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RESUMO

A historiografia dos povos afrodescendentes, em solo brasileiro, é permeada de segregacdes e
violéncias fisicas e simbolicas. O malgrado e violento epistemicidio dos povos africanos e
seus descendentes, fomentado pelo processo civilizatério eurocéntrico, formatou muitos
estigmas impressos nos corpos desses povos. A Doenca Falciforme, um dos estigmas raciais,
explicita os motivos da invisibilidade da patologia e do racismo institucional gerando
discriminacdo e dificuldade de acesso as politicas publicas pela populacdo negra e ao
tratamento. Nesse contexto, esta pesquisa teve por objetivo pesquisar como se da 0 acesso as
informacdes e ao tratamento multiprofissional na rede por parte da populagao afrodescendente
com Doenca Falciforme e usuarios de Eunapolis e 0 acesso ao tratamento multidisciplinar na
rede. O percurso discursivo metodoldgico, descritivo e exploratério, € de cunho qualitativo.
Os dados da populacdo afrodescendente com doenca falciforme do municipio de Eunépolis
foram levantados na Assisténcia Farmacéutica Especializada da Base Operacional de Saude
de Eunéapolis, no Hemocentro Regional de Eunapolis e na Secretaria de Saude de Eunépolis,
tendo por base 0 ano de 2018. O aporte teodrico dialoga com conceitos, Leis e normativas no
campo da salde publica, saude da populacdo negra e anemia falciforme. Esse estudo
proporcionou uma visdo analitica e pratica quanto ao estudo dos problemas publicos, os
varios atores e instituicdes, que auxiliam na tomada de decisdes de forma mais coerente,
sendo possivel uma reflexdo sobre a realidade a nivel regional, estadual e nacional. A
pesquisa potencializou a constru¢cdo de um PODCAST, referente a Doenca Falciforme,
destinado a populacdo afrodescendentes, o qual compreende informacdes pertinentes a
doenca, surgimento, diagndstico, acesso a Rede de Atencdo a Saude, sinais e sintomas
clinicos, cuidados com a saude (autocuidado) no dia a dia do usuario.

Palavras-Chave: Doenca Falciforme, Educacdo Continuada, Redes de Atencdo a Salde,
Salde Publica.



ABSTRACT

The historiography of Afro-descendant peoples on Brazilian soil is permeated by physical and
symbolic segregation and violence. The spiteful and violent epistemicide of African peoples
and their descendants, fostered by the Eurocentric civilization process, shaped many stigmas
imprinted on the bodies of these peoples. Sickle Cell Disease, one of the racial stigmas,
explains the reasons for the invisibility of the pathology and institutional racism, generating
discrimination and difficult access to public policies by the black population and to treatment.
In this context, this research aimed to research how access to information and
multidisciplinary treatment in the network by the Afro-descendant population with Sickle Cell
Disease and SUS users is given through statistical data from Primary Care and access to
multidisciplinary treatment in the network. The methodological, descriptive and exploratory
discursive path is qualitative and quantitative. Data on the Afro-descendant population with
sickle cell disease in the city of Eunapolis were collected in the Specialized Pharmaceutical
Assistance of the Operational Health Base of Eundpolis, in the Regional Blood Center of
Eunépolis and in the Health Department of Eunépolis, based on the year 2018. The theoretical
support it dialogues with concepts, laws and regulations in the field of public health, black
population health and sickle cell anemia. This study provided an analytical and practical view
regarding the study of public problems, the various actors and institutions, which help in
decision-making in a more coherent way, making it possible to reflect on the reality at the
regional, state and national levels. The research leveraged the construction of a PODCAST,
referring to Sickle Cell Disease, aimed at the Afro-descendant population, which comprises
information relevant to the disease, emergence, diagnosis, access to the Health Care Network,

clinical signs and symptoms, health care (self-care ) in the user's daily life.

Key words: Sickle Cell Disease, Continuing Education, Health Care Networks, Public Health.
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TRILHAS E TRILHOS EM CONSTRUCAO: DELINEANDO O PERCURSO DA
PESQUISA

A palavra negro

tem sua histéria e segredo

¢ 0 balsamo para 0 medo

em chagas aberto no corpo de nosso pais
a palavra negro

sumo deste solo

nos neurdnios da raiz.

Luiz Silva Cuti

Um nome é sempre uma histéria em construcdo. Sou Karoline Cavalcante Pimenta, nasci em
Salto da Divisa - Minas Gerais em 16 de janeiro de 1980, filha de professora e comerciante,
para 0s quais 0s estudos eram prioridades em casa. Gracas ao incentivo do meu pai, aprendi a
gostar de ler revistas sobre politica e economia e, da minha mée, herdei a organizacdo para
estudar.

Em 1999 entrei para o curso Farmacia e Bioquimica, formando em dezembro de 2003, em
Vitoria- ES. De 2004 a 2009 atuei em um laboratoério privado em Eunapolis e Porto Seguro -
BA, sem muito contato com o servi¢o publico. A partir de Novembro de 2009 iniciei no
Servi¢o Publico como farmacéutica do Nucleo de Apoio a Salde da Familia - NASF
realizando palestras em sala de espera, grupo operacional com a populacdo, atendimento
multidisciplinar nas unidades de salde e visitas domiciliares. Nesse periodo pude conhecer de
perto os problemas da populacéo, e, dessa forma, enxergar o perfil epidemiolégico de cada
microrregido. O sistema publico de saide é um espaco laboratorial, tanto no modo reflexivo
das teorias como na aplicacdo da praxis profissional. Em virtude desses novos desafios iniciei
uma especializacdo em Saude Publica para entender melhor todo tramite legal, direitos e

deveres tanto dos profissionais quanto dos usuarios do Sistema Unico de Sadde - SUS.

A partir de Janeiro de 2013 fui convidada para assumir o cargo de Diretora da Regulacdo em
Saude no municipio de Eunépolis-Ba, mais um desafio na minha vida profissional. Entdo, tive
que conhecer e entender melhor esse novo universo. Regulagdo como o proprio nome diz
significa regular, triar de forma equanime, integral e universal seguindo os principios do SUS
e o Protocolo Manchester (triagem clinica por gravidade / riscos), pois a cota da oferta é

menor que a demanda. Assim, regular é de suma importancia para atender 0s USUarios e
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melhorar o sistema de sadde no SUS. O desafio foi continuo e, por isso, de grande
aprendizagem, sobretudo quando se objetiva trabalhar na perspectiva de uma educagéo
continuada com os servidores (marcadores) que estdo nas Unidades Bésicas de Saude (UBS)
em contato direto com a populacdo, saber gerir as verbas que estdo disponiveis para
contratacdo dos prestadores privados e SUS, orientar a populacdo quanto as dificuldades em
relacdo aos municipios pactuados e, o principal, educar a populagdo quanto a importancia da
participagdo nos Conselhos de Salde e da presenga nas consultas ou procedimentos com o
intuito diminuir o indice de absenteismo. Em sentido amplo, essas estratégias politico-
pedagdgicas desenham uma importancia significativa no contexto brasileiro, pois, de acordo
com Santana (2020), citando Candido Grzybowski (1997) é urgente reinventar-se e mudar o
pais, pois, no Brasil, o Estado se formou antes da cidadania e quase sempre contra ela.

Em 08 de Dezembro de 2013 assumi como Bioquimica da Hemoba Eunapolis-Ba
(Hemocentro Estado da Bahia) atendendo as solicitacdes e expedindo os hemocomponentes
para varias patologias dentre elas a anemia falciforme. A partir de dezembro de 2014 comecei
a especializacdo em Saude Coletiva com Concentragdo em Gestdo de Sistemas e Servigos de
salude com énfase em servicos de Hemoterapia pela Universidade Federal da Bahia (UFBA).
Essas formacdes possibilitaram a mim, em 2015, participar da implantacdo do Plano Diretor
do Sangue do Estado da Bahia pelo Ministério da Satde em parceria com o Instituto de Salde
Coletiva da Bahia (ISC).

No ano de 2016 iniciei a especializacdo do Hospital Sirio Libanés em parceria com o
Ministério da Saude em Regulacdo em Saude no SUS aprimorando e aprofundando meus
conhecimentos no servi¢o publico. Em marco de 2017 tomei posse como farmacéutica na
Assisténcia Farmacéutica Estadual da Base Regional de Saide de Eunapolis-Ba (antiga 82
Dires Eundpolis) da Secretaria de Satde do Estado da Bahia (SESAB) atendendo diretamente
aos pacientes e familiares com a Doenca Falciforme dentre outras patologias consideradas

alto custo.

Imersa no sistema publico de salide, pouco a pouco, muitas questées foram, simultaneamente,
constituindo processos formativos e provocando-me, direcionando cada vez mais meu olhar
para a populagdo negra, em especifico, a doenga falciforme, sobretudo, em relacdo aos dados
subnotificados, a desarticulacdo entre as redes, a falta de divulgacao das informagdes entre os

profissionais de salde e usuarios do SUS. Compreendia a necessidade de se pensar essas
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questdes, contudo, ainda ndo muito claro, comecei a escrita de um projeto de pesquisa voltado
para a Doenca Falciforme, mas como e onde desenvolvé-lo? Nesse interim do desejo-escrita
do projeto, surgiu o mestrado da Universidade Federal da Bahia (UFBA), porém, lendo o
edital vi que ndo me encaixava. Fiquei triste mas ndo desisti do meu sonho de fazer uma
pequena diferenca no municipio de Eunapolis onde resido. Conversando com uma amiga,
tomei conhecimento da abertura do edital da Universidade Federal do Sul da Bahia (UFSB),
para ser sincera ndo conhecia profundamente a universidade, suas metodologias e normas
académicas. Entdo fui mergulhar no plano orientador da UFSB e do Programa de Pos
Graduacdo em Ensino e Relacbes Etnico-Raciais (PPGER). Enxerguei nesse programa uma
porta entreaberta, pois, suas diretrizes apresentavam questdes que diziam respeito as minhas
inquietacBes, ou seja, 0 PPGER e sua instrumentalizacéo politico pedagdgica me auxiliaria a
refletir sobre minhas inquietacbes provocando-me a uma maior insercdo e compreensao
discursiva do sécio historico da populacdo negra, em especifico, com as minhas indagac6es

sobre a salde da populacdo no municipio de Eunapolis.

Apos ler o edital do mestrado do PPGER me senti contemplada e ao mesmo tempo animada
para fazer a diferenga. Adentrando um pouco na minha entrevista em Teixeira de Freitas-Ba,
estava nervosa, mas quando comecei a explanar senti uma seguranca. A UFSB, em especifico,
0 PPGER ¢ diferente de tudo que ja havia estudado. Esse espaco académico me fez lembrar
uma frase que meu pai sempre dizia: “Todos tém direito” e realmente até o momento estou
estudando com colegas de varias areas profissionais e etnias que tanto acrescentam a minha
vida, pessoal e profissional, ndo deixando de comentar 0s nossos docentes que sdao de uma

bagagem de conhecimento e vivéncia espetaculares.

A PESQUISA: QUESTOES NORTEADORAS

Na saude publica, ndo é raro encontrar a inexisténcia de fluxo entre as redes de assisténcia a
salde, a falta de conhecimentos técnicos dos profissionais da satude em relacdo aos dados da
doenca falciforme na populacdo afrodescendente e a fragilidade nos indicadores relativos a
patologia. Ao longo dos anos de experiéncia na area da saude no municipio de Eunéapolis,
tanto na Atencdo Priméria, Unidades Basicas de Salde, quanto na Média e Alta
complexidade, no departamento da Regulagio no SUS, Hemocentro e Assisténcia

Farmacéutica Especializada, pude observar e vivenciar a inexisténcia de fluxos entre as redes
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de assisténcia a salde, a falta de conhecimentos técnicos dos profissionais da saude
relacionado aos dados da Doenca Falciforme na populacdo afrodescendente e a fragilidade

nos indicadores relativos a patologia estudada.

Essa realidade observada prefigura e impacta negativamente no planejamento estratégico da
salude de muitos municipios, ndo obstante, no de Eundpolis, dificultando a elaboracdo de
acOes diretivas ao acompanhamento e acessibilidade ao tratamento multidisciplinar da
populacdo afrodescendente com doenca falciforme, subentende-se que a populacdo
afrodescendente esta sendo atendida em toda a rede da saude, visto que onde “ndo ha
problema”, nao ha necessidade de investimentos publicos, financeiros e educacional, em uma
populacédo adstrita com maior incidéncia de adquirir tracos ou doenca falciforme. Atenta a
essa realidade inquietou-me saber, como se d& o acesso da populacdo com a doenca
falciforme no municipio de Eunépolis -BA? E, quais caminhos possiveis para potencializar o

acesso? Pouco a pouco, essa problematica corporificou-se em tema para essa pesquisa.
DOS OBJETIVOS DA PESQUISA

Para responder as questBes norteadoras, construto da problematica, com foco a garantir a
informacdo para a assisténcia no tratamento e melhoria da qualidade de vida da populagédo
com Doenca Falciforme no municipio de Eunapolis-Ba e que, sirva de parametro a outros
municipios, este estudo tem como objetivo principal, pesquisar como se da o acesso as
informacdes e ao tratamento multiprofissional na rede por parte da populagdo afrodescendente
com Doenca Falciforme.

Especificamente, objetiva, (i) apresentar breve histdrico sobre a doenca falciforme e politica
publica; (ii) mapear a rede de servicos de salde para a Doenca Falciforme no municipio de
Eunépolis; (iii) investigar quais estratégias o municipio desenvolve para contribuir com o
fortalecimento da linha de cuidado para as pessoas afrodescendentes com doenca falciforme;
(iv) propor instrumento de formacdo e informacgdo educativa sobre a doenca falciforme,

surgimento, complicacBes e acesso ao tratamento no municipio de Eunépolis-BA.
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O PERCURSO DISCURSIVO METODOLOGICO

Metodologicamente, trata-se de um estudo descritivo, exploratério de carater qualitativo e
quantitativo. Essa abordagem metodoldgica intenciona uma visdo analitica e pratica quanto
ao estudo dos problemas publicos, os quais envolvem varios atores e instituicGes, que
auxiliam na tomada de decisbes de forma mais coerente com a realidade municipal

comparando com os dados regionais, estaduais e nacionais.

No primeiro momento realizou-se o levantamento dos materiais bibliograficos, publicados
acerca do tema, integrando os referenciais tedricos apresentados nos componentes, tais como:
livros, artigos, quanto ao material ja existente no meu universo profissional, portarias,

protocolos, legislacoes.

Para o levantamento e avaliacdo dos dados, referente ao periodo de 2018 até 2020, foram
considerados o0s aspectos Eticos e Legais, para tanto foi entregue na Base Operacional de
Saude de Eunédpolis, no Hemocentro Regional de Eunapolis e na Secretaria de Saude de
Eunapolis uma carta de anuéncia para que 0s gestores assinassem concordando e autorizando

o0 estudo.

Assim, no segundo momento, houve a visita técnica nos érgdo competentes onde houve
aplicado um questionario situacional (Anexo 1) na Secretaria de Saude de Eunapolis (TFD,
Atencdo Priméria de Eundpolis), Base Regional de Saude de Eundpolis — Estado da Bahia e
Hemocentro Regional de Eunépolis. Na Secretaria de Salde supracitada foi levantado o
quantitativo de Teste do Pezinho realizado em Eunapolis no ano de 2018, quantos deram
alterados para a patologia Anemia Falciforme, quantos foram encaminhados para a referéncia
em Salvador, vale ressaltar que o municipio de Eunapolis-Ba o teste do pezinho é
descentralizado, sendo realizados na APAE (Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais)

de Eunapolis e em todas as Unidades Basicas de Saude.

Seguida do levantamento de quantos pacientes estdo cadastrados na Assisténcia Farmacéutica
Estadual de Eunéapolis para o receberem o medicamento hidroxiuréia e desferasirox, se
necessario; quantos pacientes recebem transfusdo sanguinea fenotipada e filtrada expedidas

pelo Hemocentro Regional de Eunapolis.



18

Os dados foram registrados em tabelas, com producéo de indices estatisticos e graficos, no
intuito de se formar um banco de dados e, assim, a possibilidade de comparéa-los aos
indicadores da Bahia e do Brasil e, a partir de tais registros, tragado o perfil epidemiolégico,
social e econdémico da Doenca Falciforme em Eunapolis-Ba para que os gestores municipais,
responsaveis técnicos e administrativos possam criar estratégicas para atuarem diretamente

em todos os ambitos da satde publica desde Atengdo Primaria até a terciria.

Esses dados, a principio, comporiam a base tematica para realizagdo de um Simpdsio com 0s
profissionais de salde e populacdo local, na Camera Municipal de Vereadores de Eunapolis-
Ba, organizado e apresentado pela mestranda, com Hematologista da Hemoba (Eunapolis).
Contudo, devido ao atual cenario do mundo por causa do COVID-19 esse Simpdsio seréd
transformada em uma live, com uso das tecnologias digitais, tdo importante a socializagdo da

pesquisa, nesse contexto pandémico.

A live “Doenga falciforme: por uma educagdo continuada” visa agregar valores as atividades
desenvolvidas pelos profissionais da salide na solucdo de problemas e proposi¢cdes de
ferramentas tecnoldgicas tornando-os, multiplicadores de saberes sobre a Doenca falciforme
e, para a comunidade, informacGes necessarias a populacdo sobre a doenca falciforme e ao
tratamento multiprofissional na rede publica de saude. Também, ndo menos importante,
reduzir o estigma da doenca nos atendimentos, tornando os cuidados preventivos prioridades
na vida das pessoas. Esses elementos corroboram a ideia do produto que desejo desenvolver.

O estudo/pesquisa em deseja, a partir dos resultados, propor ao(a) Secretério(a) de Saude de
Eunépolis, que em didlogo demonstrou interesse pela pesquisa, a reestruturacdo do servico
fortalecendo a Policlinica Municipal de Eunapolis em parceria com a Policlinica Regional de
Eunapolis que esta sendo implantada pelo Estado da Bahia. Com os resultados da pesquisa
almejamos e fomentamos um centro de referéncia com a atuacdo multiprofissional para
melhorar o acesso de fluxo de redes a salide tornando-se mais objetivos e resolutivos na linha

de cuidado para pessoas com Doenca Falciforme.

Os dados estatisticos e as discussdes provindas da pesquisa sdo construto didaticos para
provocar e refletir sobre a necessidade de se incorporar ao servico da Policlinica Municipal ou

Policlinica Regional a referéncia multiprofissional para o atendimento integral a salde dos
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falcémicos e, assim reduzir o atendimento na Urgéncia/Emergéncia de pessoas com a Doenca

Falciforme de forma descompensadas, a fila de espera e as sequelas da doenca.

CENARIO GEOGRAFICO QUE ASSENTA A PESQUISA

O municipio de Eunapolis possui uma area de 1.425,970 km?, localizado no Extremo Sul da
Bahia, as margens da BR-101 (Salvador/Rio de Janeiro) e BR 367 (Eunépolis/Porto Seguro)
tendo como municipios limitrofes Itagimirim, Porto Seguro, Guaratinga, Belmonte, Itabela e
Santa Cruz Cabralia e distancia 671 quilébmetros da capital - Salvador (BAHIA, 2014).

Sua populacdo é estimada em 113.380 habitantes, sendo entdo a 16° cidade mais populosa do
estado em 2017 e a 3% na microrregido. Possui 46 estabelecimentos de salde dentre um
Hospital Municipal, 23 Unidades Basicas de Saude, um Hemocentro Regional, uma
Policlinica Municipal e a construcdo recente da Policlinica Regional de cunho estadual que
atenderd varios municipios da Regido de Saude de Porto Seguro — Ba através do consércio

intermunicipal.

Em relacdo a questdo s6cio econdmica, no municipio de Eunapolis em 2017, o salario médio
mensal era de 2.3 salarios minimos. A propor¢do de pessoas ocupadas em relacdo a populacao
total era de 20.1%. Na comparagcdo com o0s outros municipios do estado, ocupava as posi¢des
25° de 417 considerando domicilios com rendimentos mensais de até meio salario minimo por
pessoa, tinha 38.3% da populacdo nessas condicdes, 0 que o colocava na posigdo 409° de 417
dentre as cidades do Estado e na posi¢do 2967° de 5570 dentre as cidades do Brasil, segundo
o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) (BRASIL, 2017).

Seguindo a analise sdcio econémica x raca: proporcao de pessoas com baixa renda na Bahia,
enfatizando o recorte por microrregido de salde Porto Seguro que abrange 0s seguintes
municipios: Porto Seguro, Santa Cruz Cabralia, Belmonte, Eundapolis, Itabela, Guaratinga,
Itapebi e Itagimirim; os dados do DATASUS/2010? nos revelam que das 348.928 pessoas que
declararam baixa renda, 251.201 pessoas estdo na categoria racial negros (pretos e pardos),
totalizando 71,99% dos pesquisados.

1 http://tabnet.datasus.gov.br/cgi/tabcgi.exe?ibge/censo/cnv/pobrezaba.def
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Esse indicador corrobora que a maior parte da populacdo com poder econémico deficitario
esta diretamente interligado a populacdo negra e que indiretamente ou diretamente reflete na
salde dos mesmos. Seguem abaixo, respectivamente, a Tabela 01: Proporcao de pessoas com
baixa renda na Bahia x categoria racial e, a Tabela 02: Proporcéo de pessoas com baixa renda
- Eundpolis 2010.

