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SOUZA, de Oliveira Madlene. Estudo de Avaliabilidade da Politica Nacional de Atencéo
Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias no estado da
Bahia. 108 fl. Dissertacdo (Mestrado em Satde Coletiva) — Universidade Estadual de Feira de
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RESUMO

Este estudo tem por objetivo aferir em que medida a Politica Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias (PNAIPDF) no estado da Bahia
permite a realizacdo de avaliagdes futuras. Foi realizado estudo de avaliabilidade com
delineamento descritivo e exploratorio por meio de andlise documental e entrevistas
semiestruturadas com pessoas-chave. Deste modo, a metodologia foi organizada em dois
momentos: a elaboracdo e pactuacdo do modelo I6gico com as partes interessadas e elaboracéao
da matriz de avaliacdo. O modelo légico apresentou 0s elementos que interagem para produzir
resultados e alcancar o objetivo da PNAIPDF. A matriz de avaliacdo foi composta por 27
indicadores quantitativos e qualitativos que estdo distribuidos em trés dimensdes: acesso as
acOes e servicos de saude, gestdo, ensino e pesquisa, com respectivas variaveis, método de
calculo, pardametro e premissa. Assim, pode-se verificar que a PNAIPDF no Estado da Bahia
apresenta condicGes mensuraveis para avaliacBes futuras. Cabe destacar que os dois
instrumentos, 0 modelo l6gico e a matriz de avaliacdo podem ser utilizados nas trés esferas de
governo e poderdo subsidiar a realizacdo de estudos de avaliacdo em salde desta politica. O
presente estudo também permitiu identificar os elementos de contexto que influenciam de forma
favoravel e desfavoravel para a implantacdo da PNAIPDF.

Descritores: Doenca falciforme, Politicas de Saide, Avaliacdo em Salde.



SOUZA, de Oliveira Madlene. Study of Evaluability of the National Policy of
Comprehensive Attention to People with Sickle Cell Disease and other
Hemoglobinopathies in the State of Bahia-Brazil. 108 fl. Dissertacdo (Mestrado em Salde
Coletiva) — Universidade Estadual de Feira de Santana, Feira de Santana, 2020.

ABSTRACT

This study aims to assess the extent to which the Policy for Comprehensive Care for People
with Sickle Cell Disease and Other Hemoglobinopathies (PNAIPDF) in the state of Bahia
allows for future evaluations. Was developed, an evaluability study with a descriptive and
exploratory design through document analysis and semi-structured interviews with
stakeholders. In this way, the methodology is organized in two moments: the elaboration and
agreement of the logical model with the interested parties and elaboration of the evaluation
matrix. The logical model presented elements that interact to produce results, achieve the
objective and context elements that influence PNAIPDF in a favorable and unfavorable way.
The indicator matrix was composed of 27 quantitative and qualitative indicators that are
distributed in three dimensions: access to health actions and services, management, teaching
and research, with respective variables, calculation method, parameter and premise. Thus the
PNAIPDF in the State of Bahia presents measurable conditions for future evaluations. It is
worth mentioning that the two instruments, the logical model and the evaluation matrix can be
used in the three spheres of government and may support the performance of health evaluation
studies of this policy.The present study also made it possible to identify the elements of context
that have a favorable and unfavorable influence on the implementation of the PNAIPDF.

Descriptors: Sickle Cell, Health Policy, Health Evaluation.



SOUZA, de Oliveira Madlene. Estudio de Evaluacion de la Politica Naional de Atencion
Integral para Personas com Enfermedad de Células Falciformes y otras
Hemoglobinopatias em el estado de Bahia. 108 fl. Dissertacao (Mestrado em Saude Coletiva)
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RESUMEN

Este estudio como objetivo evaluar hasta qué punto la Politica Nacional de Atencion Integral
para Personas con Enfermedad Drepanocitica y otras Hemoglobinopatias (PNAIPDF) en el
estado de Bahia permite evaluaciones futuras. Para ello, ha sido realizado un estudio de
evaluabilidad descriptivo y exploratorio mediante analisis de documentos y entrevistas
semiestructuradas con informantes clave. De esta forma, la metodologia se organiza en dos
momentos: la elaboracion y el acuerdo del modelo I6gico con las partes interesadas y la
elaboracion de la matriz de evaluacion. EI modelo I6gico present6 elementos que interacttian
para producir resultados, lograr el objetivo y elementos que influyen en PNAIPDF de manera
favorable y desfavorable. La matriz de evaluacion ha sido compuesta por 27 indicadores
cuantitativos y cualitativos que se distribuyen en tres dimensiones: acceso a acciones y servicios
de salud, gestion, docencia e investigacion, con sus respectivas variables, método de célculo,
parametro y premisa. Se concluye que el PNAIPDF en el Estado de Bahia presenta condiciones
mensurables para evaluaciones futuras. Ademas destacar que ambos instrumentos, el modelo
I6gico y la matriz pueden ser utilizados en las tres esferas del gobierno y apoyar el desempefio
de los estudios de evaluacion de salud de esta politica. EI presente estudio también permitid
identificar los elementos del contexto que influyen favorable y desfavorablemente en la
implementacion del PNAIPDF.

Descriptores: Anemia de Ceélulas Falciformes, Politica de Salud, Evaluacién en Salud .
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APRESENTACAO

A avaliagdo de politicas publicas me chama a atencéo pela sua capacidade de envolver
diversos olhares e por ser um tipo de estudo que requer estar em movimento aos diferentes
cenarios sociopoliticos. Entendo que as avaliacGes em salde é uma das ferramentas possiveis
para fortalecer o nosso Sistema Unico de Salide (SUS) e é nesse espago gque me encontro
enquanto profissional de salde e pesquisadora.

Ainda falando sobre a minha identificacdo com a temética, refor¢o o espaco da mulher
e negra no curso de mestrado numa instituicdo publica de ensino superior no interior da Bahia.
NOs, pessoas negras, mesmo sendo a maioria da populacdo baiana, somos poucos que
conseguem estar no espago académico. As desigualdades sociais e 0 racismo atingem as nossas
realizacOes profissionais e pessoais, €, por isso, desenvolver a dissertacdo sobre Avaliabilidade
da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias, cuja doenca hereditaria € mais comum no mundo, prevalente na populacédo
negra e invisibilizada nesta sociedade racista, significa um resultado de luta do povo negro para
chegar até aqui.

Esta dissertacdo refere-se ao produto final do Mestrado Académico em Saude Coletiva
da Universidade Estadual de Feira de Santana, Bahia, desenvolvida nos nucleos de pesquisa
GESTIO — Nucleo de Estudos em Gestdo, Politicas, Tecnologias e Seguranca na Saude e
COGITARE — Nucleo de Pesquisas sobre Corpo, Género, RepresentacGes e Praticas do
Cuidado, ambas situadas na referida Universidade. A pesquisa objetivou aferir em que medida
a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras

Hemoglobinopatias (PNAIPDF) no estado da Bahia permite a realizacao de avaliagdes futuras.

Assim, prop6s-se identificar em que medida os objetivos da PNAIPDF sdo mensuraveis
e se esses objetivos séo partilhados por alguns principais interessados de forma a compreender
as variaveis significativas de implantacdo dessa intervencdo, e, por seguinte, viabilizar

instrumentos avaliativos da mesma.

A introducdo traz uma revisdo da literatura acerca das politicas publicas e a doenca
falciforme na Bahia apontando conquistas importantes da populacao afrodescendente. A seguir
explana sobre os estudos de avaliabilidade e as etapas necessarias para o desenvolvimento desta

metodologia. Por seguinte, o percurso metodoldgico esta organizado em trés momentos: 1°) a



elaboracdo e pactuacdo do modelo I6gico com as partes interessadas; 2°) elaboracdo da matriz
de indicadores da PNAIPDF e 3°) analise dos elementos de contexto da PNAIPDF.

Os resultados e discussao estdo apresentados em forma de dois manuscritos e a producédo
técnica. O primeiro artigo aborda sobre avaliabilidade da Politica Nacional de Atencao Integral
as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias. O segundo refere aos
elementos do contexto da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenga
Falciforme e outras Hemoglobinopatias no Estado da Bahia. A producdo técnica dispGe o
modelo l6gico e a matriz de indicadores. Ao final sdo apresentadas as consideracées finais,

referencias utilizadas, apéndices e anexos.
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INTRODUCAO

No Brasil, estima-se 25.000 a 30.000 pessoas com doenca falciforme (DF) e nas regides
norte e nordeste tem prevaléncia de 6% e 10% respectivamente (CANCADO; JESUS, 2007).
A chegada da DF no Brasil esté associada ao trafico de pessoas negras escravizadas no periodo
colonial entre os séculos XV e XVIII (NAOUM, 1987, BRASIL, 2015b). Ademais, a DF é
prevalente entre a populacdo afrodescendente e mesmo representando 50,7% da populacédo
brasileira, as pessoas negras historicamente vivenciam as piores condi¢fes de vida, altas taxas
de morbimortalidade precoce ou por causas evitaveis, além de ter menos acesso a bens e
servigos sociais (BATISTA et al. 2004; OLIVEIRA, 2003).

A Bahia apresenta a maior incidéncia de pessoas com a DF (1:650) e com tracgo falciforme
(1:17) no Pais (FIGUEIREDO, 2016). Frente a estes dados e a morbimortalidade associada a
doenca representa uma grande importancia para o desenvolvimento de politicas pablicas para
esta populacdo, cujo estado é constituido etnicamente por negros (81,9%) (IBGE, 2019).
Entretanto, o racismo tem suas raizes nos regimes de escraviddo e no colonialismo que sao

reforcados hoje pela discriminacdo interpessoal, institucional e estrutural (ONU, 2013).

Antes de versar sobre as politicas publicas, cabe destacar alguns aspectos referentes as
descobertas e avancos cientificos sobre a DF. Originaria na Africa, data-se que os povos desta
regido ja conheciam a anemia falciforme desde 1670 (NAOUM, 1987). Em 1835, no Rio de
Janeiro, Cruz Jobim relatou observacGes da anemia no Brasil e situacfes como a resisténcia as
febres intermitentes pelos escravos vindo da Africa. Em 1910, James B. Herrick, nos Estados
Unidos, publicou o primeiro artigo cientifico sobre a DF, descrevendo a presenca de hemacias
em forma de foice que passa a ser conhecida como doenca das células falciformes (FRY, 2005,
BRASIL, 2015b).

