indmeras outras, desde que isso ocorra em ambientes saudaveis. O
trabalho, de modo geral, contribui de forma decisiva para a inser¢do deles na sociedade,
ajudando-as na manutencao da sua saude (BRASIL, 2014 b). O direito ao trabalho esta asse-
gurado a todos os cidadaos no artigo XXIII da Declaragdo Universal dos Direitos Humanos,
da mesma forma que o direito a livre escolha do emprego, desempenhado em condicdes justas

e favoraveis.
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No estudo de Paiva (1993) a interferéncia da doenca na vida profissional dessas
pessoas ndo deixa de ser preocupante, pois 57% dos entrevistados s&o inativos ou exercem
atividades ndo remuneradas. Levantamento realizado em Cuba, tendo uma amostra de 84
pacientes adultos com anemia falciforme, revelou que apenas 26% nédo trabalhavam
regularmente. Essa diferenca significativa em relacdo aos resultados das pesquisas no Brasil
talvez possa ser atribuida a existéncia, em Cuba, de um programa de colocagdo profissional
dessas pessoas em atividades compativeis com a condicdo de saude que apresentam
(SVARCH et al.,1991).

Com relacdo a profissdo o estudo de Castelo et al. (2012), verificou-se que (95%) s&o
desempregados, sendo que a maioria vive com renda familiar de 1 a 2 salarios minimos,
comprovando que a anemia falciforme é uma doenca crbnica que causa limita¢do do ponto de
vista socioecondmico. Essas pessoas necessitam de acompanhamento médico, pouco esforgo
fisico e um tratamento correto para que ndo se tornem vulneraveis aos sintomas decorrentes
da doenga.

Segundo Brasil (2014b), ainda que muitas pessoas com anemia falciforme estejam
empregadas, o indice de desemprego nesse caso ainda é alto, acima de 70%. Desmistificar a
incapacidade para o trabalho dessas pessoas com anemia falciforme é de fundamental
importancia. Essa desmistificacdo deve acontecer, principalmente, com os profissionais de
salde, encarregados de atestar a aptidao delas para o exercicio dessas funcdes, que continuam
a se comportar de modo conservador, pois ainda temem em atestar a capacidade deles para
serem empossadas e exercer as funcbes para as quais se habilitaram. Os centros de referéncia
em salde de pessoas com doenca faciforme precisam trabalhar no sentido de esclarecer os
médicos quanto a capacidade profissional das pessoas com a doenga, mediante pareceres que
eliminem as duvidas que possam ter na hora de emitir atestados no sentido da habilitacdo
dessas pessoas para o trabalho e para o estudo (BRASIL, 2014 b).

A baixa escolaridade das pessoas com anemia falciforme resulta em um elevado indice
de desemprego na fase adulta ou baixa remunera¢do quando estdo empregados. Este fato,
aliado a situacdo financeira ndo favoravel, resulta em dificuldades tanto no ambiente escolar
guanto na oportunidade de emprego e no acesso aos servicos de saude, com isso a familia
constitui a base necessaria para a recuperacéo da situacao financeira.

Analisar as condi¢cdes socioecondmicas é importante fator na definicdo da qualidade
de vida e melhora da sobrevida das pessoas com anemia falciforme, uma vez que engloba a
moradia, renda familiar, a escolaridade, o trabalho e 0 acesso aos servi¢os de saude. Esse

baixo nivel socioeconémico apresentado na pesquisa, comum a maioria das pessoas com
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anemia falciforme, as torna mais dependentes dos servicos publicos de satde e com isso faz-
se imprescindivel uma incessante busca da efetivacdo das politicas publicas, de acles e
servicos de saude de qualidade numa perspectiva universal e integral.

A Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias tem suas diretrizes instituidas pela Portaria n® 1.391/GM de 16 de agosto
de 2005, baseada na lei 8080/90".

O Artigo 1°, inciso | da portaria determina:

A promocdo 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 diagnéstico tardio de Doenga Falciforme e outras

Hemoglobinopatias, com a criagdo de um cadastro nacional de doentes falciformes e
outras hemoglobinopatias (BRASIL, 2005, p. 01).

Esta prerrogativa traz em seu cerne, as responsabilidades em cumprimento ao SUS, o0s
hemoglobinopatas deveriam receber assisténcia integral, prioritariamente no servi¢o publico
especializado. Porém, na maior parte das vezes, sdo apresentadas como responsabilidade
apenas dos hemocentros, o que faz com que os demais servigos desconhecam ou mesmo
ignorem a atencdo a anemia falciforme. Assim, prioriza-se uma atencdo fragmentada em
detrimento de uma atencdo integral, vinculada a rede basica de saude.

As politicas devem ser desenvolvidas através de planos, programas e projetos, com 0
intuito de garantir a universalidade e igualdade ao acesso, em todas as etapas, conferindo
atencdo integral na prevencdo, promocao e recuperacao da saude. Com isso, faz-se importante
0 monitoramento recorrente dessas politicas, a fim de evidenciar se as propostas estdo sendo
efetivadas e os direitos garantidos.

Em relacdo a frequéncia de consulta da pessoa com anemia falciforme com o
Hematologista, constatou-se que, apenas, 26,3% dos pacientes tiveram atendimento, pelo

menos, mensal com o hematologista (Grafico 04).

Y ei que regula, em todo o territério nacional, as acdes e servicos de salde, executados isolada ou
conjuntamente, em carater permanente ou eventual, por pessoas naturais ou juridicas de direito Publico ou
privado.
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Gréfico 04: Frequéncia de consulta da pessoa com anemia falciforme com o Hematologista, Piaui/2016.

ta

Fonte: Proprio autor.

A garantia do acesso universal a saide é dificultada por varias questdes, de ambito
social, politico e econdmico. O estado do Piaui conta com uma Hemorrede composta de 01
(um) Hemocentro Coordenador situado na capital, responsavel pelas politicas e todo ciclo do
sangue, com 03 (trés) Ndcleos de Hemoterapia, desempenhando atividades de coleta,
estocagem e transfusdo de sangue, localizados em Picos, Parnaiba e Floriano e 28 (vinte e
oito) Agencias Transfusionais, responsaveis pela estocagem e distribuicdo do sangue®.
Considerando o supracitado, a assisténcia desenvolvida por hematologistas se restringe a
capital, dessa forma, sdo necessarios deslocamentos para que este acompanhamento seja
realizado, com isso a falta de mobilidade das pessoas com anemia falciforme, decorrentedas
condicbes financeiras € uma das questdes que interfere na concretizacdo dos direitos
conferidos pela Politica.

Na pesquisa de Matos (2014), foi evidenciado que menos da metade dos pacientes
45% tiveram a sua primeira consulta com o hematologista antes dos trés meses de idade. E um
percentual considerado baixo, levando em consideragdo que Fernandes et al. (2010) em um
estudo de coorte com 1396 pessoas com anemia falciforme, revelou que a mediana de idade
na primeira consulta era de 2,1 meses. Ele concluiu no seu estudo que esse baixo percentual
pode ser atribuido a dificuldade que as familias tém para conseguir marcar a primeira consulta
no ambulatério de hematologia, e isto se deve, em parte, a0 nimero reduzido de

“Dados obtidos no site do HEMOPI (Centro de Hematologia e Hemoterapia do Estado do Piauf).
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hematologistas que atendem no ambulatério considerado servico de referéncia para
atendimento a esses pacientes.

A primeira diretriz da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca
Falciforme define que a Hemorrede Publica deve coordenar a entrada dos doentes
diagnosticados pela triagem neonatal na rede assistencial do SUS, cuja porta de entrada
preferencial esta definida pela Politica Nacional de Atencéo Basica (PNAB) como sendo a
atencdo béasica. O grafico 01 mostra que 75% dos pacientes foram diagnosticados na rede
hospitalar, quando foram internados por ocorréncias das crises dolorosas e que somente 6,3%
foram diagnosticados na APS. Esses dados mostram que as equipes da ESF, as quais sdo
consideradas a porta de entrada preferencial para todo o sistema de salde para as pessoas com
anemia falciforme apresentam falhas na deteccdo do diagnostico precoce, ferindo assim o que
preconiza a Politica de saude.

O estudo de Lopes (2013) mostra que essa realidade apresentada se assemelha a outros
estados, quando 0 acesso aos servicos de saude é considerado dificil pelos entrevistados com
doenca falciforme em comunidades quilombolas. Além da inexisténcia do Programa Saude da
Familia, todo e qualquer procedimento de urgéncia, emergéncia ou consultas deve ser
realizado no municipio de Paracatu-MG. Sendo que para os casos de urgéncia deve ser
alugado um carro para o deslocamente do doente até ao municipio, com um custo de
aproximadamente 150 reais.

De acordo com o 1° Eixo da Politica Nacional de Atencdo Integral a pessoa com
Doenca Falciforme, a assisténcia deve atingir ndo sé os pacientes triados a partir do PNTN —
Programa Nacional de Triagem Neonatal de acordo com a Portaria n® 822/01 do Ministério da
Saude, mas também pacientes com diagndstico tardio da doenca, que serdo identificados por
meio da criacdo de uma rede publica de servicos de hemoterapia e hematologia (Hemorrede).
Essa realidade conforme mostra o grafico 06, em consonancia com o que a politica preconiza
na assisténcia prestada ao paciente, € dificultada, devido ao fato de apenas um Hemocentro
localizado na capital do Estado, contar com hematologistas.

Segundo Méaximo (2009), a promogédo da assisténcia aos individuos com diagndstico
tardio € uma diretriz que deixa a critério de programas estaduais regionais definir como sera
implementada. O desafio é coloca-los sob o guarda-chuva de uma politica que garanta a
equidade e a integralidade para todos. A criagdo de um cadastro nacional dos pacientes €
importante do ponto de vista epidemioldgico e é Gtil para o planejamento da assisténcia,

apesar de ndo garanti-la.
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O Piaui é o unico Estado do Nordeste que ndo possui uma coordenacdo de salde
especifica para as doencas falciformes, e nem esta implantada o Programa Estadual de
Atencdo Integral as Pessoas com Doenca e outras Hemoglobinopatias o que justifica a falta de
dados a respeito de pessoas diagnosticadas e acompanhadas com base na Politica. A Portaria
n°1.018, de 1° de julho de 2005 que “institui no a&mbito do Sistema Unico de Salde, o
Programa Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias” preconiza no Artigo 2°, inciso Il para fins de execucédo do Programa ora
instituido, competira ao gestor estadual:

Incentivar a criacdo do Programa Estadual de Atencdo Integral as Pessoas com
Doenca Falciforme e Outras Hemoglobinopatias em consonancia com o Programa
Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras

Hemoglobinopatias, conhecer o perfil epidemioldgico e estabelecer a rede de
assisténcia (BRASIL, 2005, p.02).

Tal fato quando questionado para atual gestdo do HEMOPI, a resposta € que a
coordenacao fica atrelada ao ambulatorio do HEMOPI, que € referéncia para todas as doencas
hematoldgicas no Piaui. Quanto ao Programa Estadual de Atencdo Integral as Pessoas com
Doenca e outras Hemoglobinopatiasno Piaui eles informaram que ainda ndo foi implantado no
estado, sem entrar em detalhes o motivo. As pessoas com anemia falciforme precisam de
organizacdo e com isso dar visibilidade e chamar a atencdo da sociedade e gestores sobre a
doenca, pois existe uma Politica Nacional de Atencdo as Pessoas com Doenca Falciforme e
eles ndo fazem valer os seus direitos garantidos pela Politica.

Ao incluir as hemoglobinopatias no Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN),
a Portaria n° 822/01 do Ministério da Salde deu um passo importante no reconhecimento da
sua relevancia em saude publica no Brasil e acima de tudo a garantia do principio da
igualdade, pois todos os recém-nascidos brasileiros, independente da origem geogréfica, etnia
e classe socioecondmica, terdo acesso igual aos testes de triagem. Cabe ressaltar que, apenas

em margco de 2014, apds treze anos de implantacdo da Portaria, é que a fase 1

que
corresponde & triagem para doencas falciformes e outras hemoglobinopatias, foi implantada
no Piaui na atencdo primaria. Tal fato impossibilitou o diagndstico precoce da anemia

falciforme e com isso a chance de iniciar o tratamento e acompanhamento oportunos por parte

?IA fase 11, da triagem neonatal visa & deteccdo de fenilcetonria e hipotireoidismo congénito, doenca falciforme
e outras hemoglobinopatias (BRASIL, 2012).
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dos profissionais de saude, conforme preconiza o Artigo 1°, inciso V da Politica Nacional de
Atencéo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme que diz:

A promocéo da integracdo da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com
Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias com o Programa Nacional de
Triagem Neonatal, visando a implementacdo da fase Il deste Gltimo e a atencédo
integral as pessoas com doenca falciforme e outras hemoglobinopatias (BRASIL,
2005, p.01).

No estudo de Maximo (2009), 12% das 100 pessoas com anemia falciforme avaliada
ndo realizaram o0 exame no tempo estabelecido. Este fato pode estar relacionado a
nascimentos ocorridos antes do ano de 2001 ou em razao de residir longe dos postos de coleta
e, finalmente, por desconhecimento a respeito da doenca.

Em relacdo ao Programa Nacional de Triagem Neonatal - PNTN (Teste do Pezinho)
no estado do Piaui observou-se um grande avango, pois 0 mesmo esté habilitado na fase IV do
Programa desde 2013 e agora em 2017 implantou no Estado. Na figura 02 observa-se que
apenas alguns estados foram contemplados com a fase IV, e o Piaui faz parte deles.
Realizando os exames que, além dos j& oferecidos na fase Ill, passa a oferecer procedimentos
que detectam a Fenilcetondria, Hipotireoidismo, Anemia Facilforme e ou outras
Hemoglobimopatias, além da Fibrose Cistica e a Triagem Neonatal para a Hiperplasia
Adrenal Congénita (HAC) e Deficiéncia de Biotinidase (DB). Segundo dados do LACEN
(2017) ** de janeiro de 2014 a janeiro de 2016 foram coletados 113.618 testes do pezinho no
Estado do Piaui, ampliando a cobertura dos exames e facilitando o diagndstico e

acompanhamento precoce da anemia falciforme e demais patologias abrangidas pelo exame.

2205 Laboratérios Centrais de Sadde Pdblica (LACEN) sdo laboratérios de referéncia estadual vinculado as
Secretarias de Estado da Saude.
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Figura 02: Estados habilitados nas fases Il e IV do teste do pezinho no Brasil, 2013.
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Fonte: BRASIL, 2013.

A implantacdo de programas de triagem neonatal para doenca falciforme e a garantia
do tratamento adequado, demonstra a possibilidade de diminuicdo da morbimortalidade da
doenga. Portanto, uma atencdo integral, descentralizada, multidisciplinar, humanizada e de
qualidade pode diminuir assim as demandas nos hospitais especializados (WHO, 2002). A
segunda diretriz da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme
define no Artigo 1°, inciso Il da Politica que propde:

A promocéo da garantia da integralidade da atencdo, por intermédio do atendimento
realizado por equipe multidisciplinar, estabelecendo interfaces entre as diferentes

areas técnicas do Ministério da Salde, visando a articulagdo das demais agdes que
extrapolam a competéncia da Hemorrede (BRASIL, 2005, p.01).

Diante das longas distancias dos centros de referéncias faz-se necessario promover a
descentralizacdo e integralidade na assisténcia para o atendimento adequado a pessoa com
anemia falciforme, promovendo maior resolutividade dos servigos. A tabela 01 demonstrou
que 63,7% possui uma renda mensal de até um salario minimo, realidade essa que pode ser
considerada outro fator que dificulta o acesso a Hemorrede, representando empecilho na
garantia da integralidade da atencdo, por intermédio do atendimento realizado por equipe
multidisciplinar, desde o inicio e continuidade da assisténcia. As dificuldades financeiras
tornam a experiéncia de vivenciar essa doenca crbnica ainda mais complexa e pode

comprometer a realizacdo da assisténcia adequada.
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Em relacdo ao local de residéncia/ local de tratamento destacamos que 62,5 %
afirmaram ndo residir no local do tratamento (HEMOPI) e necessitar de algum transporte para

o deslocamento & capital

. Questionados como se da o deslocamento, a maioria dos
entrevistados relatou que depende do transporte nos énibus intermunicipais ou da ambulancia
fornecida pelo municipio, pois nem todas as pessoas com anemia falciforme possuem o TFD
ou BPC conforme apontou a pesquisa com 43,7%. As dificuldades enfrentadas ocorrem e,
como nem sempre sdo atendidos quanto ao transporte para o deslocamento, acabam
dependendo do auxilio financeiro de outros para garantir assisténcia.

O estudo de Ferreira (2012) encontrou resultado semelhante, com amostra de 109
criangas com doenca falciforme que responderam ao questionario, a maioria 46,8% depende
da conducéo fornecida pela prefeitura para fazer o percurso casa-HRJF (Hemocentro Regional
de Juiz de Fora), e 5,5% utilizam automovel proprio.

O néo reconhecimento das necessidades especiais decorrentes da anemia falciforme
faz com que as pessoas acometidas tenham dificuldades nas relagdes sociais, visto que
frequentemente abandonam precocemente a escola, por ndo terem um ambiente com
profissionais qualificados para recebé-los, como consequéncia, seu baixo nivel de
escolaridade, no futuro implicard em dificuldades na aquisicdo de um emprego. Este fato,
aliado a situacdo financeira desfavoravel compromete mais 0 acesso aos servicos de salde,
refletindo em uma salde fragilizada e deficitaria de atendimento integral.

No que diz respeito a distribuicdo de medicacdo, a sexta diretriz da Politica Nacional
de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme define no Artigo 1°, inciso VI da
Politica, resolve acerca da garantia da “promocdo da garantia de acesso aos medicamentos
essenciais, conforme protocolo, imunobiolégicos especiais e insumos, como Filtro de
Leucdcitos e Bombas de Infusdao” (BRASIL,2005).

Quando questionados sobre a medicacdo 78,8% afirmam receber medicacdo pelo
SUS? | e dentre elas as medicag®es mais citadas foram o acido félico e a hidroxiuréia. Quanto
ao acesso a medicamentos disponibilizados pelo SUS, o estudo de Castelo et al. (2012),
afirma que 45% dos participantes com anemia falciforme ndo tem acesso a esses

medicamentos.

% Resultados obtidos em pesquisa exploratéria realizada no HEMOPI (Centro de Hematologia e Hemoterapia do
Estado do Piaui) com 80 pessoas com anemia falciforme em 2016, pelo autor do estudo.
** Resultados obtidos em pesquisa exploratéria realizada no HEMOPI (Centro de Hematologia e Hemoterapia do
Estado do Piaui) com 80 pessoas com anemia falciforme em 2016, pelo autor do estudo.
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Os medicamentos que compdem a rotina do tratamento da doenca falciforme e
integram a Farmécia Basica sdo: cido fdlico (de uso continuo), penicilina oral ou injetavel
(obrigatoriamente até os 5 anos de idade), antibioticos, analgésicos e anti-inflamatérios (nas
intercorréncias). A hidroxiuréia (HU) e os quelantes de ferro integram a assisténcia
farmacéutica pactuada para atencdo na média complexidade (BRASIL, 2014).