Tabela 01 - Proporcdo de pessoas com baixa renda — Bahia Regido de Salude (CIR) e
Cor/Raca: Periodo 2010

Sem
Regido de Saude (CIR) Branca Preta Amarela Parda Indigena declara¢do Total
29001 Alagoinhas 85772 89694 6930 321292 738 25 504451
29002 Barreiras 104160 33024 5282 255365 567 - 398398
29003 Brumado 154118 26802 2600 215710 343 - 399573
29004 Camacari 78449 122527 9544 310056 1402 - 521978
29005 Cruz das Almas 30571 72678 2828 142432 446 - 248955
29006 Feira de Santana 186248 234099 10888 635289 1635 69 1068228
29007 Guanambi 145840 34850 4352 243387 626 - 429055
29008 Ibotirama 38764 17744 2085 124260 634 - 183487
29009 Ilhéus 54809 56708 3462 201031 4514 - 320524
29010 Irecé 103683 41712 3428 242415 470 77 391785
29011 Itaberaba 45283 35913 3319 158833 514 - 243862
29012 Itabuna 94301 82258 5060 323075 4237 - 508931
29013 Itapetinga 63232 24488 2062 149201 392 - 239375
29014 Jacobina 84649 44677 4259 242312 723 - 376620
29015 Jequié 117643 64045 3980 309916 827 - 496411
29016 Juazeiro 125209 46967 8010 310419 1924 - 492529
29017 Paulo Afonso 63005 15266 2276 150679 3764 - 234990
29018 Porto Seguro 76115 40532 2654 210669 10958 - 340928
29019 Ribeira do Pombal 96492 20379 2155 184183 2448 - 305657
29020 Salvador 564815 856716 45076 1633426 8672 4846 3113551
29021 Santa Maria da
Vitéria 81152 30934 3479 174147 484 - 290196
29022 Santo Anténio de
Jesus 78302 94549 3987 249765 577 - 427180
29023 Seabra 42951 19376 1847 110357 265 - 174796
29024 Senhor do Bonfim 68229 25665 4594 185647 575 - 284710
29025 Serrinha 149138 61378 5693 383115 2221 122 601667
29026 Teixeira de Freitas 92286 49289 3912 263507 4715 - 413709
29027 Valenga 43526 64081 3283 180674 545 - 292109
29028 Vitéria da
Conquista 196601 50143 3686 377796 1064 93 629383
Total 3065343 2356494 160731 8288958 56280 5232 13933038

Fonte: IBGE - Censos Demograficos, 2010
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Tabela 02 - Proporcéo de pessoas com baixa renda - Eunépolis 2010

Regido de Saude (CIR) Branca Preta Amarela  Parda Indigena  Total
29018 Porto Seguro 26719 12183 830 59036 918 99686
Total 26719 12183 830 59036 918 99686

Fonte: IBGE - Censos Demograficos

Das 348.928 pessoas que declararam baixa renda, 251.201 pessoas estdo na categoria racial
negros (pretos e pardos) na Regido de Saude de Porto Seguro destes 99.689 sdo do Municipio
de Eunapolis, ou seja 28,57% residem no municipio em estudo sendo 71.219 de baixa renda e
negros (71,44%) do total das pessoas, conforme tabela supracitada. E notoria, a partir do
histérico do Estado brasileiro, a inoperancia em relacdo a igualdade de condicdes e

oportunidades aos afrodescendentes no sistema politico e estrutural.

Processos histéricos de expropriacdo e de segregacdo reforcaram a desigualdade,
possibilitando identificar, atualmente, os ganhadores e os perdedores e quem, arbitrariamente,
ndo raro, com violéncia fisica e simbdlica, exerceu e controlou regras que definiram os

direitos de acesso aos bens materiais e simbolicos (SANTANA, 2020).

Diante do percurso discursivo metodoldgico e do cenario que assenta a pesquisa e, refletindo
sobre os propésito do processo de levantamento e avaliagdo dos dados, 0 termo
interseccionalidade, pouco a pouco, foi transversalizando, ora explicito, ora implicito, as

trilhas e trilhos em construcédo, delineando o percurso da pesquisa.

O uso do conceito no processo discursivo metodologico se fez necessario para deslocar as
formas de poder e reafirmar as informacges que estdo subnotificadas ou subjugadas por
alguns grupos que querem reter as informacOes para ndo expor a real situagdo do pais ou
Estado. Também, porque permite compreender melhor as desigualdades e a sobreposicao de
opressdes e discriminacdes existentes em nossa sociedade. Pode ser considerado como uma
ferramenta analitica importante para pensarmos sobre as relacfes sociais de raca, sexo e

classe, e os desafios para a adocdo de politicas publicas eficazes.

Utilizando a interseccionalidade como categoria analitica, permite a compreensdo de como as
especificidades levam a marginalidade de mulheres negras nos discursos sobre direitos.
“Interseccionalidade sugere que, na verdade, nem sempre lidamos com grupos distintos de

pessoas e sim com grupos sobreposto” (CRENSHAW, 2002, p. 4).
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Desta forma, a dendncia € que as subordinagfes interseccionais ndo estdo sendo analisadas
nas discussdes de género nem nas de raca, € quando problemas s&o categorizados como
manifestacdes da subordinacdo de género de mulheres ou da subordinacdo racial de
determinados grupos, trazem como consequéncia um duplo problema de superinclusao e de

subincluséo.

Segundo Lykke (2010) pode-se conceituar interseccionalidade, em primeiro lugar, como uma
ferramenta tedrica e metodoldgica para analisar como historicamente tipos especificos de
diferenciais de poder e/ou normatividades restritivas, baseados em categorizacdes
socioculturais discursivamente, institucionalmente e/ou estruturalmente construidas, como
sexo, etnia, raca, classe, sexualidade, idade/geracdo, deficiéncia fisica, nacionalidade, lingua
materna e assim por diante, interagem. Por isso, grupos minoritarios, também sdo de igual
importancia para o conceito socioldgico. Afinal, devido a atos de discriminacdo intencional
no emprego, na educacdo, saude e em outras esferas, especificamente por esses individuos
ndo serem membros dos “grupos dominantes” na sociedade, suas trajetérias sdo marcadas por

maior vulnerabilidade e menor inser¢do em sociedade.

CAMINHOS DISCURSIVOS NECESSARIOS A PROBLEMATICA

No Brasil a Doenca Falciforme é uma das doencas genéticas e hereditarias mais comum
devido ao grande contingente da populacdo africana desenraizada de suas origens e aqui
trazida para o trabalho escravo, e, hoje, faz parte de um grupo de doencas e agravos
relevantes, presente majoritariamente na populacdo negra, categorizados como pardos e

pretos.

O histdrico da doenca falciforme é marcado pela estigmatizacdo racial, desarticulagdo das
redes de atencdo a salde, alto indice de incidéncia e prevaléncia da doenca no pais, expressiva
morbidade e complicacGes de saude seguida de baixa expectativa de vida. Conforme dados do
Boletim Epidemiologico do Ministério da Saude (BRASIL, 2017), estima-se que existam
cerca de 60 a 100 mil pessoas com a doenca no pais e que, apenas 20,2% das criangas com

doenca falciforme atingem os cinco anos de idade caso ndo recebam o devido tratamento.

Cientificamente, reconhece-se que, em doenca, o fator social associa-se fortemente ao

determinante bioldgico, contribuindo de maneira decisiva para o0 agravamento do Sseu curso
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clinico. Em geral, as pessoas com doenca falciforme em maior niumero, pretas e pardas,
incluem-se nos segmentos de menor poder econdmico, reduzida escolaridade e muitas
dificuldades de acesso aos servigos de saude, conforme dados do IPEA (2011). N&o obstante,
Paim (2006) esclarece que:

[...] politica de satde é uma resposta social de uma organizacao diante das
condicBes de saude dos individuos e das populacbes e seus determinantes,
bem como em relagdo a producdo, distribuicdo, gestdo e regulacdo de bens e
servicos gue afetam a salide humana e o ambiente. Politica de salde abrange
questdes relativas ao poder em salde bem como as que se referem ao
estabelecimento de diretrizes, planos e programas de satude. (PAIM, 2006,
p.73-78).

O Art. 196 da Constituicdo Federal do Brasil (1988) preconiza que “salde € direito de todos e
dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e econémicas que visem a reducdo do
risco de doenca e de outros agravos, ao acesso universal e igualitario as acdes e servicos para
sua promocao, protecdo e recuperagdo”. De conformidade com o texto constitucional, foram
publicadas algumas portarias ministeriais para cumprir com a normativa e 0s principios

doutrinarios e organizativos do SUS.

Mesmo com as normativas da Atencdo Basica (AB) tais como, realizar busca ativa,
acolhimento, diagndstico e acompanhamento, de acordo com os protocolos e as diretrizes
clinicas estabelecidas pelo MS e/ou adequada pelo nivel local; prevenir, identificar e cuidar
precocemente as possiveis complicacGes decorrentes da doenca falciforme; encaminhar para a
Atencdo Especializada os casos diagnosticados em funcdo de complicacBes graves
decorrentes do curso clinico da doenca ou, quando esgotadas as possibilidades terapéuticas na
UBS, com base no controle dos fatores de risco e no acometimento de érgdos-alvo, ou de
acordo com diretrizes clinicas e pactuacdes locais, considerando as necessidades individuais;
e, coordenar o cuidado das pessoas com Doenga Falciforme (DF), mesmo quando
referenciadas para outros niveis da Rede de Atencdo a Saude (RAS), a Doenca Falciforme
estd ausente na rede primaria, provavelmente, dada a invisibilidade que a referida

enfermidade teve ao longo dos anos no sistema de saude.
Por isso, segundo Lira (2015):

[...] os desafios para insercdo da pessoa com DF se agravou na medida em
gue o modelo de aten¢do se caracterizou pela fragmentacdo e desarticulacao,
ocasionada pela invisibilidade da doenca, fruto do racismo institucional,
dessa forma para modificar esse cenario necessita fortalecer o papel da
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Atencdo Basica (AB) como organizadora da assisténcia tendo fundamental
acdo neste processo, ordenadora da atencdo, possibilitando o
estabelecimento de fluxos de atencdo entre Baixa, Média e Alta
Complexidade e fortalecer a linha de cuidado para a DF através das redes de
assisténcia a saude (LIRA, 2015, p.20).

O descrito por Lira (2015) encontra ressonancia nos dados apresentados pela Secretaria de
Vigilancia em Saude (SVS/MS). (BRASIL, 2017, V 48, N 4, p.32), tambeém, corrobora as
observacOes que realizei durante os anos de experiéncia na area da salde, tanto na Atencéo
Primaria (Unidades Basicas de Salde) quanto na Média e Alta complexidade, no
departamento da Regulagdo no SUS, Hemocentro e Assisténcia Farmacéutica Especializada

no municipio de Eunapolis-Ba.

Retomo o Art. 196 da Constituicdo Federal do Brasil (1988) que preconiza que “saude é
direito de todos e dever do Estado” para explicitar que a Doenca Falciforme é um problema
de saude publica. Na década de 90, o governo federal, atraves da Portaria MS de 15 de Janeiro
de 1992, institucionalizou a Triagem Neonatal no SUS com os testes para fenilcetonuria; em
2001, mediante portaria n.° 822, foi criado o Programa nacional de Triagem Neonatal
(PNTN), incluindo a triagem para Hemoglobinopatias; em 16 de agosto de 2005, foi
publicada a Portaria n.° 1.391, que institui as diretrizes para a Politica Nacional de Atencéo

Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outra Hemoglobinopatias.

No inicio do seu governo, o presidente Fernando Henrique Cardoso lancou o Programa
Nacional de Direitos Humanos, que continha uma série de atividades planejadas no interesse
da 'comunidade negra'. Incluia-se entre elas a criagdo de um Grupo de Trabalho
Interministerial (GTI) para a Valorizacdo da Populacdo Negra. O GTI foi instituido pela
Medida Provisoria de 20 de novembro de 1995, na ocasido da Marcha Zumbi dos Palmares
Contra o0 Racismo, pela Igualdade e pela Vida, que mobilizou milhares de militantes negros e
simpatizantes do pais inteiro (FRY, 2005).

Essas acBes afirmativas surgiram ap0s o Estado reconhecer a existéncia do racismo no Brasil
como forma de reparar, no contexto social da sua producdo, assim a anemia falciforme se
tornou muito mais que uma doenca na Otica da medicina perpassando pela égide politica e

social.
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E importante salientar que, mesmo que em 1992 tenha surgido a Triagem Neonatal (Teste do
Pezinho), apenas em 2001 se implementou o Programa Nacional de Triagem Neonatal,
através da Portaria N° 822 de 06 de Junho de 2001 (MS, 2001) incluindo a triagem para
hemoglobinopatias no teste, exame especifico que detecta a anemia falciforme. A partir desta
data todo cidaddo brasileiro que realizasse o teste do pezinho pelo SUS receberia o
diagnostico para a Doenca Falciforme ou Trago Falcémico, assim pdde-se criar estatisticas e
detectar alto indice da Doenca Falciforme no Brasil, sendo que para cada mil (1000) nascidos

vivos uma (1) crianga apresentava a doenca, ou seja 1:1000.

Esses dados corroboram que a Doenca Falciforme € um problema de saide puablica. Vale
ressaltar que antes da década de 90 os exames eram realizados em laboratérios particulares de
forma individual, como solicitagdo de cada médico na consulta pré-natal ou pediatrica, ndo se

discutia a doenca falciforme como um problema de saude publica.

Segundo a pesquisadora Maria Elisabeth Lopes Moreira (2011), do Instituto Fernandes

Figueira (IFF/Fiocruz):

As doencas alvo dos programas de triagem neonatal (Hipotireoidismo Congénito,
Fenilcetonuria - PKU, Hemoglobinopatias e Fibrose Cistica) ganharam relevancia com
as mudancgas no perfil de morbimortalidade infantil dentro da chamada "transi¢éo
demogréfica e epidemioldgica”, em que a mortalidade infantil associada a doengas
infecciosas e a desnutricdo foi gradativamente passando a ser associada a
complicacBes do periodo perinatal e genéticas. Em geral, o "teste do pezinho", na
salde publica, identifica doengas que se submetidas a intervengdes precoces podem
minar o risco de um desfecho ruim e para as quais existe tratamento disponivel. O
diagndstico precoce de hemoglobinopatias e da fibrose cistica também permite
intervencgdes capazes de prevenir complicagdes, aumentando a expectativa de vida de
criangas afetadas. O tratamento dos bebés afetados por alguma das doengas
diagnosticadas é complexo, exigindo uma rede bem organizada, para que elas possam
ser rapidamente identificadas e o diagnostico confirmado através de exames mais
sofisticados. Desta forma receberdo o tratamento adequado (MOREIRA, 2011, p.716).

De acordo com o Programa Estadual de Triagem Neonatal, Portaria N° 822 de 06 de Junho de
2001 (BRASIL MS, 2001) a Bahia lidera o ranking com a incidéncia de 1:650, seguido do
Rio de Janeiro 1:1.300, esses dados confirmam a maior prevaléncia de afrodescendentes nos

Estados supracitados, dado o maior contingente de negros desde o periodo colonial.

A estatistica € de grande valia para implantacdo de Programas de Saude Publica, atraves do
levantamento dos dados. Em 2003 houve a criagdo do Comité Técnico de Saude da

Populacdo Negra (formalizado em 2004 atraves da Portaria n° 2.632/2004), 2006 foi aprovada
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no Conselho Nacional de Saude a Politica Nacional de Saude Integral a Populacdo dos
Negros, sendo aprovada em 2007 na Comissao Inter gestores Tripartite (CIT), composta por
gestores de saude do governo federal, estados e municipios e publicada no Diario Oficial em
2009.

A partir da publicacdo dessa Politica, o Ministério da Salde reconheceu e assumiu a
necessidade da instituicdo de mecanismos de promocéo da saude integral da populagdo negra
e do enfrentamento ao racismo institucional no SUS, com vistas a superacdo das barreiras
estruturais e cotidianas que incide negativamente nos indicadores de saude dessa populagdo —
precocidade dos obitos, altas taxas de mortalidade materna e infantil, maior prevaléncia de
doencas cronicas e infecciosas e altos indices de violéncia (Brasil, MS, 2017).

Entretanto toda estatistica possui duas vertentes, uma pensando no bem estar de um
determinado grupo, outra, como poder de controle sobre esse mesmo grupo. Por sua vez, a
biopolitica da populacdo volta-se a regulacdo das massas, utilizando-se de saberes e préaticas
que permitam gerir taxas de natalidade, fluxos de migracdo, epidemias, aumento da
longevidade. Diante desse cendrio, percebo o dispositivo de biopoder que Michel Foucault
desenvolveu, a partir de 1974, através de uma analise das relacfes entre vida e poder sendo
bem valida até os dias atuais no qual os dados criam aparatos estatais capazes de governar

populagdes e as técnicas individualizantes que “controlam” os sujeitos de modo detalhado.

Também, importante rememorar que na década de 70 nos Estados Unidos, com todos os
estudos genéticos realizados na raca negra, criou-se uma populacdo de risco para a doenca
falciforme, consequentemente politicas para controlar essa populacdo. Tapper comenta (FRY,
2005):

O trago (e ndo a anemia em si) providenciaria em Gltima instdncia um locus para
vigiar o comportamento reprodutivo dos afro-americanos. Mais precisamente, tornou-
se 0 veiculo para a constituicdo de um tipo particular de sujeitos afro-americanos, que,
armados com conhecimento — gragas a "eficacia da midia" como diria Scott —
tomariam decisfes bem fundamentadas. Esses sujeitos, supostamente diferentes das
geracOes anteriores de afro-americanos, preencheram os requisitos para a cidadania
plena e passaram a possuir o conhecimento daquilo que precisavam fazer para servir o
seu préprio interesse e 0 da comunidade. (Tapper, op. cit. p. 106,1999)

Eventualmente muitos negros viram a gestdo da anemia falciforme como uma conspiragéo —
uma forma insidiosa de discriminacéo, até genocidio. Por sua vez, a biopolitica da populacéo

volta-se a regulacdo das massas, utilizando-se de saberes e praticas que permitam gerir taxas
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de natalidade, fluxos de migracao, epidemias, aumento da longevidade. Ademais, mesmo em
outro contexto, relaciono as andlises de Foucault sobre a politica da vida a problemética do
liberalismo, evidenciando a extrapolacdo da logica econémica para relagdes sociais
(FURTADO & CAMILO, 2016).

Para refletir sobre os estigmas em torno da doenca falciforme é preciso estarmos atentos a
historia. O primeiro estudo sobre a doenca falciforme ocorreu em 1910 e s6 em 2005, no
governo do presidente Luiz Inacio da Silva, atraves da Portaria 1.391 foi instituido no &mbito
do Sistema Unico de Salde as Diretrizes para a Politica Nacional de Atencdo Integral as
pessoas com Doenca Falciforme, quase um século depois se pensou em ofertar a essas pessoas
uma saude com qualidade, voltada para o “corpo” do negro como um todo, visto que, saude

ndo é apenas a auséncia da doenca, mas um bem estar social, fisiologico e mental.

Essa Politica € um instrumento de apoio aos Estados e aos Municipios na implementacao de
acOes de salde para organizacdo da linha de cuidado e da inclusdo da tematica nas Redes de
Atencdo a Saude, tendo como objetivos: Assessorar tecnicamente os estados e 0s municipios
na organizacdo da rede de atencéo; Apoiar e organizar capacitagdes/qualificacdes em todos os
niveis de atencdo (atengdo basica, média e alta complexidade); Elaborar e publicar protocolos
e portarias, material técnico e didatico, incluir os avangos tecnoldgicos para tratamento na
tabela SUS; Promover acesso ao conhecimento por meio de simpdsios, oficinas e
cooperagdes; Combater o “Racismo Institucional” — focado no diagnostico da analise
situacional pela informacao do quesito raca/cor e Trabalhar de acordo com as normas do SUS

em intensa parceria com o controle social.

O conceito de integralidade proposto pela Portaria 1.391/2005, do Ministério da Saude, traz
um novo foco no olhar para a assisténcia a pessoa com doenca falciforme, discute-se entdo a
necessidade da existéncia de uma equipe multidisciplinar capacitada em processo de educacéo
permanente, articulacdo entre as diversas areas do Ministério da Saude, para além da
Hemorrede, garantia do acesso a informagdo e ao aconselhamento genético tanto aos
familiares, quanto as pessoas com a doenca ou o traco falciforme, acesso a medicamentos e

equipamentos especiais e o incentivo a pesquisa (BRASIL,2005).

Nos altimos anos, podem ser contabilizados grandes avancos tecnoldgicos no controle da
Doenca Falciforme. Além da possibilidade de melhorar a qualidade de vida da populacéo,
também de aumentar a longevidade das pessoas com tal enfermidade. O SUS, através de
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acOes e servigcos classificados como: Atencdo Basica, Média Complexidade e Alta
Complexidade, por meio da Hemorrede e hospitais de referéncia, tem garantido esses avangos
a seus usuarios. No entanto, é possivel melhorar a equidade na distribuicdo desses beneficios,
com o envolvimento da rede de Atencdo Basica de Saude nos cuidados das pessoas com
Doenca Falciforme. (BRASIL, 2015).

Na Bahia, em 2007, a Secretaria de Saude do Estado (SESAB) estabeleceu o Programa
Estadual de Atencdo as Pessoas com Doenca Falciforme e Hemoglobinopatias com objetivo
de melhorar a assisténcia em todo Estado, promovendo a garantia do tratamento e melhoria da
qualidade de vida dos pacientes com Doenca Falciforme. Este Programa também visou a
promocdo da Fundacdo de Hematologia e Hemoterapia da Bahia (HEMOBA) a condicéo de
Centro de Referéncia de Média e Alta Complexidade, e a criacdo do fluxo da Assisténcia,
organizando a prestacdo de servigo de qualidade as pessoas com Doenca Falciforme em todo
0 estado (LIRA, 2015).

POPULACAO NEGRA: UM HISTORICO DE SEGREGACOES E VIOLENCIAS
FISICAS E SIMBOLICAS

A historiografia dos povos afrodescendentes, em solo brasileiro, é permeada de segregacgdes e
violéncias fisicas e simbdlicas. Além do genocidio ocasionado pela travessia no Atlantico
Negro e, posterior a ele, o0 malgrado e violento epistemicidio dos povos africanos e seus
descendentes, fomentado pelo processo civilizatorio eurocéntrico, formatou muitos estigmas
impressos nos corpos desses povos, objetificando-os para a producdo e manutencdo do

sistema colonial.

Também, vale ressaltar que a populagdo negra escravizada no territorio brasileiro, crescente
desde o inicio do século XVI, e que ndo cessou com a Lei Euzébio de Queirds n° 581, de 4 de
setembro del850, cujo teor foi de proibir trafego dos povos africanos, que por mais de

trezentos anos produziram riqueza materiais e imateriais, consumidas e exportadas.

No inicio do século XIX, o Brasil tinha uma populacdo de 3.818.000 pessoas, das
quais 1.930.000 eram escravas. Em algumas partes do Brasil, 0 nimero de escravos
chegou a superar o nimero de pessoas livres. Para se ter uma ideia, 0s africanos
representavam 63% (sessenta e trés por cento) da populacéo escrava de Salvador. No
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Rio de Janeiro, os nascidos na Africa constituiam cerca de 70% (setenta por cento)
(ALBUQUERQUE; FRAGA FILHO, 2006, p. 66).