Em 1947, o pesquisador e professor baiano da Faculdade de Medicina da Universidade
Federal da Bahia, Jessé Accioly foi pioneiro nas pesquisas sobre DF no Brasil, além de constatar
0 mecanismo de heranca genética da DF. Esta mesma descoberta da heranca genética ocorreu
simultaneamente nos Estados Unidos com o pesquisador James Neel (BRASIL, 2014). Neste
periodo ocorreu a distingdo genética da anemia falciforme e o traco falciforme realizadas por
Neel e Beet (FRY, 2005). E por meio da técnica de eletroforese, Pauling, Itano, Singer e Wells
descobriram a hemoglobina anormal nas hemacias de um paciente com anemia falciforme
chamada de hemoglobina S (NAOUM, 1987, BRASIL, 2015b).
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Em 1954, foi associado o efeito protetor da Hb S contra a maléria descrito por Anthony
Clifford Allison que corrobora com as observagdes feitas em 1835 por Cruz Jobim. Em 1978,
Kan e Dozy iniciaram o uso de técnicas da biologia molecular para demonstrar a mutacéo
genética (BRASIL, 2015b). Assim, até 0 momento atual, diversas publicac6es ao longo de 100
anos de diagnostico da DF foram significativas para a divulgacdo de estudos sobre o tema,

considerada como uma das enfermidades hereditérias e genéticas mais comuns no mundo.

O termo DF é usado para determinar um grupo de alteracdes genéticas caracterizadas pelo
predominio da hemoglobina S (HB S), que pode estar associada principalmente as
hemoglobinas C, D e a talassemia, sendo a mais frequente, a anemia falciforme (HbSS).
Importante destacar que o traco falciforme (TF) exibe apenas um gene da hemoglobina S e
outro da hemoglobina A (HB AS), a qual ndo produz manifestacdes da DF cabendo nestes casos

realizar orientacdo genética sobre a gestacdo (BRASIL, 2015a).

Nas pessoas com DF ocorrem alteracdo das hemacias que leva a dificuldades na
circulacdo e chegada do oxigénio aos tecidos, acarretando crises agudas intensamente dolorosas
e lesdo tecidual cronica e progressiva (BRASIL, 2015a; OLIVEIRA, 2003). As complicagdes
da doenca podem resultar em internacBes hospitalares sucessivas e Obitos que afetam
especialmente aos mais jovens. Deste modo, exige a necessidade de identificar precocemente
fatores de risco e gerar acOes profilaticas que minimizem as complicacbes da doenca
(LOUREIRO; ROZENFELD, 2005).

Na década de 90, em meio da efervescéncia politica e demandas reivindicadas pela
militdncia negra, foi assegurado o direito a salde na Constituicdo Federal de 1988 e nas Leis
Organicas da Saude (8080/90 e 8142/90). Também se fez reconhecer a necessidade de instituir
politicas de salde voltadas para populacdo negra no Brasil que garantem os principios de
universalizagdo do acesso, equidade e integralidade conforme preconizado no Sistema Unico
de Satde (ARAUJO, 2011).

Nesse momento, apds a redemocratizacio do Pais e a criagdo do Sistema Unico de Salde
(1988), surgem as primeiras acOes governamentais para a doenca falciforme no Brasil. O
Programa de Direitos Humanos, em 1995, aponta para o reconhecimento pelo Estado, da
existéncia do racismo no Brasil e a criagdo do Grupo de Trabalho Interministerial para
Valorizacdo da Populacdo Negra no qual realizou a¢des de saide como o Programa de Anemia
Falciforme (PAF) (FRY, 2005).
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Vale ressaltar que o langamento do PAF teve impulso ap6s a Marcha Zumbi dos Palmares
(1995) o que caracteriza uma resposta do governo diante as reivindica¢cdes dos movimentos
negros (FRY, 2005). Assim, as iniciativas governamentais para as politicas publicas voltadas a
salde das pessoas com DF no Brasil, foram conquistadas pelos segmentos sociais organizados
da populacdo negra e de mulheres, no alcance de agdes afirmativas em torno da questdo racial
(CANGCADO; JESUS, 2007, FRY, 2005).

No inicio dos anos 2000, aconteceram avancos politicos institucionais importantes de
ambito nacional. Em 2001, a DF € incluida no Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN)
pela Portaria n° 822/01. O diagnostico precoce das hemoglobinopatias foi um marco
fundamental para o principio da igualdade do Sistema Unico de Salde, garantindo o acesso a
todos os recém-nascidos brasileiros, independente da etnia, classe socioeconémica ou origem
geografica (CANCADO; JESUS, 2007). Esta iniciativa evidenciou a necessidade de uma rede
de cuidados de saude que garantisse o atendimento, 0 apoio diagndstico e tratamento para estas
pessoas, bem como, aquelas com diagndstico tardio.

A triagem neonatal para DF na Bahia é realizada desde o ano 2000 pela Associagédo de
Pais e Amigos Excepcionais de Salvador, com convénio da Secretaria Estadual de Saude do
Estado da Bahia. Em 2003, no estado havia uma cobertura de 94,5% dos municipios com o
servico e diagnostico de 71,52% dos nascidos vivos (ALMEIDA, et al, 2006). Somente em
2013, o programa de triagem neonatal consegue universalizar em todos os estados brasileiros,
mas ainda alcanca a cobertura nacional de 77,48% no periodo de 2019 (BRASIL, 2020).

Ainda em 2001, foi constituida oficialmente a Federagdo Nacional das AssociacGes de
Pessoas com Doencas Falciformes (FENAFAL), instituicdo civil filantrépica para fins néo-
econdmicos e controle social do Sistema Unico de Satde (SUS). Houve um crescente niimero
de associacgdes tanto de base municipal e estadual, passando de cinco para 44 associagdes entre
2005 e 2010 respectivamente (BRASIL, 2014).

No mesmo periodo foi fundada a Associacdo Baiana das Pessoas com Doengas
Falciforme (ABADFAL), organizagdo ndo governamental, com agdes em todo o estado da
Bahia voltadas para a luta dos direitos das pessoas com DF para uma qualidade de vida melhor
(ARAUJO, 2011). Nesta perspectiva, as Associacdes tém potencial agregador e transformador,

logo que, estreitam relagdes entre sujeitos que compactuam de uma causa em comum e um
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instrumento legitimo de luta de suas reivindicacdes (SOUZA, ARAUJO, SANTA BARBARA,
2017).

Antes mesmo da Politica Nacional de Salde da Populacdo Negra criada em 2009
(BRASIL, 2009), houve a institucionalizacdo do Programa Nacional de Atencéo Integral as
Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias por meio da Portaria n°® 1018 em
2005. No mesmo ano, com maior proporcao estabelece a Politica Nacional de Atencao Integral
as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias (PNAIPDF) pela Portaria n°
1.391/2005. Esta politica estabelece diretrizes que se apGiam na "promocgdo, prevencao,
diagnostico precoce da DF, tratamento e reabilitacdo de agravos a saude, articulando as areas
técnicas cujas agdes tém interface com o atendimento hematologico e hemoterapico” (BRASIL,

2005, p. 2).

Destarte, 0 Brasil tem destaque nas politicas publicas ao inserir acBes preventivas e
integracdo da DF em programas de salde, cujas medidas sdo sugeridas como diretrizes para a
implementacdo das acGes em outros paises (AYGUN; ODAME, 2012). Observa-se que a
atencdo dada ao diagndstico precoce e acesso ao tratamento contribuiram para a reducdo da

mortalidade das criangas nos primeiros cinco anos de vida (CANCADO; JESUS, 2007).

Por ora, as politicas publicas aconteceram de forma simultanea e outras ocorreram em
periodos distantes. Entretanto, cabe salientar os avancos significativos pelo Sistema Unico de
Saude no acesso a assisténcia farmacéutica para o tratamento da DF. A dispensacdo de
medicamentos na rede publica dispde de acido félico, penicilina oral ou injetavel, antibioticos,
analgeésicos, anti-inflamatérios, hidroxiureia, quelantes de ferro, além de exame de imagem
doppler transcraniano para acompanhamento dos 2 aos 17 anos, dentre outros (BRASIL,
2015c).

Em Salvador, capital do estado baiano, com populacao de 27,8% pretos e 51,68% pardos
(BAHIA, 2016) apresenta 270.000 pessoas com a mutacdo causadora da DF (COSTA et al.
2012) e elevado numero de internacGes pela DF principalmente na faixa etéria de criancas e
adolescentes que chega a ser 2,5 vezes maior que nos adultos (FIGUEIREDO, 2016). Neste
contexto, 0 municipio instituiu o Programa de Atencgdo as Pessoas com Doenca Falciforme
desde 2005 e regulamentado pelo Decreto n® 18.857/2008 assegurando a ‘“prevencéo,
diagnostico, assisténcia medica integral as pessoas portadoras da patologia e orientacdo
educacional para profissionais e para a populacdo” (SALVADOR, 2008, p.1).
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No dmbito estadual o Programa foi criado em 2007, que, embora langado sem portaria
ou legislagéo especifica (BAHIA, 2008, apud LIRA, 2015), tem ao longo dos anos estruturado
a rede assistencial para atendimento as pessoas com DF em todo o estado. O desenvolvimento
da PNAIPDF na Bahia esta inserido na coordenacéo da Diretoria de Gestdo do Cuidado no bojo
da implementacéo das politicas publicas que visam a promocéo da equidade em satde (BAHIA,
2020).

Importante ressaltar a dimensdo territorial do estado baiano com 567.295 km? e
densidade demografica de 24.82 hab/km2. Para efeitos de programacao das acGes e servicos de
salde o estado esta organizado administrativamente em 09 Nucleos Regionais de Saude (Norte,
Nordeste, Centro-Norte, Centro-Leste, Leste, Oeste, Sul, Sudoeste e Extremo-Sul). Dos 417
municipios, 20 cidades tém implantado centro de referéncia com atendimento multidisciplinar
voltado as pessoas com DF (Barreiras, Camagari, Feira de Santana, llhéus, Itabuna, Lauro de
Freitas, Salvador, Sdo Francisco do Conde, Vitéria da Conquista, Alagoinhas, Brumado, Cruz
das Almas, Guanambi, Ibotirama, Jacobina, Porto Seguro, Ribeira do Pombal, Valenca,

Teixeira de Freitas, Senhor do Bonfim) (Figura 1).

Figura 1 — Distribuigdo dos Centros de Referéncia as Pessoas com Doenca Falciforme no estado
da Bahia, 2020.