Quando questionados sobre as dificuldades em receber as medicagdes pelo SUS,
72,5% afirmaram dificuldade em receber®. Guerra Jr et al. (2004) aponta alguns fatores
interferentes na acessibilidade ao medicamento: acesso geografico, no qual os produtos
podem ser obtidos dentro de uma distancia razoavel; acesso imediato, ou disponibilidade
continua, através do qual os medicamentos estdo prontamente disponiveis nos servigos de
salde; e acesso econémico, no qual o usuario pode pagar por eles. Esse tipo de
disponibilidade é chamado de disponibilidade funcional, onde os servicos e produtos estdo
disponiveis de acordo com as necessidades de saude da populacdo, de forma continua e com
volume adequado a demanda (GUERRA JR. et al., 2004).

No estudo de Matos (2014), na avaliacdo do acesso aos medicamentos basicos
indicados no protocolo de seguimento das pessoas com anemia falciforme, 23% dos
entrevistados relataram alguma dificuldade na obtencdo do medicamento e 0 mesmo
percentual informou a necessidade de compra do &cido félico. Em relacdo a aquisicdo de
analgesicos 4% afirmaram alguma dificuldade no fornecimento da medicagdo nas Unidades
Basicas de Saude. Por outro lado, em relacdo ao acesso a penicilina benzatina, apenas 2% dos
entrevistados afirmaram alguma dificuldade na aquisicdo da medicacdo nas Unidades Basicas
de Saude e 3% fizeram compra desta medicacdo. Os medicamentos essenciais sao definidos
pela OMS como aqueles que satisfazem as necessidades prioritarias de satde da populacgéo.
Os medicamentos essenciais devem estar disponiveis nos servicos de saude em todos o0s
momentos e quantidades suficientes.

O abastecimento satisfatorio de medicamentos indica qualidade e efetividade nos
servigos de saude, evitando a desmotivacdo dos profissionais e 0 descontentamento da
sociedade (OLIVEIRA et al., 2006).

% Resultados obtidos em pesquisa exploratéria realizada no HEMOPI (Centro de Hematologia e Hemoterapia do
Estado do Piaui) com 80 pessoas com anemia falciforme em 2016, pelo autor do estudo.
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A distribuicdo de hidroxiuréia tem sido deficiente, pois apenas 42,5% das pessoas com
anemia falciforme fazem uso da medicacio®®. Apesar do uso da medicacdo ter seus critérios
de inclusdo, vérios estudos apontam que a hidroxiuréia oferece uma excelente eficacia no
tratamento, que melhora as condicdes de vida das criangas e, potencialmente, de todas as
pessoas com anemia falciforme (SILVA; SHIMAUTI, 2006). A Portaria n® 27, de 12 de junho
de 2013 incorpora a prescri¢do da hidroxiuréia em criangas com doenca falciforme no SUS
(BRASIL, 2013).

O estudo de Soares et al. (2014), fez um levantamento da utilizacdo da HU no estado
do Piaui, através de uma pesquisa retrospectiva de coleta de dados e delineamento transversal
referente a 407 pessoas com diagnostico para AF. Consultando os arquivos do Hemocentro do
Piaui observou-se que no ano de 2008 foram atendidos no servico ambulatorial 3.796
pacientes, dos quais 407 (10,7%) tinham diagnostico para a AF e observando-se o perfil dos
pacientes que receberam a medicacdo de HU pela farmacia de medicamentos excepcionais do
Piaui, percebeu-se uma discrepancia entre o numero de doentes 407 e a dispensacdo do
medicamento a pacientes (17), mesmo sabendo que tal droga deve ser prescrita em condicdes
excepcionais e rigoroso acompanhamento, 0s ndmeros apontam que pode estar ocorrendo
uma subnotificagdo ou o desconhecimento das vantagens do medicamento na qualidade de
vida dos pacientes, fato que deve ser sanado com a educagdo permanente dos profissionais de
salide quanto aos varios aspectos envolvidos na doenca falciforme.

A hidroxiuréia é um medicamento indicado para os pacientes com apresentacdes de
formas mais graves da doenca falciforme e foi incluida na lista do Componente de
Medicamentos de Dispensagdo Excepcional (CMDE) (BRASIL, 2002; BRASIL, 2006). O
CMDE regula o acesso a medicamentos de alto custo usados para tratamento de doengas
crbnicas na média e na alta complexidade e que sdo dispensados de acordo com critérios
estabelecidos nos Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas.

A terapia com hidroxiuréia constitui 0 avango mais importante no tratamento das
pessoas com AF, sendo considerada a mais promissora dentre as novas terapias disponiveis.

Esta medicacdo € a Unica que, efetivamente, tem forte impacto na melhora da qualidade de

?® Resultados obtidos em pesquisa exploratéria realizada no HEMOPI (Centro de Hematologia e Hemoterapia do
Estado do Piaui) com 80 pessoas com anemia falciforme em 2016, pelo autor do estudo.
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vida dos mesmos, por reduzir o nimero de crises vaso-oclusivas, e necessidades de
transfusdo, nimero de hospitaliza¢6es, além de demonstrar de maneira contundente, reducdo
no namero de &bitos decorrentes desta doenca quando comparado a0 mesmo nimero em
grupo de pacientes sem 0 uso do medicamento (CASTILHOS, 2016; CHARACHE et al.
1996; LOUREIRO; ROZENFELD, 2005; CANCADO et al. 2009).

Todas as pessoas entrevistadas que fazem uso da medicacdo apesar de serem poucos,
relataram a falta do medicamento, frequentemente, na farméacia de dispensacdo dos
medicamentos excepcionais, aliado a burocracia para a dispensacdo quando chega a farmaécia.
Tais dificuldades séo refletidas diretamente sobre o modo de vida do paciente, causando
reducdo da sobrevida. De acordo com Aradjo (2010), no Brasil, a expectativa de vida das
pessoas com diagnéstico de anemia falciforme € menor que 45 anos devido as complicacdes
que estdo presentes na maioria dos casos.

Durante a realizagdo das entrevistas em 2016 no HEMOPI eles estavam tentando
trazer a medicacdo da farméacia de dispensacdo de medicamentos excepcionais,
principalmente a hidroxiuréia, para ser entregue no préprio HEMOPI pela farmacéutica do
servico. Considerando a baixa condicdo financeira observada na maioria das pessoas com
anemia falciforme, a aquisi¢do da medicacdo vinculada ao momento da consulta ambulatorial
contribuiria para a reducdo dos custos com transporte e diminuiria a necessidade de falta ao
trabalho dos responsaveis pelas pessoas com anemia falciforme.

De acordo com a Portaria n® 1.391/05: “considerando a necessidade de tratamento
multiprofissional e multidisciplinar a ser realizado por profissionais adequadamente
preparados”, resolve: “a promoc¢do do acesso a informacdo e assisténcia integral”. O 4°
Eixo da Politica Nacional da AF traz em seu cerne essa questdo, ao tratar como dever do
Estado: “Disponibilizar profissionais capacitados para atuar no tratamento das pessoas com
doencas falciformes, de forma a prestar e aconselhar os familiares e as pessoas diagnosticadas
com a doenga ou com alteracdo parcial da enfermidade” (BRASIL, 2005, p.02).

O acesso a informacdes sobre a doenca nao ¢ realizado da maneira mais adequada,
pois 77,5% dos pacientes afirmam ndo terem sido orientados sobre a doenca apos

. , . 27 . e A . .
diagnostico”’. Ainda que, durante a assisténcia, as consultas sejam realizadas, as pessoas com

%’ Resultados obtidos em pesquisa exploratéria realizada no HEMOPI (Centro de Hematologia e Hemoterapia do
Estado do Piaui) com 80 pessoas com anemia falciforme em 2016, pelo autor do estudo.
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anemia falciforme n3o conseguem compreender o processo de adoecimento e suas
complicagdes.

Do total de 20 participantes com anemia falciforme no estudo de Castelo et al. (2012),
a maioria declarou ter necessidade de esclarecimentos sobre a doenca, sendo que 60% nao
sabem a diferenca entre trago falciforme e anemia falciforme. A alta taxa de desinformagao
sobre a doenga entre as pessoas com anemia falciforme e seus familiares pode ser indicativa
de um processo inadequado de comunicagao entre o médico e o paciente (SILVA, 1992).

A Politica Nacional de Atengao Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias nao se limita ao tratamento de intercorréncias clinicas, abrange também
acdes de promocgdo, aconselhamento, garantindo acesso aos trés niveis de atengdo, o que
representa importante enfoque para a promog¢ao de educagao em saude, portanto, ¢ importante
que os profissionais de saude estejam capacitados e conhecam os determinantes da Politica.

Em uma pesquisa realizada por Barroso (2012), com profissionais de saude da
Estratégia Saude da Familia nos municipios que compdem uma microrregido de saude do
Piaui, composta de uma amostra constituida pelo universo de médicos 47 e enfermeiros 57
das equipes da Estratégia Saude da Familia (n=104), os resultados obtidos apontaram que a
maioria dos enfermeiros 54,4% apresentou conhecimento inadequado sobre a anemia
falciforme (Grafico 05), enquanto a maioria dos médicos teve o conhecimento classificado
como regular (45,6%) 2.0 Artigo 1°, inciso III da Politica propde “a institui¢do de uma
politica de capacitacdode todos os atores envolvidos que promova a educagdo permanente”
(BRASIL, 2005, p.01).

Estes resultados vém ao encontro de diversas pesquisas, como a realizada por Castelo
et al. (2012) em que 60% dos participantes com anemia falciforme declararam nao receber
atendimento adequado pelos profissionais de satde, esse fato estd relacionado a
desinformacao dos profissionais sobre a doenga, pois 80% relataram que estes profissionais
desconhecem a doenga, tornando uma falha frente ao fato da anemia falciforme ser uma

doenca genética descoberta ha 100 anos e para a qual se dispoe do diagnostico neonatal.

Tomou-se como referéncia pesquisa realizada em Teresina (ARAUJO, 2005), na temética “conhecimento e
pratica sobre vacinagdo”, a qual adotou um sistema de escores, ja validado, com trés intervalos de classe,
conforme o percentual de acerto das repostas. Em conformidade com a pesquisa citada, neste estudo aplicou-se
uma escala categorizando-se o conhecimento em intervalos percentuais de trés classes: Inadequado de 1 a 49%;
regular de 50 a 79% e adequado de 80 a 100%.
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Os profissionais da atencdo basica podem exercer papel fundamental na qualidade de
vida e longevidade dos individuos com anemia falciforme. Nessa perspectiva, deve-se
considerar a importancia de adquirir novos conhecimentos que culminem em um cuidado
qualificado aos familiares e as pessoas com anemia falciforme. Entende-se, entretanto, que o
conhecimento adquirido por meio de capacitacdes e educagdo permanente, por si s6 nao sera
suficiente para o enfrentamento do problema, uma vez que se faz necessaria infraestrutura
compativel, para implantacdo e organizacdo de servigos voltados para diagnostico precoce,

tratamento imediato e acompanhamento dos casos.

Grifico 05: Classificagio do conhecimento sobre anemia falciforme na ESF, segundo categoria
profissional, Piaui/2012. (n=104)
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Fonte: Proprio autor.

A anemia falciforme apresenta um impacto no padrdo de vida das pessoas que
convivem com essa doenca. Nesse contexto, o desenvolvimento e efetivacdo da Politica
devem atuar nessa perspectiva. Os profissionais de salde, ainda ndo possuem vasto
conhecimento acerca dos agravamentos, das manifestacbes ao longo da vida, as
consequéncias e os cuidados que devem ser adotados. Dessa forma, evidencia-se que 0S
principios e as diretrizes da Politica ainda ndo foram atingidos, pois identificam-se falhas na
rede, na assisténcia e na educacdo acerca da doenga, 0 que mantém o paradoxo entre as
diretrizes do SUS e sua pratica no que se refere a resolubilidade do SUS, para a implantacédo
efetiva desta Politica.

Percebemos que, mesmo existindo as Politicas e Programas para as pessoas com
anemia falciforme ainda existe uma lacuna no atendimento eficaz e integral segundo o que é

preconizado pelo Ministério da Salde, pois cabem as pessoas com anemia falciforme
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juntamente com os profissionais de salde se comprometerem e se corresponsabilizarem para
que tais politicas e programas tornem-se exequiveis, de fato, garantir o direito a satde dessas
pessoas com anemia falciforme.

Os resultados da pesquisa evidenciaram falhas significativas na assisténcia as pessoas
com anemia falciforme conforme as diretrizes da Politica no Piaui e que muitas pessoas ndo
tém acesso ao tratamento adequado. E preciso avancar na proposicdo de politicas ptblicas que
contemplem a efetivacdo de acbes concretas para a melhoria da condicdo de salde das
pessoas com anemia falciforme com vistas a promocéo da equidade.

A Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias afirmou o compromisso publico para a assisténcia aos portadores destas
doencas e a garantia dos direitos sociais dos pacientes a todos 0s niveis de assisténcia. As
pessoas com anemia falciforme estdo inseridas neste contexto, e conforme o resultado da
pesquisa elas ndo sdo atendidas pelas unidades béasicas de salde que é a principal e
preferencial porta de entrada nos servicos de saude, pois existe a concepcdao do
acompanhamento pelo especialista (hematologista), mostrando assim falha na rede de atencédo
a saude, seja ela coordenada na atencdo basica, como € 0 modelo do SUS, seja nos centros de
referéncia.

O funcionamento inadequado da Politica acaba ndo atendendo as necessidades das
pessoas com anemia falciforme e com isso acaba gerando dificuldade de acesso aos servicos
de satude com um grande nimero de diagndstico tardio da doenca, o ndo esclarecimento da
populacdo sobre a doenca, associado ao desconhecimento dos profissionais de salde e com
isso acaba interferindo na qualidade de vida dessas pessoas.

Verifica-se com este estudo que a doenga reflete, ao longo da vida, negativamente nas
atividades escolares e na qualidade de vida da pessoa com anemia falciforme influenciando
em suas atividades laborais, ao demonstrar um indice consideravel de pessoas com baixa
renda financeira, que recebem o Beneficio de Prestacdo Continuada, desempregadas ou com
trabalho mal remunerado. O conhecimento das condi¢des socioecondmicas destas pessoas foi
de grande importancia neste estudo para entender melhor suas dificuldades e necessidades,
particularmente no que tange a exclusdo social e ao acesso aos servicos de saude.

Enfrentar as causas, as determinacdes econdmicas e sociais mais gerais do processo
salde-doenca envolvem acdes ndo apenas no sistema de atencao a saude, com mudancgas nos
modelos assistenciais e ampliacdo da autonomia dos sujeitos, mas também intervencGes nas
condi¢Bes socioecondmicas, ambientais e culturais por meio de politicas publicas

intersetoriais, isto é, de projetos de politicas que envolvam os diversos setores relacionados as
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condicBes de vida e de trabalho. E, sobretudo, de politicas de desenvolvimento, voltadas para
a distribuicdo mais equéanime dos recursos socialmente produzidos, para o enfrentamento
dessas questdes (CARVALHO; BUSS, 2008).

A racionalidade hegemoénica na politica de sadde vem impondo uma logica de
privatizacdo e precarizagdo do SUS, contraditoriamente afirmando e violando direitos,
reproduzindo também relacfes de desigualdade racial e social (SOARES, 2010).

O processo saude/doenca afirma o compromisso ético e politico na intervencdo do
Estado com uma politica de salde integrada as demais politicas sociais e econémicas e com 0
investimento na garantia de direitos sociais universais, cujo exercicio é indissociavel da
participacdo popular na organizacéao, gestdo e controle dos servicos e a¢fes de salde. Sempre
reconhecendo que a salde é produto de um conjunto de fatores determinantes e
condicionantes, como alimentacdo, moradia, saneamento basico, ambiente, trabalho e renda,
educacdo, transporte, lazer e acesso aos bens e servigos essenciais (OLIVEIRA; SANTO,
2013).
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4 CAPITULO Ill: REDE DE ATENCAO A SAUDE PARA AS PESSOAS COM
ANEMIA FALCIFORME

As redes de atencdo a saude (RAS) como uma das principais estratégias para a
consolidacdo do SUS, destacando a relacdo entre os servigos de atencdo primaria, secundaria
e terciaria por meio dos principios de regionalizacdo e hierarquizacdo e contemplando as
acOes desses servicos no que concerne a integralidade e ao acolhimento das pessoas com a
anemia falciforme. Posteriormente, analisaremos as RAS e sua estruturacdo na percepcao dos
profissionais de salide de uma equipe interdisciplinar® e gestores, que por sua vez integram a
rede de atencgdo a salde.

Em se tratando da efetivacdo das Politicas para anemia falciforme, vale ressaltar que a
operacionalizacdo das suas diretrizes é realizada no ambito da rede de atencdo a satde. Nesse
sentido, o estudo da RAS discute 0 escopo da execucdo das acgdes voltadas para as pessoas
com anemia falciforme o que serd detalhado neste capitulo. As Linhas de Cuidado para a
Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme, no ambito das RAS/SUS, precisam ter
em sua estrutura todos os componentes descritos nas portarias especificas das redes com as
quais mantém interseccdo, a fim de promover a atencdo integral e equanime, de forma
sisttmica e dinamica (BRASIL, 2015).

4.1 REDES DE ATENCAO A SAUDE

Por se tratar de uma doenca cronica, é necessario que a pessoa com anemia falciforme
tenha um acompanhamento continuo, devendo ser considerada a oferta de assisténcia
qualificada pelos servicos de atencdo a saude, assim é imprescindivel o envolvimento dos
diversos niveis de atencdo a satde. Os resultados desse estudo mostraram que as pessoas com
anemia falciforme vivem em situagdes de baixa renda e escolaridade, com isso 0s acessos aos

servicos de saude e tratamentos ficam comprometidos. Portanto, uma atencdo integral,

%% Segundo Minayo (2010, p.436) a interdisciplinaridade “constitui uma articulacio de vérias disciplinas em que
o foco é o objeto, o problema ou o tema complexo, para o qual ndo basta a resposta de uma area s6”.
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descentralizada, multidisciplinar®® e de qualidade pode modificar o progndstico da doenca
falciforme, diminuindo assim as demandas nos hospitais especializados e a morbimortalidade.

A regionalizacdo é uma diretriz do Sistema Unico de Satde e um eixo estruturante do
Pacto de Gestdo e deve orientar a descentralizacdo das acdes e servicos de salde e a
organizacdo da Rede de Atencdo a Saude. Ao final de 2010, como fruto de um grande acordo
tripartite envolvendo Ministério da Saide (MS), CONASS (Conselho Nacional de Secretérios
de Saide) e CONASEMS (Conselho Nacional de Secretarias Municipais de Saude), foi
publicada a Portaria n® 4.279, de 30 de dezembro de 2010, que estabelece diretrizes para
organizacdo das Redes de Atengdo a Salde (RAS), no &mbito do SUS na qual consta a
seguinte conceituacdo das RAS: “Sao arranjos organizativos de acdes e servicos de salde, de
diferentes densidades tecnoldgicas, que integradas por meio de sistemas de apoio técnico,
logistico e de gestdo, buscam garantir a integralidade do cuidado” (BRASIL, 2010, p.04).