Albuquerque e Fraga Filho (2006) em seu livro “Uma histéria do negro no Brasil” relata a
impressdo de um viajante alemdo, Robert Avelallement, admirado com a grande populagéo
negra nas ruas de Salvador:

Quando se desembarca na Bahia, 0 povo que se movimenta nas ruas corresponde
perfeitamente a confusdo das casas e vielas. De feito, poucas cidades pode haver tao
originalmente povoadas como a Bahia. Se ndo se soubesse que ela fica no Brasil,
poder-se-ia toma-la sem muita imaginagdo, por uma capital africana, residéncia de
poderoso principe negro, na qual passa inteiramente despercebida uma populagéo de
forasteiros brancos puros. Tudo parece negro: negros na praia, negros na cidade,
negros na parte baixa, negros nos bairros altos. Tudo que corre, grita, trabalha, tudo
que transporta e carrega é negro; até os cavalos dos carros na Bahia sdo negros
(ALBUQUERQUE; FRAGA FILHO, 2006, p.66).

A escraviddo no Brasil perdurou por mais de trés seculos devido a grandes interesses, tanto
das camadas sociais privilegiadas, senhores de engenho, fazendeiros ou de pessoas ricas das
cidades, quanto a classe de remediados: padres, militares, funcionarios publicos, artesdos. O
periodo da escravidao foi muito mais que um periodo econémico, ele moldou condutas sociais
e raciais, definindo o lugar de fala, de representatividade de cada um na camada social,
criando a ideia de superioridade da raca branca em relacdo a raca negra, assim o Brasil
colonial e imperial ndo era apenas um pais que possuia escravos para ampliar o poder

econdmico, mas um pais escravista, instituindo o racismo.

No Brasil, na segunda metade do século XIX, o debate sobre a abolicdo da escravidao se
intensificou especialmente apods a proibicdo do trafico. Para se opor a aboli¢do, os donos de
escravos e seus representantes no parlamento argumentavam que os cativos ndo estavam

preparados para a vida em liberdade, e que fora do cativeiro se tornariam vadios e 0ci0sos.

Numa perspectiva historiografica agregada ao relato de pessoas que vivenciaram esse periodo,
ndo basta apenas ser livre, tém que garantir o minimo para se ter uma vida digna, com acesso
equanime na educacdo, saude e servigos sociais. Pos periodo abolicionista 0s negros eram
vistos como vadios, associados a menos capazes de realizar outra atividade laboral sem ser os
servicos bracais, com menor intelecto, tendo seus direitos subestimados ao minimo. Segundo
Carvalho (2006, p. 01):

A vadiagem apareceu como fator criminégeno aos pobres por ser inversa ao dever
social que este segmento da populacdo estava destinado, ou seja, o trabalho
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assalariado. A abolicdo da escravatura, o éxito rural o processo de industrializacdo, a
urbanizacdo entre outros processos, foram fatores que caracterizaram tal
desenvolvimento.

Ao longo da década de 1880, a sociedade abolicionista, se torna uma das maiores
manifestacdes de rua em vérias cidades brasileiras contrapondo a ideia de vadiagem e da
criminalizacdo, a ela incorporada pelo discurso colonizador ap6s o movimento pela
independéncia em 1822. Contudo, a medida que o movimento foi crescendo, os abolicionistas
tornaram-se alvos de ataques e acusagdes diante da opinido pablica. Em 1880 o poeta e
abolicionista Luiz Gama sofreu ataques racistas a sua origem: “Em nds até a cor ¢ um defeito,
um vicio imperdoavel de origem, o estigma de um crime” (ALBUQUERQUE; FRAGA
FILHO, 2006, p.186).

Devido aos movimentos de fugas e paralisacdo dos escravos em trabalhar nas lavouras e
canaviais, gerando grandes tensdes, em 13 de Maio de 1888 foi promulgado a extingdo da
escravidao no Brasil, conhecida como Lei Aurea. Apds a abolicdo, os negros libertos tentaram
negociar com seus ex-senhores a permanecerem na terra, a reducdo de horas trabalhadas, a

cultivarem seus préprios alimentos, o acesso a educacdo para seus filhos libertos.

De acordo com a Tese “Entre o fim do império da farinha e inicio da republica do cacau:
Negros em festas, sociabilidades e racializacdo no sul da Bahia (1870-7/91/9)” da autora
Cristiane Batista da Silva Santos (2015), em 1888, o Sul da Bahia estava em clima de tensao
devido ao fim da escravatura, causando insnia nos senhores fazendeiros e expectativa de um
grande sonho nos escravizados. Contudo, a autora demonstra que esse grande sonho dos
escravizados ndo estava tdo perto de ser realizado pois havia muito “jogo” de interesse por
tras desta Lei Aurea tio aclamada.

24 de janeiro de 1888, Ilhéus. Para a ex-escrava Martinha, foi um més bem
dramatico. Depois de experimentar sua liberdade, fora reconduzida por um praca
para a fazenda de sua ex-senhora, Dona Paulina Khaene de Sa. O drama era
complexo, mas sua esperanca talvez fosse a de constar, em seu favor, que, no dia 1°
de maio de 1884, sua carta de alforria fora lavrada. O que Martinha ndo sabia era
que, dias depois, em 23 de junho, Dona Paulina fora acrescer uma clausula
complicadora: “a locagdo de servigos por seis anos obrigando-se a dita martinha a
presta-los™ (sic), que s6 agora viera a tona em 1888, segundo a qual, Martinha
deveria cumprir prestacdo de servicos por mais dois anos. E o delegado, a servico de
D. Paulina, é claro, reconduziu a alforriada ao cativeiro. Revoltada, Martinha enviou
um telegrama ao juiz, contendo o seguinte texto: "Paulina [...] quer reduzir-me [sic]
escraviddo” (SANTOS, 2015, p.15).
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Conforme os estudos de Maringoni (2011), o projeto do abolicionista Joaquim Nabuco, que
fora rejeitado pela Camara dos Deputados, demonstrava uma preocupacdo social, pois,
constava que seriam “estabelecidas nas cidades e vilas aulas primarias para os escravos. Os

senhores de fazendas e engenhos sdo obrigados a mandar ensinar a ler, escrever, e 0s principios de
moralidade aos escravos” (MARINGONI, 2011)

E notdrio que os negros viveram ha séculos na subalternidade perdurando até os dias atuais,
em que as Politicas Publicas “democratizam” uma maior mobilidade social, apesar de uma
estrutura elitista e excludente. Assim ndo foi diferente no Sul da Bahia: “... permaneceu, até
bem pouco tempo atrés, sendo a historia da elite cacaueira, sobretudo, estrangeira que se
acostumou a tratar o trabalhador rural como eterno “descendente de escravos”, tendo a cor

como referencial” (SANTOS, 2015, p. 20).

Luta e resisténcia sdo irm&s siamesas no construto da historiografia do povo afro-brasileiro.
Refletir sobre o significado da estigmatizacdo do povo negro é importante para compreender a
violéncia simbdlica e estrutural ocasionada pelo processo civilizatério europeu. Santana
(2020, p. 35-36), citando llka Boaventura Leite (2000), esclarece:

Ao longo do processo de formacéo social, o tracado fronteirico étnico-cultural no
interior do Brasil/nagdo configurou “um sistema disfargadamente hierarquizado pela
cor e onde a cor passou a instruir niveis de acesso, principalmente a escola e a
compreensdo do valor da terra, passou mesmo a ser valor embutido no negécio.

Também, ndo é possivel deixar passar despercebido o fato de que, na Primeira Republica
houve um planejamento estratégico de miscigenacdo entre racas. Desse ato, surgiam duas
teorias, de um lado, a que a miscigenacéo seria relevante para o embranquecimento da raca,
visto que a raca branca era superior a raga negra e, do outro lado, uma versdo, em que todas as
doencas mentais, o0 alcoolismo, a epilepsia, dentre outras, eram decorrentes da mistura de raca
e que deveriam ser evitadas.

Em Séo Paulo, nas primeiras décadas do seculo XX, foi criada a imigracdo subvencionada, a
qual era custeada pelo governo Ribeiro (2006, p.112) relata que determinadas: “Politicas que
ganharam contornos raciais, alimentadas pelas teorias de determinismo biolégico em voga a
época, incentivaram a imigracao europeia em detrimento da africana e asiatica”.

No Brasil, além do movimento imigratério, houve um aumento da migracdo da populacéo
negra entre regioes em busca dos seus “direitos” que a Abolicdo teria assegurados. Alto indice
migratorio ocorreu na cidade do Rio de Janeiro, em busca de melhores mercados de trabalho,
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alterando o nimero da populagdo negra e “desestruturando” a distribuicdo populacional, e,
com isso, o surgimento de novas doencas devido a criacdo das favelas sem saneamento basico
e aglomeracdo de pessoas, um problema de satde publica e social. A esse respeito, Maringoni
(2011) relata a descricdo do historiador Luiz Edmundo (1878-1961), em seu livro O Rio de
Janeiro do meu tempo:

Por elas vivem mendigos, os auténticos, quando ndo se vdo instalar pelas
hospedarias da rua da Misericdrdia, capoeiras, malandros, vagabundos de toda sorte:
mulheres sem arrimo de parentes, velhos que ja ndo podem mais trabalhar, criancas,
enjeitados em meio a gente valida, porém o que é pior, sem ajuda de trabalho,
verdadeiros desprezados da sorte, esquecidos de Deus...(...) No morro, os sem- -

trabalho surgem a cada canto (MARINGONI, 2011, Ano 8, Ed 70).

Os abolicionistas radicais, como Joaquim Nabuco, André Rebougcas, José do Patrocinio,
Antbnio Bento, Rui Barbosa, Senador Dantas e outros, tendo o projeto abolicionista
reprovado pelo senado, esperavam que a extensdo da educacdo a todas as classes, a
participacdo politica em massa e uma ampliacdo de oportunidades econdmicas para milhdes
de negros e mulatos e outros setores menos privilegiados da sociedade brasileira viessem a
permitir que estes grupos assumissem um lugar de igualdade numa nagdo mais homogénea e
prospera (CONRAD, 1975).

Também, saliento que o século XIX trouxe consigo como que uma ruptura entre as duas
margens do Atlantico. Afastamento que pode ser compreendido, entre outros fatores, a partir
do olhar sobre as politicas publicas de imigracdo instituidas logo ap6s a abolicdo da
escraviddao e a Proclamacdo da Republica. Politicas que ganharam contornos raciais,
alimentadas pelas teorias de determinismo biolégico em voga a época e incentivaram a

imigracao europeia em detrimento da africana e asiatica (RIBEIRO, 2016).

E notdrio que os negros héa séculos vivendo na subalternidade, chegassem a atualidade com
dificuldades de acesso as Politicas Pablicas, tendo em vista a estrutura elitista e excludente
ocasionada pela burocracia estatal. Segundo Spivak (2010, p.12): “As camadas mais baixas da
sociedade constituidas pelos modos especificos de exclusdo dos mercados, da representacdo
politica e legal, e da possibilidade de se tornarem membros plenos no estrato social
dominante”. Para a escritora indiana Gayatri Spivak a colonizacdo fisica pode ter acabado,
mas continuam a colonialidade da maneira de ver e pensar 0 mundo assim implica,
consequentemente, no padrdo de poder hoje hegembnico. Quando pensamos

colonialidade/modernidade trata-se de alteragdes materiais e subjetivas das relacGes sociais
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em um periodo histérico mundial iniciado em conjunto com a constituicdo da Ameérica, que a
partir da sua formagdo “um novo espaco/tempo se constitui, material e subjetivamente”
(QUIJANO, 2005a: 124).

Diante desses elementos que compdem a historiografia brasileira, acredito que importa pensar
que as concepcdes de saude refletem a conjuntura social, econémica, politica e cultural de
uma populagdo ou grupo, ou seja, saude ndo representa a mesma coisa para todas as pessoas,
visto que, dependerd da época, do lugar, da classe social, de valores individuais, de

concepcOes cientificas, religiosas e filosoficas.

Assim, do campo das generalidades as de limitagcdes, € possivel conjecturar que a Saude
Coletiva constitui um campo de saberes e de préaticas que concebe a saide como fenémeno
social e, portanto, de interesse publico, saberes sobre a saude, incluindo investigacGes
histdricas, socioldgicas, antropolégicas epistemoldgicas sobre producdo de conhecimentos
neste campo e sobre as relacfes entre o saber “cientifico” e as concepgdes e praticas populares
de saude, influenciadas pelas tradi¢des, crencas e cultura de modo geral (SOUZA &
TAVARES, 2014).

A Saude Coletiva compreende vérias dimensdes, tais como, estado de salde da populacéo,
condicdes dos grupos populacionais especificos, servicos de salde abrangendo o estudo do
processo de trabalho em salde, investigacfes sobre a organizacdo social dos servicos,
formulagdo e implementac&o de politicas de salde e Saberes sobre saude.

Um dos problemas de salde publica é a Doenca Falciforme. Essa patologia decorre de uma
mutacdo no gene da globina, uma familia de proteinas globulares que contém um grupo heme
capaz de transportar oxigénio e outros gases e que resulta nas hemoglobinopatias decorrentes
dos defeitos na estrutura ou na sintese da hemoglobina. Quando a mutacdo genética origina
uma hemoglobina em forma de “foice” passa a ser conhecida como Hemoglobina S (HbS),
dificultando a oxigenacgdo entre as células sanguineas ocasionando inumeras intercorréncias
na salde do individuo falcémico. Existem outros grupos de hemoglobinas mutantes que em
par com a hemoglobina S constituem o grupo da Doenca Falciforme que através da
combinagdo genética nascem individuos com algum tipo de hemoglobinopatia que possuem
as suas particularidades e graus de gravidades, mas que apresentam manifestagdes clinicas e

hematoldgicas semelhantes seguindo a mesma conduta de tratamento.
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A mutacdo que configura as doencas falciformes pode ser encontrada em varias populacdes de
diversas partes do mundo, apresenta altas incidéncias na Africa, na Arabia Saudita e na india.
No Brasil, devido ao grande contingente da populacéo africana desenraizada de suas origens e
aqui, trazida para o trabalho escravo, a doenca falciforme expandiu-se, e, hoje, faz parte de
um grupo de doencas e agravos relevantes, presente majoritariamente na populacdo negra,

pardos e pretos, segundo dados da Secretaria de Vigilancia em Saude (BRASIL, 2015).

A doenca Falciforme é uma doenca hereditaria com predominancia nos afrodescendentes, o
primeiro estudo sobre a doenca ocorreu em 1910 quando foi publicado um artigo cientifico na
revista americana Archives of Internal Medicine descrevendo o quadro clinico de um paciente
negro, com doenga grave, ictericia e fortes dores nas articulacdes. De acordo com Fry (2005):
“A primeira identificagdo da anemia falciforme foi feita nos Estados Unidos por
James B. Herrick em um estudante negro proveniente do Caribe, em 1910. Desde
entdo a condicdo foi associada ao corpo negro, a tal ponto que entre as décadas de

1920 e 1940 ela serviu como uma espécie de marcador racial definidor de quem
seria ou ndo negro” (FRY, 2005, p.3).

O periodo de 1920 a 1940 foi marcado pela superioridade da pureza racial, classificando o
corpo branco como saudavel e superior ao corpo negro, considerado como um corpo
contaminado, um corpo que possuia a anemia falciforme, isentando o corpo branco da
patologia. Vale ressaltar que, nessa década, a América passava pelo periodo da segregacédo
racial fortalecendo a ideia que a doenca falciforme era uma Doenca de Preto na América. A
teoria da relagdo doenca falciforme com o corpo negro era tdo inquestionavel que, quando um

branco era detectado com a doenca, 0 mesmo era considerado negro.

Apropriando-me de, Kabengele (2003), € importante ainda considerar que:

Os individuos da raga “branca” foram decretados coletivamente superiores aos da
raga “negra” e “amarela”, em funcdo de suas caracteristicas fisicas hereditérias, tais
como a cor clara da pele, o formato do créanio (dolicocefalia), a forma dos labios, do
nariz, do queixo, etc. que segundo pensavam, 0S tornam mais bonitos, mais
inteligentes, mais honestos, mais inventivos, etc. e consequentemente mais aptos
para dirigir e dominar as outras ragas, principalmente a negra mais escura de todas e
consequentemente considerada como a mais estlpida, mais emocional, menos
honesta, menos inteligente e, portanto a mais sujeita a escravidao e a todas as formas
de dominacdo (KABENGELE, 2003, p. 5).

Na década de 70, o governo americano, seguindo a luta dos direitos civis, como medida para

corrigir o periodo da segregagéo e discriminagdo contra os afro-americanos elegeu o controle



35

e prevencdo da doenca falciforme, enfatizando cada vez mais o “eu” ¢ a responsabilidade do
individuo perante a sindrome, a co-responsabilidade da populacdo negra, sugerindo o
aconselhamento genético para os noivos. Um marco dessa histdria seria o trabalho do Scott
(1970) em que disserta que poucos recursos eram destinados a anemia falciforme, com poucos
investimentos a pesquisa e investigacdo clinica, sendo a doenca reconhecida como um
problema social. Através do aconselhamento genético, 0 governo americano exercia um poder
sobre a raca negra, de acordo com Tapper (1999):

O traco falciforme (e ndo a anemia em si) providenciaria em Ultima instancia

um locus para vigiar o comportamento reprodutivo dos afro-americanos. Mais

precisamente, tornou-se o veiculo para a constituicdo de um tipo particular de

sujeitos afro-americanos, que, armados com conhecimento — gracas a "eficacia da
midia" como diria Scott — tomariam decisdes bem fundamentadas (TAPPER,1999,

p. 5).

Atraves do aconselhamento genético as pessoas conheceriam melhor seu “codigo genético” e
em sendo portadora do traco falcémico poderia decidir em ter filhos ou ndo com uma pessoa
com tracos ou sem a doenga em si. A anemia falciforme (SS) é transmitida geneticamente de
pais para filhos, no caso da mulher possuir tracos (AS) e 0 homem n&o possuir nenhuma
alteracdo na hemoglobina S (AA) a chance de ter um filho com tracos é de 50%, quando
ambos possuem tracos falcémicos (AS) a chance de ter um filho com traco (AS), 25% anemia
falciforme (SS) e 25% de ndo ter nem o traco nem a anemia (AA). Sendo assim o
aconselhamento seria uma forma de vigiar a reproducdo afro-americano exercendo um

biopoder sobre a raca negra, induzindo na deciséo de ter filhos ou néo.

O que estava em questdo ndo era a entidade clinica, mas a identidade racial do individuo
diagnosticado com uma dada anemia, sua pureza racial, inseridas em um projeto colonialista
justificado pelo discurso dominante de raca que identificava a anemia falciforme como uma
doenca dos negros e contribuia para associar a branquidade a no¢do de invulnerabilidade e
salde (LAGUARDIA, 2006, p. 248).

SAUDE DA POPULACAO NEGRA: ECOS HISTORICOS E REVERBERACOES
ETNICO-RACIAIS NAS POLITICAS PUBLICAS

As politicas publicas que priorizam o segmento da populacdo negra no Brasil sdo apontadas
como dispositivos de reparacdo e reconhecimento pelos danos causados aos africanos
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escravizados e seus descendentes. A saber a sinalizacdo de que as politicas afirmativas
colocam em evidencias as contradicbes e os desafios inerentes a articulacdo entre
universalidade e equidade, principios basicos do SUS, a populacéo negra brasileira encontra-
se em um contexto de vulnerabilidade social, que se reflete em indicadores morbimortalidade
e de acesso ou acessibilidade aos servicos de saude.

Igualmente importante é o principio ético da equidade. A iniquidade racial, como
fendmeno social amplo, vem sendo combatida pelas politicas de promogdo da
igualdade racial, impulsionadas pela Seppir (Secretaria Especial de Politicas de
Promocdo da lIgualdade Racial). Coerente com isso, o principio da igualdade,
associado ao objetivo fundamental de conquistar uma sociedade livre de
preconceitos onde a diversidade seja um valor, deve desdobrar-se no principio ético
da equidade, que embasa a promogdo da igualdade a partir do reconhecimento das
desigualdades e da acdo estratégicas para supera-las. Em salde, estas a¢des devem
priorizar situagdes de risco e condigdes de vida e salde de determinados individuos
e grupos de populagdo em situacao de iniquidade. (BRASIL, 2010, p.20).
O acesso diferenciado a bens e servigos publicos e os limites no uso desses servigos pela
populacdo negra no pais, especialmente nos ambitos da educacdo e da salde, revela-se um dos
reflexos da exclusdo social acima referida. O racismo persiste, inclusive nos espagos
institucionais, gerando dificuldades na busca por atendimento e acolhimento no SUS e
desigualdades em satde apontadas nos indicadores da populag&o negra brasileira (PAIXAO E

CARVANO, 2008; CUNHA, 2005; OLIVEIRA, 2003).

O atendimento nos servicos de salude é quase sempre insatisfatério gerando diagndstico tardio
em doencas ja amplamente conhecidas, como é o caso da anemia falciforme, patologia que
ndo s6 produz dor e sofrimento mas que ceifa vidas jovens desassistidas ou assistidas de
modo insatisfatorio. Esta secular negligéncia se da principalmente porque a maior parte da
populacdo acometida € negra, estd entre as mais pobres, com concentracdo em Aareas
periféricas das grandes cidades. O estudo “Epidemiologia de internacGes por doenca
falciforme no Brasil” realizado por Loureiro e Rosenfeld (2005), analisou as internacdes por
doenca falciforme no Brasil, tendo confirmado a morbidade elevada entre a populagéo jovem,
e a predominancia de Gbitos entre adultos e jovens. Esses dados revelam que a Bahia possui a
média mais precoce de idade dos casos que evoluiram para ébito, em torno de 26,5 anos de
idade.