Centro de ReferEncia as Pessoas com Doenca Falciforme na Bahia

Fonte: Mapa adaptado. http://www1.saude.ba.gov.br/requlasaude/complexo estadual.asp.
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Destes centros, a maior quantidade (05) concentra-se na regido de saude leste, além das
duas maternidades de referéncia e o hemocentro estadual. Assim, a gestdo entre estado e 0s
municipios baianos na implantacdo e descentralizacdo dos servi¢os de referéncia para
diagnosticos de hemoglobinopatias € de suma importancia para ampliacdo da cobertura da
atengdo (COSTA, 2012).

Além da busca pela ampliacdo do acesso, tratamento adequado e da qualidade do
atendimento nos servicos de saude, devido a DF ocorrer com maior frequéncia nas pessoas
negras, a estigmatizacdo é potencializada pelos efeitos da discriminacdo racial (SOUZA;
ARAUJO; SANTA BARBARA, 2017, FIGUEIRO; RIBEIRO, 2017). Neste sentido, a atengio

as pessoas com DF esta interligada a melhoria de saude da populagdo negra.

Para tal, cabe ressaltar as politicas afirmativas no estado da Bahia para a protecdo dos
direitos de individuos e grupos étnicos atingidos pela discriminacdo e demais formas de
intolerdncia. Tais medidas destacam-se a Secretaria de Promocdo da Igualdade Racial
(SEPROMI) pela Lei 10.549 em 2006, o Comité Técnico Estadual de Saude da Populacéo
Negra criado pelo Decreto n. 10.572 em 2007, o Centro de Referéncia de Combate ao Racismo
e a Intolerancia Religiosa Nelson Mandela através do Decreto n° 14.297 em 2013, o Estatuto
da Igualdade Racial e de Combate a Intolerancia Religiosa no estado da Bahia pela Lei 13.182
em 2014 (BAHIA, 2006; 2007; 2013a; 2014).

Em 2011, atendendo as reivindicacdes da FENAFAL em prol dos direitos reprodutivos
das mulheres, é inserido a realizagdo do exame de eletroforese como componente do pré-natal
da Rede Cegonha nas unidades publicas de todo o pais (FENAFAL, 2016). Esta conquista é
significativa para diminuir a taxa de letalidade de gestantes com DF quando sdo cuidadas e com

atencdo qualificada.

Em 2013 na Assembleia Geral da Organizacao da Nac¢des Unidas é proclamada a Década
Internacional para Afrodescendentes a ser observada de 2015 a 2024. Tais medidas envolvem
compromisso politico dos Estados no combate ao racismo e a implementacdo efetiva de
politicas e programas para melhorar o acesso a servicos de satde de qualidade pela populagéo
afrodescendente (ONU, 2013). Na Bahia, o Decreto 14.720/2013 estabelece a Politica Estadual
de Atencdo Integral a Saude da Populacdo Negra e reforca dentre seus principios a
universalidade do acesso, igualdade da assisténcia a satde sem preconceitos, ndo-discriminagéo

pela cor, raga ou descendéncia (BAHIA, 2013b).
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Diante das subnotificacdes nos servicos de saude, em 2017 a Bahia inseriu a doenca
falciforme na lista estadual de notificagdo compulsoria por meio da Portaria 1.290 (BAHIA,
2017). No ano seguinte, em 2018, aprova a Politica Estadual de Atencdo Integral as Pessoas
com Doenca Falciforme pela Resolucdo do Conselho Estadual de Saude n°10/2018 (BAHIA,
2018). Esta politica ainda com pouco tempo de existéncia é um avango para a atengao as pessoas
com a DF no territério baiano e resultado da luta das associa¢Bes de apoio as pessoas com DF

e da populacgéo negra.

Ademais, em ambito nacional, uma importante conquista refere a possibilidade da
terapia curativa por meio de transplante de células-tronco na rede do SUS, que foi ampliado em
2018 para todas as pessoas com doenca falciforme, sem restri¢cbes por faixa etaria (BRASIL,
2018).

A figura 2 apresenta as principais politicas publicas voltadas as pessoas com doenca

falciforme no estado da Bahia:



Figura 2 — Linha do tempo das principais politicas publicas voltadas as pessoas com doenga falciforme na Bahia, 2020.
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Fonte: Elaboragéo prépria.
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Nesta perspectiva, das politicas publicas, a avaliagdo constitui numa triplice legitimidade,
tanto cientifica, politica e social e exige a necessidade de arbitrar conforme os contextos em
que estdo inseridos (CHAMPAGNE, et al. 2011). Até o0 momento dois estudos visaram avaliar
Politica de Saude voltada as pessoas com Doenca Falciforme em seus estados, conforme
levantamento realizado na Biblioteca Virtual em Salde (BVS) e a busca na Biblioteca Digital
Brasileira de Teses e Dissertagcdes (BDTD).

Albrecht (2017, p.18), “analisou como a equidade, um dos trés principios doutrinarios do
Sistema Unico de Saude, foi inserida na Politica Estadual de Atencéo Integral as Pessoas com
Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias do Rio Grande do Sul”. Nesse estudo notou-se
que a equidade aparece na perspectiva de promover o acesso conforme as necessidades do

usuario mediante a garantia de direitos e de respeito ao individuo.

O outro estudo, Maximo (2009, p.2), “avaliou a Politica de Atencdo Integral a Pessoa
com Doenca Falciforme no estado do Rio de Janeiro com foco na descentralizag&o dos pacientes
diagnosticados pela triagem neonatal”. Concluiu que as barreiras de articulagdo das redes de
atencdo sao geradoras de inversdo dos papéis, dado que ordenacdo do cuidado é estabelecia pela

atencdo terciaria e ndo pela atencdo primaria.

Deste modo, a auséncia de avaliacdo da implantacdo da Politica Nacional de Atencgéo
as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias que foi criada desde 2005,
pergunta-se: Em que medida a Politica Nacional de Atenc¢do as Pessoas com Doenca Falciforme
e outras Hemoglobinopatias no estado da Bahia pode ser avaliada? Para tal, o objetivo geral do
estudo consiste em: Aferir em que medida a Politica Nacional de Atencédo Integral as Pessoas
com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias no estado da Bahia permite a realizagdo
de avaliagOes futuras. Para isso, 0 presente estudo contou demais objetivos:

1. Construir modelo logico de avaliacdo da Politica Nacional de Atencgéo Integral as

Pessoas com Doenga Falciforme e outras Hemoglobinopatias no estado da Bahia.

2. Elaborar matriz de avalia¢do da Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com

Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias no estado da Bahia.

3. Analisar os elementos de contexto da Politica Nacional de Atencdo Integral as

Pessoas com Doenga Falciforme e outras Hemoglobinopatias no estado da Bahia.
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2. FUNDAMENTAGCAO TEORICA
2.1 ESTUDOS DE AVALIABILIDADE

Os conceitos de avaliagdo mostram como diversos autores atribuiram de forma
sistematica a acdo de avaliar inserida ao campo da pesquisa, desde a busca dos resultados
através dos objetivos estabelecidos, a inclusdo da acdo planejada, o aperfeicoamento dos
processos e a nocao de juizo de valor com analise de uma acao fundamentada, com pertinéncia,
implantacéo e resultados (CHAMPAGNE et al. 2011).

Diante os diferentes usos da avaliagdo tornam-se muitas as possibilidades de definicGes.
Entretanto, de forma mais abrangente, entende-se que:

“Avaliar consiste fundamentalmente em emitir um juizo de valor sobre uma

intervengdo, empregando dispositivos capaz de fornecer informagdes cientificamente

validas e socialmente legitimas sobre uma intervencdo ou qualquer um de seus

componentes, permitindo aos diferentes atores envolvidos se posicionarem e

construirem (individual ou coletivamente) um julgamento sobre a intervencdo que
possa se traduzir em a¢des”. (CONTANDRIOPOULOS, 2006, p.706)

Acrescenta Vieira-da-Silva (2014) que avaliar constitui um dos tipos possiveis de
julgamento sobre as préaticas sociais e no campo da salde, este julgamento se faz sobre uma
intervencdo sanitaria, seja uma politica, programa ou pratica, voltada para a resolucdo do

problema de salde, para o seu aperfeicoamento ou modificacao.

Dentre 0s métodos de avaliagdo, a pesquisa avaliativa considera as relacfes existentes
entre a intervencdo e o contexto em que se desenrola a partir de um procedimento cientifico
(CHAMPAGNE et al. 2011). Quando esta avaliacdo € realizada no programa em
operacionalizacdo, é denominada de avaliacdo formativa e envolve diretamente a participacao
dos agentes imersos na execucdo e na sua implementacdo (MENDES et al. 2010; VIEIRA-DA-
SILVA, 2014).

Existem situacdes em que 0s programas podem apresentar objetivos mal definidos, com
necessidade de esclarecer quais metas e populacdo-alvo, verificar se ha dados disponiveis, e até
averiguar se os gestores estdo dispostos a usarem as informacdes da avaliacdo para mudar o
programa (VIEIRA-DA-SILVA, 2014).

Neste sentido, os Estudos de Avaliabilidade (EA), também conhecido por pré-avaliagdo
ou avaliacdo exploratéria, possibilitam verificar em que medida uma intervencdo pode ser

avaliada, identificando as necessidades e andlise da situacdo como uma parte prévia da
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avaliacdo propriamente dita (BEZERRA et al. 2012; LEVITON et al. 1998; VIERA-DA-
SILVA, 2014).

Este tipo de estudo se configura numa estratégia para determinar até que ponto a
intervencdo estd em condicbes para avaliacdo completa no qual incluem a descricdo de
objetivos, indicadores de desempenho e opcdes para melhoria (TREVISAN; HUANG, 2003).
Importante destacar que o desenho e os dados do programa precisam estar compreensivos para
avaliacdes futuras. Deste modo, os EA visam proporcionar um ambiente favoravel para a
avaliacdo e aumentar as possibilidades de uso dos resultados do objeto investigado (MENDES
et al., 2010).

E nesse aspecto que surge os EA, no sentido de aperfeicoar a qualidade das avaliages
realizando aprofundamento do programa no seu campo tedrico e pratico. A partir da década de
60, nota-se que as avaliacdes apresentavam informacdes superficiais, que por seguinte, 0s
resultados repercutiram a questionamentos do impacto de suas contribuicbes (TREVISAN;
HUANG, 2003). Segundo Leviton, et al. (2010) as avaliagGes neste periodo eram realizadas
com lacunas na logica no design do programa, o que tornava os resultados da avaliacdo com

pouca propriedade nas tomadas de deciséo.