Segundo Silva et al. (2013), as redes de atencdo a saude (RAS) constituem-se em
arranjos organizativos formados por acdes e servicos de saude com diferentes configuragdes
tecnoldgicas e missbes assistenciais e representam uma malha que interconecta e integra 0s
estabelecimentos de salde de determinado territério, organizando-os sistematicamente para
que os diferentes niveis e densidades tecnoldgicas de atencdo estejam articulados e adequados
para o atendimento integral ao usuério e para a promocao da salde.

O objetivo da RAS é promover a integracdo sistémica, de acdes e servicos de salde
com provisdo de atencdo continua, integral, de qualidade, responsavel e humanizada, bem
como incrementar o desempenho do Sistema, em termos de acesso, equidade, eficacia clinica
e sanitéria; e eficiéncia econdbmica (BRASIL, 2010).

Dessa definicdo, emergem o0s conteudos basicos das redes de atencdo a salde:
apresentam missdo e objetivos comuns; operam de forma cooperativa e interdependente;
intercambiam constantemente seus recursos; sdo estabelecidas sem hierarquia entre 0s
diferentes componentes, organizando-se de forma poliarquica, em que todos os pontos de
atencdo a saude, sdo igualmente importantes e se relacionam horizontalmente (MENDES,
2010).

As RAS como outras formas de producdo econdmica, podem ser organizadas em

arranjos produtivos hibridos que combinam a concentracéo de certos servi¢cos com a disperséo

% Segundo Minayo (2010, p.436) a multidisciplinaridade ocorre “quando pessoas de midltiplas &reas s&o
chamadas para dissertar sobre um tema e dai se obtém uma visdo do mesmo sob diversas perspectivas”.
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de outros. Em geral, os servicos de menor densidade tecnol6gica como os de Atengédo
Priméria a Salde (APS) devem ser dispersos; ao contrario, 0s servi¢cos de maior densidade
tecnoldgica, como hospitais, unidades de processamento de exames de patologia clinica,
equipamentos de imagem etc., tendem a ser concentrados (OMS, 2000).

As RAS implicam um conjunto de atividades de atencdo nos niveis primario,
secundario e terciario e convocam uma atencdo integral com intervencGes promocionais,
preventivas, curativas, cuidadoras, reabilitadoras e paliativas, funcionando sob coordenacéo
da atencdo primaria a saude (MENDES, 2010).

Os niveis de atencdo a saude estruturam-se por arranjos produtivos conformados
segundo as densidades tecnoldgicas singulares, variando do nivel de menor densidade, a APS
(Atencdo primaria a saude), ao de densidade tecnoldgica intermediaria, a atencéo secundaria a
salde, até o de maior densidade tecnoldgica, a atencao terciaria a sadde (MENDES, 2011).

O nivel primério é caracterizado por uma atencdo ambulatorial, ndo especializada,
ofertada através de unidades basicas de saude que desenvolvem um conjunto bastante
diversificado de atividades clinicas, de baixa densidade tecnoldgica, o que inclui as atividades
de salde publica. Sdo nessas unidades que deve acontecer, majoritariamente, o primeiro
contato dos usuarios com o sistema, e onde deveria existir a capacidade para resolucdo de
grande parte dos problemas de saude por eles apresentados (LAVRAS, 2011).

O nivel secundario se destina a desenvolver atividades assistenciais nas quatro
especialidades médicas basicas: clinica médica, ginecologia e obstetricia, pediatria e clinica
cirdrgica, além de especialidades estratégicas, nas modalidades de atencdo ambulatorial,
internacdo, urgéncia e reabilitacdo (maternidades, unidades mistas, ambulatdrios gerais,
hospitais locais e regionais). Neste nivel cabem os equipamentos com grau intermediario de
inovacdo tecnoldgica, tais como, ecocardiografo, radiologia com alguma sofisticacao,
ultrassonografia e endoscopico. A capacitacdo da equipe e, em particular dos médicos,
geralmente situa-se em areas especializadas originarias (clinica médica, cirurgia, pediatria,
ginecologia e obstetricia) além de outras como oftalmologia e psiquiatria. Os servicos de
atencdo secundéaria devem estar preparados para atender as situages que o nivel priméario ndo
absorveu (SANTORO, 2010).

Por fim, o nivel terciario se caracteriza pela maior capacidade resolutiva de casos mais
complexos do sistema, nas modalidades de atendimento ambulatorial, internagéo e urgéncia
(ambulatérios de especialidades, hospitais especializados e hospitais de especialidades). Neste
nivel concentram-se 0s equipamentos com alta incorporagdo tecnologica, tais como,

ressonancia magnética, tomografias e exames laboratoriais especializados. Os profissionais
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necessitam de formagdo especializada mais intensiva, tais como terapia intensiva,
neurocirurgia, nefrologia, oncologia. Deve estar aparelhado para atender os casos nao
solucionados no nivel secundéario (ELIAS, 2007).

As RAS estruturam-se para enfrentar uma condicdo de saude especifica, por meio de
um ciclo completo de atendimento, o que implica a continuidade da atengdo a salde (atencao
primaria, atencdo secundaria e atencéo terciéria a salde) e a integralidade da atencéo a saude
(acBes de promocdo da saude, de prevencédo das condigdes de salde e de gestdo das condicbes
de salde estabelecidas por meio de intervencGes de cura, cuidado, reabilitacdo e paliacdo)
(PORTER; TEISBERG, 2007).

As principais caracteristicas das RAS sdo: a formacédo de relages horizontais entre os
pontos de atencdo, tendo a Atencdo Béasica (AB) como centro de comunicacao; a centralidade
nas necessidades de salde da populacdo; a responsabilizacdo por atencdo continua e integral;
0 cuidado multiprofissional; o compartilhamento de objetivos e 0 compromisso com
resultados sanitarios e econémicos (BRASIL, 2014).

As RAS constituem-se de trés elementos fundamentais: uma populacdo, uma estrutura
operacional e um modelo de atencéo a satde. O primeiro elemento das RAS, e sua razdo de
ser, é uma populagdo, colocada sob sua responsabilidade sanitaria e econdmica. E isso que
marca a atencdo a salde baseada na populacdo, uma caracteristica essencial das RAS. O
segundo elemento constitutivo das redes de atencdo a salde € a estrutura operacional
constituida pelos nos das redes e pelas ligacbes materiais e imateriais que comunicam esses
diferentes nés. E por fim, o dltimo elemento, 0 modelo de atencéo a satde, que € um sistema
l6gico que organiza o funcionamento das RAS, articulando, de forma singular, as relacfes
entre a populagéo e suas subpopulacdes estratificadas por riscos, os focos das intervengdes do
sistema de atencdo a saude e os diferentes tipos de intervencGes sanitarias, definido em funcéo
da visdo prevalecente da salde, das situacGes demografica e epidemioldgica e dos
determinantes sociais da saude, vigentes em determinado tempo e em determinada sociedade
(MENDES, 2011).

A rede de atengdo a salde para a pessoa com Anemia Falciforme parte da assisténcia
na atencdo primaria, que é a porta de entrada preferencial do SUS, onde deve ser feito o
diagnostico precoce das pessoas com hemoglobinopatias, educa¢Bes em saude sobre a
tematica, o acompanhamento de rotina e os cuidados preventivos, que devem ser realizados
com a maior proximidade da residéncia da pessoa com Anemia Falciforme.
Subsequentemente ao diagndstico, o individuo deve ser encaminhado ao servico de referéncia

mais proximo. A relacdo da atencdo priméaria com os centros de referéncia deve ser
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organizada de forma a facilitar o acesso toda vez que essas pessoas necessitarem de atencédo
especializada fora das datas preconizadas e também no contato dos profissionais da atencdo
primaria, para orientacdo e informacéo (BRASIL, 2009).

O acompanhamento e assisténcia adequada as pessoas com anemia falciforme
necessitam da integracdo de todos os niveis de atencdo a salde. E, apesar do grande numero
de estudos relacionados a anemia falciforme em si, ha lacunas na literatura a respeito da
estruturacdo das redes de atencdo, que prestam assisténcia as pessoas com este tipo de
condicdo de saude, tendo como um dos principais atores dessa rede os profissionais de saude
e gestores. Portanto, torna-se essencial desvelar os entrelaces das redes de atencdo a saude que
prestam servicos de assisténcia as pessoas com anemia falciforme, de forma a melhorar a
qualidade de vida e garantir a efetivacdo dos principios e diretrizes da politica de saude e dos

direitos sociais.

4.2 ANEMIA FALCIFORME: PERCEPCAO DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE E
GESTORES ACERCA DA ESTRUTURACAO DA REDE DE ATENCAO A SAUDE

O presente estudo tem como objetivo investigar a percepcao de profissionais de salde
e gestores acerca da estruturacdo das redes de atencdo a salde para as pessoas com anemia
falciforme; descrever o perfil sociodemografico dos participantes do estudo; observar como
ocorre o funcionamento da rede de atencdo a saude na sua referéncia e contrarreferéncia as
pessoas com AF e verificar o conhecimento do profissional e gestor de satde inserido na rede
de atencdo a saude das pessoas com AF.

A técnica utilizada para determinar o nimero de participantes do estudo foi critério de
saturacdo proposto por Bardin (2011), que, segundo ela, quando existe um esgotamento de
falas, onde nenhum dado novo pode surgir a coleta pode ser encerrada, logo a pesquisa foi
desenvolvida com 15 profissionais de salde e gestores, que trabalham na rede de atencdo a
salde as pessoas com anemia falciforme.

O estudo foi realizado nos trés niveis de atencdo: a atencdo priméria de salde
(Estratégia Saude da Familia-ESF), na atencdo secundéaria (Hemocentros de Teresina e Picos)
e na atencdo terciaria (Hospitais Regionais das cidades de Picos e Oeiras) na macrorregiao de
salde de Picos, a qual € composta por 23 Municipios, cuja sede € o municipio de Picos/Pl,
que se localiza na regido sul do Estado do Piaui, h4 315 km da capital, Teresina. A populacdo
da macrorregido, de acordo com o IBGE (BRASIL, 2011), € de 196.562 habitantes, dos quais
72.710 sdo da sede. Somente alguns municipios que fazem divisdo geografica com a sede
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fizeram parte do estudo, considerando que se fosse tomada toda a macrorregido, o estudo
poderia ser inviabilizado em fungéo dos custos e da limitada disponibilidade de tempo. Foram
eles: Paqueta, Picos, Itainopolis, Sdo Jodo da Varjota, Oeiras e Teresina- Pl. Os resultados
apresentados se referem a consolidacdo dos dados obtidos por meio da entrevista
semiestruturada aplicada aos participantes. Estes foram apresentados em etapas, onde
inicialmente tracou-se o perfil sociodemografico da populacdo investigada, e em seguida a

analise das falas pertinentes aos objetivos deste estudo.

4.2.1 Perfil sociodemogréfico dos profissionais

O perfil sociodemografico dos profissionais entrevistados encontra-se descrito na
tabela 05, e a partir da analise desta foi possivel caracterizar a populacdo do estudo. De
acordo com a analise da tabela 05 pOde-se observar que predominaram na amostra 0s
participantes do sexo feminino, com um percentual de 66,7%. Moreira et al. (2016), em seu
estudo realizado com 83 profissionais na cidade de Santa Cruz do Sul-RS, também observou o
dominio do sexo feminino entre a amostra, com 95,1%.

O predominio do sexo feminino entre profissionais das redes de atencdo a salde
também foi observado em outros estudos, e pode ser justificado pela expansdo e a elevacao
dos niveis de escolaridade e instrucdo, acrescidos da reducdo das taxas de fecundidade, razdes
que impulsionaram a mulher para o mercado de trabalho remunerado (PINTO; MENEZES;
VILLA, 2010).

Tabela 06- Dados da populacdo do estudo. Picos, Paqueta, Itaindpolis, Sdo Jodo da Varjota,
Oeiras e Teresina- PI, 2016. (n=15).

Variaveis n % Estatistica
Sexo
Masculino 05 33,3
Feminino 10 66,7
Faixa Etaria
20 a 30 anos 04 26,7 Média: 37,13 anos
30 a 40 anos 06 40 Mediana: 37 anos
Acima de 40 anos 05 33,3
Cor

Branca 05 33,3



Parda
Negra

Estado Civil
Solteiro
Casado
Divorciado

Grau de Escolaridade
Graduacéo
Especializacéo
Mestrado

Curso de Formacao
Enfermagem
Nutricao
Farmécia
Medicina
Letras

Filhos
Sim
Né&o

Renda Mensal
2 a 3 Salérios
4 a 5 Salérios
6 a 7 Salarios
Acima de 8 Salarios

Néao Definida

07
03

04
10
01

02
09
04

08
01
02
02
02

12
03

02
04
04
03
02

46,7
20

26,7
66,7
6,7

13,3
60
26,7

53,3
6,7

13,3
13,3
13,3

80
20

13,3
26,7
26,7
20

13,3
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Fonte: Proprio autor.

Com relacdo a faixa etaria, observou-se que a maioria dos entrevistados encontrava-se

na faixa etaria de 30 a 40 anos 40%, com idade média de 37,13 anos. No que se refere a cor,

46,7% se autodeclararam de cor parda. Ao analisar os itens estado civil e existéncia de filhos

verificou-se que 66,7% dos participantes eram casados, e que 80% destes possuem filhos.

Com relacdo a estes dados, Correa et al. (2012) mostraram no seu estudo um resultado
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similar, pois dos profissionais entrevistados 49,4% eram casados, e, 58,2% informaram
possuir ao menos um filho.

Quanto a escolaridade, constatou-se que em geral grande parte dos profissionais
possuiam pos-graduacdo, onde 60% possuiam pods- graduacdo latu sensu, seguido do
percentual de 26,7% de profissionais com pos graduacdo stricto sensu. Costa et al. (2013),
Moreira et al. (2016), Guarda et al. (2015) em seus estudos também verificaram conclusdo
semelhante quanto a este aspecto dos profissionais entrevistados.

A especializacdo possibilita um conhecimento diferenciado e amplia o olhar do
profissional sobre o contexto em que esta inserido. Segundo Hercos et al. (2014), para a
melhoria da qualidade da assisténcia ha de se considerar a experiéncia profissional, afinidade
pela area, educacdo permanente, as quais influenciam no cuidado e nas relacdes dos
profissionais com os pacientes e familiares, bem como entre os diferentes profissionais que
atuam nessas unidades.

Quanto ao curso de formagdo dos profissionais entrevistados observou-se a
predominancia do curso de Enfermagem, com percentual de 53,3%. Costa et al. (2013), no
estudo na cidade de Montes Claros-MG, com 95 profissionais, obteve resultado similar, com
um percentual de 47,4% de profissionais enfermeiros. No que se refere a renda mensal
observou-se que a prevaléncia da renda estava entre 4 e 5, e 6 e 7 salarios, ambos com um

percentual de 26,7%.

4.2.2 Percepcao dos profissionais de salde e gestores acerca da estruturacdo da Rede de

Atencdo a Saude as pessoas com anemia falciforme

A seguir sdo apresentados os resultados obtidos a partir da analise das falas dos
profissionais de salde e gestores entrevistados, e que foram significativos para alcancar os
objetivos deste estudo. A andlise e interpretacdo dos dados qualitativos foram desenvolvidas
por meio de leitura e processo de categorizacdo, fundamentada pela Teoria de Analise de
Conteldo proposta por Bardin (2011). Os dados foram distribuidos em cinco unidades de
analise tematica: “conhecimento dos profissionais sobre a rede de atencdo a saude”,
“funcionamento do atendimento ao portador de anemia falciforme”, “acompanhamento ao
portador de anemia falciforme”, “funcionamento do sistema de referéncia e
contrarreferéncia”, e “estruturagao da rede de atengdo a pessoa com anemia falciforme”.

Abaixo sdo demonstradas as unidades de analise tematicas elaboradas a partir da

utilizacdo da técnica de andlise de conteudo. As unidades dizem respeito a exploracdo dos
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depoimentos dos participantes sobre os principais aspectos da RAS em relagdo as pessoas

com anemia falciforme.

4.2.3 Unidade de analise tematica 1: Conhecimento dos participantes sobre a Rede de
Atencdo a Saude (CPRAYS)

Compreende as unidades de analise tematica que demonstram o grau de conhecimento
dos participantes sobre de que se tratam as redes de atencdo a salde. Essa unidade contempla
as seguintes subcategorias emergentes: conhecimento pleno, conhecimento parcial e
desconhecimento.

Quando questionados sobre 0 assunto a maioria demonstrou saber do que se tratam as
RAS, havendo predominio da subcategoria ‘“conhecimento pleno”, com oito unidades

tematicas.

A rede de atencéo a saude € o caminho na realidade por onde o cliente vai percorrer
para que 0 seu tratamento seja garantido, a sua assisténcia de saude naquele
problema especifico dele (E08).

Integracdo dos niveis de servico, no nivel primario ao terciério (E09).

Trabalho articulado com varios setores (E01).

Sdo acgbes e servicos de saude integrados que busca garantir a integralidade do
cuidado (E02).

Eu entendo que é uma integracdo entre servicos, em prol da melhora da
resolutividade dos casos encontrads na area de abrangéncia (E03).

Corresponde a uma estratégia para melhor direcionar nossos pacientes dentro do
servigo (EO5).

Eu entendo que é uma rede de apoio ao usuario onde ele tem direito ao servigo de
saude de forma integral e interligada essa rede, desde a atencéo basica a secundaria e
terciaria e isso € o que garante a integralidade da assisténcia ao individuo (E04).

Sdo todos os servigos do SUS integrados visando atendimento integral (EO6).

No entanto, constatou-se uma situacdo preocupante, visto que grande parte dos
participantes desconhecia ou conhecia parcialmente a rede de atencdo as pessoas com anemia

falciforme, como demonstram as falas abaixo.
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Atengdo primaria, basica, e promocéo a satde (E13).

Prestar um bom servico de atendimento aos pacientes que procuram 0S mais
diversos servicos e programas da atencdo a satde (E15).

Modelo de organizacdo que tem como objetivo preservar, recuperar a salde das
pessoas (E12).

E uma forma de parceria (E07).
Séo redes que visam a promog&o e prevengdo a salde da populagéo (E14).
Séo acOes e servigos de salde que buscam garantir o cuidado (E11).

Atendimento em todos os municipios, estados... Regionalizada e integral (E10).