Nessa perspectiva do preconceito, existe até um mito entre os profissionais de saude, de que
pessoas negras tém maior resisténcia a dor, visto que é comum os profissionais alegarem que

a pessoa acometida por crise de dor na doenca falciforme pode suportd-la sem analgesia
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adequada “[...] muitos falam (profissionais de saude): “Ah... ela é negra, ela tem resisténcia!
Ela aguenta!” [...] O negro ndo tem dor, que se vire, que ele dé um jeito. “Ele aguenta! [...]”
(RIBEIRO; FIGUEIRO, 2017, p. 93).

O siléncio alienado diante das questdes raciais e do racismo deixa entrever o quanto a
naturalizagdo de fatos que ndo s@o naturais acabam por “minar” os sereS humanos, cuja
condigdo de existéncia fica amplamente vulneravel devido a uma continua realimentacéo do
trauma. Assim evidencio como o racismo é uma ideologia que possui vérias facetas, ora sendo
explicita, ora sendo sutil, camuflada, mas sendo sempre uma forte estratégia da destituicdo do

direito da cidadania.

H& muito tempo as informacdes estatisticas étnico-raciais estiveram a margem dos dados, pois
assim néo teriam dados fidedignos para evidenciar toda desigualdade social que o Brasil vivia
e vive no quesito das politicas publicas. A identificacdo das diferencas permite distinguir as
necessidades concretas, promovendo 0 acesso aos servi¢os e inclusdo dos grupos vulneraveis
no processo da prevencdo e participacdo dos cuidados com o corpo e com a mente. A omissao

desses dados caracteriza uma discriminacéo institucional no processo saide-doenga.

Na Bahia, no ano de 2009, amplia-se o questionamento sobre os dados referentes a raca/cor e
Doenca Falciforme, por meio da Portaria N° 217, a Secretaria Municipal de Salde do
municipio de Salvador que tornou compulséria a notificacdo no Sistema Nacional de Agravos
de Notificagdo (SINAN), dos casos de doenga falciforme, permitindo maior visibilidade para
0 problema. De acordo com a Revista Baiana de Saude Publica, Secretaria de Saude do
Estado da Bahia (2016, p. 36), no periodo de 2009 a 2015, foram registrados 1.643 casos da
enfermidade no sistema, sendo que, para 46,3% (761) dos casos ndo houve o preenchimento
da variavel raca/cor, o que prejudicou a analise do perfil dos pacientes. Os dados registrados
apontam para um maior percentual de doenca falciforme para a populacéo que referiu raga/cor
negra, correspondendo a 51,9%, no periodo em analise. Considerando apenas 0S €asos
registrados com o preenchimento da variavel raca/cor (882), o percentual da populacédo negra
aumenta para 96,6%, conforme Tabela 3.
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Tabela 03 - Doenca Falciforme (N e %), segundo raga/cor. Salvador/BA, 2009 - 2015

NEGRA NAO NEGRA BRANCO
ANO N° % N° % N° % TOTAL
2009 30 46,2 1 1,5 34 52,3 65
2010 130 46,4 3 1,1 147 52,5 280
2011 88 61,1 2 1,4 54 37,5 144
2012 106 61,3 4 2,3 63 36,4 173
2013 83 37,9 2 0,9 134 61,2 219
2014 297 60,6 16 3,3 177 36,1 490
2015 118 43,4 2 0,7 152 55,9 272
TOTAL 852 51,9 30 1,8 761 46,3 1643

Fonte: SMS / TABNET Sinan (dados preliminares)

Em se tratando da anemia falciforme, doenca essencialmente predominante na populacdo
negra, e por todo estudo historiografico foram evidenciados situacBes de vulnerabilidade
como as desvantagens sociais e econdmicas, 0 racismo institucional e as iniquidades étnico-
raciais, contribuindo negativamente para a deteccdo da doenca, dificultando o tratamento

adequado e impactando na pior qualidade de vida e maior mortalidade precoce entre negros.

O Sistema de Informacédo de Agravos de Notificacdo - SINAN ¢é alimentado, principalmente,
pela notificacdo e investigacdo de casos de doencas e agravos que constam da lista nacional

de doencas de notificacdo compulsoria (Portaria de Consolidacdo n° 4, de 28 de Setembro de

2017, anexo V - Capitulo 1). O seu uso sistemético, de forma descentralizada, amplia a
avaliacdo do impacto das intervenc¢des auxiliando no planejamento da satde, democratizando
as informacbes de forma a permitir que os profissionais de salde tenham acesso e
disponibilizem a comunidade, através dos conselhos locais, conselhos de satde, conferéncias
de Saude e assim fazer valer o controle social na participacdo do planejamento da saude de

forma democratica.

Vale ressaltar que, historicamente, o racismo justificado pela ciéncia foi a forma de manter a
desigualdade de tratamento entre brancos e negros. Essa desigualdade ainda pode ser
observada nos dias de hoje. Conforme dados da Tabela 03, a Doenga Falciforme tem maior

prevaléncia nos negros do que em outras ragas. Os dados também revelam que a Bahia é um


http://portalsinan.saude.gov.br/images/documentos/Portarias/PORTARIA_DE_CONSOLIDACAO_N4_.pdf
http://portalsinan.saude.gov.br/images/documentos/Portarias/PORTARIA_DE_CONSOLIDACAO_N4_.pdf
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dos estados com maior contingente da populacdo afrodescendentes assim maior tendéncia a

possuirem a patologia.

Nessa trajetoria é possivel observar uma abordagem epistemicida tanto na descricdo do
periodo da escraviddo tentando apagar a memoria e destruir os conhecimentos, saberes e
culturas, tanto nas condigbes sociais da populacdo negra, no que se refere a saude.
Apropriando-me da poética de Luiz Silva Cuti (2010, p. 58), fico a indagar que aparentemente
“este vazio proposital quis fazer o futuro acreditar que o passado nas fazendas escravistas foi

pacifico por parte do oprimido”.

Alguns dados analisados por Paixdo et al (2009-2010), no Relatério Anual das Desigualdades
Raciais no Brasil, de acordo com o Ultimo Censo do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE), no periodo de 2009-2010 e do banco de dados da Pesquisa Nacional por
Amostra de Domicilios (PNAD) e as Amostras Demograficas de 1980 a 2000, ambas
organizadas pelo IBGE, além de dados do Ministério da Saude/DATASUS/SINASC, do Inep/
MEC, do Ministério de Combate & Fome /CadUnico, pode-se evidenciar que o SUS tem
capital centralizado para a populacdo negra (preta e parda), assim como para os brancos, em
todo o Brasil, visto que utilizam esses servi¢os de forma majoritaria. No cenario Nacional ha
uma relevancia proporcional do SUS, expressada em 2008 — 55,2 % contra 44,1%,
respectivamente, o que demonstra a dependéncia da populacéo negra dos servigos publicos de
salde, essa diferenca comprova-se que a populacdo negra (preta e parda) tem menor
acessibilidade aos planos de salde particulares: populacdo brasileira que afirmou ter um
convénio particular (25,9% da populacdo), 34,9% eram de pessoas brancas e 17,1%, de
pessoas negras (PAIXAO - et al, 2009-2010, p. 68 - 70).

Os indicadores de saude, quando cruzados com as caracteristicas socioeconémicas, revelam a
importante relagdo entre salde, seus determinantes sociais e a organizagdo do sistema de
salude. A compreensdo deste conjunto é fundamental para instrumentalizar a elaboracéo de
politicas e programas voltados para o combate as desigualdades, principalmente na saide, em
que se busca construir um SUS equitativo no acesso e pautado na integralidade da satde. A
ideologia do branqueamento impede que as pessoas considerem 0s aspectos raciais em termos
étnicos e culturais, a tendéncia € justificar as desigualdades a partir das desvantagens
socioecondmicas que atingem aquela populagdo. Ela impede também, que as pessoas se

vejam iguais nas diferencas, uma vez que a diferenca nao aparece, seja em razao do receio do
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conflito, como colocou Souza (2009), seja porque ela é justificada pela ideologia da
meritocracia ou pelo legado da escravidao, a que os africanos foram submetidos (CARONE;
SILVA, 2003).

Nos servigcos de saude podemos notar que a vulnerabilidade étnico-racial se manifesta pela
discriminacao racial ou pelo racismo institucional que atua de forma difusa no funcionamento
cotidiano de instituicdes e organizacdes, que operam de forma diferenciada na distribuicéo de
servicos, beneficios e oportunidades aos diferentes segmentos da populacdo do ponto de vista
racial. Ele extrapola as relacbes interpessoais e instaura-se no cotidiano institucional,
inclusive na implementacéo efetiva de politicas publicas (SILVA et al., 2009). E possivel
constatar que 0 acesso aos servicos de salde varia para os diferentes grupos que compdem a
populacdo, com desvantagem para negros e pobres, e que os diferentes niveis de reprodugédo
da desigualdade social e de saude tém suas origens fortemente fincadas na raca e classe
(CORDEIRO; FERREIRA, 2009). Portanto, podemos considerar que as pessoas que
vivenciam a doenca falciforme se encontram em uma complexa situacdo de vulnerabilidade,
que é definida por Ayres et al. (2009) como a exposi¢do das pessoas ao adoecimento, como
resultante de um conjunto de aspectos referentes ao individuo e sua relagdo com o coletivo.
Esses aspectos ndo permeiam apenas as questdes bioldgicas e do ambiente, mas também
levam em consideracdo a cultura, questdes socioecondmicas e sua historia de vida, ampliando

e valorizando, dessa forma, a subjetividade do individuo.

Entre 2012 e 2016, enquanto a populacédo brasileira cresceu 3,4%, chegando a 205,5 milhdes,
0 numero dos que se declaravam brancos teve uma reducdo de 1,8%, totalizando 90,9
milhdes. Ja 0 numero de pardos autodeclarados cresceu 6,6% e o de pretos, 14,9%, chegando
a 95,9 milhdes e 16,8 milhdes, respectivamente. E o que mostram os dados sobre moradores
da Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua 2016, divulgados pelo IBGE, em
que a cor dos moradores é definida por autodeclaragdo: branco, pardo, preto, amarelo e
indigena (Grafico 01)
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Gréafico 01: Distribuicdo da Populacédo por cor ou raca Brasil

DISTRIBUICAO DA POPULACAO, POR COR OU
RACA BRASIL: 2012 - 2016-2019
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Fonte: PNAD — Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios. Informagao atualizada em 16.05.2020:
https://biblioteca.ibge.gov.br/visualizacao/livros/liv101707_informativo.pdf - acesso 06.06.2021

Neste grafico pode-se observar que, entre 2012, 2016 E 2019, a participacdo percentual dos
brancos na populacdo do pais caiu de 48,6% para 44,7%, enquanto a participacdo dos pardos
aumentou de 45,3% para 46,8% e a dos pretos, de 7,4% para 9,4%. Ao comparar os dados de
2012, 2016 e 2019 fica evidenciado o aumento da declaracdo da populacdo negra (preta e
parda) ocasionada pela miscigenacdo e o reconhecimento da populacdo negra em relacdo a

propria cor, que faz mais pessoas se identificarem como pretas.

A prética do racismo institucional na area da salde afeta preponderantemente as populacdes
negra e indigena, pode ser visto ou detectado em processos, atitudes e comportamentos que
totalizam em discriminacdo por preconceito involuntério, ignorancia, negligéncia e

estereotipacdo racista, que causa desvantagens a pessoas de minoria étnica.

Por outro lado, um dos principios basicos do SUS € a equidade, ou seja, 0s servicos de saude
devem oferecer tratamentos diferenciados e especificos para os desiguais, visando reduzir
diferencas de vulnerabilidade das populagGes. No caso da populagdo negra, que é mais
vulneravel a vérias patologias pelo processo histdrico de exclusdo social, econémica, politica
e cultural a que foi submetida, cabe aos servigos de saude garantir atendimentos adequados,
que reduziriam essa vulnerabilidade. No entanto, verificou-se que os servigos de saude, por

meio de seus profissionais, aumentam a vulnerabilidade destes grupos populacionais,


https://biblioteca.ibge.gov.br/visualizacao/livros/liv101707_informativo.pdf
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ampliando barreiras ao acesso, diminuindo a possibilidade de didlogo e provocando o

afastamento de usuarios.

Em 1995, através da Marcha Nacional Zumbi dos Palmares que levou a Brasilia milhares de
ativistas de todas as regides do pais, foi criado o Grupo de Trabalho Interministerial para a
Valorizagdo da Populacdo Negra (GTI), no ambito da saude. O GTI realizou uma Mesa
Redonda sobre Saude da Populacdo Negra (1996), resultando na proposi¢do de um conjunto
de medidas: a insercdo do quesito raca/cor na Declaracdo de Nascidos Vivos e de Obitos; a
criacdo do Programa de Anemia Falciforme (PAF) e a detec¢do precoce da doenca via
triagem neonatal a partir do Programa Nacional a ser criado; e, em 2001, o “Manual de

doencas mais importantes, por razdes étnicas, na populacdo brasileira afrodescendente”.

Em 2003, o CNPIR, um 6rgao colegiado de carater consultivo e integrante da estrutura basica
da Secretaria de Politicas de Promocéo da Igualdade Racial (SEPPIR), foi criado pela Lei n°
10.678, de 23 de maio de 2003, e regulamentado pelo Decreto n° 4.885, de 20 de novembro
de 2003, com alteracGes feitas pelo Decreto n® 6.509, de 16 de julho de 2008, os quais

dispdem sobre a composic¢do, estruturacdo, competéncias e funcionamento do Conselho.

Entre as principais competéncias estdo: participar da elaboracdo de critérios e parametros para
a formulacdo e implementacdo de metas que assegurem condicdes de igualdade a populacao
negra e a outros segmentos étnicos da populacdo brasileira; acompanhar e apresentar
sugestdes quanto ao desenvolvimento de programas e a¢fes que visem a implementacao de
acOes de promocdo da igualdade racial; apreciar anualmente a proposta orcamentaria da
Secretaria de Politicas de Promocdo da Igualdade Racial; apresentar sugestdes para a
elaboracdo do planejamento plurianual do Governo Federal, o estabelecimento de diretrizes
orcamentarias e a alocacdo de recursos no Orcamento Anual da Unido, visando subsidiar
decisdes governamentais relativas a implementacdo de acbes de promocdo da igualdade

racial.

No entanto, as decisdes de politica e gestdo de satde tém sido tomadas como se 0s dados nédo
indicassem a ampla disparidade e o tratamento desigual que a sociedade e o Sistema Unico de
Saude produz ou sustenta, com enormes prejuizos para negros e indigenas, principalmente,
diferentemente dos brancos. Os dados epidemiolédgicos desagregados segundo raga/cor sao

consistentes o suficiente para demonstrar o racismo institucionalizado ou seja deslocam-se da



43

dimenséo individual e instaura a dimensdo estrutural, correspondendo a formas organizativas,

politicas, praticas e normas que resultam em tratamentos e resultados desiguais.

Para gque se desenvolva uma gestdo com qualidade, em qualquer setor publico ou privado,
necessita-se de planejamento, para isso seguir 0s processos de levantamento de dados,
mapeamento de setores e servigos, capacitacGes dos profissionais técnicos, divulgacdo dos
dados levantados para serem “vistos”, e monitoramento e avaliacdo dos resultados dos
processos. A partir do momento em que esses dados sdo negligenciados ou “maquiados” nos
demonstram a vulnerabilidade do setor, mas eis a questdo que incomoda varios pesquisadores:
“Esses dados manipulados estdo interligados ao racismo institucional, estrutural ou ao

branqueamento do servigo de saude?”

Segundo o Grupo de Trabalho realizado pelo Instituto Geledés sobre Racismo Institucional —

uma abordagem conceitual, reverbera:

[...] é importante também ndo perdermos de vista que, antes e além da agdo
institucional, o racismo se coloca como marco ideoldgico legitimador e definidor de
prioridades, reivindicando e legitimando culturas e condutas cotidianas ou
profissionais dentro e fora das instituicbes. Desse modo, podem propiciar e
reafirmar a exclusdo racial e o fortalecimento de seus resultados sobre os diferentes
grupos raciais. (WERNECK et al, 2006, p.19)

Retomo as minhas inquietacdes, que de tema tornou-se problema de pesquisa. Atuando no
servico publico percebo que os afrodescendentes com a doenca falciforme estdo sendo
excluidos como prioridades nas condutas e indicadores das politicas publicas, sendo invisiveis
nos Conselhos de Salude e nas Conferéncias de Salde: municipais, estaduais e nacional. E, no

dialogo sobre a aplicabilidade das politicas publica, recorro a Teixeira:

Politicas publicas sdo diretrizes, principios norteadores de a¢do do poder publico;
regras e procedimentos para as relacdes entre poder publico e sociedade, mediagdes
entre atores da sociedade e do Estado. S0, nesse caso, politicas explicitadas,
sistematizadas ou formuladas em documentos (leis, programas, linhas de
financiamentos) que orientam ac¢Ges que normalmente envolvem aplicacbes de
recursos publicos. Nem sempre porém, hd compatibilidade entre as intervencdes e
declaragBes de vontade e as a¢Oes desenvolvidas. Devem ser consideradas também
as “ndo-agdes”, as omissoes, como formas de manifestagdo de politicas, pois
representam opcdes e orientacfes dos que ocupam cargos (TEIXEIRA, 2002, p.2).

CONFERENCIA DE SAUDE: um espaco democratico
As conferéncias de saude tém longa histéria, foram instituidas em 1937, no primeiro governo

de Getulio Vargas, as conferéncias nacionais de educacdo e de saide como mecanismo do
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governo federal articular-se e conhecer agdes desenvolvidas pelos estados nas areas de
educacdo e salde. Foram estabelecidas pela Lei n. 378, de 13/01/1937, que reorganizou o
Ministério da Educacgdo e Satde (PINHEIRO; WESTPHAL; AKERMAN, 2005, p. 451). Em
1986 ocorreu a 82 Conferéncia de Satde como resultado dos debates, o seu relatorio explicitou
as diretrizes para a reorganizacdo do sistema e estabeleceu que a mesma deveria resultar na
criagdo de um Sistema Unico de Saude que efetivamente representasse a construcio de um
novo arcabouco institucional, separando totalmente salde de previdéncia, através de uma

ampla Reforma Sanitéaria.

Depois de iniciada a Reforma Sanitaria, a Lei n. 8.142, de 28 de novembro de 1990, que
dispde sobre a participacdo da comunidade na gestdo do Sistema Unico de Satde (SUS). Em
1992 ocorreu a 9% Conferéncia de Saude com as principais contribuicdes para a Politica
Nacional de Salde: a descentralizacdo — defesa dos municipios como atores no cenario
setorial; a defesa das conferéncias estaduais e municipais como preparatérias a nacional,
fortalecendo os mecanismos de participacgdo social no SUS; mobilizag&o nacional em torno da
questdo do financiamento; e a proposta de extingdo do INAMPS — que ocorreu no ano
seguinte. A partir dessa conferéncia, legitimou-se a ideia da Reforma Sanitaria, que ampliou o
conceito de salde — promocdo, protecdo e recuperagdo — e foi aprovada a criacdo do Sistema
Unico de Saude (SUS), instituido na Constituicéo de 1988.

As reivindicagdes da populacdo negra e de movimentos sociais — especialmente o Movimento
de Mulheres Negras e do Movimento Negro — por mais ¢ melhor acesso ao sistema de saude
participaram da esfera publica ao longo dos varios periodos da historia das mobilizac6es
negras, principalmente no periodo poés-abolicdo, e se intensificaram na segunda metade do
século XX, com forte expressdo nos movimentos populares de salde, chegando a participar
dos processos que geraram a Reforma Sanitaria e a criagdo do Sistema Unico de Satde. No
entanto, é possivel verificar que essa presenca, apesar de ter contribuido para a concepg¢éo de
um sistema universal de saide com integralidade, equidade e participacdo social, ndo foi
suficiente para inserir, no novo Sistema, mecanismos explicitos de superacdo das barreiras
enfrentadas pela populacdo negra no acesso a saude, particularmente aquelas interpostas pelo
racismo. (WERNECK, 2016 p. 536).

Em 2001 ocorreu a Il Conferéncia Mundial contra o Racismo, Discriminagdo Racial,

Xenofobia e Intolerancias Correlatas, realizada na Africa do Sul, nela a salide da populagéo
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negra recebeu formulagdes como a elaboragao do documento “Subsidios para o debate sobre a
Politica Nacional de Satde da Populagdo Negra: uma questdo de equidade” que incluiria “as
doengas, agravos ¢ condigdes mais frequentes na populagdo negra” classificando-as como: (i)
Geneticamente determinadas — anemia falciforme e deficiéncia de glicose 6-fosfato
desidrogenase; (ii) Adquiridas, derivadas de condi¢des socioeconémicas desfavoraveis (iii)
De evolugéo agravada ou de tratamento dificultado — hipertensdo arterial, diabete melito,
coronariopatias, iv) Condicdes fisioldgicas alteradas por condi¢des socioecondmicas.

VII Conferéncia Municipal de Saude de Eunapolis

Em Eunapolis-Ba nos dias 10 e 11 de Novembro de 2021 ocorreu a VIl Conferéncia
Municipal de Saude com o tema central: “Democracia e Saude: satde como direito,
consolidagdo e financiamento SUS”. Nos dias 18 a 22 de Outubro/2021 ocorreram as Pré-

Conferéncias com o objetivo de:

| - Estimular a participacdo popular, sociedade civil organizada, servidores publicos e ndo

publicos, gestores e prestadores de servicos, para o controle social do SUS;
Il - Levantar os problemas e as necessidades de aten¢do a satde da populagéo;

Il — Formular propostas de acordo com as necessidades de atencdo a saude da populacdo no

ambito das regides de saude;

IV - Eleger os delegados representantes dos segmentos de usuéarios, trabalhadores e gestor

para participarem da 72 Conferéncia Municipal de Saude.
Os temas da VI Conferéncia foram divididos em 3 (trés) eixos:
e EIXO TEMATICO I - SAUDE COMO DIREITO

A definicdo de que a saude compde um direito de todas as pessoas e grupos ndo é uma
invengdo do processo de reforma sanitaria brasileira e tampouco foi inserido na Constitui¢éo

Brasileira de forma inédita.

A Declaracdo Universal dos Direitos Humanos promulgada em 1948 menciona em seu artigo
25 que: Toda pessoa tem direito a um padrédo de vida capaz de assegurar, a si e a sua familia,

salde e bem-estar, inclusive alimentagdo, vestuario, habitacdo, cuidados meédicos e o0s
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servigos sociais indispensaveis, e direito a seguranca em caso de desemprego, doenca,
invalidez, viuvez, velhice ou outros casos de perda dos meios de subsisténcia fora de seu

controle.