Wholey (1979) foi o idealizador do EA, cujo nome em inglés significa Evaluability
Assessment. Este método permite verificar se 0s programas estdo prontos para a avaliacao e
oportuno para identificar os elementos essenciais, como exemplo, se ha recursos disponiveis
para as atividades alcancarem seus objetivos. (TREVISAN; HUANG, 2003; LEVITON, et al.
2010)

Na area da saude, os temas do EA tém concentra¢do nos programa e projetos, mais do
que no ambito das politicas de saide (BARATIERI, et al., 2019). Embora a avaliabilidade
favoreca a racionalizacéo dos recursos, no Brasil, ainda ha poucas publica¢des utilizando o EA
no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS), entretanto, quando estes sdo analisados, constata-
se 0 alcance dos objetivos pretendidos (SOUZA, GUIMARAES, SILVA, 2017).

Observa-se que na area de salude os EA tém adotado as etapas metodologicas propostas
por Leviton et al. (1998; 2010) e Thurston e Ramaliu (2005) envolvendo as partes interessadas,
pesquisa detalhada do programa, construcdo do modelo légico e elaboragdo de recomendagdes
para o programa (SOUZA, GUIMARAES, SILVA, 2017, BARATIERI, et al, 2019).
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Nesta perspectiva, a participacdo de pessoas-chave ou stakeholders aumenta a
probabilidade de que o programa seja desenvolvido e aperfeicoado para atender as necessidades
reais e obter descobertas que informem lacunas importantes (TREVISAN e HUANG, 2003).
Cabe ressaltar o que diz Mendes et al. (2010, p.63):

“Em um mundo cada vez mais complexo, 0 caminho para promover as mudancas
necessarias deve considerar o envolvimento dos sujeitos. Assim, uma perspectiva, um
olhar ou ponto de vista, ndo deve estar descolado do lugar de onde se situa “quem
olha” ou “emite um julgamento”.

Assim, espera-se que as pessoas-chave conhecam com profundidade a situagdo, como
exemplo os coordenadores e usuarios do programa (VIEIRA-DA-SILVA, 2014). Apesar da
importancia das diferentes percepcdes, este item pode corresponder a etapa demorada nos EA
devido aos conflitos de agendamento para as entrevistas (TREVISAN e HUANG, 2003).

De forma simultanea € realizado a analise documental por meio de relatorios, portarias,
manuais e sistemas de informacdo. Para isso, € imprescindivel a elaboracdo de perguntas
norteadoras tanto para a analise dos documentos quanto para as entrevistas, a exemplo: Qual o
objetivo do programa? Quais metas pretende alcancar? Quem € a populacdo-alvo? Quais as
atividades previstas? Existe algum tipo de financiamento? (GUERREIRO, et al, 2014,
LEVITON et al. 2010). Cabe destacar que o EA também exige captar o contexto politico e
organizacional em que o programa reside e atencdo as sutilezas dos dados (TREVISAN;
HUANG, 2003).

Com base nas entrevistas e da analise documental € constituido na elaboracéo do modelo
I6gico ou modelo tedrico do programa, representando componente essencial do EA
(TREVISAN; HUANG, 2003, LEVITON et al. 2010; MENDES et al. 2010, VIEIRA-DA-
SILVA, 2014). Este componente descreve uma “logica” de como 0s elementos interagem para
produzir resultados e alcancar os objetivos, de tal modo a verificar a plausibilidade dessas
relagOes - problemas, objetivos e atividades (TREVISAN; HUANG, 2003, LEVITON et al.
2010, VIEIRA-DA-SILVA, 2014).

Segundo Leviton et al. (2010), sdo poucas as diferencas na pratica entre as
representacdes graficas do modelo I6gico e o modelo tedrico, sendo a escolha a qual se adapta
melhor as necessidades dos participantes e atenda em direcdo para a utilidade da avaliacao.
Assim, o modelo l6gico é caracterizado por meio de um esquema visual do funcionamento do
programa (GUERRERO, et al. 2014, VIEIRA-DA-SILVA, 2014). A medida que é

desenvolvido, o modelo I6gico é compartilhado com as partes interessadas para que verifiquem
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0 design do programa e se 0s recursos e atividades sdo suficientes para obter os objetivos
desejados. O modelo I6gico é revisado continuamente conforme mais informacdes sdo obtidas
(LEVITON et al. 2010).

Outro instrumento avaliativo do EA refere a matriz de avaliacdo, também conhecida por
matriz de andlise e julgamento, matriz de julgamento, matriz de indicadores ou matriz de
medidas (ALVES, et al., 2010, SOUZA, GUIMARAES, SILVA, 2017, BARATIERI, et al.
2019, ALMEIDA, AMARAL, 2019). Nesta matriz traz informacdes quantitativas e
qualitativas, dispondo de critérios, indicadores e parametros que representam os resultados que
podem ser aferidos e que contemplem os objetivos da avaliagdo (ALVES, et al., 2010,
ALMEIDA, AMARAL, 2019).

As matrizes também expressam a logica causal de uma intervengcdo, como 0S Seus
componentes contribuem nos efeitos esperados e emitem sinteses em forma de juizos de valor
(ALVES, et al., 2010). Apesar da importancia da matriz para o planejamento do processo
avaliativo, nota-se pouca realizagdo desta etapa. Dentre 21 artigos encontrados no ano de 2017
na revisao integrativa sobre EA na area da saude, apenas seis realizaram a matriz de avaliacao.
(BARATIERI, et al. 2019)

Ainda nas etapas do EA, é esperado a observacdo in loco a fim de comparar com o
modelo l6gico feito previamente e estimar o quao bem definido e avalidvel é o programa
(MENDES et al., 2010, LEVITON, et al, 2010, VIEIRA-DA-SILVA, 2014). Se a ldgica for
pertinente, recomenda-se prosseguir a avaliacdo, caso contrério, se for insatisfatoria, mostra-se
gue o programa ndo sera plausivel para alcancar seu resultado e precisard ser revista
(LEVITON, et al, 2010, VIEIRA-DA-SILVA, 2014)

Por seguinte, o EA realiza as recomendac6es trazendo os limites e possibilidades para
a avaliacdo do programa (MENDES et al. 2010). Além de incluir a compreenséo dos objetivos,
indicadores de desempenho (TREVISAN; HUANG, 2003) e areas para melhoria do programa
(VIEIRA-DA-SILVA, 2014) torna este tipo de estudo um precursor util da avaliacdo
quantitativa e qualitativa (LEVITON, et al, 2010).

Deste modo, o EA é uma das poucas ferramentas para planejar avaliagfes de forma
sistematica dentro de um processo ciclico e interativo (LEVITON, et al. 2010), além de consistir
num método projetado para aumentar a relevancia e utilidade das avaliagcbes (TREVISAN e
HUANG, 2003, LEVITON, et al. 2010).
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3. METODOLOGIA
3.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo de avaliabilidade da Politica Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias (PNAIPDF) com delineamento
descritivo e exploratério. Adotou-se como referencial tedrico Leviton et al. (2010), que consiste
em esclarecer os objetivos, desenvolver e pactuar o modelo I6gico com as partes interessadas e

buscar a plausibilidade para alcancar resultados e objetivos da Politica.
A metodologia do presente estudo estd organizada em trés momentos (Fluxograma 1):
1°) elaboracdo e pactuacdo do modelo l6gico com as partes interessadas;
2°) elaboracdo da matriz de avaliacdo da PNAIPDF;
3°) analise dos elementos de contexto da PNAIPDF.

Inicialmente, os objetivos deste estudo estavam contemplados no 1° e 2° momento que
sdo as etapas preconizadas nos estudos de avaliabilidade. No entanto, no inicio da coleta de
dados com a participacdo das pessoas-chave notamos a necessidade de incluir mais uma etapa

afim de refletir o contexto que esta inserido 0 nosso objeto de estudo.

Nesse percurso metodoldgico tivemos desafios na elaboracdo do modelo l6gico para
que apresentasse de forma compreensivel entre o preconizado na PNAIPDF, o seu
funcionamento no estado da Bahia e o caminho para a avaliacdo desta Politica. Bem como na

construcdo de indicadores para compor a matriz de avaliacdo da PNAIPDF.
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Fluxograma 1 — Percurso metodoldgico do estudo de avaliabilidade da PNAIPDF, Bahia, 2020.

Analise
documental

Pactuagio do modelo
logico com as
pessoas-chave

Construgio

1° Momento — e
B modelo logico

Entrevistas com
pessoas-chave

— Modelo logico |
pactuado
Elaboragdo da
2° Momento —t  matnz de
Revisdo da anilise avaliagdo
documental ¢ ]
entrevistas
Aspectos favoravers
- ao funcionamento da ] )
‘ Anilise das | FNAIPDF Anilise dos
‘ ‘ . contexto
pessoas-chave ~Aspectos desfavoraveis
ao funcionamento da
"T PNAIPDF

Fonte: Elaboracéo propria.
3.2 Lécus do estudo

A Bahia é o quarto estado mais populoso do Pais com 14.873.064 habitantes, apresenta
417 municipios e densidade demogréafica de 24.82 hab/km2. O estado possui baixo Indice de
Desenvolvimento Humano (0,660), estando no 21° lugar o ranking nacional, e, etnicamente é
constituida por negros que representam 81,9 % da populacdo baiana, sendo 22,9% pretos e
59,0% pardos (BAHIA, 2016; IBGE, 2019).

Para efeitos de programacdo das acOes e servicos de saude, é organizado
administrativamente em 09 Nucleos Regionais de Saude (Norte, Nordeste, Centro-Norte,



Centro-Leste, Leste, Oeste, Sul, Sudoeste e Extremo-Sul) e que se subdividem em 28 Regides

de Salde (Quadro 1).

Quadro 1 — Organizacao administrativa de saude do estado da Bahia segundo o Plano Diretor

de Regionalizacdo.

Nucleo Regional de Saude Municipios base NRS Municipios Habitantes
NRS
Cent(ro - I)_este Feira de Santana 72 2.263.626 hab.
Centro-Norte Jacobina 38 826.099 hab
Leste Salvador 48 4.763.189 hab
Nordeste Alagoinhas 33 876.085 hab
Norte Juazeiro 28 1.099.545 hab
Oeste Barreiras 37 952.586 hab
Sudoeste Vitoria da Conquista 73 1.812.416 hab
Sul Ilhéus 67 1.692.494 hab
Extremo-Sul Teixeira de Freitas 21 833.307 hab

Fonte: Observat6rio Baiano de Regionalizagdo, 2014. Disponivel em: http://wwwb5.saude.ba.gov.br/obr/.