Ao observar os discursos acima percebe-se a falta de compreensdo dos participantes
sobre do que se trata de fato a rede de atencdo as pessoas com anemia falciforme, um fator
que influencia diretamente na qualidade do servico prestado por estes profissionais e gestores.
Strefling et al. (2014) realizaram uma pesquisa com 13 profissionais de salde no Rio Grande
do Sul, em gue também verificaram uma fragilidade de conhecimento dos participantes, que
trataram do assunto de forma muito sucinta e com pouca sustentacao tedrica.

Outros estudos como o de Torres e Guedes (2015), e Gomes et al. (2013) mostraram
da mesma forma a falta e precariedade de conhecimento sobre o tema. A pesquisa de Gomes
et al. (2014) mostra ainda a falta de conhecimento e profissionalizacdo dos gestores, que
interfere no funcionamento dos servicos que competem ao SUS.

O conceito de conhecimento, segundo Pinto (1985), refere-se capacidade que o ser
Vivo possui para representar o0 mundo que o rodeia e reagir a ele. Para Drucker (1993),
conhecimento € um conjunto formado por experiéncias, valores, informacgdes de contexto e
criatividade aplicadas a novas experiéncias. Complementando, Marinho et al. (2003) diz que é
a habilidade para aplicar fatos especificos na resolucdo de problemas ou emitir conceitos com
a compreensao adquirida sobre determinado evento.

Informacdo e conhecimento frequentemente tém sido utilizados como sindnimos, e
muitas pessoas julgam estar gerando conhecimento, quando na verdade estdo apenas
gerenciando informacdes. Nessa perspectiva, destaca-se que, ao contextualizar o conceito de
conhecimento, segundo Lucci (2003), observa-se que ele necessariamente passa pela
vinculacdo as pessoas de modo que o mesmo refere-se a experiéncias, valores e habilidade
para aplicar fatos na resolucdo de problemas, devendo, portanto ser compartilhado como
forma de assegurar que os colaboradores possam repassar uns aos outros, informacoes

necessarias que possuem, garantindo a disseminacdo das mesmas e desencadeando acdo
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positiva e eficaz na pratica diaria. No servico de saude, por exemplo, o conhecimento muitas
vezes fica restrito a alguns profissionais ou a algumas areas, vindo a impactar negativamente
na pratica cotidiana.

Para que a gestdo do conhecimento seja efetiva e Util, é necessario transformar dados
em informacdo, informacdo em conhecimento e conhecimento em acdo, prética. Para
transformar dados em informacgéo, precisamos de conhecimento, mas para transformar
informacdo em conhecimento precisamos de tempo. Assim, conhecimento ndo é dado nem
informacdo, mas esta relacionado a ambos (ABREU, 2002; MARTINS, 2001).

O avango tecnoldgico tem colocado evidéncias muito claras do que é possivel fazer
com a posse de conhecimento, que cada vez mais é agregado a produtos e servicos. A busca e
aplicacdo do conhecimento adquirido, por exemplo, no manejo da anemia falciforme pode
trazer mudancgas no comportamento da doenca, pois a aquisicao dos fundamentos para tomada
de condutas por parte dos profissionais propicia o estabelecimento de relagdes consistentes
entre as atitudes e praticas.

No atual cenario das organizacGes, o compartilhamento de conhecimento tem
mostrado ser de suma importancia, mas de dificil concretizacdo, uma vez que
compartilhamento de conhecimento é definido como o comportamento do individuo de
repassar 0 que sabe as pessoas com quem trabalha e de receber o conhecimento que elas
possuem. E, consequentemente, a acdo esperada da aquisicdo do conhecimento € a mudanca
de comportamento que resulte em uma atitude eficaz (TONETE; PAZ, 2006).

O manejo da anemia falciforme encerra acdes complexas de diagnostico, tratamento,
profilaxia de complicacBes, educacdo em saude e aconselhamento genético, dentre outras,
para as quais se faz necessario o preparo técnico-cientifico especifico dos profissionais
envolvidos. Condutas inadequadas tém trazido sérias consequéncias a prevencdo da doenca e
ao tratamento dos individuos acometidos por ela. Chama-se a atencdo para o fato de que a
responsabilidade frente aos casos de anemia falciforme, mesmo ndo sendo exclusiva dos
médicos e enfermeiros, estd centrada nessas duas categorias profissionais, mais
especificamente no médico. E, pela escassez de conhecimentos, muitas vezes sdo levados a
realizar praticas inconsistentes, que nao estdo sendo efetivamente cumpridas de acordo com o
padronizado.

Os resultados obtidos nessa categoria estdo relacionados a terceira diretriz da Politica
de Atencdo Integral a Pessoa com Doenca Falciforme, que orienta a instituicdo de uma
politica de capacitagdo de todos os atores envolvidos na assisténcia, além da promocéo de

educacdo permanente. Com isso, 0s profissionais de salde e gestores, principalmente os da
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Atencdo Basica, por ser a porta de entrada preferencial do usuério no sistema, devem ser
devidamente treinados em doenca falciforme, suas politicas e portarias, e ter acesso aos

demais niveis de atencdo para consultas e encaminhamento de pacientes.

4.2.4 Unidade de analise tematica 2: Funcionamento do atendimento as pessoas com
anemia falciforme (FAPAF)

Compreende as unidades de analise tematica relativas a forma de atendimento as
pessoas com anemia falciforme, sobre como acontece esse fluxo dentro da rede de acordo
com o0s entrevistados. Esta unidade abrangeu as seguintes subcategorias emergentes:
atendimento agendado, demanda espontanea, paciente encaminhado a outros servigos,
atendimento apenas em situacdes urgentes e nao sabe.

Ao serem interrogados sobre como se dava o atendimento as pessoas com anemia
falciforme, a maioria dos participantes relatou que essa assisténcia acontecia de forma

agendada com quatro unidades tematicas.

Demanda agendada ou urgente (EO1).
Através de consulta mensal de acompanhamento no HEMOPI (EO05).
Agendada no sistema e diretamente no ambulatério (E03).

Consulta agendada (médico especifico, agenda retorno para exames) (E02).

No entanto, alguns depoimentos se destacaram, quando os profissionais de saude da
atencdo basica descreveram apenas encaminhar as pessoas com anemia falciforme a outros
niveis de atencdo e centros especializados tanto da rede publica como da rede privada, sem

realizar consulta ou fornecer informagdes ao cliente.

Encaminharia para a rede privada para um hematologista (E08).

Caso venha ser diagnosticado algum paciente direto seria encaminha-lo para atencéo
secundéria (E11).

Encaminha para HEMOPI Teresina (E12).

S8o encaminhadas para outro centro de atendimento (E15).

O acesso da pessoa com anemia falciforme aos servigos de salde deve ocorrer por

meio da Estratégia Saude da Familia, que € considerada a porta de entrada preferencial para
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todo o sistema de saude. Assumindo o papel de coordenacdo do cuidado e também
responsavel pelo encaminhamento do paciente aos demais niveis de atencdo, idealmente
organizados em redes assistenciais integradas (GOMES et al., 2014).

A pessoa com anemia falciforme deve ser acompanhada pela equipe de salde da
familia durante toda sua vida. Sendo assim a Estratégia de Salde da Familia em tese é o
acesso mais proximo das pessoas com anemia falciforme e sua familia com cuidados
necessarios as pessoas acometidas com essa doenca cronica. Gomes et al. (2014), realizaram
uma pesquisa no municipio de Janauba, Minas Gerais, na qual apresenta um resultado
semelhante ao deste estudo, em que a equipe de salde também ndo se sente responsavel pela
coordenacgdo dos cuidados de salde das pessoas com anemia falciforme, delegando a propria
familia a busca pelo melhor itinerario para o cuidado.

Gomes et al. (2014), destacamem sua pesquisa que 0 acesso das pessoas com doenca
falciforme a atencdo priméria é reduzido pelo fato de procurarem diretamente a atencéo
secundaria, representada, em muitos casos, pelo hemocentro. Essa procura da atencdo
secundaria se da, historicamente, pelo fato de o tratamento da doencga falciforme ser percebido
como complexo e de competéncia exclusiva dos hemocentros. Assim, os profissionais dos
demais niveis de assisténcia desconheciam ou ignoravam as pessoas com a doenca, fazendo
com que o paciente reconhecesse somente 0s centros hematoldgicos como locais para cuidar
da sua saude.

Segundo Rocha, Cioff e Oliveira (2014) recomenda-se que os individuos de qualquer
idade com diagndstico de anemia falciforme sejam acompanhados em centro de referéncia
especializado capaz de prestar uma assisténcia global, multiprofissional® e multidisciplinar,
para facilitar o tratamento. Ainda assim, esse acompanhamento ndo deve limitar-se ao servico
oferecido nesses locais.

Além disso, ao ndo encontrarem a garantia do acesso no primeiro contato na ESF e
ndo terem seus problemas de saude resolvidos, as familias dos pacientes buscam atendimento
nos niveis secundarios e terciarios. O ndo estabelecimento de vinculo e confianga entre
familia e equipe na ESF tem alimentado o imaginario popular de que a atencdo em nivel

hospitalar resolve todos os problemas relacionados a saude (SILVA et al., 2011).

*! Multiprofissional, diz respeito & “multipla articulacdo, de &reas profissionais. Ela acontece, geralmente
quando, para solucionar um problema complexo da pratica, sdo necessarios conhecimentos de varios
especialistas” (MINAYO, 2010, p.436).
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Gomes et al. (2013) revelam em seu estudo que a Estratégia Saude da Familia possui
papel muito importante na assisténcia a pessoa com anemia falciforme. A formagdo de
vinculo dos pacientes e seus familiares com a equipe de saude da atencdo primaria € essencial
para facilitar a compreensdo sobre a doenca, antecipar situacdes de riscos e evitar
complicacgdes que necessitem de admissao hospitalar.

Fica evidente que a importancia da assisténcia na atencdo béasica, tanto no primeiro
atendimento como posteriormente no acompanhamento da pessoa com anemia falciforme,
simultaneamente ao cuidado prestado nos centros de referéncia.

Apenas dois participantes relataram nas falas que o atendimento ocorre na forma de

demanda espontéanea:

E mais assim na demanda espontanea (E13).

Acontece através da livre demanda (EQ9).

O acolhimento da demanda espontanea consiste no atendimento tradicional com o
objetivo de saber o motivo pelo qual o usuario procurou a unidade de saude (FARIA;
CAMPOQOS, 2012). No estudo de Gomes et al.(2014), os profissionais da Estratégia Saude da
Familia tém demonstrado insatisfacio com a demanda espontanea, referindo-a como
excessiva o0 que causa dificuldade no estabelecimento de acolhimento humanizado.

O acolhimento tem uma grande importancia na atencdo béasica de satde e toma, como
referéncia, algumas de suas caracteristicas, como destaca Starfield (2004): porta de entrada,
integracdo aos demais niveis do sistema e coordenacdo do fluxo de atencdo. Quem esta na
linha de frente para o acolhimento na ESF &, geralmente, o técnico de enfermagem, o agente
comunitario de salide e o enfermeiro que, muitas vezes, desconhecem a priorizacdo do
atendimento a pessoa com doenga falciforme em situac@es de urgéncia (GOMES et al. 2014).
O atendimento apenas em situacdes urgentes foi citado por dois participantes com evidencia-

se nas falas:

O atendimento se da em situacao de episodios agudos (E06).

Geralmente se da quando apresentam crises de dor (E04).

Se os profissionais de salde forem capazes de reconhecer 0s sinais e 0s sintomas de
urgéncias e emergéncias da doenca, podera direcionar sua assisténcia de acordo com diretrizes
norteadas pelo protocolo nacional de atendimento integral as pessoas com DF, agilizando-a e
dando-lhe o seguimento adequado (BRASIL, 2014c). No entanto, alguns dos profissionais de
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salde quando questionados sobre a forma de atendimento as pessoas com anemia falciforme

afirmaram néo saber.

Nao sei especificar (EQ7).
Eu ndo sei direito (E10).

Nao sei como proceder, iria me informar primeiro (E14).

Os locais onde esteja em execucdo a Politica Nacional de Atencdo Integral a Pessoa
com Doenga Falciforme, deve haver um fluxo de atengdo definida, baseada nas diretrizes e
nos protocolos preconizados pelo Ministério da Salde para o atendimento das pessoas
contempladas pela referida politica. Tanto no pronto-socorro quanto em uma unidade basica
de saude, a presenca de profissionais capacitados & de extrema importancia para o
atendimento adequado a essas pessoas (BRASIL, 2014c).

Percebe-se a importancia do conhecimento dos profissionais, a interface e organizagao
dos servicos de saude entre os diferentes niveis de atencdo para atingir a integralidade e a

continuidade do cuidado para a pessoa com anemia falciforme.

4.2.5 Unidade de andlise temética 3: acompanhamento das pessoas com anemia
falciforme (APAF)

Compreende as unidades de analise temética relativas ao acompanhamento das
pessoas com anemia falciforme segundo os entrevistados. Esta categoria abrangeu as
seguintes subcategorias emergentes: consultas multiprofissionais (CM), visita domiciliar
econsulta (VDC), paciente encaminhado a outros servicos (PEOS), ndo existe
acompanhamento (NEA) e ndo sabe (NS).

Quando questionados a respeito da tematica houveram diferentes relatos quanto a
forma de acompanhamento a pessoa com AF, no entanto houve predominio da modalidade de

consultas multiprofissionais, como pode-se observar nas seguintes falas:
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Passa pela consulta médica, enfermagem, nutricdo, fisioterapeuta se necessario,
psiclogo. Coleta de exames e recebe a medicagdo além do atendimento do
farmacéutico (E06).

Consulta médica, enfermagem, nutricdo, fisioterapia e psicélogo (EQ7).

O paciente é recebido, feito o acolhimento, em seguida a triagem. A partir dai é
realizado o acompanhamento com os profissionais seguindo a prioridade dos casos
(E10).

Acompanhamento acontece com o recebimento da medicagdo (E03).

Através da consulta mensal de acompanhamento no Hemopi (E14).

A segunda diretriz da Politica Nacional de Atencdo Integral a Pessoa com Doenca
Falciforme trata da questdo da integralidade, que deve ser promovida atraveés do atendimento
por uma equipe multidisciplinar e do estabelecimento de interfaces entre as diferentes areas
técnicas do Ministério da Salde, visando a articulagdo das demais acBes que excedem a
competéncia da Hemorrede.

Quando descoberta a doenga, a pessoa deve ter um acompanhamento médico
adequado baseado num programa de atencéo integral a pessoa com anemia falciforme. Nesse
programa, as pessoas com AF devem ser acompanhadas continuamente por uma equipe
multidisciplinar. Tal equipe deve ser treinada no tratamento da anemia falciforme para
orientar a familia e o paciente a descobrir rapidamente os sinais de gravidade e crises da
doenca e a praticar medidas para prevenir as crises e infec¢des graves (BRASIL, 2007).

As pessoas com traco falciforme necessitam, quase sempre, de orientacdo genética®,
enquanto as pessoas com anemia falciforme necessitam de assisténcia, prestada por equipe
multiprofissional qualificada, sendo de fundamental importancia o acompanhamento e
tratamento clinico. Por essa razdo, fazem parte da rede de assisténcia e de referéncia nos
Estados, os hemocentros e 0s hospitais com servicos especializados em Hematologia,
especialmente as pessoas com anemia falciforme com apresentacdes graves ou complicagdes
decorrentes da doenca (JESUS, 2010).

Ademais, alguns entrevistados também citaram a ocorréncia da visita domiciliar além

das consultas multiprofissionais.

**Por se tratar de uma doenca genética, a hereditariedade é a questdo primordial dessa patologia; por isso o
aconselhamento genético possui importancia fundamental, pois tem o intuito de orientar os pacientes portadores
do trago falciforme sobre a tomada de decisdes em relagdo a reprodutividade e ajudar a compreender outros
aspectos da doenca, como o sofrimento, tratamento, prognostico, etc. (GUIMARAES; COELHO, 2010).
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Consulta e visita domiciliar (E05).
Acompanhamento com visita domiciliar pelo ESF (E08).

Através visita domiciliar pela ESF e ACS (E12).

A visita € uma tecnologia que permite atuacdo terapéutica no domicilio a pacientes
acamados, reconhecimento das condigdes reais de vida da familia, busca ativa aos faltosos,
verificacdo da demanda reprimida, acGes de promocgédo e prevencdo em saude, educacdo em
saude a nivel individual e familiar (ALBURQUEQUE; BOSI, 2009). No acompanhamento
das pessoas com anemia falciforme sdo imprescindiveis as visitas domiciliares regulares,
desenvolvidas de maneira planejada e sistematizada. A frequéncia das visitas dependeré da
gravidade clinica, mas visitas frequentes sdo essenciais para que ocorra a educacao em salde.
No estudo de Gomes et al. (2014) verificaram que as visitas domiciliares ndo séo feitas de
forma sistematizada.

A Portaria MS/GM n° 825, de 25/04/2016, redefine a Atencdo Domiciliar no ambito
do Sistema Unico de Saude (SUS) e atualiza as equipes habilitadas (BRASIL, 2016). A visita
domiciliar tem sido apontada como importante veiculo de operacionalizacdo de parte de um
programa ou de uma politica de assisténcia a salde presente na sociedade em dado momento
historico, possibilitando a concretizacdo da longitudinalidade, integralidade, acessibilidade e a
interacdo entre o profissional e o usuario/familia (PEREIRA et al. 2004).

Alguns participantes demonstraram nas falas ndo saber especificar e ndo existir o

acompanhamento a pessoa com anemia falciforme.

Desconhego (E01).

N&o existe (E15).

N&o sei especificar (E02).
N&o sei (E11)

Né&o existe (E13).

As publicacdes técnicas do Ministério da Saude destinadas a regulagdo das normas e
rotinas para atencdo em DF e protocolos no SUS encontram-se disponiveis na Biblioteca
Virtual do Ministério da Salde, dentre elas essa publicada em 2015, Doenca falciforme:
diretrizes basicas da linha de cuidado, que tém por objetivo orientar a organizacdo da Linha
de Cuidado para a Atencédo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme, no &mbito das Redes
de Atencéo Integral (RAS), do SUS.
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A Linha de Cuidado deve expressar os fluxos assistenciais que precisam ser
garantidos, a fim de atender as necessidades de satde relacionadas com uma condicédo crénica
e suas implicacdes clinicas multissistémicas. Além de expressar os fluxos assistenciais, a
Linha de Cuidado define as a¢des e os servicos ofertados por cada componente das RAS/SUS
(BRASIL, 2015). As Linhas de Cuidado, Projetos Terapéuticos e Diretrizes Clinicas sdo
estratégias de organizacdo das acOes e servicos que compdem as RAS, e concretizam a
qualificacdo da atencdo a saude.

O Ministério da Saude pretende promover uma linha continua de cuidado da pessoa
com doenca falciforme de maneira que a atencdo bésica esteja integrada com os centros de
referéncia, e esta promova a inclusdo da doenca nas demais redes (BRASIL, 2015). Em
alguns relatos dos entrevistados eles disseram que 0s pacientes sdo encaminhados a outros

servigos como forma de acompanhamento, como se observa nas falas.