Entender a saude como direito universal significa compreender que se trata de uma condicéao
que deve ser acessivel para todos: pobres, ricos, brancos, negros, indios, mulheres, homens,
criancas, idosos, trabalhadores formais e informais, quilombolas, populagdes ribeirinhas,
populacdo em situacao de rua, ndo devendo haver privilégio de uns em detrimento de outros.
No entanto, precisamos respeitar as especificidades de cada um, garantindo o acesso de
acordo com as necessidades especificas, significando, assim, equidade. Essa condicdo esta
associada ao reconhecimento que as pessoas sdo expostas a fatores e condig¢des que fragilizam

e vulnerabilizam a sua saude.

A indivisibilidade dos direitos significa que direitos outros, como: educacdo, moradia,
alimentacdo, emprego e renda sdo também fundamentais para que as pessoas possam ter
salde, portanto, ndo devemos separar os direitos, entendendo que um ndo € mais importante
que o outro, pois todos sdo fundamentais para o bem viver. A Constituicdo brasileira de 1988
registra esse reconhecimento, quando absorve o conceito ampliado de salde no entendimento

do que ela representa para as pessoas e coletividades.

Ainda, para que a salde seja tratada como direito humano, além de universal e indivisivel, 0s
direitos devem ser interdependentes, o que significa que para termos saude de qualidade,
depende que outros direitos ndo especificamente de aces e servicos de saude, mas que
condicionam e determinam o bem viver, sejam também garantidos. Colocar a saide como um
direito humanao significa considerar que a salde é uma prerrogativa de todo cidaddo, ou seja, 0

direito a saude é indissociavel do direito a vida.

Este conceito de salde como direito humano teve sua concepcao referendada pelo movimento
da reforma sanitaria brasileira, que agregou profissionais de saude, professores universitarios,
liderancas sindicais e comunitarias, que juntos lutavam por um novo modelo de sociedade e

de estado que garantisse direitos sociais a todos os brasileiro.

O momento atual, que inclui uma crise moral e ética relevante, também coloca em questéo o
processo histérico que antecedeu a Constituicdo atual. Mas € importante lembrar que 0s
problemas de salde que vivemos atualmente ndo sdo idénticos aqueles que o Brasil vivia até o

final da década de 1980. Avancos importantes no acesso as agdes e servigos de salde sdo
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visiveis e a negacdo dessa condi¢do é argumento politico dos setores que pretendem destruir

essa conquista.

Esse Eixo foi estimulado com alguns questionamentos a populacdo que estavam participando

das Pré-Conferéncias:

1. Quais obstaculos/dificuldades sdo percebidos no seu territorio para que as pessoas tenham o
direito a satude? Os condicionantes da saude (trabalho, educacéo, transporte, moradia, lazer,
alimentacdo ...) estdo acessiveis a todas as pessoas? As especificidades de cada pessoa sdo
respeitadas? As condigdes e fatores que expde as pessoas a condigdes de vulnerabilidade séo

reconhecidas?

2. Como tem sido a sua participacao e do seu grupo social na garantia do direito a salde no seu

territorio?

Através das Conferéncias podemos estimular o Controle social juntamente com a gestdo
destas instancias e de outras redes de articulacdo em prol da garantia da participagéo social, o
desafio que se coloca é a criacdo de uma eficiente rede de informacdo e comunicacdo ao
cidaddo sobre estes espacos de participacdo e ainda fazer com que o cidaddo perceba o seu
papel fundamental na reivindicacdo pelo direito a salide e no controle social do SUS.
Momento fundamental para instigar a populacdo quanto a salde da populacdo negra
incentivando o direito em propostas factiveis para o atendimento multidisciplinar de forma

humanizada e equanime na Doenca Falciforme.
e EIXO TEMATICO Il - CONSOLIDACAO DO SUS

Para a consolidacdo do sistema de salde ha& necessidade do desenvolvimento de um modelo
de gestdo condizente com suas diretrizes. A principal caracteristica da gestdo concebida no
SUS é a Gestdo Estratégica e Participativa, que compreende todos os mecanismos de
deliberacdo e de gestdo compartilhados, com énfase no controle social, valorizando e
fortalecendo os mecanismos instituidos para controle social no SUS, incluindo os Conselhos e
as Conferéncias de Saude, instrumentos essenciais na formulagdo de estratégias e no controle

da execucdo da politica de saude, inclusive nos aspectos econémicos e financeiros.

Complementando, podemos dizer que o modelo de atencéo a salde € um sistema légico que
organiza o funcionamento das redes de atencdo a salde, articulando, de forma singular, as

relacbes entre 0os componentes da rede e as intervengdes sanitarias, definido em fungdo da
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visdo prevalecente da saude, das situacGes demografica e epidemiologica e dos determinantes

sociais da saude, vigentes em determinado tempo e em determinada sociedade.
e EIXO TEMATICO IIl - FINANCIAMENTO DO SUS

Historicamente, o financiamento da saude publica no Brasil sempre foi precario. Antes do
SUS, o financiamento praticamente se restringia as contribuicdes dos trabalhadores
organizados que, mais tarde, ficaram vinculados a Previdéncia Social. Apesar de estar
previsto em lei, tanto na Constituicdo Federal como na Lei Organica da Saude que preveem
fontes de financiamento, os percentuais a serem gastos em saude e a forma de divisdo e
repasse dos recursos entre as esferas de governo, o financiamento do SUS tem sido instavel e
insuficiente, caracterizando real subfinanciamento do SUS, desde a sua criagéo.

A ndo aplicacdo integral do orcamento da Seguridade Social no financiamento da salde,
previdéncia e assisténcia social, que se reflete na ndo priorizagdo da saude como um direito
constitucional e universal, ao lado de momentos de crises fiscal e financeira do Estado

brasileiro sdo fatores determinantes de insuficiéncia historica do financiamento do SUS.

Através das Pré Conferéncias foram elencadas propostas para serem levadas a VII
Conferéncia Municipal de Eunapolis, tais como criar um centro de referéncia com
multiprofissionais para atendimento dos usuarios com a Doenca Falciforme e a contratacdo do
especialista Hematologista para atender ndo s6 os municipes de Eunapolis mas como todos da
Regido de Saude de Porto Seguro através da Pactuacdo Programada e Integrada entre os 8
(oito) municipios, assim melhorar a acessibilidade e qualidade de vida dos pacientes.
Convocadas pelo Poder Executivo ou, extraordinariamente, pelo Conselho de Salde,
as Conferéncias ttm como objetivos principais avaliar a situacdo de salde e propor diretrizes

para a formulacéo da politica de satde nos trés niveis de gestéo.

Baseando-se na formulacdo da Politica de Atencdo as Pessoas com Doencga Falciforme como
uma “nao-a¢do” do poder publico local fica evidente a auséncia de vontade politica para
resolver este problemas politicos. Esta “ndo-a¢do”, a0 mesmo tempo em que se produz
relevantes dados sobre a morbimortalidade das pessoas com doenca falciforme, representa
uma das facetas do Racismo Institucional dentro da area da Saude Publica. Esse racismo tem
como resultado uma cidadania incompleta da populagdo negra, colocando-a numa situacgao de

desigualdade nas mais diferentes esferas da vida politica, social e econdmica do pais.
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As politicas publicas sdo um processo dindmico, com negociacdes, pressoes,
mobilizacBes, aliancas ou coalizdes de interesses. Compreende a formacdo de uma
agenda que pode refletir ou ndo os interesses dos setores majoritarios da populacgéo,
a depender do grau de mobilizacdo da sociedade civil para se fazer ouvir e do grau
de institucionalizacdo de mecanismos que viabilizem sua participacdo (TEIXEIRA,
2002, p. 5).

Ao estabelecer um dialogo, reservando as suas particularidades, dos estudos de Foucault e
Mbembe, hd uma passagem da biopolitica, isto é, da gestdo da vida e da morte pelo poder que
regulamenta os sujeitos através de dispositivos (indicadores) que visam um conjunto de
processos como a propor¢do dos nascimentos e dos ébitos, a taxa de reproducéo, fecundidade
da populacdo, os registros da raca/etnia; subnotificacdes dos dados genéticos (triagem
neonatal); para a regulamentacdo ndo mais da vida, mas da morte, por essa razdo,
necropolitica (SANTINI, 2016).

Na infancia e adolescéncia o risco de AVC (acidente vascular cerebral) é de 2 a 3 eventos por
100.000 individuos, e ocorre mais comumente em criangas que possuem alguma arteriopatia -
doenca onde as artérias sao obstruidas impedindo o fluxo sanguineo, conforme se verifica na
Figura 1, tais como a Doenca Falciforme esse risco é elevado, conforme a pesquisa da

hematologista da Hemoba, Anelisa Schettini Costa Streva, evidencia:

A doenga cerebrovascular é uma complicacdo clinica que ocorre com morbidade
elevada em criangas com DF e pode resultar no acidente vascular cerebral (AVC) e
infartos silenciosos, podendo haver comprometimento cognitivo e motor de grau
variavel. A doenca cerebrovascular tem incidéncia de 7% a 11% em pacientes com
DF na faixa etaria pediatrica, principalmente durante a primeira década da vida, com
recorréncia elevada ap6s o primeiro episodio. A incidéncia do AVC em criangas
com DF é aproximadamente 280 vezes maior em compara¢do com a populacao
pediatrica geral. (STREVA, 2015, p.12)
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Figura 1 - Fisiopatogenia do fendmeno vasoclusivo na doenca falciforme e fatores
associados envolvidos no processo inflamatorio: hemdlise, reducdo do Oxido nitrico,
adesdo celular, vasoconstricao, estase das hemacias falcizadas e vasoclusao.

Hemacia falcizada Vasoclusido I
Processo inflamatério na
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Fonte: Adaptado de Switzer et al Massicote

O desconhecimento sobre uma doenca que reduz a expectativa de vida para 45 anos e leva a
morte criangas e adolescentes, evidencia o racismo institucional e estrutural com o intuito de
ampliar as estratégias do branqueamento tornando o programa de salde da populacdo negra
no SUS como subalterno, isto significa desigualdade de acesso, baixa qualidade de
atendimento, sendo negligenciada pelas instituigdes publicas de saude e/ou em suas diferentes
esferas — Governos, Federal, Estadual e Municipal, seja pelos gestores nesses mesmos niveis,

seja pelas pessoas que trabalham nos diferentes centros de salde.

Para Foucault (2010) o conhecimento € um produto das rela¢fes de luta, das relacfes de poder
e que assim, a verdade € algo historico, € uma luta entre os poderes, 0s sujeitos, tendo em
vista que para ele, 0 homem nada mais é do que um produto inventado. Assim a relacdo de
poder e saber sdo a combinacdo que forma o individuo. E é sobre esta abordagem poder e
saber que a investigacdo ganha espaco na contemporaneidade, ou seja, propde a
desvinculacdo de um modelo de poder vertical (politico Estatal) e passa a adotar a concepcéao

de que o poder esta em todas as relacBes, em seus mais diversos discursos.
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O poder produz saber [...], ndo ha relagdo de poder sem constituicdo correlata de um
campo de saber, nem saber que ndo suponha e ndo constitua a0 mesmo tempo
relacGes de poder (FOUCAULT, 2010, p.30).

Acredito na mudanca social e politica, mas para que isso ocorra no sistema de salde e
educacional, temos que atuar em vias de conscientizagdo e apropriagdo de uma nova
constru¢do coletiva. Assim, numa perspectiva deleuziana atuar em uma educagdo menor, “a
educacdo menor é um ato de singularizacdo e de militancia” (GALLO, 2003 p.65) ¢
necessario perpetrar micropolitica no meu ambito de trabalho operando nos detalhes, nos

fluxos de intensidade, percepces e afeccBes articulando com a macropolitica.

A medida que as informacdes vao sendo vinculadas e as pessoas tem maior acesso cria-se
uma rede de saber com poder, poder de escolha, poder de questionar o ndo tratamento ou
acesso aos mesmos, poder sobre sua propria vida, poder de mudancas de leis e atencdo a

salde, poder de articulagdo com o controle social enfim uma rede que tem voz.

Trancas enredadas da Rede de Atencgdo a Saude (RAS)

A Rede de Atencdo a Saude (RAS) é definida como arranjos organizativos de acdes e servicos
de saude, de diferentes densidades tecnoldgicas, que integradas por meio de sistemas de apoio
técnico, logistico e de gestdo, buscam garantir a integralidade do cuidado (Portaria de
Consolidacdo N° 3, 2017). As RAS sdo sistematizadas para responder a condicdes especificas
de salde, por meio de um ciclo completo de atendimentos (PORTER ; TEISBERG, 2007),
que implica a continuidade e a integralidade da atencdo a satde nos diferentes niveis Atencao
Primaria, Secundéria e Terciaria. A Portaria de Consolidacdo N° 3, de 28 de Setembro de

2017, consolida as normas sobre as redes do Sistema Unico de Saude:

Art. 3° Sdo Redes Tematicas de Atencdo a Saude:

I - Rede Cegonha, na forma do Anexo II;

Il - Rede de Atencdo as Urgéncias e Emergéncias (RUE);

111 - Rede de Atengdo a Salde das Pessoas com Doengas Cronicas;
IV - Rede de Atencdo Psicossocial (RAPS);

V - Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia;
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De acordo com a Portaria de Consolidagdo N° 03 (2017), considera-se que ndo ha como
prescrever um modelo organizacional Unico para as RAS, contudo as evidéncias mostram que

0 conjunto de atributos apresentados a seguir séo essenciais ao seu funcionamento:

1. Populacdo e territério definidos com amplo conhecimento de suas necessidades e
preferéncias que determinam a oferta de servicos de saude;

2. Extensa gama de estabelecimentos de salde que presta servicos de promocéo,
prevencdo, diagnostico, tratamento, gestdo de casos, reabilitacdo e cuidados
paliativos e integra os programas focalizados em doencas, riscos e populacdes
especificas, os servicos de sadde individuais e os coletivos;

3. Atencdo Primaria em Salde estruturada como primeiro nivel de atencéo e porta de
entrada do sistema, constituida de equipe multidisciplinar que cobre toda a
populacéo, integrando, coordenando o cuidado, e atendendo as suas necessidades de
salde;

4. Prestacdo de servicos especializados em lugar adequado;

5. Existéncia de mecanismos de coordenagdo, continuidade do cuidado e integracdo
assistencial por todo o continuo da atengéo;

6. Atencdo a salde centrada no individuo, na familia e na comunidade, tendo em
conta as particularidades culturais, género, assim como a diversidade da populagéo;
7. Sistema de governanga Unico para toda a rede com o proposito de criar uma
missdo, Visdo e estratégias nas organizacbes que compdem a regido de salde; definir
objetivos e metas que devam ser cumpridos no curto, médio e longo prazo; articular
as politicas institucionais; e desenvolver a capacidade de gestdo necesséaria para
planejar, monitorar e avaliar o desempenho dos gerentes e das organizaces;

8. Participacdo social ampla;

9. Gestdo integrada dos sistemas de apoio administrativo, clinico e logistico;

10. Recursos humanos suficientes, competentes, comprometidos e com incentivos
pelo alcance de metas da rede;

11. Sistema de informac&o integrado que vincula todos os membros da rede, com
identificacdo de dados por sexo, idade, lugar de residéncia, origem étnica e outras
variaveis pertinentes;

12. Financiamento tripartite, garantido e suficiente, alinhado com as metas da rede;
13. Acdo intersetorial e abordagem dos determinantes da salde e da equidade em
salde; e

14. Gestéo baseada em resultado.

Importante salientar que a Atencdo Priméaria € a porta de entrada para o SUS e difere dos
outros niveis de atencdo principalmente pelas tecnologias utilizadas no cuidado, porque tem
como caracteristicas ndo ser segmentada em especialidades, considerar 0s contextos
sociossanitarios dos individuos e estar interessada nos aspectos ndo apenas fisicos, mas

também psicoemocionais dos processos saude-doenca (SCHRAIBER; MENDES-
GONCALVES, 2000).

Muito ainda é necessario percorrer para a apreensdo do carater socio historico presente na
vulnerabilidade de grupos e populagdes aos agravos e distdrbios das condi¢bes de salde.

Situacdes que ficam mais explicitas quando analisamos a diversidade a partir do critério cor
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da pele, assim, populacdes de pele preta ou parda (negros) vivem em piores condicdes de vida

e salide quando comparadas as populacdes de cor branca (PAIXAO; CARVANO, 2008).

Por isso, reforga-se a cultura de um sistema de salde desagregado, fragmentado e
desarticulado onde determinadas caracteristicas destacam-se como: o fato de serem isolados,
sem comunicagao uns com 0s outros, incapazes de prestar uma atencdo continua a populacgéo.
Sem uma populacdo adscrita de responsabilizacdo, a atencdo primaria a saude nao se
comunica fluidamente em rede, com a atencdo secundaria a saude e, esses dois niveis,
também ndo se articulam com a atencdo terciaria a saude, nem com os sistemas de apoio, nem
com os sistemas logisticos (MENDES, 2011).

Esta fragmentagdo teria como consequéncias, resultados inexpressivos no controle da
condicdo de saude dos brasileiros, principalmente no que se refere aos agravos cronicos, tais
como Doenca Falciforme. Assim, partindo do ponto que a Atencdo Primaria é a porta de
entrada, o usuario serd cadastrada na UBS, sendo confirmado o diagndstico, o paciente sera
encaminhado para a atengdo secundéria retornando ao acompanhamento na sua unidade de
referéncia adscrita, porém observamos a anemia falciforme vem sendo tratada como uma
doenca que apenas os especialistas em hematologia poderiam acompanhar, nao existindo
atendimento e nem cadastro nas unidades bésicas de satde, mesmo nas areas de cobertura do

Programa de Saude da Familia.

Vale destacar, que as unidades de referéncia para o atendimento desta patologia em Eundpolis
(Ba) possuem o cadastro das pessoas com doenca falciforme e prestam atendimento as
mesmas, contudo, frequentemente a assisténcia a saude prestada ndo atende de forma integral

as necessidades dessas pessoas.

A importancia da Atencdo Secundaria se da por esta corporificar servicos especializados em
nivel ambulatorial e hospitalar, com densidade tecnoldgica intermediaria entre a atencdo
primaria e a terciaria, historicamente interpretada como procedimentos de média
complexidade. Esse nivel compreende servigos médicos especializados, de apoio diagnostico

e terapéutico e atendimento de urgéncia e emergéncia.

Para a média complexidade ambulatorial a l6gica de programacédo sera ascendente, onde 0s
municipios programam as a¢oes de sua populagéo e realizam os encaminhamentos para outros

municipios, daquelas agdes que ndo possuem oferta, por insuficiéncia ou inexisténcia de
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capacidade instalada, mantendo consonancia com o processo de regionalizacdo. No caso da

Doenca Falciforme, o usuério é encaminhado para o especialista via PPl (Programacéo

Pactuada e Integrada) para o municipio que faz parte da sua referéncia. No caso Eunépolis

encaminha-se para Teixeira de Freitas, conforme tabela abaixo (PPl 2019).

A Programacdo Pactuada Integrada (PPI), de acordo com o Ministério da Saude, € um

processo instituido no SUS, que de forma articulada e planejada, definem-se e quantificam-se

quais acles de salde para a populacdo residente em cada territorio, ao tempo em que se

realizam os pactos entre os gestores, visando garantir o acesso da populacéo aos servicos de
salde (SESAB, 2009).

Tabela 04 -

PPI 2019 - RESUMO DE

MUNICIPIO: EUNAPOLIS

CcoD
PROCEDIMENTOS:

0301010072

0301010072

0301010072

0301010072

0301010072

0301010072

0301010072

0301010072

0301010072

0301010072

0301010072

0301010072

0301010072

0301010072

PROCEDIMENTOS:

CONSULTA MEDICA EM ATENCAO ESPECIALIZADA -

CIRURGIAO CARDIOVASCULAR

CONSULTA MEDICA EM ATENCAO ESPECIALIZADA -

CIRURGIAO DE CABECA E PESCOCO

CONSULTA MEDICA EM ATENCAO ESPECIALIZADA -

CIRURGIAO PLASTICO

CONSULTA MEDICA EM ATENCAO ESPECIALIZADA -

CIRURGIAO TORACICO

CONSULTA MEDICA EM ATENCAO ESPECIALIZADA -

GENETICISTA

CONSULTA MEDICA EM ATENCAO ESPECIALIZADA -

HEMATOLOGISTA

CONSULTA MEDICA EM ATENCAO ESPECIALIZADA -

HEMOTERAPEUTA

CONSULTA MEDICA EM ATENCAO ESPECIALIZADA -

HOMEOPATA

CONSULTA MEDICA EM ATENCAO ESPECIALIZADA -

INFECTOLOGISTA

CONSULTA MEDICA EM ATENCAO ESPECIALIZADA -

MASTOLOGISTA

CONSULTA MEDICA EM ATENCAO ESPECIALIZADA -

NEFROLOGISTA

CONSULTA MEDICA EM ATENCAO ESPECIALIZADA -

CIRURGIAO VASCULAR

CONSULTA MEDICA EM ATENCAO ESPECIALIZADA -

CANCEROLOGISTA PEDIATRICO

CONSULTA MEDICA EM ATENCAO ESPECIALIZADA -

CANCEROLOGISTA CIRURGICO

PROGRAMAQAO - IBGE: 291072 -
VALOR
PROCEDIMENTOS:
225210 - MEDICO 10,00
225215 - MEDICO 10,00
225235 - MEDICO 10,00
225240 - MEDICO 10,00
225175 - MEDICO 10,00
225185 - MEDICO 10,00
225340 - MEDICO 10,00
225195 - MEDICO 10,00
225103 - MEDICO 10,00
225255 - MEDICO 10,00
225109 - MEDICO 10,00
225203- MEDICO 10,00
225122 - MEDICO 10,00
225290 - MEDICO 10,00
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CONSULTA MEDICA EM ATENCAO ESPECIALIZADA - 2231F9 - MEDICO

0301010072 RESIDENTE 10,00
0301010072 ﬁgg;gﬂ;ﬁéﬁ%%fﬁ_ﬁ%ﬁﬁfgng ESPECIALIZADA - 225350 - MEDICO 10,00
0301010072 ﬁgu;gIETéAUAQE?L%A EM ATENCAO ESPECIALIZADA - 225260 - MEDICO 10,00
0301010072 gguggl}igﬁﬁ?&AcEﬁ\:\N?ggNCAo ESPECIALIZADA - 225121- MEDICO 10,00
0301010072 Egg%#g&lg\gg_lriA EM ATENCAO ESPECIALIZADA - 225330 - MEDICO 10,00
0301010072 ﬁggfgthN%EEgREM ATENCAO ESPECIALIZADA - 225315 - MEDICO EM 10,00
0301010072 ig?;glﬁB/AFII\SI\I%%CA EM ATENCAO ESPECIALIZADA - 225154 - MEDICO 10,00
0301010072 CONSULTA MEDICA EM ATENCAO ESPECIALIZADA - 225112 - MEDICO 10,00

NEUROLOGISTA
Fonte: Observatério Baiano de Regionalizacao

E, a Atencdo Terciaria, sua importancia reside no fato desta designar o conjunto de terapias e
procedimentos de elevada especializacdo. Organiza também procedimentos que envolvem alta
tecnologia e/ou alto custo, como oncologia, cardiologia, oftalmologia, transplantes, parto de
alto risco, traumato-ortopedia, neurocirurgia, dialise (para pacientes com doenca renal
cronica), otologia (para o tratamento de doencas no aparelho auditivo). Vale ressaltar que os
valores financeiros sdo da tabela SUS que estdo defasados hd mais de 10 anos, através da
Portaria N° 321 de 08 de Fevereiros de 2007 foi instituido a Tabela de Procedimentos,
Medicamentos, Orteses/Proteses e Materiais Especiais - OPM do Sistema Unico de Salde —
SUS muitos municipios ndo conseguem contratar especialista via Processo Seletivo ou
Concurso devido aos baixos valores assim criam a tabela majorada que tem que ser aprovada
pelo Conselho Municipal de Saude e a contrapartida paga pelo municipio com recursos
proprios.