A Bahia conta com a Fundacdo de Hematologia e Hemoterapia da Bahia (HEMOBA)
com o servigo assistencial de referéncia as pessoas com DF e responsavel pela Politica Nacional
do Sangue no estado. A sede fica localizada em Salvador e dispde de atendimento
multiprofissional com médico, psicélogo, fisioterapeuta, odont6logo, enfermeiro e assisténcia
farmacéutica. Na regido norte do estado, em Juazeiro, conta com uma hemorrede, cuja distancia
em relacdo a capital baiana sdo mais de 500 km2. Porém, esta hemorrede apresenta menor

estrutura havendo por enquanto atendimento hematoldgico adulto.
3.3 Participantes da Pesquisa

A construcdo da base avaliativa teve a colaboracdo de pessoas-chave (stakeholders), cujos
envolvidos implicam na experiéncia com a formulacdo e operacionalizacdo do programa
(VIEIRA-DA-SILVA, 2014). Os critérios de inclusdo foram pessoas maiores de 18 anos e que
fazem parte das instituicOes: Associacdo Baiana das Pessoas com Doenca Falciforme
(ABADFAL), Fundacdo de Hematologia e Hemoterapia da Bahia (HEMOBA), Secretaria da
Saude do Estado da Bahia, Conselho Estadual de Saude e Universidade Publica da Bahia
(APENDICE A).

A escolha das instituicGes procurou contemplar diversos segmentos da sociedade tendo
a representacdo da organizagdo social, controle social, universidade publica, servico de

referéncia e gestdo. Inicialmente foi realizado a busca de telefones e e-mails das instituicdes no
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qual as pessoas-chave estdo vinculadas. Apos, foi enviado uma Carta Convite por e-mail
explicando o objetivo e como seria a colaborac&o dos participantes na pesquisa (APENDICE
B).

As anuéncias foram disponibilizadas pelas instituicdes em tempo reativamente longo,
que variou entre seis dias a quatro meses. Cabe destacar que as escolhas dos participantes foram
indicadas pelas proprias instituicbes. Por seguinte, foi agendado com as pessoas-chave 0s
encontros em locais e horérios diferentes, afim de realizar as entrevistas individualmente. Todos
0s participantes receberam o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) entregue

pela pesquisadora e foram assinados concordando em participar da pesquisa (APENDICE C).

Participaram um coordenador da ABADFAL, um gestor do servigo de referéncia do
estado da Bahia (HEMOBA), um pesquisador de universidade publica da Bahia que desenvolve
estudos no ambito da doenca falciforme, um gestor estadual de satde da Diretoria de Gestao do
Cuidado (SESAB), um gestor do Comité Técnico Estadual de Saude da Populacdo Negra
(SESAB) e um Conselheiro Estadual de Saude representante de usuario (CES).

3.4 Coleta e fontes de dados
1° Momento — Elaboracéo e pactuacdo do modelo I6gico

A coleta de dados ocorreu no periodo entre agosto a outubro de 2019. Para a analise
documental seguiu o instrumento norteador adaptado dos estudos de Guerrero, et al. (2014) e
Santos (2006) (APENDICE D). Sendo assim, foi organizado por tipo de documento, ano de
publicacdo, autor institucional, tema central, problema, objetivo, populagdo-alvo, atividades
realizadas, produtos que se espera obter com as atividades realizadas, resultados e estrutura que
necessita para funcionar. Ressalta-se que nem todos os documentos tiveram respostas para as
questdes norteadoras, principalmente na parte de resultados e estrutura que necessita para

funcionar.

Inicialmente foi analisado a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com
Doenca Falciforme e outras Hemoblobinopatias (ANEXO A) a qual constitui o objeto deste
estudo. Depois, a escolha dos demais documentos se deu pela busca de legislacdes criadas apos

esta Politica e as que contribuem para a implantagdo da mesma no estado da Bahia.

Com esse intuito, foram analisados a Portaria conjunta n® 05/2018, que aprova o
protocolo clinico e diretrizes terapéuticas da doenca falciforme, o Plano Estadual de Saude da
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Bahia que apresenta a politica de satde do estado para o periodo de 2016 a 2019, a Portaria n°
344/2017 que dispde sobre o preenchimento do quesito raga/cor nos formularios dos sistemas
de informacdo em saude, a Portaria n°1.290/2017 define e atualiza a Lista Estadual de
Notificacdo Compulsoria de doencas, agravos e eventos de saude, a Portaria n® 14.720/2013
institui a Politica Estadual de Atencdo Integral & Saude da Populacdo Negra, €, por fim, as
Diretrizes basicas para a linha de cuidado da doenga falciforme (BRASIL, 2005; 2015a; 2017;
2018, BAHIA, 2013; 2016; 2017)

Destaco aqui, que a Politica Estadual de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca
Falciforme, instituida pela Resolucdo 10/2018 do Conselho Estadual de Saude, por ainda néo
apresentar suas diretrizes justifica-se a impossibilidade de realizar a anélise deste documento.

Logo apds, foi realizada entrevistas semi-estruturadas com pessoas-chave seguido por
um roteiro com questdes norteadoras que contemplou as diretrizes da Politica (APENDICE E),
além dos avancos e desafios para o funcionamento da mesma no estado da Bahia. Todas as
entrevistas foram gravadas, realizadas de forma individualizada e duragdo média de 30 minutos.
Os locais foram sugeridos pelos participantes, sendo estas em universidades publicas e no local

de trabalho dos entrevistados.

Para a elaboracdo do modelo l6gico, organizou-se por meio das dimensdes proposta por
Silva e Santos (2017), onde os autores realizaram um Estudo de Avaliabilidade da Politica
Nacional de Salde Integral da Populacdo Negra e consideraram a existéncia de trés dimensdes
de andlise distintas, porém, indissociaveis, sendo elas: acesso as acbes e servicos de salde,
gestdo e ensino e pesquisa. Assim, a escolha para avaliar a PNAIPDF a partir destas dimensdes
teve o intuito de permitir a emissdo de um juizo de valor e direcionar para um processo de
tomada de deciséo (SILVA, SANTOS, 2017).

Por conseguinte, para cada dimensdo foi construido variaveis e no conjunto dessas
variaveis buscou apresentar os resultados esperados da PNAIPDF, sendo estes dois aspectos
obtidos pela analise documental e pelas entrevistas. Ja os elementos de contexto foram
identificados pela analise das entrevistas e 0s componentes para avaliar a implantacdo da

PNAIPDF tiveram como base a literatura sobre avaliacdo em salde.

Apds as entrevistas e com o primeiro esquema elaborado do modelo 16gico, foi realizado
a pactuacdo com as partes interessadas. Esta etapa ocorreu com o auxilio de um instrumento

online viabilizado pela ferramenta de formulario do Google (APENDICE F) e enviado o link
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para 0 e-mail e whatssap dos participantes. Este instrumento contou com a disponibilizacdo
visual do modelo l6gico e com questdes semi-abertas, permitindo a possibilidade de respostas
objetivas, além de comentarios, sugestdes ou orientacdes. Os participantes responderam no

prazo de 10 dias apds o envio do instrumento.
2° Momento - Elaboracdo da Matriz de Avaliacéo

A Matriz de Avaliacdo foi desenvolvida a partir da avaliabilidade da PNAIPDF que teve
como base o modelo 16gico pactuado e revisdo da analise documental e das entrevistas com

pessoas-chave.

Na parte de estruturacdo, tomou como referéncia o estudo de Valverde (2018), onde a
autora desenvolveu uma Matriz de Analise e Julgamento para a Avaliar a Implantacdo do
Sistema de Informacdo de Atencdo a Saude Indigena na Bahia. Deste modo, utilizamos os
seguintes elementos do estudo de Valverde (2018): dimenséo, indicadores, fonte, parametros,

pontuacdo e premissa. E acrescentamos os itens variaveis e método de calculo na matriz.

Também foi definido para andlise e julgamento o valor atribuido por quartis para
classificar os itens da matriz. Conforme Alves et al. (2010, p. 98), “a defini¢do de estratos ajuda
na realizacdo das sinteses e a emissao de um julgamento inicial, ponto de partida para discussdes
e recomendagdes”. Neste estudo o julgamento se deu por: Implantacdo satisfatoria,

Parcialmente implantado, Baixo nivel de implantacdo e Incipiente.
3° Momento - Analise dos elementos de contexto da PNAIPDF

Os elementos de contexto foram identificados por meio das entrevistas com pessoas-
chave, especificamente nas questfes relacionadas aos avancos e desafios para o funcionamento
da PNAIPDF no estado da Bahia. Deste modo, foi organizado elementos que influenciam de

forma favoravel e desfavoravel para a implantacéo da Politica.
3.5 Analise de dados
1° Momento - Elaboracéo e pactuacdo do modelo I6gico

Na anélise documental foi destacado os principais aspectos: integralidade da atenc¢io a
saude as pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoblobinopatias, critérios diagnéstico,
tratamento e acompanhamento, Acoes de fortalecer a rede de Hematologia e Hemoterapia do

Estado da Bahia, bem como a gestido da Assisténcia Farmacéutica, Inser¢io da doenca
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falciforme na Lista Estadual de Notificacdo Compulséria de doencas, agravos e eventos de
saude, Preenchimento do quesito raca/cor nos formularios dos sistemas de informacio em
saude, ampliacao do acesso da populagdo negra as politicas e aos programas de saude, Reduzir
a taxa de morbiletalidade, além de promover longevidade com qualidade as pessoas com a

doenca falciforme (Quadro 2).

Quadro 2 — Principais aspectos identificados na analise documental para a Avaliabilidade da
Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca falciforme e outras
Hemoglobinopatias, 2020.

Documentos Principais aspectos identificados

Portaria n® Garantir a integralidade da atengdo a saiade as pessoas com Doenca
1.391/2005 Falciforme e outras Hemoblobinopatias. Diagndstico precoce,
integracdo dos pacientes na rede SUS, atualizacdo dos dados
epidemiolégicos nacional, qualificacdo os profissionais envolvidos,
promocao, prevencdo, tratamento e reabilitacdo de agravos a salde,

estimulo a pesquisa para melhorar a qualidade de vida.
Portaria Estabelece critérios diagnostico, tratamento e acompanhamento dos
conjunta n® individuos com esta doenca, afim de prevenir de crises e
05/2018 complicagdes, infecgdes, tratamento adjuvante, tratamento nao

medicamentoso e regulacao.