Acredito que esses pacientes sdo diagnosticados e encaminhados para Teresina
Hospital Infantil (E04).

O usuério seria encaminhado a atencdo secundaria e continuaria sendo acompanhado
pela equipe da atencédo béasica (E09).

Silva et al. (2015) evidenciam que cerca de (95%) dos enfermeiros que exerce sua
funcdo na Atencdo Basica ndo realizam o acompanhamento das pessoas com anemia
falciforme pelo fato deles ndo possuirem nenhum tipo de capacitacao.

O acompanhamento feito pela equipe de profissionais de salde é essencial para essa
populacdo, que de tal maneira sofre com fatores ambientais e proprios da doenca cronica.
Portanto para se realizar uma assisténcia de qualidade € necessario que todos profissionais da
Estratégia Saude da Familia envolvidos, tenham algum tipo de capacitacdo ou conheca as
melhores evidencias a respeito do tratamento (SILVA et al., 2015).

A inclusdo das pessoas com anemia falciforme nas acdes da atencdo basica de saude
propiciard o acompanhamento e tratamento adequado, favorecendo a integralidade da atencao
que lhes e devida. A anemia falciforme, como qualquer doenca crbnica, ndo constitui
impedimento para que as pessoas com a enfermidade usufruam de todas as acfes existentes na
atencdo bésica. Para tanto, impoem-se a capacitacdo e a qualificacdo das equipes envolvidas
para melhor proporcionar o acompanhamento e atendimento as pessoas com anemia
falciforme.

Diante disso, observa-se que o desconhecimento de alguns profissionais sobre politicas

e demais aspectos relacionados a assisténcia das pessoas com anemia falciforme impossibilita
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a realizacdo de um acolhimento continuo e de uma intervencdo de qualidade para com esse

paciente.

4.2.6 Unidade de analise tematica 4: Funcionamento do sistema de referéncia e

contrarreferéncia (FRCR)

Compreende as unidades de analise tematica relativas ao sistema de informacédo das
pessoas com anemia falciforme dentro da RAS, do ponto de vista dos entrevistados. Esta
unidade abrangeu as seguintes subcategorias emergentes: funciona/funciona parcialmente
(FFP), ndo existe a contrarreferéncia (NECR), ndo existe o sistema (NES) e ndo sabe (NS).

Segundo Serra e Rodrigues (2010), referéncia é definida “como 0 ato de
encaminhamento de um paciente atendido em um determinado estabelecimento de salde para
outro de maior complexidade”. J& a contrarreferéncia, é “como 0 ato de encaminhamento de
um paciente para o estabelecimento de origem, que o referiu, apds resolucdo da causa
responsavel pela referéncia”.

Ao serem guestionados sobre o funcionamento do sistema de informacéo na rede de
atencdo as pessoas com anemia falciforme a maioria dos depoimentos mostraram que o fluxo
de informacGes ndo funciona como deveria, ao passo que a contrarreferéncia ndo existe, ou
seja, ndo ha um retorno de informacdes sobre os pacientes, como € possivel observar nas falas

abaixo.

N&o existe contrarreferéncia (E01).

A referéncia para encaminhar existe, agora a contrarreferéncia ndo (E05).
Nunca funcionou a contrarreferéncia (E13).

Né&o existe contrarreferéncia (E08).

Em quase uma totalidade ndo existe a contrarreferéncia (E10).

Existe a referéncia para encaminhar a outra localidade, e ndo existe a
contrarreferéncia (E15).

N&o existe contrarreferéncia (E11).

Devido a cronicidade da anemia falciforme, torna-se essencial a realizacdo de um
acompanhamento compartilhado com os servicos de atencdo primaria, por meio de um efetivo

sistema de referéncia e contrarreferéncia, com estabelecimento de um plano de cuidados, a
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fim de promover o vinculo com ambos 0s servi¢os e a integralidade do cuidado (AMARAL et
al. 2015).

E necessario estabelecer um fluxo de encaminhamento para o centro de referéncia para
a assisténcia dessas pessoas nas especialidades médicas, para o diagnostico e para o
acompanhamento e o tratamento. A relacdo da atencdo primaria com os centros de referéncia
deve ser organizada de forma a facilitar o acesso toda vez que essas pessoas necessitarem de
atencdo especializada fora das datas preconizadas e também agilizada no contato dos
profissionais da atencdo primaria, para orientacdo e informacdo (BRASIL, 2015).

Observa-se que alguns participantes responderam que o sistema de informacao na rede

Funciona/Funciona parcialmentecomo demostra as falas:

Funciona nos trés niveis de atencéo e eles referenciam para alta complexidade (E02).
Funciona. Mas precisa evoluir mais (E14).
Pelo menos o encaminhamento para Teresina e acompanhamento funciona (EQ9).

A atencdo bésica para hematologista em Teresina, e essa retorna para o gestor sadde
municipal (E06).

A reorganizacdo das praticas de salude é fundamental para que os gestores e
profissionais da salde possam coordenar o cuidado nas RAS, o mesmo deve ser estimulado
buscando a integralidade da atencdo, de modo a superar a assisténcia fragmentada em nivel
local, e que seja capaz de acompanhar a pessoa com anemia faciforme durante todo o fluxo de
atendimento dentro do sistema de salde.

Realidade essa que se apresenta bem diferente, quando alguns dos entrevistados
relataram inclusive ndo existir de forma alguma esse sistema de informacdes, como € possivel

observar nas falas abaixo.

Né&o existe (E03).
Néo funciona (E12).
Desconhego (E04).

Nunca funcionou, sé se for no papel, porque na pratica nao existe (EQ7).

A Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias apresenta como primeira diretriz a criagdo de um cadastro nacional para

0s pacientes. Esse sistema é de grande importancia, pois serve de parametro para avaliar a
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morbimortalidade da doenca, proporcionar conhecimento, deixar os profissionais de todos 0s
niveis de atencdo informados sobre o estado de saude dos pacientes, além de garantir a
continuidade da assisténcia.

Segundo Méaximo (2009) os sistemas de informacdo permitem a construcdo de
indicadores, subsidiam o processo decisorio, o planejamento, a gestdo e a avaliagdo, ampliam
a capacidade argumentativa de seus defensores, proporcionam conhecimento cientifico e
instrumentalizam o controle social. Todavia, para cumprir estas finalidades precisa fornecer
informacdes pertinentes, de boa qualidade, atualizadas e uniformizadas e disponibiliza-las,
mesmo que seja necessario estabelecer diferentes niveis de acesso.

Para a implantacdo e a integracdo dos servicos nos niveis de atencdo do SUS €
prioritario que o sistema de referéncia e contrarreferéncia seja efetivo e eficaz, considerando a
rede de atencédo a saude local e regional para a organizacao da assisténcia nos niveis primario,
secundério e terciério (VIEGAS; PENNA, 2013).

Ainda sobre a implantagéo desse sistema, Oliveira et al. (2014) esclarecem que para a
constituicdo da RAS, deve-se estabelecer um sistema de referéncia e contrarreferéncia que
constitua a garantia de atencdo ao primeiro contato pela Atencdo Primaria a Saide como uma
porta de entrada prioritaria para a populacdo adscrita, com a capacidade de lidar com
problemas amplos, heterogéneos e fortemente influenciados pelo contexto social.

Melo, Criscuolo e Viegas (2016) realizaram uma pesquisa no municipio de
Divinopolis em Minas Gerais com profissionais da salde de uma ESF, que mostrou um
resultado semelhante ao desta pesquisa. No estudo citado, 0s entrevistados demonstraram
conhecer o sistema de referéncia e contrarreferéncia, porém declararam que 0 mesmo néo
funciona efetivamente.

Méaximo (2009) também evidencia um achado similar, mostrando a quebra da linha de
cuidado, quando quase metade dos profissionais de salde entrevistados respondeu que apenas
algumas vezes, quase nunca ou nunca ficam sabendo quando os pacientes por eles atendidos
nos ambulatdrios sdo internados ou atendidos em emergéncias.

Ainda segundo Mé&ximo (2009) esta préatica favorece a perda de informacOes e a
sobrecarga de profissionais e de gestores pela solicitacdo repetida das mesmas informagdes.
Um dos exemplos é a atualizacdo de cadastros das unidades de salde, de médicos de
referéncia e de pacientes. A auséncia de um mecanismo de cobranga para o envio de
informagdes, que é de periodicidade anual, faz com que a qualidade das mesmas fique

comprometida e que estas estejam constantemente desatualizadas.
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No Piaui o sistema de referéncia funciona na maioria das vezes, o que inviabiliza este
processo sao as grandes filas, a espera por uma vaga, que muitas vezes pode levar meses, para
conseguir marcar consultas, exames e consultas especializadas. No que se refere ao sistema de
contrarreferéncia, este € quase inexistente, ndo sendo encaminhado nenhum tipo de
informacdo desse usuério que passou por uma especialidade e retorna para um nivel primario,
0 que muitas vezes dificulta a assisténcia prestada a pessoa com anemia falciforme. Sem a
contrarreferéncia os servicos de salde ndo tém uma integracdo nos seus diversos niveis de
complexidade, dificultando a integralidade da assisténcia. A organizacdo e o funcionamento
adequado do sistema de referéncia e contrarreferéncia é fundamental para o atendimento da
pessoa com anemia falciforme de forma integral, um dos principais principios do sistema de
saude brasileiro.

Diante disso pode-se constatar que ha uma falha no sistema de referéncia e
contrarreferéncia dessas pessoas com anemia falciforme, e que, além disso, ndo ocorre a
transferéncia de informacdes entre profissionais de diferentes niveis de complexidade, mas
apenas entre setores do mesmo nivel de atencédo, o que influencia diretamente na continuidade

e integralidade do cuidado que deve ser prestado ao paciente.

4.2.7 Unidade de analise tematica 5: Estruturacao da rede de atencdo a saude as pessoas
com anemia falciforme (ERASPAF)

Compreende as unidades de analise tematica que demonstram o relato dos
profissionais de salde e gestores a respeito da estruturacdo da RAS das pessoas com anemia
falciforme. Essa unidade contempla as seguintes subcategorias emergentes: rede funciona
regularmente (RFR), rede ndo funciona (RNF), ndo sabe (NS) e rede em fase de construcéo
(RFC). Essa categoria resultou em quinze unidades tematicas.

Ao serem interrogados sobre a estruturacdo e funcionamento da rede de atencdo para
pessoas com anemia falciforme os participantes externaram seu conhecimento com pouca
sustentacdo, demonstrando principalmente ndo saber como é o funcionamento da rede no seu
campo de atuacdo ou como de fato deve ser estruturada essa rede, como pode-se observar nos

discursos abaixo.
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Desconhego devido minha pouca permanéncia (EOL).

Né&o tenho conhecimento (E05).

Encaminharia para a rede privada para um hematologista (E08).
Né&o sei bem (E10).

Porta de entrada atencédo basica, ndo sendo possivel encaminhar para alta ou média
complexidade (E04).

N4o sei (E14).

Se houver diagnostico pela APS sdo encaminhados ao Hemocentro, aonde sdo feitos
exames (E11).

Através de consulta mensal de acompanhamento no Hemopi (E06).

Apenas um dos entrevistados mencionou que a rede esta em fase de construcao.

Aqui no municipio essa rede de atengdo a pessoa com anemia falciforme ainda esta
em fase de construgéo (E02).

O processo de estruturacdo de RAS, a exemplo do que vem ocorrendo no SUS, exige
intervencdes sistémicas, nas unidades funcionais que as compde e nas praticas profissionais.
Nessa perspectiva, é necessario definir um conjunto de iniciativas direcionadas a qualificacao,
organizacéo e integracdo de estruturas ou processos em cada um dos ambitos, principalmente
a atencdo primaria, queconstitui a principal porta de entrada do sistema de saude (LAVRAS,
2011).

A estruturacdo de redes de atencdo a salde favorece a integralidade da atencéo e a
utilizacdo racional dos recursos existentes, apresentando-se como um caminho possivel de
fortalecimento do SUS no Brasil. Nas falas abaixo, trés relataram que a rede funciona

regurlamente.

Acho que a rede funciona (E03).

A crianca ao nascer faz o teste do pezinho, onde é diagnosticada na atencao
primaria.... serd encaminhado para o servi¢o especializado para iniciar o tratamento
e continuar o acompanhamento, por isso rede funciona (EQ7).

Regular. No Piaui s6 ha um centro de atendimento. No HEMOPI (E15).

A estruturacdo dos servigos para incluir a anemia falciforme nas suas acdes ja

existentes requer,porém, um trabalho de capacitacdo dos profissionais que atuam na ESF para
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a prestacdo dos cuidados necessarios e encaminhamentos dentro da rede de atencdo a salde,
conformepreconizado na Portaria MS/GM n° 1.391, de 16 de agosto de 2005, e no
regulamento do Sistema Unico de Salde, na Portaria MS/GM n° 2.084, de 9 de setembro de
2009, nos artigos de nos 187 e 188 (BRASIL, 2015). Alguns dos entrevistados afirmam que

rede ndo funciona.

E direcionar para atendimento particular, pois nio dispomos de uma rede de atencio
estruturada pelo SUS (E09).

Nao esta estruturada (E12).

Néo funciona (E13).

Assim como na primeira categoria: Conhecimento dos participantes sobre a Rede de
Atencdo a Saude (CPRAS) deste estudo, através da andlise dos depoimentos € possivel
perceber uma grande falha no conhecimento dos profissionais de salde e gestores sobre as
politicas e portarias que orientam a linha de cuidado as pessoas com AF, um fator que
influencia diretamente na qualidade e eficiéncia da assisténcia prestada, além de proporcionar
impactos negativos na salde dos clientes por nao saber lidar com as diversas situacdes que
podem acometer esse paciente.

Strefling et al. (2014) reforcam no seu estudo a fragilidade das informacgdes dos
profissionais entrevistados que interagem com a populacao alvo da rede de atencdo as pessoas
com anemia falciforme.

Concernente a essa realidade, Nobrega et al. (2013) cita no seu estudo a necessidade
dos profissionais de salde estarem preparados para assistir as demandas advindas da doenca
cronica, acolhendo a crianca e sua familia em todo o processo, desde 0s momentos iniciais
dos sinais e sintomas, até as recidivas, com cuidado holistico, continuo, efetivo e resolutivo.

Diante do aumento significativo de criangas com doencas cronicas, percebe-se a
necessidade de qualificacdo dos servicos e de seus profissionais, no sentido de promover
competéncias na assisténcia condizentes as demandas singulares que emergem da condicéo
cronica (NOBREGA et al., 2013).

Por se tratar de uma populagcdo com baixa escolaridade e pouca inser¢do social, as
pessoas com anemia falciforme enfrentam entraves que vao além dos problemas clinicos da
doenga, como o despreparo dos profissionais de saude, a falta de assisténcia juridica, a
invisibilidade desse grupo nas politicas de satde publica local e a dificuldade no exercicio da

cidadania. Insere-se também, a auséncia de iniciativa das instancias publicas para assegurar 0s
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direitos das pessoas com anemia falciforme, que incluem: falta de exames diagnosticos e de
medicamentos necessarios, equipe minima de profissionais de salde e estrutura fisica limitada
(ARAUJO et al., 2013).

Os achados demonstram um quadro preocupante em relacdo ao atendimento prestado a
pessoa que vivencia essa situagdo crbnica, visto que o conhecimento dos profissionais de
salde e gestores a respeito da temética se mostrou bastante limitado.

A andlise dos depoimentos acerca do atendimento e acompanhamento das pessoas com
anemia falciforme revelou que uma parcela substancial dos participantes ndo sabem de fato
como proceder diante das peculiaridades do acompanhamento ou qual conduta tomar junto
aos clientes que vivem essa realidade. Portanto, é fundamental que os entrevistados procurem
aprimorar e qualificar seus conhecimentos a respeito dos cuidados as pessoas com anemia
falciforme.

Averiguando o discurso dos participantes observou-se que o sistema de referéncia e
contrarreferéncia ndo funciona devidamente como o preconizado pelas politicas publicas
direcionadas a essa populacdo, uma vez que ha descontinuidade de informacdes devido a
fragilidade de articulacdo entre os niveis de atencao.

Entende-se que ha necessidade dos profissionais refletirem sobre seu papel para com
essa populagdo e buscarem continuamente capacitacdo, para que se sintam seguros para
prestar uma assisténcia integral e eficaz a pessoa com anemia falciforme e seus familiares. E,
0s gestores devem estimular e proporcionar mais oportunidades de qualificacdo e educacdo
permanente para si, e para os profissionais de salide que atuam na RAS as pessoas com
anemia falciforme.

Existe também a necessidade de reorganizacao, estruturacdo e qualificacdo da rede de
assisténcia. Da mesma forma a implantacdo de um Programa de Atencdo Integral as Pessoas
com doenca falciforme, em todos os estados, para ampliar com qualidade a expectativa de
vida das pessoas com anemia falciforme, bem como o atendimento adequado em todos 0s
niveis de atencdo a fim de oferecer melhor qualidade de vida as pessoas com manifestacGes
clinicas da doenca (RAMOS et al., 2015). Como citado anteriormente, o Piaui é o Unico
estado do Nordeste que ndo implantou o Programa Estadual de Atencdo Integral as Pessoas
com doenga falciforme. Algumas questdes podem estd por trds da demora em implantar o
programa, dentre elas a estrutura de financiamento e a mobilizacdo das pessoas com anemia
falciforme.

Diferente da Politica Nacional de DST e Aids, a Politica Nacional de Atencao Integral

a Pessoa com Doenca Falciforme ndo tem uma estrutura de financiamento definida e nédo
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conta com qualquer forma de incentivo aos estados e municipios. Seus processos e
procedimentos estdo inseridos nas estruturas de financiamento do SUS, seja na Atencdo
Basica, seja na Média e Alta Complexidades, englobando a assisténcia, 0 acesso a
medicamentos especificos, a maioria deles constante da Relacdo Nacional de Medicamentos
Essenciais (RENAME) e outros fazendo parte dos medicamentos excepcionais, e a assisténcia
hemoterapica, todos incluidos na Tabela Unificada de Procedimentos, Medicamentos e
Insumos Estratégicos do SUS (MAXIMO,2009).

Edna Rolanda o comparar a anemia falciforme com a AIDS, argumenta que a primeira
embora tenha sido diagnosticada em 1910 é mais carente de programas do que a AIDS, que
surgiu como epidemia no inicio da década de 1980. A diferenca entre as duas doencas,
segundo Roland, esta no incentivo as politicas destinadas a AIDS no Brasil. Esta conta com
recursos, coordenacdo técnica, formacao de quadros profissionais capacitados para trabalhar
com os portadores da AIDS, monitoramento e avaliacdo dos programas. Por outro lado, a
critica de Roland ao programa para anemia falciforme concentra-se na caréncia de
organizacdo e estruturacdo do programa (MACEDO, 2006).