A Atencdo Terciaria envolve ainda a assisténcia em cirurgia reparadora (de mutilagdes,
traumas ou queimaduras graves), cirurgia bariatrica (para os casos de obesidade morbida),
cirurgia reprodutiva, reproducdo assistida, genética clinica, terapia nutricional, distrofia
muscular progressiva, osteogénese imperfeita (doenca genética que provoca a fragilidade dos
0ssos) e fibrose cistica (doenca genética que acomete varios 6rgdos do corpo causando
deficiéncias progressivas). Entre os procedimentos ambulatoriais de alta complexidade estéo a

quimioterapia, a radioterapia, a hemoterapia, a ressonancia magnética e a medicina nuclear,
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além do fornecimento de medicamentos excepcionais, tais como proteses 0sseas, marca-
passos, stendt cardiaco, entre outros.

Os usuarios que possuem a Doenca Falciforme perpassam por toda Rede de Atencdo a Saude
(RAS) desde a Atencdo Primaria até a Atencdo Terciaria, tanto correlacionado as internagdes
hospitalares quanto a transfusdo sanguinea expedidas pelos hemocentros, AT’s (Agéncia
Transfusional) ou UCT’s (Unidade de Coleta e Transfusdo) no caso do municipio em estudo
possui 0 Hemocentro Regional Eunépolis que expede hemocomponentes para os hospitais
publicos e privados além da AT localizada no Hospital Deputado Luiz Eduardo Magalhdes
(HDLEM).

O Estado da Bahia, segundo o Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude (CNES),
registra um quantitativo de: 462 hospitais gerais, 69 hospitais especializados, 36 unidades
mistas e 124 hospitais dia isolado. Destas, 53 unidades sdo proprias da Secretaria da Satude do
Estado da Bahia, sendo 39 unidades hospitalares, 6 centros de referéncia e 8 unidades de
emergéncia. Enquanto que o municipio de Eunapolis possui 2 Hospitais privados, 1 Hospital
COVID, 1 Hospital Publico, 2 Policlinicas sendo uma municipal e outra Regional (Estadual),
1 Hemocentro Regional, 2 Assisténcia Farmacéutica, municipal (basica) e Estadual

(especializada)?

A partir dos estudos e pesquisas sobre 0 municipio de Eunépolis, Bahia, foi possivel esbocar

um Fluxograma das RAS- Eunapolis (Figura 02), como se observa, a seguir:

2 http://cnes.datasus.gov.br/pages/consultas.jsp
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Figura 02 - Fluxograma RAS Eunépolis:
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Fonte: Elaboracéo propria.

Apesar de existir todo um fluxograma nos planejamentos da Secretaria de Salde Estadual e
Municipal, esse fluxo acaba sendo invisivel na prética, devido a ineficicia na divulgacgéo entre
os setores e funcionarios para explanar aos usuarios. No percurso da pesquisa, chama atencéo
0 processo de implantacdo da Policlinica Regional, conforme PES Estadual 2020-2023, que
conforme edital de selecdo de profissionais, 0 Hematologista encontra-se como cadastro
reserva, ou seja, subentendem que ndo ha necessidade para a Regido Extremo Sul, mesmo que
os dados do perfil epidemioldgico da regido revelem a necessidade. Esse fato corrobora a

inoperancia direta em relacdo a populacdo negra, ou a dificuldade de inicio de tratamento dos
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casos de doenca falciforme. O padrdo é que, os casos devem ser encaminhados para Salvador

ou Teixeira de Freitas.

Em Eunapolis ha o Hemocentro Regional, contudo, ndo realiza a fenotipagem dos seus
doadores regionais dificultando a busca ativa na capital (Hemocentro Coordenador —
Hemoba) de fenotipos especificos aos receptores com falcemia, além da dificuldade da
logistica do concentrado de hemacias chegar na unidade de Eundpolis, retardando as
transfusGes programadas dos pacientes assim muitos receptores transfundem bolsas filtradas

ao invés de fenotipadas.

As reflexdes desse estudo demonstram a necessidade de uma criacdo do protocolo da captacéo
dos doadores da nossa regido para fenotipar, pois assim, sera possivel o estoque de algumas

bolsas fenotipadas facilitando a acessibilidade e direito dos usuarios.

E evidente a desestruturacio das redes, problema sistémico com referéncia e contra
referéncia, cada setor acaba trabalhando de forma isolada, e repassando o problema como se
este ndo fosse de ninguém. Quem sofre com tudo isso € o usuério que, na maioria das vezes,
encontra-se em meio a uma rede emaranhada sem informac@es e cuidados necessarios. 1sso

tem gerado um alto indice de judicializacdo na saude.

E dado inconteste que quem fica refém dessa inoperancia do sistema € 0 usuario negro, pobre,
semianalfabeto que desconhece dos seus direitos perante a salde publica. Fica evidente que a
distribuicdo de doencas na populacdo relaciona-se a organizacdo social e a determinados
sistemas que potencializam as desigualdades existentes, social, econdmica e racial. Diante
dessa constatacdo sdo necessarias medidas no ambito das politicas e dos servicos de salde

para a promocao da equidade, ja garantido como um dos principios do SUS.

Doenca Falciforme no cenario da pandemia COVID 19

Por se tratar de uma doenca sistémica é muito raro o paciente com DF (doenca(s) falciforme)
ndo apresentar nenhuma comorbidade, somando este fato com a propria fisiopatologia da
doenca, temos um grande desafio quando relacionado com a infec¢do pelo Sars-CoV-2. Na

fisiopatologia das doencas falciformes e da Covid-19, vemos algumas disfung¢des similares,
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como estado de inflamacéo cronica, assim como disfuncdo endotelial, aumento da coagulacao

e reducdo da oxigenagdo sanguinea.

As diversas manifestacdes da DF, incluindo a STA (Sindrome Torécica Aguda), e as
manifestacdes pela infeccdo por coronavirus sdo em boa parte similares, e muitas delas podem
acelerar o quadro para uma evolucdo grave, justamente por serem manifestacdes similares,
onde contribuiram para formas mais severas de si mesmas, como, por exemplo, a hipoxia, as
duas patologias tém esse achado por suas préprias razdes, poréem, juntas formam um quadro
ainda mais grave de hipdxia ja que as duas contribuem para isso. Se somarmos isto ao quadro
de imunossupressdo da DF, conseguimos ter uma boa nogdo do porqué pacientes com DF
estdo no grupo de risco. Percebemos que por possuirem similaridades nos sinais e sintomas
dificulta-se o fechamento do diagnostico pelo profissional de sadde ou até mesmo para o

usuario procurar o servico de saude para realizar o teste especifico para o COVID.

Perpassando por essas questdes fisioldgicas, ha outro problema grave como falta de bolsa de
sangue fenotipada devido a reducdo de doadores de sangue no periodo da pandemia, ndo sé
em Eunapolis quanto na Bahia e no Brasil como um todo, absenteismos por parte dos
pacientes na retirada dos medicamentos especificos na Assisténcia Farmacéutica
Especializada de Eunépolis, dificuldade de realizarem as viagens aos municipios
referenciados para dar continuidade ao tratamento da falcemia, e por fim falta de um
protocolo especificos para Doenca Falciforme nos hospitais referenciados ao Sars — Co V-2

no municipio em estudo.

Apresento o fluxograma de avaliacdo do paciente com COVID-19 na Bahia (Anexo A), no
qual ndo consta como comorbidades a Doenca Falciforme na etapa da triagem clinica, assim
prejudica todo o inicio do tratamento devido as similaridades nos sintomas. Da andlise desse
fluxograma vem o0s questionamentos: apesar da Bahia ser um dos Estados com maior indice
de doenca falciforme, porque serd que ocorreu essa invisibilidade no Plano Estadual de
Contingéncia — Protocolo Manejo do paciente critico? Sabendo-se que muitos profissionais de
saude “desconhecem” ou nao sdo bem preparados para atender os pacientes com falcemia

ainda por cima em uma pandemia tdo agressiva.
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No percurso da pesquisa busquei informacgdes sobre a confeccdo dos protocolos, nas
referéncias da satide e encontrei a NOTA TECNICA — Novo Coronavirus N° 07/2020, de 10
de junho de 2020, Orientagdes para a Assisténcia aos pacientes com Doenca Falciforme no

periodo da Pandemia pelo Novo Coronavirus (Sars-CoV-2), do municipio de Salvador-Ba,

que orienta:

Orientamos: Aos usuarios com Doenca Falciforme apresentando sintomas de
Sindrome Gripal (SG) Os usuarios com doenga falciforme (DF) que se dirijam as
Unidades Basicas de Salde (UBS), com ou sem Salde da Familia, apresentando
sintomas de Sindrome Gripal (SG) deverdo ser considerados como grupo de risco.
Atendimento na Atencéo Primaria:

I Priorizar o atendimento dos usuarios com DF quando da chegada dos
mesmos na unidade apresentando sintomas de SG e/ou febre;

Il. Encaminhar os usuérios com DF a servico de urgéncia/emergéncia, caso
sinais ou sintomas de gravidade (e.g. dispneia, cianose, saturacdo de 02 <
95%, taquipneia), febre aferida ou referida maior ou igual a 37,8C ou em
caso de suspeita de Sindrome Toracica Aguda; a. Na populacdo com
doenca falciforme a febre é um sinal de alerta (ndo necessitando estar
associada a outro sintoma) e demanda o atendimento nos servigos de
urgéncia e emergéncia.

I1l.  Prescrever e orientar isolamento domiciliar aos usuérios com DF e sintomas
leves de SG; Prescrever Fosfato de Oseltamivir, conforme protocolo de
tratamento de Influenza, aos usuarios com DF e sintomas de SG; Priorizar
0 monitorarnento como ferramenta de vigilancia ativa aos usuarios com
DF em isolamento domiciliar.

Atendimento na Urgéncia/Emergéncia:

O usuério com DF que procure atendimento em Unidade de Pronto Atendimento

(UPA) deve ser considerado, desde o acolhimento no servigo de salde, como grupo

de risco para o COVID-19.

Atendimento Hospitalar:

No que concerne ao acompanhamento intra-hospitalar dos usuarios com DF

suspeitos ou confirmados para COVID-19, faz-se relevante ressaltar que, além das

orientacbes ja citadas, quando cabiveis, aqueles devem ser acompanhados por
especialistas em hematologia e infectologia. Por fim, o uso de agentes terapéuticos

deve ser guiado pelas Diretrizes para Diagnoéstico e Tratamento da COVID- 19

(Ministério da Saude, 2020) e por uma analise de risco individual baseada no

beneficio potencial para o paciente (Nota Técnica N° 07/2020).

Com o acesso a esse protocolo (Anexo A) e, apés a analise do mesmo, provoquei um didlogo

com a responsavel pela Vigilancia em Saude de Eunapolis, apresentando o Protocolo e

recomendando a implantacdo no municipio de Eunapolis, junto com o Comité de Operac6es

Emergenciais (COE). O préprio desenho da pesquisa ja estava desempenhando um dos

objetivos propostos.



61

DESENHOS DE DADOS DA PESQUISA: INDICADORES E SAUDE PUBLICA

A identificacdo das diferengas permite distinguir as necessidades concretas dos beneficiarios,
orientando a formulacéo de politicas publicas mais sensiveis as suas particularidades, seja de
saude, educacdo ou seguranca, enfocando a equidade — entendida como a superacdo das
diferencas injustas e evitaveis — no acesso aos servigos e inclusdo dos grupos mais vulneraveis

nos processos de participagdo, particularmente no de prevencao.

Por muito tempo, particularmente a informacao estatistica esteve envolta numa “cultura do
siléncio”, que preferiu ndo perguntar a origem étnico-racial das pessoas por acreditar na
premissa de que ndo evidenciaria desigualdades, acreditando em uma democracia racial. No
Brasil, apesar da tradicdo do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) em coletar
os dados estatisticos de raca/cor é recente a coleta e andlise de dados dos sistemas de

informacdes em satde com esse recorte analitico (BRASIL,2007).

A incorporacdo do quesito cor nos sistemas de informacBes de saude possibilita evidenciar,
mediante constatacBes empiricas, diferenciais raciais e vulnerabilidades produzidas no
processo salde-doenca. Em geral, ha relativa seguranca no uso de dados no que se refere a
completitude da variavel raca/cor nas diferentes fontes de dados tais como SIM (Sistema de
Informagdes sobre mortalidade), SINASC (Sistema de Informacdo de Nascidos Vivos),
SINAN (Sistema de Informacdo de Agravos de Notificacdo) onde séo realizados os registros
de notificacdo compulséria de doencas transmissiveis; SIH (Sistema de InformacGes

Hospitalares), PNAD (Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios) entre outros.

Com os avangos na disponibilidade de dados raciais, quantidade e qualidade, em 2010 o
Conselho Nacional de Saude recomendou ao Ministério da Salde a padronizagdo dos sistemas
com relacdo ao quesito cor e a capacitacdo de recursos humanos na sua coleta, e mais a
realizacdo de um seminario interinstitucional sobre a questdo (Recomendagéo n° 16, de 07 de
Outubro de 2010). A informacédo qualificada é de suma importancia aos gestores, ndo somente
da saude, para poder ser utilizadas na tomada das decisbes na implementacdo e
monitoramento de politica e acdes que atendam as necessidades especificas de subgrupos,
colocando em pratica o principio da equidade do Sistema Unico da Satde bem como o

fortalecimento do controle social.



62

Essas reflexdes me conectam a realidade do municipio de Eunapolis, conforme se observa,
respectivamente, no Grafico 02: Pessoas cadastradas com Doenca Falciforme em Eunépolis
2018-2020 e, no Gréafico 03: Comparativo de pessoas cadastradas com Doenca Falciforme na

Regido de Saude Porto Seguro e Eunapolis 2018-2020.

Grafico 02 - Pessoas cadastradas com Doenga Falciforme em Eunapolis 2018-2020
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Fonte: Dados cedidos pela SMS de Eunépolis, Base Regional de Satde Eunapolis e Hemocentro Regional de Eunapolis

De acordo com os dados levantados, até o dia 01 de Fevereiro de 2021 (Gréfico 02), existem
24 pessoas com doenca falciforme cadastrado no TFD (Tratamento Fora Domicilio) na
Secretaria de Saude de Eundapolis. Destas, 23 sdo criancas, variando de 05 meses a 10 anos de
idade, que sdo encaminhadas para Salvador — Ba, Hemoba - Centro de referéncia da Bahia
para falcemia, APAE (Associacdo de Pais e Amigos Excepcionais); para Vitéria da Conquista
— Ba, Hospital da Crianca e, Itabuna-Ba, para o Centro de Referéncia em Doenca Falciforme
(CRDF).

Na Atencdo Priméria (Atencdo Basica) foram levantados os seguintes dados, em 2018 néo
houve registros, em 2019, h& quatro registros, sendo 01 (um) paciente com Anemia
Falciforme e 03 (trés) pacientes com Hemoglobinopatia AS (Trago de Hemoglobina S),
sendo, uma triagem feita na APAE de Salvador, em 28 de Novembro de 2019, e os demais

realizados, com o teste do pezinho, na Unidade Basica de Saude de referéncia. Em 2020,
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quatro pacientes, sendo dois com Traco de Anemia falciforme, um com anemia falciforme e,

um outro, com Trago de Hemoglobina S.

Gréafico 03: Comparativo de pessoas cadastradas com Doenga Falciforme na Regido de
Saude Porto Seguro e Eunapolis 2018-2020
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Fonte: Dados cedidos pela Base Regional de Satde Eundpolis e Hemocentro Regional de Eunapolis

Na Assisténcia Farmacéutica Estadual, localizada na Base Regional de Saude de Eundpolis,
possui 58 (cinquenta e oito) pacientes cadastrados da Regido de Saude Porto Seguro, dentre
estes, 17 (dezessete) sdo de Eundpolis-Ba (Grafico 03), para receber o medicamento
hidroxiureia, farmaco utilizado no tratamento da doenca falciforme onde promove a elevagédo

dos niveis de hemoglobina fetal (Hb F) e reduz a frequéncia das crises algicas.

As manifestacdes clinicas comprometem a qualidade de vida dos pacientes e podem trazer
riscos a suas vidas. As crises algicas sdo as manifestacbes mais comuns, seguidas por
infeccBes, sequestro esplénico, sindrome toracica aguda (STA), hipertensdo pulmonar e
priapismo, com incidéncias que diferem em diferentes faixas etarias (ZAGO, 2005, p. 279 -
287). Além dos pacientes cadastrados para hidroxiuréia existem pacientes que também
utilizam o desferasirox: é indicado para o tratamento de sobrecarga cronica de ferro devido a

transfusdes de sangue em pacientes adultos e pediatricos (com 2 anos de idade ou mais).

No Hemocentro Regional Eunapolis foram constatado 25 (vinte e cinco) pacientes

cadastrados que recebem transfusdes de concentrados de hemaécias fenotipadas, deste total, 17
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(dezessete) estdo recebendo mensalmente. Ainda, do total cadastrado, 12 (doze) estdo
localizados em Porto Seguro, e recebem as transfusées no Hospital Luiz Eduardo Magalhaes;
2 (dois) sdo de Itabela, 01 (um) Belmonte e 01 (um) Guaratinga. Para diminuir os efeitos
adversos e facilitar que as transfusdes de Concentrado de Hemaécias (CH) sejam realizadas de
forma regular, é fundamental o uso de filtros de leucocitos e a compatibilidade estendida
(fenotipagem eritrocitaria), reduzindo o risco de reagfes transfusionais, incluindo a

aloimunizag&o.

E importante salientar que a portaria n® 1391/GM de 16/08/05 do Ministério da Satde
regulamenta que todo paciente com DF com indicacéo de transfusdo deve receber CH filtrado:
“item V- a promocao da garantia de acesso aos medicamentos essenciais, conforme protocolo,
imunobiolégicos especiais e insumos, como filtro de leucécitos e bombas de infusdo. A
portaria 473 de 26/04/2013 estabelece que deve ser feita, além da deleucotizacdo das
hemacias, a fenotipagem sanguinea do paciente, a principio para os sistemas ABO, D, C, ¢, E,

e, K. Utilizar sempre heméacias deleucotizadas e fenotipadas.

As observagdes que realizei atuando no Hemocentro Regional Eunépolis/Hemoba e, durante o
percurso da pesquisa demonstraram o “desconhecimento” por parte do prescritor da
transfusdo sanguinea para o paciente com DF e, também, por parte do proprio possuidor da
doenca em relagdo ao seu direito e importancia de realizar o estudo de fenotipagem estendida,
afim de receber um sangue mais compativel possivel para reduzir futuras reacGes
transfusionais. Esse desconhecimento, de um lado, impede a procura por direitos no uso da
salde publica e, por outro lado, quanto ao atendimento e/ou tratamento adequado a salde da
populacdo negra. O conhecimento por parte da populacéo é de suma importancia, pois saber e
poder caminham lado a lado; conhecer € uma forma de luta por direitos e resisténcia aos
silenciamento histéricos acometidos a populacdo negra. Por exemplo, no Plano Estadual de
Salde — PES (2016-2019), principal instrumento de planejamento da gestdo estadual do SUS,
cujo objetivo é orientar as politicas publicas, fez-se uma previsdo de recursos de
21.906.000,00 para serem utilizados no PPA - Plano Plurianual 2016-2019.

Nesse PPA 2016-2019 destaca-se o Compromisso 5 — Promover a equidade e a humanizagédo
no cuidado a saude das populagGes historicamente excluidas, discriminadas e/ou
estigmatizadas assim busca-se, com esse compromisso, a formulacdo e implementacdo de

politicas voltadas para promocdo da equidade e a humanizacdo no cuidado integral a saude
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dos segmentos populacionais estratégicos e em situacdes de maior vulnerabilidade social ou
sanitéria, tais como: negros, quilombolas, indigenas, assentados, acampados, lésbicas, gays,
bissexuais, travestis, transexuais e transgéneros (LGBTQIA+), populacdes do sistema

prisional, entre outras.