Plano Estadual

Acoes de fortalecer a rede de Hematologia e Hemoterapia do Estado

de Saude da | da Bahia, bem como a gestio da Assisténcia Farmacéutica,
Bahia 2016- assegurando o0 acesso aos medicamentos e apoiando a produgao de
2019 insumos estratégicos para a saade, promover a equidade e a
humanizacdo no cuidado a saude das populagoes historicamente
excluidas, discriminadas e/ou estigmatizadas.
Portaria n® Insercao da doenca falciforme na Lista Estadual de Notificacao
1.290/2017 Compulséria de doencas, agravos e eventos de saide, a ser realizada
com periodicidade semanal pela Secretaria de Saide do Municipio
do local de atendimento do paciente.
Portaria n® Preenchimento do quesito raca/cor nos formularios dos sistemas de
344/2017 informagao em saude para subsidiar o planejamento de politicas
publicas, melhorar a qualidade dos sistemas de informacao dos
SUS, transversalizar as acoes de saude da populacdao negra nas
instancias do SUS, com vistas a promoc¢ao da equidade.
Portaria n2 Garantir e ampliar o acesso da populacao negra as politicas e aos
14.720/2013 programas que contemplem acdées de cuidado, atencao e protecao

voltadas as doencas mais prevalentes nesse grupo étnico, tendo o
Comité Técnico Estadual de Saude da Populacao Negra a instancia
de monitoramento social.
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Diretrizes Reduzir a taxa de morbiletalidade, além de promover longevidade
bésicas paraa | com qualidade as pessoas com a doenga falciforme. Planejar e
linha de cuidado | organizar acGes que promovam o cuidado, disponibilizacdo de
da doenca medicamentos, registrar informagdes, comunicagdo com as equipes
falciforme/2015 | multiprofissionais dos demais niveis de atencdo que compdem a
linha de cuidado.

Com relacdo as entrevistas foram transcritas e realizada analise de contetdo conforme
Bardin (2011), seguindo as etapas de pré-analise, leitura flutuante, exploracdo do material,

tratamento dos resultados, inferéncia e a interpretacéo.

Assim, o modelo l6gico constituiu com base nas convergéncias e complementaridades
das andlises dos documentos e entrevistas. Na pactuacao, as questdes referentes as dimensoes
e fatores de contexto tiveram sugestbes dos participantes (Quadro 3). Nesta etapa houve
desisténcia de um participante totalizando a pactuacdo com cinco pessoas-chave (83,33%).

Quadro 3 — Sugestbes e modificacdes realizadas no modelo I6gico apds a pactuacdo com as
partes interessadas, 2020.

SUGESTOES ALTERACOES
Fortalecer o Comité Estadual de Saude da | Dimensdo Gestdo: Instancia de Promocao
Populagdo Negra da Equidade
Participacdo do movimento social Dimensdo Gestdo: Controle Social
Aumentar a divulgacédo das informagdes Dimenséo acesso as acoes e servigos: Acesso

a informacéo
Qualificar Gestores e profissionais de saude | Dimensdo Gestdo: Educagdo Permanente

Profissionais capacitados Dimensédo Gestdo: Educacdo Permanente

Investir nas grades curriculares nas | Dimensdo ensino e gestdo: Componentes

faculdades e cursos técnicos Curriculares nos Cursos de Saude sobre a
Tematica

Participacdo do Conselho Estadual de Saide | Fatores de contexto: Participacdo da
organizacgao social de doenca falciforme no
Conselho de Saude

Apos os ajustes 0 modelo l6gico ficou contemplado na dimensdo de acesso as a¢des e
servigos com cinco variaveis, na dimenséo de gestdo com sete variaveis e na dimensao de ensino
e pesquisa com duas variaveis. Os fatores de contexto favoravel ficaram com trés elementos e

na parte desfavoravel com quatro elementos.
2° Momento - Elaboracdo da Matriz de Avaliacéo

O tratamento dos dados para a matriz foi organizado por meio de tabela no Word

(2013), organizado por dimensdes acesso as agdes e servicos, gestdo, ensino e pesquisa. Cada
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dimenséo obteve varidveis que foram identificadas no modelo l6gico. Em seguida, buscou-se

reconhecer indicadores que atendessem cada variavel.

Deste modo, na dimens&o de acesso as a¢les e servigos que compde por cinco variaveis
identificou-se 13 indicadores, na dimensdao de gestdo constituiu-se sete variaveis e 13
indicadores e na dimensao de ensino e pesquisa duas variaveis e dois indicadores. Para cada
indicador estd acompanhado o método de céalculo por meio de dados primérios e secundarios e
abordagens quantitativa e qualitativa. A matriz também conta com a premissa do indicador com
vistas a operacionalizacdo da avaliacdo. Por fim, a pontuacdo seguiu o0 pardmetro pré-
estabelecido de Oliveira; Natal; Camacho (2015), quando maior a pontuacao, maior o grau de

implantacéo.
3° Momento - Analise dos elementos de contexto da PNAIPDF

A anélise foi organizada por meio da tabela no Word (2013) com elementos que 0s
participantes indicaram serem favoraveis e desfavoraveis ao funcionamento da PNAIPDF, e

posteriormente, analisado a frequéncia desses elementos.

Nos elementos que influenciam de forma desfavoravel, o racismo foi sinalizado por
todos os entrevistados, seguido da subnotificacdo da doenca falciforme e centralizacdo dos

servigos na capital e por Gltimo a falta de dotacdo orcamentéria.

Para os fatores de contexto favoravel a implantacdo da Politica foi destacada a presenca
da Associacdo Baiana de Pessoas com Doencas Falciformes e a importancia das Politicas
Estaduais de Atencdo a Salde as Pessoas com Doenca Falciforme e da Populacdo Negra,

seguindo da participacdo do movimento social no Conselho Estadual de Saude.
3.6 Aspectos éticos

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual
de Feira de Santana-Bahia, sob o parecer n° 3.384.510 (ANEXO B) em concordancia com a
Resolucdo n° 510/2016 e Resolugéo n° 466/2012 da Comissio Nacional de Etica em Pesquisa

(CONEP) — Conselho Nacional de Saude que regem as pesquisas com seres humanos no Brasil.

Como parte das atividades previstas pelo Comité de Etica em Pesquisa, a coleta de dados
seguiu apds a anuéncia das institui¢cGes envolvidas e todos os participantes receberam o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE C) entregue pela pesquisadora e foram

assinados concordando em participar da pesquisa.
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As entrevistas com as pessoas-chave foram realizadas em locais calmos e garantindo-
Ihes a confidencialidade, privacidade, anonimato e sigilo das informagdes, cujas falas foram
gravadas e guardadas sob responsabilidade da pesquisadora. Também foi explicito a
possibilidade de desistir de integrar a pesquisa a qualquer momento, sem dnus ou prejuizo de

qualquer natureza.

Os riscos decorrentes da participacdo nesta pesquisa referem-se ao desconforto de
responder perguntas da entrevista e questionario. Para isso, ratificou-se ao participante que

poderia se recusar a responder quaisquer perguntas que nao se sentir-se confortavel.

Ressalta que os documentos da pesquisa ficardo armazenados em sigilo e pela posse da
pesquisadora responsavel pelo periodo de cinco anos e ao findar esse prazo serdo incinerados.
Por fim, destaca que ao término da pesquisa, 0s resultados serdo divulgados aos participantes,
comunidade geral e cientifica.
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4. RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados e discussdo desta pesquisa serdo apresentados sob a forma de dois
manuscritos intitulados: Avaliabilidade da Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas
com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias e Elementos do contexto da Politica
Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras

Hemoglobinopatias no Estado da Bahia.

Somado a isso, duas produgdes técnicas resultaram do estudo: o Modelo Ldgico
pactuado e a Matriz de Avaliacdo. Tais instrumentos poder&o ser utilizados nas trés esferas de
governo: municipal, estadual e federal e permitira subsidiar avaliacbes da Politica Nacional de

Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias.
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4.1 Artigo Cientifico

Avaliabilidade da Politica Nacional de Atengéo Integral as Pessoas com Doenca

Falciforme e outras Hemoglobinopatias

Evaluation of the National Policy for Comprehensive Care for People with Sickle Cell
Disease and other Hemoglobinopathies

RESUMO

O objetivo deste artigo é aferir em que medida a Politica Nacional de Aten¢do Integral as Pessoas com Doenca
Falciforme e outras Hemoglobinopatias (PNAIPDF) no estado da Bahia permite a realizacdo de avalia¢Ges futuras.
Para tanto utilizou-se do Estudo de Avaliabilidade (EA), descritivo e exploratoério, por meio de analise documental
e entrevista semiestruturada com pessoas-chave. Pode-se verificar que a PNAIPDF no Estado da Bahia apresenta
condigBes mensuraveis para avaliagdes futuras conforme descrito no modelo I6gico e na matriz de avaliagdo da
PNAIPDF. O modelo ldgico apresentou o funcionamento da PNAIPDF e os caminhos para a avaliagdo da mesma.
A matriz foi construida com indicadores quantitativos e qualitativos que dardo subsidios para futuras avaliages
desta Politica nas trés esferas de governo.

Palavras-chave: Doenga falciforme, Politicas de Satde, Avaliagdo em Sadde.

ABSTRACT

The purpose of this study is to determine the measure which the National Policy for Comprehensive Care for
People with Sickle Cell Disease and Other Hemoglobinopathies in the State of Bahia allows future evaluations to
be made. Used as an Evaluability Assessment method (AE), with descriptive and exploratory design, through
document analysis and semi-structured interview with key informants. It can be seen that the PNAIPDF in the
State of Bahia presents measurable conditions for future evaluations, as described in the logical model and in the
evaluation matrix of the PNAIPDF. The logical model presented the functioning of the PNAIPDF and the ways
for its evaluation.The matrix was built with quantitative and qualitative indicators that will provide support for
future evaluations of this Policy in the three spheres of government.

Keywords: Sickle Cell, Health Policy, Health Evaluation.
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1 INTRODUCAO

Diante da complexidade que envolve o cuidado a salde as pessoas com doenca
falciforme (DF), o Brasil destaca-se ao inserir medidas preventivas e integracdo da DF em
programas de salde que podem servir como diretrizes para a implementacdo das acdes em
outros paises (AYGUN; ODAME, 2012).

Nesta perspectiva, em 2005 foi instituida a Politica Nacional de Atenc&o Integral
as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias (PNAIPDF) com diretrizes que
ndo se limitam ao tratamento clinico, mas se apoiam no estimulo a pesquisa, promocdo da
salde, educacdo permanente, acesso a medicamentos, acesso a informacéo, aconselhamento
genético e assisténcia multidisciplinar (BRASIL, 2005).