A comparacdo empreendida por Roland coloca em questdo as diferentes politicas
destinadas as diversas doencas. Ou seja, tal comparacao conduz a reflexdo sobre as causas que
levam a elaboracdo de politicas publicas para uma doencga enquanto outra, que talvez tenha
niveis de incidéncia maior, encontra-se carente destas. Buscando compreender as razdes que
levam uma doenca a ser objeto de politicas publicas, Maio (2004, p.32) utilizando como
exemplo o desenvolvimento do “Programa Nacional de Combate a AIDS” na década de 1990,
argumenta que fatores como 0 “alastramento da epidemia, 0 engajamento de organizacGes da
sociedade civil, a mobilizacdo de instituicdes internacionais e as disputas cientificas em torno
das descobertas sobre a doenga” foram determinantes para dar visibilidade & AIDS e por
conseguinte dar maior legitimidade ao enfrentamento da doenca (MACEDO, 2006).

Embora sem a mesma repercussdo da AIDS, o enfrentamento da anemia falciforme,
tem sido reivindicada por movimentos sociais, em especial 0 movimento negro, que luta por
maior atencdo a doenca falciforme em virtude da sua gravidade e da grande prevaléncia entre
a populacdo negra. A Associacdo de Pessoas com Anemia Falciforme nos estados e a
formagdo da Federacdo Nacional das AssociacBes de Pessoas com Doencas Falciformes
(FENAFAL) foram passos importantes para possibilitar o controle social, a ampliagdo do
acesso e & informacé&o sobre direitos sociais e sanitarios.

A Politica de Atencgdo Integral & Pessoa com Doenca Falciforme foi elaborada, mas no

plano estadual e municipal segundo a atual diretora do ambulatorio do HEMOPI em entrevista
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realizada pela pesquisadora do estudo, ndo houve uma discussdo por parte da Secretaria de
Estado da Salde do Piaui (SESAPI) e nem dos gestores da atencdo em salde sobre as
condicdes epidemioldgicas do Piaui, para identificar as prioridades, e essa politica ficou sem
ser posta em pratica no estado, e nos municipios. Segundo Aquilas Mendes (2017) quando
ndo ocorre uma discussdo local sobre a realidade epidemioldgica, que perde com isso sdo 0s
cidaddos que ficam sem voz, sem conseguir se articular para fazer valer seus direitos.

Para a implantacdo do Programa Estadual de Atencdo Integral as Pessoas com doenca
falciforme no Piaui, é necessario o envolvimento do controle social e de todos os sujeitos
sociais, conjugando forgas importantes que discuta com os gestores locais e impulsionem a
implantacdo do programa para as pessoas com doenca falciforme no estado, pois s6 assim se
conseguira diminuir a vulnerabilidade social nas quais vivem essas pessoas tendo
necessidades médicas e educacionais especiais.

As politicas nacional e estadual de atencdo a doenca falciforme ndo determinam em
suas diretrizes qualquer forma de incentivo como estratégia para sua implementacéo e todas
as acoes de assisténcia e de acesso a medicamentos e insumos estdo assentadas nas estruturas
do SUS. O Programa Seguranca Transfusional e Qualidade do Sangue/Acdo Atencdo aos
Portadores de Hemoglobinopatias recebe orcamento especifico para desenvolvimento de
acOes relacionadas a doenca falciforme. Os valores sdo aprovados pelo Fundo Nacional de
Saude e empenhados por estado, entretanto os estados mais contemplados com convénios
foram aqueles com maior incidéncia da doenca falciforme: Bahia, Minas Gerais e Rio de
Janeiro. Desta forma, a adesdo a uma politica formulada nas esferas federal e estadual, que
ndo envolve transferéncias financeiras e cujo ganho politico pode ficar a critério da avaliacdo
dos gestores locais talvez possa explicar porque alguns municipios ainda ndo tenham aderido
a politica e outros s6 o fizeram por forca do Ministério Publico do Estado (MAXIMO, 2009).

Sem financiamento definido, fica dificil operacionalizar o funcionamento das politicas
e programas, atendendo as necessidades de salde das pessoas com anemia falciforme,
levando em conta os principios de universalidade, integralidade e igualdade. O estado e 0
municipio no atual contexto vdo receber os recursos de custeio e capital sem a designacéao
para um programa especifico, se ndo houver mobilizacdo de profissionais e usuérios, as
pessoas com AF continuardo desassistidas, sem atendimento para suas necessidades.

No debate setorial, ja se estabeleceu consenso de que os principais problemas do SUS
sdo de duas ordens, financiamento e gestdo. Diversas iniciativas ja foram implementadas com
0 objetivo de racionalizar o uso dos recursos e melhorar o desempenho do sistema, enquanto
outras tém sido planejadas para esta mesma finalidade (VIEIRA; BENEVIDES, 2016).
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No governo Temer, com a proposta de Emenda Constitucional (PEC) 241%, que
define as regras para uso de recursos publicos em politicas sociais por 20 anos, 0 gasto com
salde do ano subsequente, sera igual ao gasto no ano corrente acrescido apenas da inflacéo
pelo indice Nacional de Precos ao Consumidor Amplo (IPCA). Mesmo que o pais tenha
crescimento do PIB, indice anteriormente usado para calcular o0 aumento do orcamento da
salide para 0 ano seguinte, a politica de saude apenas terd o aumento da inflagdo. Um estudo
do Instituto de Pesquisa Econdmica Aplicada (IPEA) — Nota Técnica no. 28, de setembro de
2016 mostram os efeitos deletérios dessa emenda constitucional (VIEIRA, 2017).

Os autores, Vieira e Benevides (2016) projetam diferentes cendrios de crescimento da
economia, considerando que quanto maior esse crescimento, menos recursos a area de salde
tera. As conclusdes dos autores sdo preocupantes:

O congelamento do gasto publico com salde em valores equivalentes ao limite
minimo de 2016 parte de um patamar muito baixo. Com a mudanca da regra de
aplicacéo de recursos pela Unido da EC 29 em 2015 para a EC 86 em 2016, e com a
queda da arrecadacdo, a previsdo é de perda importante de recursos. [ ] O
congelamento do gasto federal com salde provocard grandes dificuldades para o
financiamento do SUS, pois estados e municipios ndo conseguirdo absorver o
impacto da perda de recursos(VIEIRA, BENEVIDES, 2016, p.18). [ ] A proposta de
um avango fiscal focado exclusivamente nas despesas primérias, por vinte anos,

afeta particularmente as politicas sociais e desconsidera o efeito de tal medida para o
desenvolvimento econdmico e social do pais no médio e longo prazos (VIEIRA,

BENEVIDES, 2016, p.21).

Se na atualidade o SUS enfrenta dificuldades para garantir acesso universal e
integralaos servicos de saude por insuficiéncia do financiamento, maiores estrangulamentos
sdo esperados em um cenario de menor disponibilidade de recursos, 0 que contribuiria para
uma dificuldade ainda maior que a atual para a efetivacdo do direito a satde no pais. A
solucdo proposta recentemente para diminuir a demanda no SUS, qual seja, de ofertar planos
privados de salde, baratos e de baixa cobertura assistencial. O Brasil € um dos paises mais
desiguais do mundo, a reducdo do gasto com saude e dos gastos com politicas sociais de uma
forma geral afetara os grupos sociais mais vulneraveis, contribuindo para o aumento das
desigualdades sociais e para a ndo efetivacdo do direito a saude no pais (VIEIRA;
BENEVIDES, 2016).

** Aprovada na Camara de Deputados, transformada na PEC 55 aprovada no Senado e transformada na Emenda
Constitucional 95.
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No atual contexto da saude é necessério que a sociedade civil aglutine forcas para a
defesa constante dos direitos sociais, pois estamos vivendo um estado de negacgéo de direitos e
precisamos ficar atentos para todas as ameacas, principalmente no ambito da saude publica
com o subfinanciamento do SUS. Atrelado a esse fato, € preciso ampliar a discussdo do
direito a saude as pessoas com anemia falciforme, que € uma das premissas béasicas do SUS,
levando-se em conta que 0 acesso a0 mesmo, passa ainda pelas condi¢bes sociais e
econémicas da populacdo e ndo apenas de sua condi¢do étnica. Mas sem esquecer que a
universalidade do SUS, que seria o pleno acesso aos servi¢cos publicos de saude e de
qualidade, para todas as pessoas com anemia falciforme ainda néo se efetivou na pratica.

Segundo Silva (2011), alguns desafios contribuem para a (des) estruturacéo da rede de
atencdo a salde na pratica, a saber: a oferta insuficiente de recursos para atender as
necessidades da populacéo, a expansdo de cobertura insuficiente para atender na plenitude as
necessidades assistenciais dos usuarios do SUS, o baixo financiamento publico, as
contradicdes entre as politicas de formacédo e educacdo em saude e as necessidades do sistema
publico e os problemas nao resolvidos de gestao e regulacdo publicas na salde.

A organizacdo da rede de servigos nos varios niveis de complexidade, a garantia do
acesso e da qualidade do atendimento é de responsabilidade das secretarias municipais de
salde (NOB-96 e 0 NOAS-2001). A garantia da integralidade da assisténcia as pessoas com
anemia falciforme se realiza pela organizacao dos servicos de satde, do desenho do fluxo do
paciente dentro da rede de atendimento e da atuacdo da equipe multiprofissional das unidades
de satde, dos ambulatorios de especialidades e dos hemocentros.

Para efetiva implementacdo das redes de atencdo a saude, fazem-se necessarios
esforcos de todos os atores envolvidos tanto governo, quanto sociedade civil, ja que os
desafios enfrentados sdo muitos. Considerando que as pessoas com anemia falciforme
encontram diversas barreiras no acesso ao direito a saude, o fortalecimento das equipes da
estratégia saude da familia se faz importante, as quais devem estar organizadas da melhor
forma possivel para propiciar uma atencdo integral. Entretanto, para que isso ocorra, é
necessario que as equipes e profissionais da atencdo basica incorporem em sua rotina de
trabalho as Linhas de Cuidado, Projetos Terapéuticos e Diretrizes Clinicas, e que essas
também sejam utilizadas como ferramenta de apoio para o gestor, contribuindo assim para a
construgéo, organizacéo e fortalecimento das redes de atencéo a saude.

Por outro lado, é significativo o desconhecimento dos profissionais da rede basica em
relacdo & anemia falciforme e suas complicagdes. A constatacdo dessa realidade tem

acarretado descredito e desconfianca por parte da pessoa com anemia falciforme e de seus
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familiares, em relacdo a assisténcia oferecida nesses servigos. Conseqlientemente, essa
situacdo tem contribuido muito para o afastamento deles da rede basica. A rede hospitalar, por
sua vez, tem sido o local de maior procura da pessoa com anemia falciforme e de seus
familiares no atendimento de suas necessidades de saude.

A atencdo bésica, como porta de entrada preferencial do sistema de saldetem que
discutir eorganizaro fluxo de atendimento das pessoas com anemia falciforme dentro da sua
rede de servicos. E importante essa discussdo porque o conjunto de agdes desenvolvidas nesse
nivel de atencédo estd voltado para a promoc¢éo de salde, para a prevencdo das complicacdes,
para o tratamento e suporte de seus familiares.

A fragmentacdo do sistema de salde é ainda um grande desafio a ser superado. A
mudanca no paradigma do sistema de salde por meio da construcdo da rede de atencéo para
as pessoas com anemia falciforme vem ao encontro deste desafio, visto que o trabalho em

rede busca o fortalecimento da atencdo basica como coordenadora do cuidado.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados da andlise possibilitaram a apreensdo das interfaces das politicas e dos
programas e sua efetivacdo, para as pessoas com anemia falciforme, sob a perspectiva dos
direitos sociais. O percurso utilizado favoreceu uma ampla visdo desse contexto por
possibilitar o contato com o tripé que faz parte dessa discussdo, 0s usuarios dos servicos de
salde, profissionais e gestores.

A complexidade da tematica versa em torno da totalidade de aspectos que permeiam a
operacionalizacdo das politicas, cuja efetividade acontece desde a construcdo histdrica até
mecanismo de financiamento da maquina politica instaurada pelo estado neoliberal.

A multiplicidade da temaética ganha contornos ainda mais especificos quando perpassa
a doenca “anemia falcifome” e passa-se a considerar a singularidade das pessoas, que em seus
diversos cenarios sociais apresentam uma historia de vida propria, com diferentes desenlaces
e desfechos da doenca.

Quando escolhemos a RAS como local da pesquisa, ousamos em investigar 0s
entraves nesse publico em torno do seu percurso na rede, na perspectiva de vivenciar a
inclusdo dessas pessoas nos processos de trabalhos dos servicos e a articulacdo entre eles com
vistas a integralidade e a resolutividade do cuidado, como preceitos definidos nas politicas.

As reflexdes apreendidas pautam-se inicialmente na priorizacdo do cenario econdmico
e politico e na subversdo das conquistas sociais advindas de uma luta historica de um povo
marginalizado, mas que continua a mercé das decisfes politicas de governos submetidos a
I6gica do capitalismo globalizado, da globalizacdo, em que impera a mercantilizacdo dos
Servigos sociais.

O desmonte dos direitos sociais rebate diretamente na satde da populacéo, sobretudo,
nos grupos vulneraveis. A despeito da vulnerabilidade, as pessoas com anemia falciforme
compdem esse grupo, haja vistas as proprias manifestacdes clinicas da doencga genética, mas
especialmente, pelas questdes étnico-raciais que trazem consigo o preconceito e a negacao de
oportunidades.

Analisamos a politica no contexto das agfes voltadas para pessoas com anemia
falciforme, deparamo-nos com a reafirmacdo de principios e com estratégias de
operacionalizacdo que esbarram com o sistema perverso, que se torna por vezes obsoleto pela
falta de resolutividade. Apesar das politicas, inclusive as voltadas para populagdo negra e para

as pessoas com anemia falciforme, poucas sdo as estratégias instituida no ambito do primeiro
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nivel de atencdo a saude, evidenciando que programas voltados para pessoas com doengas
genéticas precisam ser instituidos.

Os principios de hierarquizacdo e regionalizacdo para organizacdo da RAS ja
encontram défict na ESF, que constitui a porta preferencial de entrada no SUS. Se o
mecanismo de entrada no sistema, na sua maioria das vezes, ndo é operacionalizado, toda a
trajetoria na rede fica comprometida, contrariam-se os dispositivos normativos que indicam o
acolhimento inicial na RAS pelas portas de entrada.

O atendimento inicial prestado pela atencdo secundaria desarticula a rede, pois nédo
existe contrarreferéncia, com isso rompe a continuidade do cuidado, requisito primordial na
assisténcia quando se trata, especialmente, de um grupo com uma doenca cronica que
apresenta complicac@es e agravos ao longo da vida.

O distanciamento das pessoas com anemia falciforme da ESF e a fragmentacdo do
fluxo e contrafluxo na RAS fragiliza a comunicacdo, o vinculo, a longitudinalidade, a
coordenacdo do cuidado, premissas basicas para efetivacdo do direito a salde. Esse contexto
reafirma a manutencdo do modelo biomédico, no qual apenas os aspectos bioldgicos sdo
contemplados.

O desarranjo no quesito organizacional que observamos traz implica¢fes negativas em
todos os aspectos da atencdo a salde e na operacionalizacdo dos protocolos. Ademais,
destacamos que a atencdo vai além da implementacdo de medidas que sdo definidas de acordo
com a fisiopatologia da doenca, mas, sobretudo, deve levar em consideracdo o projeto
terapéutico singular voltado para cada pessoa.

As raizes de tantos entraves para efetivacdo das politicas e do direito a saude para
pessoas com anemia falciforme teve uma aproximacao a essse desvelamento, a andlise aqui
apresentada levou-nos a apreender entraves de ordem histdrica, racial, social, bioldgica,
politico-juridica, econdmica e profissional.

No que se refere a questdo historica e social, o Brasil, desde sua descoberta e com a
escraviddo que perdurou anos relegou as pessoas negras o dever de servir e a negacdo dos
direitos humanos. Mesmo apés a Lei Aurea sancionada em 1888, as condicdes em que se
encontrava a populacéo negra nédo lhe permitia viver com dignidade.

Ademais, a imigracdo de pessoas para 0 Brasil e a miscigenacéo resultou em intensas
desigualdades que assolam e se intensificam na populacéo brasileira com o passar dos anos.
Dessas desigualdades, os negros tendem a ficar em situacdo de desvantagem, o que acarreta

condicBes de vida precarias e negacdo em relacdo aos direitos sociais.
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Essa desvantagem da populacdo negra diz respeito também ao acesso aos servigos de
salde, visto que a discriminacdo racial na saide ndo foi eliminada. Reiteramos que seres
humanos com uma postura racista perpassam essa conduta para as suas atividades laborais e a
sociedade como um todo, ainda € imbuida desse preconceito.

No que diz respeito a efetivagdo dos direitos sociais das pessoas negras e com anemia
falciforme, identificamos que a propria construcdo histérico-cultural que as coloca em
situacdo desprivilegiada, como baixa escolaridade, baixa renda e altas taxas de desemprego
afasta a oportunidade dessas pessoas em terem representatividade perante 6érgdos que
reivindiquem os direitos e fiscalizem o cumprimento das diretrizes das politicas.

A baixa escolaridade por sua vez reflete-se em outros indicadores sociais, como
moradia, alimentacdo e lazer, e até mesmo contribui para as pessoas com anemia falciforme
desconhecerem seus direitos, seus espagos nos servicos de salde e 0s mecanismos para
reivindica-los.

A despeito da condi¢do bioldgica das pessoas com anemia falciforme, ressaltamos que
a condicao clinica advinda da doenca, em que o portador apresenta intensas dores e limitacdes
colocam-nas em uma posicao inferior quanto ao desempenho laboral.

Notamos que ao longo dos anos, muitas doencgas, agravos e eventos tém se tornado
problemas de salde publica, em que as a¢des sao reforcadas e intensificadas para controlar e
reduzir sua ocorréncia. Pelo perfil de adoecimento da populagdo ja foram intensificadas acGes
para o controle e eliminacdo de doencas infecto-contagiosas, atividades de controle para
doencas cronicas, estratégias para reducao de mortes de causas externas, no entanto, nunca foi
dada énfase as a¢des de controle para as doencas genéticas.

Vale ressaltar que a anemia falciforme, uma doenca genética, também é considerada
um problema de salde publica que atinge parcela da populacdo desde a antiguidade,
entretanto, apesar das politicas sociais e das politicas voltadas para as pessoas com anemia
falciforme, as acOes para controle das manifestacbes da doenca e de prevencdo das
complicacdes ndo tém sido reforgadas no escopo das agOes da ESF.