O PES (2020-2023), instrumento de gestdo direcionado a orientar as acGes a serem
desenvolvidas para todos os profissionais e gestores da Secretaria da Salde do Estado da
Bahia - SESAB, visando a efetivacdo do direito a saude e o fortalecimento do sistema
estadual de salde, consonancia com o Plano Plurianual (PPA) deste mesmo quadriénio, de
forma a manter coeréncia entre 0s processos de planejamento governamental e o de salde,
explicita:

Compromisso 1 — Aperfeicoar as acbes de vigilancia, protecdo, promocéo e

prevencéo em salde nos territorios e em todos os niveis de atengéo;

Compromisso 2 — Fortalecer a Atencéo Basica de forma integrada e resolutiva;

Compromisso 3 — Potencializar a Rede de Atencéo a Saude - RAS de forma

regionalizada, ampliando a equidade de acesso, garantindo a integralidade e a

seguranca do paciente;

Compromisso 4 — Promover a valorizagdo do trabalho e do trabalhador no

SUS/BA;

Compromisso 5 — Potencializar a atengdo Hematoldgica e Hemoterdpica a

populacdo da Bahia;

Compromisso 6 — Aprimorar a Gestdo Estratégica em Salde, ampliando os

canais de didlogo com a sociedade € o exercicio do controle social;

Compromisso 7 — Promover a gestdo de recursos administrativos e financeiros
para prestagdo de servicos de salde SUS-BA. (SALVADOR, 2019, p. 21).

Sim, conhecer € resistir, pois, a descolonizacdo do saber e do poder pode ser entendida como
um processo de inclusdo e legitimidade de outras praticas e conhecimentos, que, ao longo do
tempo, ficaram obscurecidos, seja por sua prépria histéria "colonial” de grupos, quer por
"silenciamento” de memoria, produzido por instituicGes (SANTANA, 2008). A anélise da
Situacdo de Salde € realizada de forma sistémica e monitoramento continuo dos dados
registrados assim ha possibilidade de identificar, resolucionar os problemas de satide baseados
em um perfil epidemioldgico através dos seus determinantes e condicionantes do territorio
adscrito favorecendo a formulacéo de um planejamento de satde abrangente e transversal.

De acordo com a estatistica apresentada no PES (2020-2023) houve-se um processo de
migracdo interna de 1980 a 2018 no estado da Bahia, observa-se um aumento migratdrio de
15,8% na Macrorregido de Saude Extremo Sul e 22,7% na Macrorregido Leste, ha indicios
que esse aumento ocorreu devido a melhores condicGes de vida e emprego principalmente

entre jovens e adultos, conforme Tabela 05 abaixo:
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Tabela 05 - Estatistica Migracéo Interna no estado da Bahia 1980 - 2018

Macrorregido 1980 2000 2018 Variagédo
de Saude %

N® % N® & N® & 1980/2018
Centro Leste 1.494,331 15,8 1.960.290 15,0 2.210.257 149 -56
Centro Norte 573.683 6,1 738.158 5,6 803.975 5,4 -10,5
Extremo Sul  456.456 4,8 664.840 5,1 828.285 5,6 15,8
Leste 2.455.352 26,0 3.846.853 29,4 4.718.301 319 22,7
Nordeste 556.606 5,9 759.608 5,8 859.335 5,8 -1,4
Norte 684.932 7,2 939.136 7,2 1.079.265 7,3 0,6
Oeste 549.385 5,8 775.415 59 945.944 6,4 9,9
Sudoeste 1.269.923 134 1.685.153 12,9 1.754874 118 -11.8
Sul 1.414.724 15,0 1.700.787 13,0 1612381 109 -27,2
Bahia 9.455.392 100,0 13.070.250 100,0 14.812.617 100,0

Fonte: IBGE,2019. Sesab/ Suvisa/Divep, 2019

Da andlise dos dados estatisticos cor/raga (CENSO, 2010), em que ha a auto declaracdo da
populacdo no momento da entrevista, foi constatado em relagdo a cor, predominancia dos
pardos, com 59,2% do total, seguida dos brancos (22,2%) e negra (17,1%); os da raca
indigena e amarela (orientais) representaram apenas 0,4% e 1,1% da populacao,
respectivamente. Mesmo esse censo sendo de 2010 e analisando a migracgdo interna pode-se
observar que houve maior contingente de pretos (negros e pardos) na Macrorregido de Salde
Extremo Sul, sendo assim de suma importancia priorizar politicas publicas para essa
populacdo tais como planejamento de acdes voltadas para a salde da populacdo negra

perpassando por toda Rede de Assisténcia a Saude (RAS).

Em referéncia aos dados do PES (2020-2023), em especifico, ao servico de hemoterapia que
estd preconizado como um dos tratamentos para a anemia falciforme, foi constatado que a
Bahia dispde de 83 servigcos de Hemoterapia, distribuidos em 34 municipios. Estes servigos
sdo constituidos por 49 Agéncias Transfusionais, 22 Unidades de Coleta e Transfusdo, 2
Unidades de Coleta, 9 Nucleos de Hemoterapia e 1 Hemocentro Coordenador. Destes, 41, que
equivalem a (49,3%), estéo situados na Capital e Regido Metropolitana, e, na Regido Extremo
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Sul, existe apenas 03 servicos, que de acordo com o perfil epidemiolégico precisam ser
ampliados, especificamente, a oferta de banco de fenotipagem especifico para os usuérios
com anemia falciforme, o que agilizaria/facilitaria a busca do fen6tipo para cada um, além de

melhorar o fluxo de logistica, desafogando o Hemocentro Coordenador.

No mapa a seguir encontra-se a distancia que é de 648,9 km da unidade hematoldgica do
Extremo Sul localizado em Eunapolis para a capital onde esta localizado o Hemocentro
Coordenador que ¢ a referéncia na Anemia Falciforme de toda Bahia.

Figura 03 - Mapa da Bahia

Macrorregido Norte - 3 UCT

Macrorregido Oeste - 1 HR

Macrorregido Centro Norte - 2UCT
Macrorregido Centro Leste - 3UCT
Macrorregiao Nordeste - 2UCT
Macrorregiao Leste - 1HC, 2UCTe 7UC
Macrorregido Sudoeste - 4 UCT
Macrorregiao Sul- 1UCTe 1UC
Macrorregido Extremo Sul- 1 HR e 1 UCT

Fonte: ASTEC/HEMOBA, 2019

Com um Planejamento Estratégico Municipal baseado em dados epidemioldgicos
precipuamente contribuicGes sobre aspectos relacionados aos problemas de salde da
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populacdo sobre a organizacdo dos servicos / sistemas de salde e areas correlatas,
intensificando parcerias e fortalecendo a estrutura, buscando cada vez mais aproximar 0s
servicos de saude para populacdo negra no seu proprio municipio ou na regido de salde mais
proxima, evitando gastos com deslocamento ou desgastes fisicos e psicologicos aos pacientes

e acompanhantes para realizarem seus tratamentos na capital baiana.

Esta estratégia aumenta a chance ao tratamento e estabilizacdo da doenca em estagios iniciais,
evitando a hospitalizacdo e as possiveis sequelas por tratamento tardio. Por outro lado, além
do aspecto da economicidade, com diminuicdo da procura de internacdo e procedimentos que
exigem maior tecnologia em equipamentos médicos, ha o valor social da qualidade de vida da

populacgéo.

A Anemia Falciforme tem como porta de entrada a Atencdo Basica que tem como atributos
estabelecer o primeiro contato com o0s usuarios, com abordagem centrada na familia,
considerando o contexto social e comunitario, de forma a assegurar a integralidade e
longitudinalidade do cuidado em seu percurso nas redes de aten¢do a saude; apds a descoberta
da patologia, primariamente ou tardiamente, encaminhar esse usuario por toda rede de atencéao

perpassando pela rede de média e alta complexidade.

Para tanto, o processo de regionalizacdo das acdes e servicos de saude fundamenta-se nas
seguintes premissas: Atencdo Basica como centro de comunicacdo, coordenacdo do cuidado e
ordenadora das redes de atencdo a saude (RAS); integracdo de acles e servicos de saude, com
base em linhas de cuidado que garantam a continuidade da atencdo; territorialidade, com
definicdo de base populacional e condi¢cBes de acesso por meio de pardmetros para
organizacdo da oferta das acbes de média e alta complexidade. Além disso, objetiva-se ganhos

de escala e escopo, ampliando eficiéncia do SUS/BA (PES, 2019).

Um dos compromissos do PES Estadual é aperfeicoar as acGes de Vigilancia, Protecéo,
Promogdo e Prevencdo em Saude nos territorios e em todos os niveis de atencdo, conforme
metas descritas abaixo pelo PES Estadual — 2019 (Tabela 06)



Tabela 06 - Meta PES Estadual 2020 - 2023
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Meta 15 Ampliar para 100% o0s municipios com apoio institucional para o
desenvolvimento de a¢des a saude das populacbes historicamente excluidas,
discriminadas e/ou estigmatizadas

Iniciativa Aprimorar as agdes de atencdo a saude as populagdes
historicamente excluidas, discriminadas e/ou estigmatizadas

Setor SAIS/ DGC

Responsavel

Acgdes Produtos Meta até | Indicador

2023

Qualificar a | Profissionais de salde capacitados em Namero profissionais de

atencdo a Saude | atencéo a saude da populagédo negra. 2.900 salide capacitadas

da Populagdo Unidades com ampliagdo do registro do NUmero de unidades com

Negra quesito raca/cor 40 ampliacdo do registro do

quesito raga/cor

Ndmero de  Unidades
Unidade proprias com GT de assisténcia proprias com GT de
religiosa e combate ao racismo Assisténcia  religiosa e
institucional implantados. 18 combate ao

Racismo institucional

Implantados.

Fonte: PES Estadual 2019

Em relacdo aos dados municipais cedidos pela Secretaria Municipal de Eunapolis pelo setor

do DRAC (Departamento de Regulacdo, Controle e Avaliacdo) — TFD (Tratamento Fora

Domicilio), no primeiro quadrimestre foram realizada 563 viagens, entre transporte rodoviario

(6nibus) e carro/ambulancia. No segundo quadrimestre 0 numero de viagens se manteve

estavel, tendo o municipio que se adequar e disponibilizar mais veiculos, visto que das 571

viagens realizadas, todas foram de carro ou ambuléncia, pois o transporte rodoviario

intermunicipal permaneceu suspenso durante todo periodo. Ja no terceiro quadrimestre, entre

setembro e novembro foram realizadas 754 viagens, havendo nesse periodo o retorno do

transporte rodoviario intermunicipal, ampliando as opg¢des de locomocdo dos pacientes, dentre




essas viagens 59 foram

relacionados ao hematologista,
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especialidade diretamente

correlacionada com a Anemia Falciforme; conforme Tabela 07 abaixo:

Tabela 07 - N° de viagens x especialidades pelo TFD Eunéapolis

1° 20 3° TOTAL

Quadrimestre | Quadrimestre | Quadrimestre
1- Oncologia 487 S 425 1.309
2- Cardiologia/ Cardiopediatra 15 15 36 66
3- Hematologia/Hematopediatra 32 14 13 59
4- Cateterismo 5 14 07 26
5- Oftalmologia 1 07 20 38
6- Cintilografia 0 09 02 11
7- Cirurgio Pléstico 1 o &% 2
8- lodoterapia 3 00 00 3
9- Gastroenterologia 3 03 04 10
10- Neurologia/Neuropediatra/ 7 03 19 29
Neurocirurgia
11- Nefrologia 4 03 09 16
12- Pneumologia Especializada 3 e oL 4
13- Genética 1 00 00 1
14- Otorrinolaringologia/Aparelho 26 02 22 50
Auditivo/Implante Coclear
15- Infectologia 9 01 01 11
16- Reumatologia 3 00 02 5
17- Proctologia 1 00 00 1
18- Endocrinologia/Enddcrino 4 02 07 13
Pediatra
19-Cirurgido C. Pescoco 24 07 17 48
20- Cirurgido Geral/Bariatrica 3 00 20 23
21- Cirurgido Torécico 4 01 01 6
22- Hepatologista 14 00 02 16
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23- Ortopedia/F. Especializada/C. 05 21 56
Rodas/Protese S

24- Alergista 1 00 04 5
25 - Buco Maxilo 2 00 01 3
26-Gestagao de alto risco 1 00 01 2
27 -Dermatologista 1 00 01 2
28- Mastologista 1 00 10 11
29- Odontopediatra 1 00 00 1
30- Medicina Hiperbarica 10 00 00 10
31- Pediatra do Desenvolvimento 1 Y 2 .
32- Urologista Pediatra 3 00 10 13
33- Cirurgi&io Ginecoldgico 3 00 00 3

FONTE: SMS Eunépolis — TFD 2020

O TFD - Tratamento Fora do Domicilio do municipio de Eunapolis, no intuito de dar
resolutividade aos servicos demandados tem procurado empenhar-se dentro das possibilidades
disponiveis atendendo prontamente aos pacientes novos e dando continuidade ao tratamento
ja iniciado. Contudo, dependemos da oferta nos servigos de referéncia e municipios
pactuados. O TFD se posiciona a favor da equidade e da justica social, na perspectiva da
universalizacdo do acesso do usudrio a servicos relativos as politicas e programas sociais e

sdo explicitamente postas como garantia dos direitos civis, politicos e sociais.

De acordo com o Tabwin/SIA Municipal o gasto com o TFD no municipio de Eunapolis, em
2020, esta variando entre 87.000,00 a 105.000,00, dentre esse custo 0 maior gasto foi com
oncologia, seguido de Cardiologia/Cardiopediatra, posteriormente,
Hematologia/Hematopediatra. Colocando em pratica o fortalecimento da Atencdo Priméria e
das Redes de Saude municipal tornando-se mais resolutivos 0s casos no municipio atraves da
implantacdo do Centro de Referéncia para Anemia Falciforme em parceria com a Policlinica
Regional Estadual haverd uma economicidade e esses gastos serdo revestidos em outras agdes,
tais como salde preventiva, orientagdes aos usuarios e familiares que possuem a patologia

evitando agravos e interna¢6es com tanta frequéncia melhorando assim a qualidade de vida.
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O PRODUTO

A principio o produto para se pensar em uma educacéo continuada sobre a doenca falciforme
seria a composicdo de uma cartilha, contudo, apds provocagdes da Banca na | Qualificacdo, o
produto comecou a tomar forma de um fanzine. O meu primeiro questionamento foi: “O que ¢é
um fanzine?”, entdo fui pesquisar ¢ me aprofundar no tema e fiquei encantada, pensando
como poderia fazer? Quem iria criar as imagens? Parei para pensar e analisei com muito
orgulho que tenho dentro de casa uma desenhista, minha filha de 15 anos, com um olhar sem
estigma e que esta querendo quebrar os paradigmas da minha geracao; sim porque essa hova

geracéo veio para nos mostrar algo melhor, mais leve sem tanto julgamentos e preconceitos.

Contudo, analisando o periodo da pandemia, e, como a era digital estd sendo tdo utilizada,
facilitando assim o contato direto entre professores e alunos, gestores com servidores,
empresarios e funcionarios, enfim uma era que se utilizada de forma coerente veio somar com
todas as outras metodologias existentes, em didlogos de orientacdo, a partir das provocactes
do professor Matraca, o produto adquiriu nova roupagem, um novo projeto, ou seja, a criacao
de PODCAST. O tema seria referente a Doenca Falciforme destinados a populagédo
afrodescendente, compreendendo informacOes pertinentes sobre a doenga, surgimento,
diagnostico, acesso & Rede de Atencdo a Saude, sinais e sintomas clinicos, cuidados com a
salde (autocuidado), entraves da doenca na maternidade e relato de usuaria com a doenca.

Segundo Bierman e Valentino (2011), podcast € um termo novo e, por esta razdo, torna-se
apropriado considerar diferentes escolas de pensamento. A demarcacdo semantica sustentada
pelo New Oxford American Dictionary, que fornece uma definicdo ampla e inclusiva, afirma
que o podcast € uma gravacdo digital de uma transmissdo de radio ou similar a isto que se
encontra disponivel online, para download, para uma reproducdo em dispositivo de audio.
Harris, DeVoe e Ballest (2018) sdo autores que defendem esta definicdo, a qual aborda o

podcast como unicamente um arquivo de audio postado e disponivel em um site.

Cabe salientar ainda a afirmacdo de Lucio Luiz (2014, p. 10) para a ampliagdo das margens de

definigéo (e indefini¢&o) da nocédo e de sua extenséo:

Em principio, podcasts também sdo programas de video distribuidos dessa

forma. Porém, no Brasil, acabou ficando uma certa “separag¢do” informal que
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classifica os programas de &udio como podcast e os de video como

videocast.

Em contrapartida a esta vertente, ha a escola de pensamento com definicdo mais restritiva,
defendida pela EDUCASE Learning Initiative, afirmando que um &udio hospedado em um
site ndo é, de fato, um podcast, a menos que seus usuarios possam se inscrever e receber o
conteudo via RSS ou outra tecnologia similar, ou seja, um podcast ndo seria apenas um
pacote de contedo (um produto), mas também um método de entrega do contelido (um
servigo). A definicdo inclui, pois, a dindmica de apropriacdo. (BIERMAN e VALENTINO,
2011).

Os indicios institucionais de apropriacdo e de uso demarcam uma aceitacdo gradativa dos
podcasts pelas bibliotecas, com a intencdo de criar conteddo de audio disponivel para
download gratuito a seu publico, alcangando seus usuarios potenciais e reais, mesmo quando
estes estdo distantes do espaco fisico da biblioteca e ndo podem ir ao local, oferecendo um
suporte aprimorado para estudantes que se utilizam do &udio como ferramenta de estudo,
constituindo 30% do total de alunos e, além disto, descrevendo e promovendo recursos e

treinamentos da biblioteca (Badley, 2007 apud Bierman e Valentino, 2011).

Em 21 de outubro de 2004 surgiu aquele que é considerado o primeiro podcast brasileiro, o
Digital Minds, criado por Danilo Medeiros. Esse fazia parte do blog que detinha 0 mesmo
nome. Pode-se dizer que este blog ndo foi pioneiro na disponibilizacdo de audios para
download, mas sim que foi o pioneiro a fazé-lo via podcasting. Apés o Digital Minds, houve
novos adeptos exponencialmente, e em 2005 foi organizada a primeira edicdo da Conferéncia
Brasileira de Podcast (PodCon Brasil) (CARVALHO & SALDANHA, 2018, p. 38)

Os podcasts caracterizam-se como arquivos em formato digital que sdo disponibilizados na
internet. Com esta configuracdo, assumem o papel de uma nova midia de transmissdo de
informacdes, com a vantagem de apresentar um conteudo sob demanda, que pode ser
consumido de acordo com o interesse do telespectador. Estruturalmente, o produto serd em
desenvolver e produzir um material de qualidade que ajude a minimizar as principais davidas
dos pacientes e da sua familia, e assim contribuir para facilitar a atuacdo dos profissionais de

saude na promocdo de uma assisténcia integral e para o trabalho interdisciplinar pautado na
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educacdo em saude, partindo do pressuposto de que a participacdo do paciente a aceitacdo de

seu tratamento facilitara muito a melhora da sua saude.

A abrangéncia de contelido pode ser utilizada como uma estratégia para apresentar o despertar
a atencao do cliente (familiares e pessoas com falcemia, gestores e profissionais de saude que
estdo envolvidos no processo de trabalho). Isso porque a grande oportunidade deste contetdo
multimidia estd na simplicidade de disseminacdo do contetdo, aliada ao baixo custo e ao
longo alcance.

Metodologicamente, sera apresentado o discurso de um medico hematologista para explanar
um pouco sobre o tratamento e auto cuidado; uma enfermeira que atuou na Atencdo Primaria
responsavel pela descentralizagdo dos testes do pezinho nas Unidades Bésicas de Salde
(UBS), uma pessoa que possui a patologia relatando a gestacdo sob todas as dificuldades e
sabores de realizar o desejo da maternidade além da participacdo de outra usuaria que teve a

infancia e adolescéncia ceifada devido ao retardo no diagnostico clinico.

Seu principal objetivo é reunir informacGes detalhadas sobre um tépico especifico (Doenga
Falciforme) a partir de um grupo de participantes selecionados pelo moderador do grupo,
nesse caso, a mestranda que esta realizando a pesquisa. Os participantes foram selecionados
conforme o objetivo do projeto a fim de divulgar dados e informacgdes pertinentes ao tema
para além da rede de aten¢do como consequéncia melhorar a acessibilidade e equidades das
pessoas com a doenca e os profissionais envolvidos no fluxo do processo de trabalho.

A partir dos critérios tematicos estabelecidos, a participacdo se deu de forma espontanea e
voluntaria. Desse modo foi estabelecido um contato prévio para verificar a disponibilidade

daqueles que manifestaram interesse em participar, conforme figura 04 abaixo:



Figura 04 - Conversas extraidas do aplicativo WhatsApp (Grupo Focal)

Ale vocé pode introduzir falando
sobre quem é vc sua profissio...
pensei tb em eu iniciar sua
apresentacgado ai vc ja comecgaria
falando todo esse tramite da
descentralizagcao

O que te impulsionou a fazer isso ...
a pensar nesse modelo

Ai vc me passa seus dados para eu
fazer sua apresentagao

Gostaria do seu relato , das suas
dificuldades de acessibilidade e
foixo na rede

Igual vc me mandou aquela vez por
escrito

Teria como vc me enviar um audio?

Ai vou gravar em um dos meus
modulos do podcast

Teremos um relato de um médico
sinais sintomas e tratamento

QOutro de uma enf que inseriu a
descentralizagéo do teste do
pezinho no municipio de eunapolis

©

Vou falar um sobre a histéria da
doenca falciforme

Dr Claudio bom dia
Ops boa tarde
Vamos |4 a demanda!

Esta surgindo um processo seletivo
na policlinica regional

Vou te enviar o edital

Outro ponto: dar para marcarmos
nossa live sobre doenga falciforme?
Ja ird constar para meu mestrado

Teria como vc gravar um audio
sobre a patologia e tratamento para
ser inserido no meu podcast do
mestrado ?

Vocé
Esta surgindo um processo seletivo na
policlinica regional

Opalll

Obrigado Karol!

Vocé

Outro ponto: dar para marcarmos nossa live
sobre doenga falciforme? Ja ira constar
para meu mestrado

Podemos pensar na data sim
Vocé
Teria como vc gravar um audio sobre a
patologia e tratamento para ser inserido no

meu podcast do mestrado ?

Quanto tempo de audio eu teria?