A implantacdo efetiva dessa Politica é importante dado o perfil epidemioldgico da
populacdo brasileira, onde a doenca falciforme ocupa lugar de destaque, se configurando como
um grave problema de salde publica. Estima-se 25.000 a 30.000 pessoas com doenca falciforme
(DF) no Brasil e nas regides norte e nordeste tem prevaléncia de 6% e 10% respectivamente
(CANCADO; JESUS, 2007). No estado da Bahia, por exemplo, encontra-se a maior incidéncia
de nascidos vivos com doenca falciforme (1:627) e traco falciforme (1:17) no Pais
(FIGUEIREDO, 20186).

Assim, avaliar a implantacdo da PNAIPDF permitira identificar avangos, entraves
e possiveis caminhos para correcdo de rumos. Para isso, como parte do processo de pré-
avaliacdo, os estudos de avaliabilidade (EA) apreciam em que medida um programa esta em
condicdes de submeter a uma avaliacdo (MENDES et al., 2010).

Este tipo de estudo observa se os resultados de um programa sao plausiveis, ou seja,
verifica se é provavel que os resultados sejam alcangaveis antes de uma avaliagdo completa, de
modo a aumentar as possibilidades de uso dos resultados para tomada de decisdo (LEVITON
et al, 2010; MENDES et al., 2010). Embora a avaliabilidade favoreca a racionalizacdo dos
recursos, ainda existe poucos estudos publicados utilizando esse método no &mbito do Sistema
Unico de Satde (SUS), porém, quando estes sdo analisados, constata-se o alcance dos objetivos
pretendidos na pré-avaliacdo (SOUZA; GUIMARAES; SILVA, 2017).

Neste sentido, este estudo responde a seguinte questdo: Em que medida a Politica
Nacional de Atencéo as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias no estado
da Bahia pode ser avaliada? Para responder esta questdo, foi desenhado como objetivo: Aferir
em que medida a Politica Nacional de Atengdo Integral as Pessoas com Doenga Falciforme e

outras Hemoglobinopatias no estado da Bahia permite a realizacdo de avaliagdes futuras.
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2 BREVE CONTEXTO DO ESTUDO

Na Pesquisa Nacional de Saude entre 2014-2015 identificou-se 3,7% da populacéo
adulta brasileira com algum tipo de hemoglobinopatia, sendo mais frequente o traco falciforme
com 2,9% e prevaléncia nas pessoas pretas e pardas (ROSENFELD et al., 2019). Cabe ressaltar
que a incidéncia da doenca falciforme no Brasil era 1:1000 nascidos vivos e mais prevalente na
populacdo negra representando também uma das doencas hereditarias mais comuns no mundo
(JESUS, 2011).

A Doenca Falciforme (DF) por ocorrer alteracdo das hemacias, dificulta na
circulacdo e a chegada do oxigénio aos tecidos, acarretando crises agudas intensamente
dolorosas e leséo tecidual cronica e progressiva (BRASIL, 2015; OLIVEIRA, 2003). Estas
complicacBes podem resultar em internagfes hospitalares sucessivas e Obitos que afetam
especialmente 0s mais jovens, sendo preciso identificar precocemente fatores de risco e gerar
acOes profilaticas que minimizem as complica¢bes da doenca (LOUREIRO; ROZENFELD,
2005).

Frente a morbimortalidade associada a DF, a Politica Nacional de Atencéo Integral
as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias (PNAIPDF) constitui
instrumento de apoio aos estados e municipios na implementacdo de a¢des para organizacao da
linha de cuidado e inclusdo dessa tematica nas Redes de Atencédo a Saude (BRASIL, 2015).

Nesta perspectiva, avaliar a PNAIPDF comp6e numa triplice legitimidade, tanto
cientifica, politica e social e exige a necessidade de arbitrar conforme os contextos de avaliacdo
(CHAMPAGNE, et al., 2011). Até o momento, conforme levantamento realizado na Biblioteca
Virtual em Sadde (BVS) e a busca na Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertacoes
(BDTD) se identificou dois estudos que visaram avaliar a Politica voltada as pessoas com DF
em seus estados.

Albrecht (2017, p.18), “analisou como a equidade, um dos trés principios
doutrinarios do Sistema Unico de Saude, foi inserida na Politica Estadual de Atengéo Integral
as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias do Rio Grande do Sul”. Nesse
estudo notou-se que a equidade aparece na perspectiva em que promover 0 acesso a todos
conforme suas necessidades é uma questdo de garantia de direitos e de respeito ao individuo.

O outro estudo, Maximo (2009, p.2), “avaliou a Politica de Atencdo Integral a
Pessoa com Doenca Falciforme no estado do Rio de Janeiro com foco na descentralizagdo dos
pacientes diagnosticados pela triagem neonatal”, e concluiu que as barreiras de articulagdo das
redes de atencdo sdo geradoras de inversdo dos papéis, dado que ordenacdo do cuidado é

estabelecia pela atencdo terciaria e ndo pela atengéo priméria.
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Portanto, contribuir no processo de avaliacdo da Politica Nacional de Atencao
Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias que foi aprovada desde
2005 e estabelece suas diretrizes, é imprescindivel para auxiliar na identificacdo de limites e
possibilidades. Segundo Hartz e Silva (2005), a avaliagdo em salde proporciona maior
resolutividade aos servigos, programas e sistemas de saude além de identificar elementos que

auxiliem o uso de novas estratégias e tomada de decisao.

3 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo de avaliabilidade (EA) da Politica Nacional de Atencéo
Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias (PNAIPDF) com
delineamento descritivo e exploratorio, realizada no periodo de agosto de 2019 a junho de 2020.
A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual de Feira
de Santana-Bahia, sob o parecer n° 3.384.510.

Adotou-se como referencial tedrico para este estudo de avaliabilidade Leviton et al.
(2010), sendo realizado a analise documental; envolveu-se as partes interessadas na construcéo
do modelo l6gico e buscou-se a plausibilidade para alcancar resultados e objetivos da Politica.
O estudo foi realizado no estado da Bahia cujo contexto representa uma grande importancia da
PNAIPDF, com a maior incidéncia de nascidos vivos com doenga falciforme, conforme
explicitado anteriormente.

Para a analise documental seguiu o instrumento norteador adaptado dos estudos de
Guerrero, et al. (2014) e Santos (2006) organizado por tipo de documento, ano de publicacéo,
autor institucional, tema central, problema, objetivo, populacdo-alvo, atividades realizadas,
produtos que se espera obter com as atividades realizadas, resultados e estrutura que necessita
para funcionar.

Inicialmente foi analisado a Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com
Doenca Falciforme e outras Hemoblobinopatias e a escolha dos demais documentos se deu pela
busca de legislacdes criadas apos esta Politica que contribuem para a implantagdo da mesma no
estado da Bahia. Foram analisados a Portaria conjunta n°® 05/2018, que aprova o protocolo
clinico e diretrizes terapéuticas da doenca falciforme, o Plano Estadual de Saude da Bahia que
apresenta a politica de salde do estado para o periodo de 2016 a 2019, a Portaria n® 344/2017
que dispBe sobre o preenchimento do quesito raca/cor nos formularios dos sistemas de
informagao em salde, a Portaria n°1.290/2017 define e atualiza a Lista Estadual de Notificagéo
Compulséria de doencas, agravos e eventos de salde, a Portaria n® 14.720/2013 institui a

Politica Estadual de Atencdo Integral & Saude da Populagdo Negra, e, por fim, as Diretrizes
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basicas para a linha de cuidado da doenca falciforme (BRASIL, 2005; 2015; 2017; 2018,
BAHIA, 2013; 2016; 2017).

Também foram realizadas seis entrevistas semiestruturadas com pessoas-chave das
seguintes categorias: Associacdo Baiana das Pessoas com Doenca Falciforme da Bahia, gestor
do hemocentro estadual, pesquisador de universidade publica da Bahia que desenvolve estudos
no &mbito da doenca falciforme, gestor da Secretaria Estadual de Saude, gestor do Comité
Técnico Estadual de Salude da Populacdo Negra e conselheiro estadual de saude representante
de usuario.

As entrevistas foram norteadas pelo instrumento elaborado a partir das diretrizes da
prépria Politica, transcritas e foi realizada anélise de contetido conforme Bardin (2011) seguido
as fases de pré-analise, exploracdo do material, tratamento dos resultados, inferéncia e a
interpretacdo.

Apos estes momentos, a primeira versdo do modelo I6gico foi construida com base
nas convergéncias e complementaridades das analises dos documentos e entrevistas. Também
se organizou por meio das dimensfes proposta por Silva e Santos (2017), onde os autores
realizaram um Estudo de Avaliabilidade da Politica Nacional de Saude Integral da Populacéo
Negra e consideraram a existéncia de trés dimensdes de anélise distintas, porém, indissociaveis,
sendo elas: acesso as a¢les e servicos de saude, gestdo e ensino e pesquisa.

No segundo momento foi enviado um instrumento para revisdo do modelo l6gico
para cinco pessoas-chave (83,33%) e desisténcia de um participante nesta etapa. O instrumento
foi viabilizado pela ferramenta de formulario do Google para o e-mail dos participantes.

Com base nas dimensGes e varidveis do modelo légico pactuado, foi elaborado a matriz
de avaliagdo da PNAIPDF. Na parte de estruturacdo, tomou como referéncia o estudo de
Valverde (2018), onde a autora desenvolveu uma Matriz de Analise e Julgamento para a Avaliar
a Implantacdo do Sistema de Informacao de Atencdo a Salude Indigena na Bahia. Deste modo,
utilizamos os elementos: indicadores, fonte, parametros, pontuacdo e premissa. E

acrescentamos os itens variaveis e método de calculo na matriz.

4 RESULTADOS

Conforme o0s estudos de avaliabilidade, o modelo ldgico apresentou o
funcionamento da Politica Nacional de Atencgdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e
outras Hemoglobinopatias (PNAIPF) no Estado da Bahia. Para isso, utilizou-se no esquema
visual tragos para referir conexdo entre os elementos e setas para indicar o direcionamento dos

mesmaos.
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Assim, o modelo logico estruturou-se a partir da Legislacdo que estabeleceu a
Politica, mediante o Sistema Unico de Salde que traz em seus principios a universalizagéo,
equidade e integralidade. Em seguida, a PNAIPDF foi organizada em trés dimensdes: 1 - acesso
as acoes e servicos de salde, 2 — gestdo e 3 - ensino e pesquisa. Cada uma das dimensdes esta
acompanhada por variaveis e o conjunto delas apresentam resultados esperados. Estes
elementos direcionam para a avaliacdo da implantacdo da PNAIPDF e ainda, 0 modelo l6gico
compde por elementos de contexto identificados na Bahia a serem considerados nas avaliacdes

futuras, pois influenciam de forma favoravel e desfavoravel para a implantacdo desta Politica

(Figura 1).