Em algumas acdes da ESF, certas doencas crbnicas ja tém operacionalizado o
acompanhamento, destaca-se a realizacdo de alguns programas e a priorizagdo de grupos de
riscos, que apesar de se depararem com 0s percalcos do sistema ainda apresentam uma
dindmica operativa, em que os profissionais a0 menos conhecem a patologia e realizam o
acompanhamento dos pacientes, como é o caso da hipertensdo e diabetes com o programa
HIPERDIA, preocupacdo essa que ndo existe com a anemia falciforme enquanto

acompanhamento pela ESF.
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As pessoas com anemia falciforme adentram a ESF como demanda espontanea,
consulta agendada ou mesmo uma urgéncia, quando na verdade trata-se de um portador de
doenga cronica que requer cuidado continuado, ndo apenas pelas condicBes clinicas da
doenca, mas sobretudo, como essa doenca tem interferido nas suas condi¢des gerais de vida.

A falta de acompanhamento pronuncia-se nas falas dos profissionais em que revelam o
desconhecimento da logistica do atendimento, do acompanhamento e do funcionamento da
rede para pessoas com anemia falciforme. Nessa andalise é imperativo investigar com mais
aprofundamento se a falha estd no empenho dos profissionais em conhecer como se
estruturam os niveis de atencdo a salde e como deve ser o fluxo e contrafluxo dos pacientes
com anemia falciforme nos servicos ou se 0 entrave reside na lacuna da articulagcdo
interfederativa, que exclui a assisténcia a pessoas com anemia falciforme como pauta para
deliberacdo entre as comissdes intergestoras.

Cabe lembrar que as pessoas com anemia falcifome ndo sdo estimuladas ou
convocadas pelos profissionais para entrar na rede pela porta preferencial, a ESF, face a
prépria lacuna sobre a fisiopatologia das doencas, que constitui um fator que dificulta a
inclusdo da assisténcia a doenca na agenda das a¢des do servico.

Quando destacamos a falta de conhecimentos dos profissionais sobre a doenca
levantamos desde a falta de educacdo permanente em salde ofertada pelos gestores, assim
como a propria iniciativa dos profissionais em busca de atualizacdo frente as vivéncias do
servico, mesmo que ndo se trate de um problema detectado diariamente. Além do mais, a
lacuna do conhecimento tem causa primaria na formacdo dos profissionais, pois alguns
curriculos ndo abrangem essa patologia na sua especificidade.

Ainda nos referindo a ESF, a auséncia da medicacdo para doenca no servico, faz o
portador direcionar-se para atencdo secundaria. Essa busca de exames e medicamentos é
reflexo da medicalizacdo do sistema de saude, cuja filosofia se estende para a concepcdo das
pessoas, que acabam por ndo enxergar que o servigco de atencdo primaria deve vislumbrar os
determinantes sociais na perspectiva da promogéo da saude.

Contemplando o arcabougo politico-juridico como um dos entraves para efetivacdo
dos direitos das pessoas com anemia falciforme, analisamos as interfaces inerentes a proposta
e a pratica. A conquista do direito a satde e do dever do estado com a criacdo do SUS néo foi
acompanhada por sua efetivacdo na pratica, devemos reconhecer que uma mudanca de
paradigma que depende de um financiamento ndo se operacionalizaria com um plano

estratégico de curto prazo.
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Entretanto, o reconhecimento dessas dificuldades ndo veio acompanhado da criagéo de
varios dispositivos legais e normativos que assegurassem seu cumprimento ao longo desses
28 anos. Por outro lado, quando trata-se do financiamento para o SUS, observamos que a
atual Emenda Constitucional 95 para a alocacdo de recursos para satde do governo de Michel
Temer, estabelece um recurso congelado sem considerar as necessidades de salde, o que
representa um retrocesso para 0 SUS e consequentemente, a ndo efetivacdo dos principios
estabelecidos.

A despeito das politicas voltadas para as pessoas com anemia falciforme, salienta-se
que a definicdo de principios (regras), carece de mecanismos de operacionalizacéo através de
programas que considerem todos os fatores intervenientes nesse processo, a saber, recursos
humanos, tecnologia diagndstica, medicamentos, insumos, disponibilidade dos servigos e
recursos financeiros.

Tais requisitos nem sempre sédo levados em consideracdo quando se enseja atingir
determinada meta. A esse exemplo, referimo-nos ao préprio SUS, cujo repasse de recursos foi
definido no Art. 35 da Lei Organica de Saude 8080/90, com definicdes posteriores em
emendas constitucionais com restricdo de recursos. No entanto, a proposicdo desse
financiamento foi muito aquém das necessidades de tornar esse sistema universal, sendo o
SUS voltado para os pobres em uma l6gica de exclusao.

O quadro atual € caracterizado pelo subfinanciamento da politica de salde, que
perpassa Varios governos. E preciso aumentar os gastos publicos em satde no Brasil como
uma condicdo basica para que o SUS cumpra o0s principios constitucionais e, dessa forma,
ofereca servicos de saude de qualidade aos brasileiros.

Ainda no ambito politico-juridico, a atual conjuntura do estado neoliberal, 0 que se
observa é a mercantilizacdo da vida e da salde determinada pela conjuntura econémica, 0
poder do mercado fortalece cada vez mais a hegemonia do capital. Esse movimento de
mercantilizag&o repercute na saide e confronta diretamente com as propostas do SUS. Nesse
processo intensifica-se a exclusdo, com negacdo dos direitos sociais como, moradia, renda,
escolaridade e trabalho, dos mais pobres e no caso das pessoas com anemia falciforme, a
exclusdo ainda soma-se a questdo étnico-racial e biologica.

Essa reflexd@o entre direitos adquiridos (SUS) e direitos suprimidos (estado neoliberal)
em momentos historicos sequenciais nos faz repensar na efervescéncia dos movimentos
sociais seguida do seu adormecimento, o que resultou em participagdo popular menos intensa

e consequentemente, em politicas atuais que ndo priorizam as necessidades da populacéo.
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Notamos que atualmente as leis sdo aprovadas por nossos representantes contrariando
as conquistas advindas na Constituicdo e o que deseja uma parcela macic¢a da populagdo. A
terceirizacdo, por exemplo, exime o dever do estado de gerir servicos que ofertam requisitos
béasicos para a vida, como salde e educacéo.

Os programas sociais que por anos foram disponibilizados para populacfes carentes,
incluindo aqueles com baixa renda em razdo de patologia, encontram-se cada vez mais
limitados, além de serem suspensos para aquelas pessoas que ja gozavam o direito.

Com tantos retrocessos, € imperioso que a populacéo seja estimulada a retornar a luta
pelas conquistas sociais com a forga impulsora do movimento pré-constituinte e que a
populacdo seja representada pela diversidade dos usuarios em suas necessidades e
peculiaridades. Um cenéario propicio para estimular o controle social é ESF, através de
atividades de educacdo em saude e da realizacdo de pré-conferéncias, com o intuito de dotar a
populacdo de embasamento e participacdo para lutas dos direitos sociais e efetivacdo das
politicas.

Além da concepc¢do neoliberal, ndo podemos deixar de mencionar, o escandalo da
corrup¢do em ambito nacional, uma vez que a midia divulga diariamente o desvio de milhdes
das verbas do estado para fins eleitorais ou pessoais. As verbas, em parte, seriam destinadas
as acdes como saude, assisténcia social e previdéncia social.

Além do mais, o golpe instiuido no impeachment de Dilma Roussef agrava ainda mais
a efetivacdo do direto a saude, visto que o Brasil passou a ser gerido por um representando do
grupo das classes dominantes, que prioriza o capitalismo, a tercerizacdo e o interesse privado.

Esse cenério agrava ainda mais os direitos dos usuarios, ou seja, dos menos abastados
e dentre eles, as pessoas com anemia falciforme. Mais uma vez o perverso sistema publico
instalado agrava as iniquidades sociais, causando dor, sofrimento e um impacto negativo na
vida das pessoas com anemia falciforme.

No ambito econdmico, os desvios de verbas somados a crise econdmica mundial
intensificam ainda mais a instabilidade do Brasil e consequentemente, o agravamento dos
problemas sociais, das dificuldades de acesso aos servigos de saude e do descaso com a salude
publica.

A estagnacdo econdmica do pais converge para a falta de investimento em projetos
sociais, em reformas de infraestruturas, no descompromisso com o financiamento da rede de
atencdo a saude, em desvalorizacdo da m&o de obra e na privatizacdo, dentre outras

consequéncias desastrosas para a sociedade.
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Ademais, o percentual de verba do governo federal, estados e municipios destinados
para o financiamento do setor salde estdo muito aquém de atender programas ja efetivados.
Em se tratando de anemia falciforme, ndo existem verbas especificas, sendo direcionado o
recurso de custeio dos hemocentros e da aquisicdo de medicamentos excepcionais para
atender as demandas desses pacientes.

Direcionando nossa analise para 0s recursos humanos, salienta-se que apesar dos
percalgos impostos pelo sistema, os aspectos intrinsecos dos profissionais relativos a busca de
conhecimento, (re) significacdo do processo de trabalho, humanizacdo, disponibilidade e
empatia contribuem significativamente para efetivar o direito a salde das pessoas com anemia
falciforme e cumprir os direcionamentos do SUS no que diz respeito aos principios
doutrinarios.

Imergindo na atuacdo do profissional de saude no ambito da RAS, em especial, 0s
profissionais da ESF, a adscricdo da clientela e o vinculo dos profissionais na perspectiva do
individuo, familia e comunidade sdo requisitos fundamentais para o diagnéstico social das
familias e dos individuos. Esse diagnostico deve contemplar a integralidade dos individuos
partindo das necessidades sociais necessarias para alcancar o conceito de saude definido nos
documentos oficiais.

Embora os profissionais se deparem com os percal¢cos do préprio sistema e dos
problemas de gestdo, a tecnologia leve constitui-se uma importante e indispensavel estratégia
para aproximacdo entre o paciente e o profissional e apropriacdo do contexto de vida das
pessoas. Os profissionais da atencdo secundaria e terciaria ttm o compromisso de estabelecer
o diélogo e a escuta ativa com os profissionais da ESF como estratégias para avaliacdo dos
determinantes sociais e das condi¢des de vida e sua interferéncia no processo de saude.

A partir do momento em que existe 0 compromisso em fazer salde com 0s recursos
disponiveis, questdes sociais de cunho humanistico, que ndo dependem de recursos, tendem a
ser vislumbradas e valorizadas. Nesse momento, ha uma procura do usuério ao servi¢o que
transcende a medicalizacdo e ha abertura para que as orientagcdes dos profissionais passem a
ser valorizadas e realizadas.

A promocdo da participacdo permeia a efetivacdo das politicas e do direito a satde na
medida em que o0 usuario torna-se ativo na sua busca incessante por sua saude, alem de
compor o cenario de participacédo social com vistas a democratizagéo politica-juridica.

N&do obstante, vale ressaltar que o empenho dos profissionais também depende de

fatores que albergam a valorizagdo dos profissionais, as condi¢cdes dignas de trabalho, a
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remuneracao compativel com a formacgéo e grau de capacidade das atividades, a harmonia do
trabalho em equipe e a articulacédo e o apoio intrasetorial e intersetorial.

Nessa perspectiva, a atuacdo dos profissionais que assumem cargo de gestdo também é
de suma importancia, visto que a assisténcia para as pessoas com anemia falciforme deve ser
levada nas pautas das discussdes do fazer em salde, sendo incluidas agdes e projetos para
obter recursos nos planos de agdo municipais e estaduais.

Sob esse prisma, identificamos que todos os entraves pontuados, sejam de ordem
historica, social, bioldgica, politico-juridica, econémica e profissional apresentam interligacao
e interdependéncia que precisam ser enfrentados, ultrapassados, para efetivacéo das politicas e
do direito a saude das pessoas com anemia falciforme.

O perfil epidemioldgico das pessoas com anemia falciforme que apontamos no
presente estudo afasta-o das oportunidades de acesso a outros dispositivos sociais, como
comunicacdo, controle social, transporte e habitacdo. Ademais, acrescentamos a propria
identidade étnico-racial arraigada em uma sociedade imbuida de conceitos e preconceitos que
contribui para a negacao dos direitos.

Assim, concluimos que ndo existe uma atencdo efetiva voltada para as pessoas com
anemia falciforme e os entraves supracitados sdo reflexos da politica neoliberal, que sucateia
0 sistema, priorizando os recursos para 0 mercado economico ao invés de investir em politicas
sociais e se eximindo da responsabilidade de concretizar agdes em prol do direito a saude das
pessoas com anemia falciforme.

Os obstaculos e contradicdes no acesso a rede das pessoas com anemia falciforme sao
expressdes das tendéncias gerais da contrarreforma na politica de saude, caracterizada pela
omissdo do Estado na garantia dos direitos a saude. Essas tendéncias gerais particularizam-se
no cotidiano dessas pessoas no Piaui e nos diversos entraves ao acesso e tratamento na
politica.

Percebendo essa realidade, reiteramos a necessidade de reforcar a discussédo das
politicas do direito & satde das pessoas com anemia falciforme no ambito dos conselhos e
conferéncias de salde haja vista o contexto paradoxal ao qual estdo inseridos na sociedade,
evidenciado pelo hiato entre os diretrizes e principios do SUS e as condigdes de vida que se
relevam no resultado desse estudo.

Ao servico social, demais profissionais da saude, gestores e segmentos da sociedade, a
andlise da tematica podera subsidiar reflexdo sobre os entraves para efetivacdo do direito a

salde das pessoas com anemia falciforme como um desafio para superar o desmonte e a
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negacdo das politicas sociais através de estratégias que pactuem o0 compromisso e a
corresponsabilizacdo dos atores envolvidos no processo.

Baseado nas premissas supracitadas, nos, profissionais, gestores e sociedade,
precisamos perceber as pessoas com anemia falciforme, identificando o sentido do
sofrimento, o preconceito oculto e explicito, suas condi¢des socioeconémicas, suas
dificuldades de ingresso no mercado de trabalho e acesso a satde.

Apesar do estudo trazer a discussdo dos entraves para efetivacdo das politicas e do
direito a saude, salientamos que os fatores elencados nao se encerram aqui. Embora tenhamos
contemplado a visdo de todos os corresponsaveis pelo processo, usuérios dos servigos de
salde, gestores e profissionais, 0 universo de quem atua nesse sistema possui proporgdes
maiores e o dinamismo do servico e as divergentes percepcdes fazem-nos apreender novas
interfaces envolvidas na problematica.

Desse modo, ndo se encerra a discussdo quando se trata da efetivagdo de direitos, e as
andlises apreendidas ainda direcionam novas indagacdes e perspectivas de apronfundamento
em cada fator que elencamos como entrave. Tomando como bases os trabalhos como a
presente tese, que revelem os entraves do sistema de saude e da protecdo social, as analises
podem ser tomadas como ponto de partida para estabelecimentos de avaliagdo e de estratégias
eficazes para fomentar a consecucdo das politicas e do direito a salde.

Conclui-se, portanto, que este estudo foi de grande relevancia para reflexdo, além de
servir como embasamento para novos estudos e discussao acerca da tematica. Por outro lado,
esta pesquisa se configura como um importante instrumento para o aperfeicoamento do
conhecimento dos profissionais de salde a respeito da assisténcia prestada as pessoas com

anemia falciforme.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé, na qualidade de sujeito de pesquisa, esta sendo convidado para participar como
voluntario de uma pesquisa. Vocé pode decidir se quer autorizar ou nao sua inclusdo como
sujeito de pesquisa.

Este estudo esta sendo conduzido por Ana Cristina de Sousa Vieira (pesquisador
responsavel) e Laise Maria Formiga Moura Barroso (pesquisador participante). Apds ser
esclarecido (a) sobre as informacGes a seguir, no caso de autorizar sua participacdo como
sujeito de pesquisa, assine este documento, que esta em duas vias. Uma delas é sua e a outra é
do pesquisador responsavel. Vocé poderd recusar sua participacdo de imediato e a
qualquer tempo sem que com isto haja qualquer penalidade.

Para melhor esclarecer, sujeito de pesquisa, de acordo com a Resolugdo 466/12, do
CNS, é o(a) participante pesquisado(a), individual ou coletivamente, de carater voluntéario,
vedada qualquer forma de remuneracao.

Por favor, ndo se apresse em tomar a deciséo.

Leia cuidadosamente 0 que se segue e pergunte ao responsavel pela pesquisa sobre
qualquer divida que tiver. Em caso de divida procure o Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Estadual do Piaui, pelo telefone (86) 3221-6658.

ESCLARECIMENTO SOBRE A PESQUISA:

Titulo do Projeto de Pesquisa: Entraves na concretizacdo das politicas e direito a saude para as
pessoas com Anemia Falciforme.

Pesquisador Responsavel: Prof. Dra. Ana Cristina de Sousa Vieira.

Telefone para contato: (81) 9978-3760

E-mail: anacvieiral2@gmail.com

DESCRICAO DA PESQUISA COM SEUS OBJETIVOS:

Trata-se de um estudo de cujo objetivo éAnalisar os entraves para a efetivacdo da
politica de saude para as pessoas com Anemia Falciforme; Caracterizar os portadores de
Anemia Falciforme guanto as varidveis socioecondmica, raciais e demografica; Investigar
a estruturacdo da rede de atencdo a saude na sua referéncia e contrarreferéncia para as
pessoas com Anemia Falciforme; Discutir a politica de salde para as pessoas negras e com
anemia falciforme. O procedimento adotado nesta pesquisa sera a entrevista, no primeiro
momento do estudo os participantes da pesquisa serdo os pacientes cadastrados e atendidos no
HEMOPI de Teresina-PIl e no segundo momento do estudo os participantes da pesquisa serdo
os profissionais de salde e 0s gestores da rede de atencdo a salde para que se possa conhecer
o funcionamento da rede.

RISCOS E BENEFICIOS DA PESQUISA:

A realizacdo desta pesquisa podera trazer riscos minimos aos sujeitos, trazendo como
risco imediato o constrangimento, pois serdo convidados a responder entrevistas sobre
vivéncias do seu cotidiano e sobre as dificuldades enfrentadas na procura pelos servicos de
salde. No transcorrer do estudo, caso 0s sujeitos sintam-se constrangidos por causa dos
conteudos revelados na entrevista ou ao medo quanto a confidencialidade das informacoes, o
pesquisador se responsabilizard a prestar assisténcia fornecendo aos mesmos subsidios para
confirmar que em nenhum momento serd quebrado 0 anonimato, pois as entrevistas seréo
identificadas com nameros (ex: n° 1, n® 2, etc.) e ndo pelos seus nomes. Como também,
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poderdo desistir em qualquer momento da pesquisa. Com relacdo aos riscos tardios o
pesquisador garantird a assisténcia em qualquer tipo de problema ou imprevisto, em que a
identidade do participante venha a ser revelada. Caso ocorram riscos ou danos nao previsiveis
que comprometam o bem estar dos sujeitos, a pesquisa sera imediatamente suspensa e sera
dada a assisténcia imediata ou integral necessaria.

Assim sendo, o estudo podera proporcionar beneficios direto ou indireto aos sujeitos,
pois ao serem questionados sobre a anemia falciforme e o acesso aos servicos de saude,
podem intervir em alteracdes no funcionamento da rede de referéncia e contra referéncia para
as pessoas com anemia falciforme, favorecendo a implantacdo de novas estratégias de
abordagem aos pacientes e a tomada de condutas mais adequadas frente aos casos.