Rs

Sou um pouco “prolixo” nos audios

Rs

75
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Blz

Vocé

Gostaria do seu relato , das suas
dificuldades de acessibilidade e foixo na
rede

O relato, o audio, é apenas sobre as
dificuldades de acessibilidade?

Gostaria que vc contasse sua
experiéncia

Igual vc me mandou aquela vez e
como esta hoje seu tratamento

Como hoje vc ja conhece o fluxo ja
melhora tb o acesso

&

Fonte: Elaborado pela propria autora — Acervo Pessoal

Elaborar um podcast é uma forma de trabalhar na construcdo dos objetivos; neste caso,
estruturar um contetdo formativo e identificacdo para 0 ouvinte, por meio de temas que
despertem interesse geral, aléem de incluir bate-papos e entrevistas com profissionais de
destaque em areas de atuacao correlatas as dos assuntos abordados no podcast.

O podcast serd disponibilizado em plataforma digital, rede social facebook, grupos de
whatssap e, sera proposto a insercdo no site Prefeitura Municipal de Eunapolis

(www.eunapolis.ba.gov.br), via Feed ou Storie: Redes Sociais da Prefeitura Municipal de

Eunapolis tais como Instagram @prefeunapolis / Facebook: Prefeitura de Eunépolis e no

Instagram da UFSB: @ufsb_oficial. Também, sera aberto para download.

O Podcast esta dividido por médulos contendo assuntos especificos sobre a Doenca
Falciforme, de modo que os ouvintes possam selecionar qual tema escutar; foi criado no
aplicativo gratuito ANCHOR (Spotify) de facil acesso; acessibilidade ilimitada; distribuicdo
automatica para todos os principais aplicativos de escuta; alcance de um publico mais amplo
instantaneamente com a distribuicdo em uma etapa, ou gerencie os modulos a serem enviados;
com ferramenta de desempenho para ajudar aumentar o publico ouvinte. Desde 0 momento da
publicacdo do Podcast em 10de Julho de 2021 j& ocorreu 42 reproducles, entre o publico
feminino (88%) e masculino (12%), com faixa etaria de 23 — 27 anos (25%), 28 — 34 anos
(25%) e 35 — 44 anos (50%), sendo publicado no Brasil (53%, Alemanha (36%) e Estados
Unidos (11%) através dos aplicativos: Web Browser (40%), Anchor (31%), Spotify (19%),
Apple Podcasts (7%) e Google Podcasts (2%), conforme Figura 05.


http://www.eunapolis.ba.gov.br/
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Para acessar meu produto basta clicar no link abaixo e trilhar pelo mundo da Doenca

Falciforme: https://anchor.fm/karoline-pimenta

Figura 05 - Dados extraidos do aplicativo Anchor

Doenca Falciforme: P...

Episadios Analytics
4 42 6
i s total de SUblico estim: Dados demogrificos do publico
reprodugoes
Idade Fante: € Seotify.
Doenca Falciforme: Por uma e...
o : 0%
Episédios Analytics
18-22
Trailer do podcast 0%
. 25%
Doenca Falciforme: Por uma...
e jul. » 00:51 « 20 REPRODUGCOES 8-34
25%
Seus episodios Novo o
50%
Trilhando a Doenca Falciforme
> 10 de jul. « ) » 22 Reproducdes v
0%
Doenca Falciforme: P... I—I-l
Episadios Analytics
Doenga Falciforme: P...
Episédios Analytics
Género Fonte eSPU“'! P y
Detalhes do publico
Regiao
N . °
& Brazil 53%
® Female 88%
=] Germany 36%
® Male 13%
Non-binary 0%
£= United States 11%

® Not specified 0%


https://anchor.fm/karoline-pimenta
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Doenca Falciforme: P...

Episddios Analytics

Plataformas usadas

@® Web Browser 40%
@® Anchor 31%
® Spotify 19%
® Apple Podcasts 7%

Google Podcasts

Acervo retirado do aplicativo Anchor — Karoline Pimenta

Os médulos foram subdivididos nos seguintes temas:

Tema 1: Afinal o que é Doenca Falciforme?

O termo doenca falciforme é utilizado para definir hemoglobinopatias nas quais pelo menos
uma das hemoglobinas anormais é a HbS. E uma alteragio genética mais comum na nossa
populacgéo, caracterizada por um tipo de hemoglobina mutante designada por hemoglobina S
(ou HbS) que provoca a distor¢do dos eritrocitos, fazendo-os tomar a forma de “foice” ou
“meia-lua”. (PNUD, 2001; CARVALHO, 2010). A anemia falciforme é uma das doengas

hematologicas herdadas mais comuns em todo o mundo.

Tema 2: Caracteristicas clinicas e sociais da doenca falciforme - Médico convidado:
Os eventos clinicos dessa patologia sdo: anemia cronica, crises dolorosas, infeccoes

recorrentes pela imunidade deficiente, acidente vascular cerebral, ictericia, complicagdes
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oculares, crise de sequestro esplénico, calculo biliar, atraso das caracteristicas sexuais

secundarias, menarca e primeira ejaculacao tardia (KIKUCHI, 2007).

Desta forma, os mais importantes fatores adquiridos que interferem na variabilidade clinica
sdo: as condicdes de moradia e de trabalho, as qualidades de alimentacdo, de prevencao de

infeccdes e de assisténcia médica (ZAGO, 2000).

Estudos atuais tém comprovado que o diagndstico precoce da anemia falciforme, somado a
atuacdo de equipe multiprofissional capacitada e a participacdo da familia e da comunidade
tém um papel central na reducdo das complicactes, além de prolongar o tempo de vida das

pessoas, como afirmam Silva (1993) e Silva, Ramalho e Cassarola (1993).

Na doenca falciforme, assim como em outras doencas cronicas, 0S aspectos psicossociais
afetam a adaptacdo emocional e social das pessoas que as possuem, durante toda a sua vida.
Na fase adulta, problemas socioeconémicos, como o desemprego, podem se fazer presentes,
além de problemas emocionais e psicolégicos, incluindo as dificuldades nos relacionamentos,
a baixa autoestima e preocupacgdo com a morte (FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010)

Tema 3: Como fago para descobrir se eu ou meu filho tem a Doenga Falciforme? Rede de

Atencdo a Satde em Eunapolis:

No Brasil, o diagnostico precoce para a anemia falciforme acontece pela triagem neonatal,
instituida pelo Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), que a partir da portaria n°
822/01 do Ministério da Salde, no ano de 2001, incluiu as hemoglobinopatias neste
rastreamento. Se vocé nasceu depois desse periodo e apresenta algum desses sintomas podem
ser rastreado através do exames Eletroforese de Hemoglobina solicitado pelo médico da sua
Unidade de Saude.

O municipio de Eunéapolis possui 27 Unidades Béasica de Saude (UBS), 01 Hospital Regional,
01 Policlinica Municipal e 01 Policlinica Regional Estadual, 01 Departamento de Regulacéo —
TFD (Tratamento Fora Domicilio), 01 Hemocentro Regional de Eunépolis (Hemoba), 01
Assisténcia Farmacéutica Especializada na Base Regional de Saude Estadual e uma APAE
(Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais). O diagnostico da Doenca Falciforme é feita

através do teste do pezinho que pode ser realizado na APAE ou nas UBS de forma
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descentralizada, apos o diagnostico 0 paciente/genitora retorna a Unidade Basica de Saude
para ser atendido pela Equipe Salde da Familia e referenciado ao servi¢o especializado:
Hematologia; como o municipio em estudo ndo possui Hematologista e nem a Policlinica
Regional esta ofertando esse servico, este sera encaminhado via TFD para os municipios de
abrangéncia tais como Itabuna-Ba, Teixeira de Freitas-Ba ou Salvador na Hemoba
(Hemocentro Coordenador ) que é o Centro de Referéncia Estadual para tratamento da
Doenca Falciforme. ApOs esse percurso O paciente retorna ao seu municipio para dar
continuidade ao tratamento tais como medicamentos na Base Regional de Saude via
Assisténcia Farmacéutica e se necessario o Hospital Regional para transfusdo sanguinea via
Hemoba Eunépolis. Vale ressaltar que precisa encaminhar ao Consorcio de Salde da Regido
de Salde de Porto Seguro a necessidade epidemiolégica para contratacdo de um
Hematologista, visto no edital esse especialista encontra-se como cadastro reserva, ou seja
ndo “necessario” até o momento, para ocorrer a alteracdo a Secretaria de Saude de Eunéapolis
terd que levantar esse dado na CIR (Comissao Intergestora Regional) para todos os secretarios

de saude da regido posteriormente levar a reunido do consorcio.

Sera divulgado aos pacientes/familia diagnosticados com a patologia e ao(a) Secretario(a) de
Salde Municipal sugerindo a inser¢do, no Plano Estratégico Municipal, a ampliacdo da
distribuicdo aos profissionais de salde e a populacdo propondo uma ferramenta para auxiliar
no tratamento e prevencdo de complicacdes graves. Divulgagdo dos indicadores levantados
nesse estudo através do site oficial da Prefeitura Municipal de Eundpolis / Secretaria

Municipal de Saude.

Tema 4: Descobri que tenho a Doenca Falciforme, posso ter filhos? Relato da Eliane que tem
Anemia Falciforme e foi descoberto tardiamente (Diagnostico tardio de anemia falciforme e
as implicagOes para a vida das mulheres)

Devem-se considerar 0s riscos que a gestacao pode ocasionar a satde da mée e do feto. Além
disso, torna-se necessario um acompanhamento rigoroso, pois existem restricbes quanto ao
uso de alguns métodos contraceptivos para essas mulheres. Para as mulheres em geral, 0 uso
continuo de altas doses de contraceptivos orais combinados, principalmente com altas doses
de estrogénios, leva ao aumento do risco de tromboembolismo. No caso das mulheres com

anemia falciforme, o risco € maior devido a interferéncia da droga na coagulagdo sanguinea e
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a polimerizacdo das hemacias que causa a vaso-oclusdo. Por ndo terem garantido o acesso aos
métodos anticoncepcionais adequados, as mulheres com anemia falciforme estdo mais
expostas a gravidez indesejada (ZANETTE, 2007)

Tema 5: Qualidade de vida: Con(vivendo) com anemia falciforme:

Embora, a doenca falciforme tenha sido descoberta ha 100 anos, s6 muito recentemente as
pessoas puderam usufruir de diagndstico precoce através do “teste do pezinho” e se forem
portadoras do traco falciforme ou da doenca, € possivel, se utilizarem de servicos de salde
com pessoas capacitadas e com tratamento adequado. Embora este conjunto de beneficios,
conquistados pelos movimentos sociais organizados, nao estejam ainda, a disposi¢éo de todas
as pessoas, hd um esforco no sentido de ampliar 0 acesso aos servi¢os, aos meios de
diagndstico e ao tratamento, bem como a qualidade de vida destas pessoas.

Como construcéo social, a qualidade de vida tem, pelo menos, trés foruns de referéncia: os
aspectos historicos, levando ao entendimento de que cada sociedade tem parametros de
qualidade de vida diferente e, na mesma sociedade, estes podem mudar com o0 tempo ou em
cada etapa historica; os aspectos culturais, relativos a existéncia de valores e necessidades
diferentemente percebidas pelos povos, revelando suas tradi¢bes; e as estratificacdes ou
classes sociais, 0s quais mostram que as desigualdades e heterogeneidades sdo muito fortes e
que os padrdes e concep¢des de bem estar sdo também estratificados (MINAYO; HARTZ;
BUSS 2000).

Desta forma, os mais importantes fatores adquiridos que interferem na variabilidade clinica
sdo: as condicBes de moradia e de trabalho, as qualidades de alimentacdo, de prevencao de

infeccdes e de assisténcia médica (ZAGO, 2000).

Estudos atuais tém comprovado que o diagndéstico precoce da anemia falciforme, somado a
atuacdo de equipe multiprofissional capacitada e a participacdo da familia e da comunidade
tém um papel central na reducdo das complicacGes, além de prolongar o tempo de vida das

pessoas, como afirmam Silva (1993) e Silva, Ramalho e Cassarola (1993).

O conceito de qualidade de vida se interpde ao conceito de saude, podendo ser entendido
como satisfacdo e bem estar nos @mbitos fisico, psiquico, socioeconémico e cultural. Entdo

para se ter uma qualidade de vida baseada nos parametros descritos o usuario tem que



82

conhecer a Rede de Atencédo a Saude (RAS) por onde tem que perpassar para alcancar essa tal

almejada qualidade de vida.

CONSIDERACOES

A doenca falciforme é um problema de saude publica que acomete com maior frequéncia as
pessoas menos favorecidas, por apresentar diversas complicagdes cronicas essas pessoas
necessitam de um atendimento especializado, a fim de minimizar o sofrimento e ter uma
qualidade de vida. Apesar de ja existir politicas publicas que abrange a Doenca Falciforme,
ainda ha um déficit no atendimento ofertado aos usuarios que possuem a doenga. Uma vez
que um dos principios que rege o SUS é a integralidade, a assisténcia deve ser ofertada
visando o aspecto biopsicossocial.

Existe uma relacdo do estudo proposto com a pratica profissional desde que os gestores
utilizem dessa ferramenta para agregar valores a suas atividades na solucdo de problemas e
proposi¢Bes tornando os profissionais de salde, que atuam diretamente com a Doenca
Falciforme, multiplicadores de saberes evicenciando a acessibilidade a Rede de Atencdo a

Saude aos usuarios.

O presente estudo levantou dados registrados a partir de 2018 na Secretaria Municipal de
Salde de Eunapolis nos departamentos do TFD — Tratamento Fora Domicilio e Atencéo
Primaria, no Hemocentro Regional de Eunapolis e na Base Regional de Salude de Eunapolis
além de relatos de usuérias com a Doenca Falciforme e profissionais de satde. Considerando
os resultados obtidos é perceptivel a necessidade de ajustes nos processos que envolvem a

rede de atengdo que se encontra desarticulada, fragmentada, com dados subnotificados.

Para além dos dados e andlises aqui discorridos, num esfor¢co de pontuar aspectos de um
universo tdo complexo, diverso e pouco conhecido, o principal desafio a que me propus foi o
de desenvolvimento e manutencdo de um PODCAST subdividido em cinco audio séries com
0 intuito de fortalecer a rede de satde e disseminar informagdes pertinentes a patologia, com
a implantacdo desse novo canal de comunicacdo a saude poderd desenvolver um atendimento
de forma integral através de uma assisténcia multiprofissional humanizada, para que o0s
profissionais que estdo nessa linha de cuidado acessardo essas informagdes como medida de

educacgdo continuada, assim ofertar a melhor assisténcia possivel a esses usuarios que muitas
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vezes encontram-se fragilizados por conta das complicacfes clinicas e da peregrinacdo em

busca de atendimento especializado.

No tocante da Doenca Falciforme, é preciso avancar na proposicdo de politicas publicas
especificas que contemplem a efetivacdo de acdes verdadeiras e concretas para a melhoria da
condicdo de salde com vistas a promogdo da equidade. Acredito que, assim como outras
propostas dos saberes, essa estratégia surgiu para atentar a escuta das vozes das mulheres
negras e com a Doenca Falciforme, que muito contribuiram no meu percurso da criacao e
execucdo do meu produto, fortalecendo a rede de solidariedade qualificando o processo de
aprendizagem aos profissionais que j& atuam na salde sobre a relevancia do atendimento
integral a saude das pessoas afrodescendentes que possuem a Doenca Falciforme; chamar a
atencdo dos gestores e fazé-los pensar na reestruturacdo do servico de saude tal qual um
centro de referéncia com a atuacdo multiprofissional; divulgar o acesso de fluxo de redes a
salde tornando-se mais objetivos e resolutivos na linha de cuidado para pessoas com Doenca
Falciforme. Assim reduzir o estigma da doenca nos atendimentos, tornando os cuidados

preventivos prioridades na vida das pessoas.

Este produto, que se posiciona no campo da interdisciplinaridade entre Educagéo e Saude, ndo
se encontra acabado, devido a complexidade da patologia e o estigma confederados a
contextualizacdo histérica do racismo cientifico, a partir de um enfoque educacional,
possibilitando abordar, discursos e préaticas cientificas atuais potencialmente estigmatizantes
para determinados grupos humanos, argumento que, a partir dessa abordagem, € possivel
promover uma Vvisao critica equilibrada da ciéncia; a educacdo das relacdes étnico raciais; e a
educacdo em salde, numa tentativa de contribuir para o fortalecimento da linha de cuidado,
dando visibilidade as histérias de vida das pessoas que possuem a Doenca Falciforme, dos

seus familiares e comunidade além de alinhar o processo de trabalho.
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ANEXO | - LEVANTAMENTO DE DADOS SOBRE A DOENCA FALCIFORME NO
MUNICIPIO DE EUNAPOLIS.

Servico de Salde:

Entrevistado:

CPF: Matricula:

Data: / /

1. E realizado a Triagem Neonatal (Teste do Pezinho) em quais locais no municipio de
Eunapolis? E quantos testes foram feitos no ano de 2018?

2. Dos testes realizados em 2018 qual o indice de resultados para Trago falcémico (AS) e para
anemia falciforme (SS)? Todos foram notificados no SINAN (Sistema de Informacdo de
Agravos e Notificagdo)

3. Dos testes confirmatorios para Trago falcémico (AS) e anemia falciforme (SS) quantos foram
encaminhados para a referéncia? Quantos estdo sendo acompanhados pela Secretaria
Municipal de Saude?

4. Quantos pacientes estdo cadastrados no servigco para ter acesso a medica¢do?

5. Quantos pacientes sdo cadastrados no servigo que possuem os resultados dos fendtipos?

6. Quantas solicitacGes de transfusdo fenotipada e filtrada foram realizadas por més no ano
de 2018 e se todas foram atendidas? Se nao foram atendidas, por que?
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ity
UFSB

UNIVERSIDADE FEDERAL DO SUL DA BAHIA - UFSB
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENSINO E RELACOES

ETNICO-RACIAIS

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estd sendo convidado (a) a participar, como voluntario, em uma pesquisa que faz parte
de dissertacio de mestrado inserida no Curso PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM
ENSINO E RELACOES ETNICO-RACIAIS, desenvolvido pelo Universidade Federal do Sul
da Bahia (UFSB). ApGs ser esclarecido (a) sobre as informacdes a seguir, no caso de aceitar
fazer parte do estudo, assine ao final deste documento. Se houver davida sobre questdes éticas
estamos a disposicdo para os devidos esclarecimentos. InformacGes sobre a pesquisa: Titulo
do Projeto: DOENCA FALCIFORME: POR UMA EDUCACAO CONTINUADA:
Fortalecimento da linha de cuidado para afrodescendentes municipio de Eunépolis — Ba
Pesquisadora Responsavel: Karoline Cavalcante Pimenta Orientador: Gean Paulo Gongalves
Santana. A pesquisa tem como objetivo principal: Pesquisar como se d& 0 acesso as
informacdes e ao tratamento multiprofissional na rede por parte da populacao afrodescendente
com Doenca Falciforme e usuarios do SUS através dos relatos da Atencdo Priméaria em
relacdo a educacdo continuada com os profissionais de salde que atuam nos servi¢os do
Sistema Unico de Sadde (SUS), no municipio de Eunéapolis -BA, e educagdo popular. A
pesquisa sera desenvolvida com os dados cedidos da Secretaria Municipal de Saldde do
municipio de Eunapolis-Ba, do Hemocentro Regional de Eunapolis — Hemoba e da Base
Regional de Saude de Eundpolis (BRS/SESAB). A utilizacdo dos dados coletados tera fins,
exclusivamente cientificos e, sua identidade e o que for discutido durante a realizagdo dos
encontros serdo mantidos em sigilo. Destacamos que 0 estudo proposto contempla todos os
requisitos éticos previstos na legislacdo atual (anonimato, confiabilidade, participacdo
voluntaria). Ressaltamos que sua participacdo € voluntaria, que ndo conferird risco de

nenhuma espécie, ndo implicara em despesas pessoais, retribuicdo monetaria e ou privilegio
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institucional e que vocé ¢ livre para interromper a sua participacao a qualquer momento, sem
que haja necessidade de justificar sua decisdo. O resultado da pesquisa sera apresentado em
formato de artigo e estara disponivel na UFSB — Campi Teixeira de Freitas. Contatos da
pesquisadora responsavel: Av. Bahia, 125, Vivendas Costa Azul, CEP 45.820.620.
kaca.pimenta@hotmail.com Celular: 73 98122-1594 Contatos do orientador da
pesquisa:.(73) 99987-7569

() Concordo em participar do estudo.

( ) Fui devidamente informado e esclarecido sobre a pesquisa, 0s procedimentos nela
envolvidos, assim como me foi garantido que posso retirar meu consentimento a qualquer

momento, sem que isto leve a qualquer penalidade.
() Né&o concordo em participar da pesquisa.

Nome do participante da pesquisa

Assinatura do  participante da  pesquisa
Email Telefone OBS:

Deverdo ser assinadas duas vias sendo que uma via ficard com a pesquisadora e uma ficara

com o (a) participante).


mailto:kaca.pimenta@hotmail.com

ANEXO A - FLUXOGRAMA COVID
e e ]

AVALIAGAO DO PACIENTE ADULTO COM SUSPEITA DE INFECGAO POR SARS-COV-2

PROVAVEL" CONFIRMADOS"*

ontato com caso > a PCR positivo para
' Swab d aringe
O traqueal ou lavado

$8 de antigeno para Sars-CoV-2

positiva

"OMS, 2020)
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PARA TODOS OS PACIENTES | COLETAR ESTRATIFICAQELO DE CASOS (OMS)

Histaria clinica:

. Data deinic s sintomas.

NAO GRAVE GRAVE CRITICO

« Safuragio de oxigénio <
20% em ar ambiente.

Aumento da fregiéncia

= 30 ipm em adultos
Sinais de insuficiéncia
respiratdria grave (uso de
musculatura acessoria,
incapacidade de comple-
tar completamente
sentencas.




INDICAGAO DE INTERNAGAO HOSPITALAR

INDICAGAO DE INTERNAGAO EM UTI

e musculatura ac
mento de asa nass

Bl GOVERNO | sccrersnn
Il DO ESTADO | os+s

Fonte: http://www.saude.ba.gov.br/wp-content/uploads/2021/06/FLUXOGRAMA-AVALIACAO-PACIENTE-SUS-INFEC-SARS-COV-2_-5.pdf
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