Quanto aos beneficios posteriores podem ocorrer por parte das pessoas com anemia
falciforme tomarem conhecimento sobre os seus direitos a salde e sobre a doenca, onde
poderdo cobrar a implementacdo e efetivacao das politicas e programas voltados para doenca,
diminuindo assim dificuldades que os portadores de anemia falciforme enfrentam na busca
pelo seu tratamento.

COMPROMISSO DE CONFIDENCIALIDADE DA IDENTIDADE DO
PARTICIPANTE:

Os registros desta participagao serao mantidos confidenciais. Entretanto esses registros
poderdo ser analisados por um representante do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Estadual do Piaui. Seu nome néo sera divulgado em nenhuma entrevista deste estudo.

GARANTIA DE ACESSO:

Em qualquer etapa da pesquisa, vocé tera acesso ao pesquisador responsavel e
participante pela presente pesquisa para esclarecimento de eventuais ddvidas. Para maiores
informacBes podera entrar em contato com o principal pesquisador: Dra. Ana Cristina de
Sousa Vieira por meio do telefone: (81) 9978-3760.

Se tiveres alguma consideracdo ou divida sobre a ética da pesquisa, entre em contato
com o Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade
Estadual do Piaui (CEP/ FACIME/ UESPI) — Rua Olavo Bilac, 2335 — Centro — Teresina/Pl,
Tel.: (86) 3221 6658, FAX: (86) 3221 4749.

PERIODO DE PARTICIPACAO:

O periodo de sua participacdo serd de Janeiro/2016 a Julho/2016, lembrando-lhe que
voceé terd o direito de recusar-se a continuar como sujeito de pesquisa a qualquer tempo.

Nome e Assinatura do pesquisador responsavel:

Prof. Dra. Ana Cristina de Sousa Vieira

Nome e Assinatura do Pesquisador Participante:

Laise Maria Formiga Moura Barroso
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CONSENTIMENTO

Eu, (qualificacdo completa com nome, nimero de identidade, cpf, endereco, telefone(s) e, se
houver, e-mail), abaixo assinado, concordo em autorizar minha participacdo como sujeito de
pesquisa no projeto de pesquisa intitulado “Entraves na concretizacdo das politicas e direito a
salde para as pessoas com Anemia Falciforme”, que tem como pesquisador principal Prof.
Dra. Ana Cristina de Sousa Vieira e demais pesquisador a Enfermeira Ms. Laise Maria
Formiga Moura Barroso. Declaro que tive pleno conhecimento das informagdes que li ou que
foram lidas para mim, descrevendo o projeto de pesquisa Entraves na concretizacdo das
politicas e direito a salde para os portadores de Anemia Falciforme, tudo em conformidade
com o estabelecido na Resolucdo 466/12, do Conselho Nacional de Saude. Declaro, ainda,
que discuti com o pesquisador responsavel sobre a minha decisdo em participar nesse estudo
como sujeito de pesquisa e sobre a possibilidade de a qualquer momento (antes ou durante a
mesma) recusar-me a continuar participando da pesquisa em referéncia, sem penalidades e/ou
prejuizos, retirando o meu consentimento. Ficaram claros para mim quais sao 0s propositos do
projeto de pesquisa, 0s procedimentos a serem realizados, a auséncia (e ou presenca) de
riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro
também que minha participacdo é isenta de despesas e que tenho garantia do acesso a
pesquisa em qualquer tempo. Concordo, voluntariamente, em participar deste projeto de
pesquisa.

Picos PI, de de 20

Nome e Assinatura do sujeito ou responsavel

Testemunhas (ndo ligadas a equipe de pesquisadores):

Nome:

Assinatura:

Nome:

Assinatura:

Observagdes Complementares:

Em caso de duvida vocé pode procurar o Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade
de Ciéncias Médicas da Universidade Estadual do Piaui (CEP/ FACIME/ UESPI) — Rua
Olavo Bilac, 2335 — Centro — Teresina/Pl, Tel.: (86) 3221 6658, FAX: (86) 3221 4749.
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APENDICE B - TERMO DE ASSENTIMENTO

Vocé estd sendo convidado a participar da pesquisa intitulada “Entraves na
concretizacdo das politicas e direito a salde para as pessoas com Anemia Falciforme” sob
minha responsabilidade e da orientadora Profa. Dra. Ana Cristina de Sousa Vieira cujos
objetivos sdo: Analisar 0s entraves para efetivacdo da politica de salde para as pessoas com
Anemia Falciforme; Caracterizar os portadores de Anemia Falciforme quanto as variaveis
socioecondmica, raciais e demogréafica; Investigar a estruturacdo da rede de atencdo a
saude na sua referéncia e contrarreferéncia das pessoas com Anemia Falciforme; Discutir a
politica de salde para as pessoas negras e com Anemia Falciforme. Para realizacdo deste
trabalho usaremos o seguinte método: roteiro semiestruturado detalhado e organizado, com
perguntas abertas e fechadas, em que os entrevistados tiveram a possibilidade de discorrer
sobre o tema proposto.

Seu nome assim como todos os dados que Ihe identifiqguem serdo mantidos sob sigilo
absoluto, antes, durante e apds o término do estudo.

Quanto aos riscos e desconfortos, a realizacdo desta pesquisa podera trazer riscos
minimos aos sujeitos, trazendo como risco imediato o constrangimento, pois serdo convidados
a responder entrevistas sobre vivéncias do seu cotidiano e sobre as dificuldades enfrentadas na
procura pelos servicos de saude. No transcorrer do estudo, caso 0s sujeitos sintam-se
constrangidos por causa dos conteddos revelados na entrevista ou ao medo quanto a
confidencialidade das informacdes, o pesquisador se responsabilizard a prestar assisténcia
fornecendo aos mesmos subsidios para confirmar que em nenhum momento sera quebrado o
anonimato, pois as entrevistas serdo identificadas com nimeros (ex: n® 1, n°® 2, etc.) e ndo
pelos seus nomes. Como também, poderdo desistir em qualquer momento da pesquisa. Com
relacdo aos riscos tardios o pesquisador garantira a assisténcia em qualquer tipo de problema
ou imprevisto, em que a identidade do participante venha a ser revelada. Caso ocorram riscos
ou danos ndo previsiveis que comprometam o bem estar dos sujeitos, a pesquisa sera
imediatamente suspensa e sera dada a assisténcia imediata ou integral necessaria.

Os beneficios do estudo poderdo proporcionar beneficios direto ou indireto aos
sujeitos, pois ao serem questionados sobre a anemia falciforme e 0 acesso aos servigos de
salde, podem intervir em alteragbes no funcionamento da rede de referéncia e contra
referéncia para as pessoas com anemia falciforme, favorecendo a implantacdo de novas

estratégias de abordagem aos pacientes e a tomada de condutas mais adequadas frente aos
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casos. Quanto aos beneficios posteriores podem ocorrer por parte das pessoas com anemia
falciforme tomarem conhecimento sobre os seus direitos a salde e sobre a doenca, onde
poderdo cobrar a implementacdo e efetivacao das politicas e programas voltados para doenca,
diminuindo assim dificuldades que os portadores de anemia falciforme enfrentam na busca
pelo seu tratamento.

No curso da pesquisa vocé tem os seguintes direitos: a) garantia de esclarecimento e
resposta a qualquer pergunta; b) liberdade de abandonar a pesquisa a qualquer momento,
mesmo que seu pai ou responsavel tenha consentido sua participacdo, sem prejuizo para si; c)
garantia de que caso haja algum dano a sua pessoa, 0S prejuizos serdo assumidos pelos
pesquisadores ou pela instituicdo responsavel.

Caso haja gastos adicionais, 0s mesmos serdo absorvidos pelo pesquisador. Nos casos
de davidas vocé devera falar com seu responsavel, para que ele procure os pesquisadores,
Prof. Dra. Ana Cristina de Sousa Vieira por meio do telefone: (81) 9978-3760 ou Laise Maria
Formiga Moura Barroso por meio do telefone: (86) 9971-5359, a fim de resolver seu

problema.

ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu , apls ter

recebido todos os esclarecimentos e assinado o TCLE, confirmo que o (a) menor

, recebeu todos

o0s esclarecimentos necessarios, e concorda em participar desta pesquisa. Desta forma, assino
este termo, juntamente com o pesquisador, em duas vias de igual teor, ficando uma via sob

meu poder e outra em poder do pesquisador.

Picos, [/ [

Assinatura do responsavel

Assinatura do pesquisador
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APENDICE C - INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS PARA PESSOAS COM
ANEMIA FALCIFORME

(PESSOAS COM ANEMIA FALCIFORME)

QUESTIONARIO

QuestionarioN° Data: / /

1- VARIAVEISSOCIOECONOMICAS:
Nome: Idade:_

Naturalidade:

Profissao:

1) Sexo:F( M( )

2) Cor: Branca:Parda(  )Preta( )

3) Estado Civil:Solteiro(  )Casado( )Viuvo ( )Divorciado( ) Outros( )

4) Escolaridade: Néo alfabetizado(  )Alfabetizado( ) Ens.Fundamental completo( Ens.
Fundamentalincompleto ( ) Ens. Médiocompleto( ) Ens.  Médioincompleto(
Superior( )

5) Local de moradia: Zonaurbana( ) Zonarural ()

6) Tem filhos:N&o( )Sim( )

7) N°defilhos_

8) Religido:Catdlica(  )Evangélica( ) Naotem ( )outras

9) Renda per capita: Ignorada/ndodefinida( ) Semrenda( ) até lsalario( )

2-3 salarios( ) 4-bsalarios( ) Mais de 5salarios( )
10) Condic¢6es de moradia:Propria(  )Alugada ( )

11) NUmero de pessoas gque residem na mesmacasa:

12) Vocé esté inserido no mercado de trabalho? Sim ( )Néo( )
Se sim, qualocargo? E sua jornada de trabalhodiario?__

13) Vocé esté frequentando aescola?
Sim( )Ndo( ) Asvezes(  )Outros( )
Se ndo, omotivo?
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Vocé possui transporte para se deslocar para escola? Sim (- )Nao( ) Asvezes(
)Outros( )
Se ndo, como vocé sedesloca?

14) Quantas refei¢des vocé faz pordia?

1-3refeicdes( ) 4-6refeicbes( ) maisde6( )

15) Vocé acha que a doenca prova limitacbes na vida pessoal e profissional? Sim (
)N&o( ) Naosabe( ) Outros( ) Sesim,qual?__

16) Vocé possui algum beneficio pela previdéncia social? Sim ( )Nao( )
Qual?

17) Qual o seu sentimento em relacdo a doencga(crénica)?

Revolta( ) Tristeza( ) Aceitacao( ) Indiferenca( ) Naosabe( )

2- VARIAVEIS CLINICAS DA ANEMIAFALCIFORME

18) Tempo de diagndsticodadoenca:

19) Onde foi feito odiagnostico?
ESF( ) Ambulatorio( ) Internacdohospitalar( )
20) Possui algum parente com anemiafalciforme?

Sim(  )Nao( ) Néosabe( ) Se sim,quantos?

21) Apb6s o diagnodstico, vocé recebeu alguma orientacdo sobre a sua doenga pelos

profissionais dasaude?

Sim(  )Nao( ) Se sim, qual o profissional?__

22) Vocé recebe atendimento adequado pelos profissionais da saude? Sim ( )Néao ( )
Néaosabe( )

23) Qual a sua frequéncia de consulta com o Hematologista noHEMOPI?

Semanal( ) Quinzenal ( )Mensal( ) Anual () Outros?

24) Mora na cidade onde realiza o tratamento? Sim () N&o()

Se ndo como faz pra se deslocar para olocal?

25) Vocé recebe os medicamentos pelo SUS? Sim ( )Nao( )Outros ( )

Se sim,quais?

26) Faz uso daHidroxiuréia?
Sim(  )Nao( ) Estausando ( ) N&dosabe ( )Outros( )
27) Jafez transfusdo sanguinea? Sim ( )Nao( ) Néaosabe( )
Se sim, quantas? 1-3( )4-10( ) 11-30( ) maisde30( )
28) Jafoi internado alguma vez? Sim () N&o () Se simquantas?_
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3- VARIAVEIS SOBRE A PERCEPCAODAINFLUENCIA DA ANEMIA
FALCIFORME

29) Alguma vez vocé deixou de ser atendido nos servicos desaude?

30) Vocé se sentiu injustamente tratado em algum servico de salde que vocé se dirigiu para

atendimento da anemiafalciforme?

31) Como vocé avalia os servicos onde procuraassisténcia?

32) Como voce avalia os profissionais que Iheatende?

33) Como voce se sente na sociedadehoje?

34) O que mudou na sua vida depois dadoenca?

35) Como vocé avalia a sua qualidade de vida? Ruim ( ) Boa ()

Se ruim, o que precisa paramelhorar?

36) Que aspectos vocé considera que deveriam estar presentes para vocé ter uma vida com

maiorqualidade?

37) O que vocé sabe sobre a suadoenca?

38) Vocé conhece a politica da AF? Sim () Nao()

4- VARIAVEIS SOBRE AS QUESTOESRACIAIS

39) Jasofreu algum tipo de preconceito relacionado a sua raga? Sim () N&o()

40) J& sofreu preconceito nos servicos de saude por que vocé é negra? Sim () N&o () Se
sim, de que formaocorreu?

41) Voceé julga a AF como uma doenca da raca negra? Sim () N&o ()
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42) Voce liga alguma dificuldade no seu tratamento a questdo racial? Sim () Néo ( )

Se simqual?

43)  Vocé conhece a politica de satde da pessoa negra? Sim () N&o()
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APENDICE D - INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS PARA PROFISSIONAIS
E GESTORES DA SAUDE

(REDE DE ATENCAO A SAUDE) PROFISSIONAIS E GESTORES DA SAUDE

Data da coleta: [/

IDENTIFICACAO DO PARTICIPANTE

Entrevista n°:

1 Nome:

2Sexo:M () F( )
3 Idade:
4 Cor (autodeclara): Branca( ) Parda( ) Preta( )

5 Naturalidade:

Estado Civil: Solteiro/a ( ) Casado/a( ) Viuvo ( ) Divorciado/a( ) Outro ( )

Qual?
Grau de escolaridade:

Possui filhos? Sim () Néo ( )

Renda mensal:

Ignorada/ néo definida ()
Local de trabalho:

Atencdo Priméria () Atencdo Secundaria ( ) Atencdo Terciaria ()

ROTEIRO DE ENTREVISTA

o Quial a sua categoria profissional?

o Qual o tempo de formagdo em sua categoria profissional?
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Qual a sua carga horaria? Qual o seu turno de trabalho no servico?
Qual o horario de funcionamento do servico de saude?
Qual o tipo de contrato com a instituicdo? (Estatutario, Contratado, Celetista)

H& quanto tempo trabalha no sistema de atendimento para pessoas com anemia
falciforme?

Qual a demanda do servigo?
O que voceé entende por Redes de Atencdo a Saude?

Como se dé& a estrutura da Rede de atencdo a saude para pessoas com anemia
falciforme?

Como funciona o atendimento a pessoas com AF nesse servi¢co?
Como acontece a assisténcia e acompanhamento na RAS dos pacientes com AF?

Como funciona o sistema de referéncia e contrarreferéncia entre os niveis de
atencéo?

Na sua opinido, a rede de atengdo a pessoas com AF neste servigo em que trabalha
funciona como preconiza o Ministério da Saude?

Ao seu ver, qual a importancia das Redes de Atencdo a Saude para pessoas com
AF?

Observacdes:
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ANEXOS
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ANEXO A - AUTORIZACAO INSTITUCIONAL

@

GOVERNO DO ESTADO DO PIAUL C
o SECRETARIA DA SAUD DO ESTADO — SESAPI g

3 CENTRO DE HEMATOLOGIA E HEMOTERAPIA DO PIAUf - HEMopI  Hemopi
maw COMISSAO DE ETICA E PESQUISA st e

CARTA DE APROVACAQ

A Comissio de Etica Em Pesquisa do Centro de Hematologia e Hemoterapia do Piaui —

HEMOPI.

Titulo do Trabalho: ENTRAVES NA CONCENTRACAO DAS POLITICAS E DIREITOS A
SAUDE PARA OS PORTADORES DE ANEMIA FALCIFORME.

Pesquisador Responsavel: LAISE MARIA FORMIGA MOURA BARROSO

Este projeto foi APROVADO em seus aspectos éticos e metodologicos, de acordo com as
Diretrizes estabelecidas na Resolugdo 466/12 e complementares do Conselho Nacional de Saude.
Toda e qualquer alteragdo do Projeto, assim como os eventos adversos graves, deverdo ser
comunicados imediatamente a esta Comissdo através do seu orientador ou Pesquisador
responsavel.

Os membros do CEP-HEMOPI ndo participaram do processo de avaliagdo dos projetos onde

constam como pesquisadores.

DATA DA APROVACAO: 02/02/2015

Am@&%%

Presidente da CEP/HEMOPI
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J GOVERNO DO ESTADO DO PIAUI ~
: SECRETARIA DA SAUD DO ESTADO — SESAPI ' T 5
CENTRO DE HEMATOLOGIA E HEMOTERAPIA DO PIAUT  Hemopi

CONTYO 04 WEMATOLOGIA £ KEMOTERAPYA 00 Pik
TR Gtk
R

PARECER DE TRABALHO ACADEMICO

(Projeto de Pesquisa)

Aluno (a): LAISE MARIA FORMIGA MOURA BARROSO

Titulo do trabalho: ENTRAVES NA CONCENTRACAO DAS POLITICAS E
DIREITOS A SAUDE PARA OS PORTADORES DE ANEMIA FALCIFORME.

Parecer: A autora propde um projeto cujo titulo: ANEMIA FALCIFORME: Uma andlise
de inclusdo social. Quanto a reviséo de literatura esta contempla de forma eficaz a pesquisa
proposta. Observou — se clareza e objetividade entre o objetivo geral e os especificos. Em

suma, conclui — se que o projeto seja apenas uma base para monografia.

Conceito atribuido: “B”
A — Muito Bom

B —-Bom

C — Regular

D — Insuficiente

DATA DA APROVACAO: 02 de Fevereiro de 2015

Aurilen oares ouza

Presidente da CEP/HEMOPI
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ANEXO C - DECLARACAO DE TRADUCAO

TRANSLATION STATEMENT

Dear Sir or Madam,

In reference to the abstract titled “Obstacles to the achievement of policies concerning the
right to health for people with sickle-cell anemia”, in English, it was translated by a
translator/reviewer of the English language. The corresponding author << Laise Maria
Formiga Moura Barroso >> has received a final version of this document presenting a
correct English usage, which conforms to the topic of interest.

Natal/RN, July 20th, 2017.

Yours truly,

Cormuth. Quobina, A - de GurvalBis

Carmela Carolina Alves de Carvalho