Figura 1 — Modelo l6gico da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca
Falciforme, Bahia, 2020.

SISTEMA UNICO DE SAUDE
POLINCA NACIONAL DE ATENCAO INTEGRAL AS PESSOAS COM DOENCA FALCIFORME E OUTRAS HEMOGLOBINOPATIAS (PNAIPDF) |
|
| DIMENSOES | *  Matriz de Avaliagio
l I s Validagho da Matriz de Avaliagdo
Ty A [ ¢ [Estudode casos |
ACESSO AS ACDES E SERVICOS | | GESTAO || ENSINO E PESQUISA . I '
I | ; I [ AVALIACAD DA IMPLANTAGCAD DA PNAIPDF |
VARIAVES VARUWES VARVEIS :
¢ Cadastroe Vigilancia ¢ Editais de J
Triggem Neonatal o Articulag3o intersetorial fomento & e
Integracaa na rede assistencial *  Fducagdo permanents pesquisa sobre a § ;
Atendimento multidiscipiinar «  Controle social temdtica >
Acesso & informacio *  Planejamento am saide +  Componentes = g
Acesso aos medicamentos o Recursos financeiros curriculares nos a 2
Instincia de promocio CUrsos ge saude T
da eguidade | sobre 2 temdtica FAVORAVEIS
] I I ~ Associagio de Apoio as Pessoas com OF -
» Politicas Estaduals de Atencdo 3 Savde s | | =
1 Pessoas com DF e Populagdo Negra L E
» Particdpacdo da arganiz s¢30 social de DF 5
RESULTADOS ESPERADOS no Consefho de Saude &
i »
Promaver longevidade com qualidade. DESFAVORAVEIS 8
Aedurir ou evitar as complicacBes decorrentes da » Racismo estrutural @ instituoanal
doenga fakiforme » Submotificacdo da doenga falotorme [ §
Reduzir a taxa de morbumortalidade » Centralizacdo dos servios na capital [+]
# Falta de dotaclio orcamentiria

Fonte: Elaborado pela autora.

A matriz de avaliacdo da PNAIPDF foi composta num total de 27 indicadores,
distribuidos em: dimens&o de acesso as agdes e servigos com cinco variaveis e 13 indicadores,
na dimensao de gestao, sete variaveis e 13 indicadores e na dimenséo de ensino e pesquisa duas
variaveis e dois indicadores (Quadro 1). Para cada indicador obteve método de calculo por meio
de dados primarios e secundarios e abordagens quantitativa e qualitativa. Por fim, a pontuacgéo
seguiu o parametro pré-estabelecido de quanto maior a pontuagao, maior o grau de implantacgéo.
A afericdo é feita a partir do escore final: Pontuagdo obtida / Pontuacdo maxima x 100 e

classificado conforme tabela 1.
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Quadro 1 — Matriz de Avaliacdo da Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias, Bahia,

2020.
DIMENSAO ACESSO AS ACOES E SERVICOS
VARIAVEL | INDICADOR METODO DE CALCULO FONTE PARAMETRO PONTUACAO PREMISSA
%  nascidos Cobertura  100% de SIM =1
Vivos que NV com triagem neonatal no ano x .100 triagem neonatal = 1. A triagem neonatal em todos os
realizaram NV no ano x SINASC Cobertura maior que 85% | PARCIAL = 0,5 | nascidos vivos é uma condicéo
triagem de triagem neonatal = 0,5 necessaria para o diagnostico
Triagem neonatal NAO =0 precoce da DF, estabelecida
Neonatal % nascidos NV com DF no ano x .100 Cobertura  100% de SIM =1 pela Portaria GM/MS n°
vivos com a NV com triagem neonatal no ano x SINASC nascidos vivos com DF = 822/2001.
DF 1 NAO =0
Cobertura  100% de
% de criangas atendimento
com a DF até Sistema de | especializado até os 6 SIM =1
0s 6 meses de Criangas com DF até os 6 meses de idade informacéo meses de idade em O atendimento especializado
idade matriculados no atendimento especializado ano x | da APAE ou | criangas com DF =1 PARCIAL=0,5 | precoce visa reduzir a
matriculados NV com DF no ano x .100 | municipio Cobertura maior que 80% morbimortalidade de criancgas
no de atendimento NAO =0 com DF, sendo que até os cinco
atendimento especializado até os 6 anos de idade tem a maior
especializado meses de idade em ocorréncia das complicagdes da
Integragéo na criangas com DF = 0,5 DF. A APAE é responsavel
rede de Cobertura  100%  de pelo atendimento inicial dos
assisténcia do | % de criangas atendimento municipios do interior da Bahia.
SUS com a DF até Criangas com DF até os 5 anos de idade Sistema de | especializado até os 5 SIM =1 E em Salvador, o atendimento
0s 5 anos de | matriculados no atendimento especializado ano x | informagdo | anos de idade em criangas inicial é realizado nos postos de
idade NV com DF no ano x .100 | da APAE ou | comDF=1 PARCIAL = 0,5 | referéncia.
matriculados municipio Cobertura maior que 80%
no de atendimento NAO =0
atendimento especializado até os 5
especializado anos de idade em criancas
com DF =0,5
A PNAIPDF visa integrar as
% de pessoas SIA-SUS, Cobertura de pessoas SIM =1 pessoas com DF na rede de
com DF | n°de pessoas com DF matriculados na HP no ano x | Sistema de | com DF matriculados na assisténcia do SUS,
matriculados n° de pessoas matriculadas na HP noano x.100 | informacdo Hemorrede Publica =1 NAO =0 prioritariamente na Hemorrede

na Hemorrede
Puablica (HP)

da

Pablica, por compreender a
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Hemorrede importancia deste servigo para
Publica 0 acompanhamento do cuidado.
Centro de Referéncia por
Centro de Entrevista Municipio = 1 SIM =1
Referéncia Existéncia de Centro de Referéncia com gestor | Centro de Referéncia na
(CR) de saude. regido de salde proxima | PARCIAL=0,5 | A PNAIPDF preconiza a
Doc. do  municipio  para integralidade da atencdo com
(Relatérios) | regulacdo = 0,5 atendimento  realizado  por
Cobertura 100% das equipe multidisciplinar. Desta
% de pessoas pessoas com DF SIM =1 forma, é considerado para esta
com DF | n° de pessoas com DF do municipio x matriculadas | Sistema de | matriculadas no Centro matriz, centro de referéncia o
matriculadas no CRnoanox .100 informagdo | de Referéncia =1 PARCIAL = 0,5 | acesso a profissionais além do
no Centro de n° de pessoas com DF no municipio X e ano x do Centro de | Cobertura maior que 80% atendimento hematoldgico.
Referéncia Referéncia das pessoas com DF NAO =0
(CR) matriculadas no Centro
de Referéncia = 0,5
Entrevista Maternidade de A gestacdo de mulheres com
com gestor | Referéncia por Nucleo DF esta associada a um
Atendimento | Maternidade Quantidade de Maternidade de Referéncia por de saude. Regional de Saide = 1 aumento de complicagdes
multidisciplin | de Referéncia Ndcleo Regional de Salide Doc. Maternidade de clinicas materno-fetais,
ar (MR) (Relatorios, Referéncia no estado = preconizado a assisténcia de
PPI) 0,5 SIM =1 pré-natal e parto de alto risco.
SIA-SUS, Cobertura  100%  de Desta forma, cabe destacar o
Parto na | n°de mulheres com DF que pariramna MR ano x | Sistema de | mulheres com DF que | PARCIAL =0,5 | Pacto de Gestdo do SUS que
Maternidade .100 informagdo pariramna MR =1 traz a regionalizacido e a
de Referéncia | n° de mulheres com DF que realizaram pré-natal no | da Cobertura maior que 80% NAO =0 descentralizagdo como eixo
(MR) ano x Maternidade | de mulheres com DF que estruturantes para as agles e
pariram ha MR = 0,5 servicos de salde.
’ Os Sistema de Informacdo do
% de SIM =1 SUS deve notificar sempre que
internacGes n° de internacdes por complicacBes da DF no ano x Cobertura de internacdes a doenga falciforme (CID-57.1)
por .100 SIH por complicacdes da | PARCIAL =0,5 | for a doenga de base. Assim, a
complicacbes NP° de internagdes no ano x doenca falciforme (CID atengdo hospitalar prestard o
da doenca D57) NAO =0 cuidado multiprofissional as
falciforme internacBes eletivas ou de

(CID D57)

urgéncia de pessoas com DF.
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Entrevista Materiais informativos com
Producdo de Quantidade de materiais informativos (boletins, com gestor | No minimo 01 material SIM =1 linguagem acessivel permite a
materiais cartazes, videos) voltado a saiide das pessoas com | de salde. informativo voltado a promogcdo do acesso  a
informativos DF produzidos no ano x Doc. salde das pessoas com NAO =0 informacdo, ampliando o
(Relatérios, | DF porano = 1. cuidado as pessoas com doenca
fotografias, falciforme.
sites, videos)
Acesso & O Ministério da  Salde
informacdo Entrevista Pelo menos 01 SIM =1 recomenda o aconselhamento
Aconselhamen Profissional capacitado no servigo de referéncia com gestor | profissional da salde genético realizado por um
to genético de saude. capacitado em NAO =0 profissional qualificado, sendo
Doc. hemoglobinopatias  no nesse caso, encaminhado o
(Relatérios) | servigo de referéncia = 1. paciente ao servico que possui
esse procedimento.
Oferta de 100% de
medicamentos
Medicamentos Lista de medicamentos disponiveis na farméacia disponiveis na farmacia O acesso a medicamentos
ofertados na basica do SUS. Exemplo: penicilina oral, acido Entrevista basica. = 1. SIM =1 essenciais, imunobiol6gicos
Acesso aos farmécia félico, analgésico, antibidticos e anti-inflamatorios. | com gestor | Oferta menor que 100% especiais e insumos, como
medicamentos | bésica do SUS de salde. de medicamentos | PARCIAL = 0,5 | Filtro de Leucdcitos e Bombas
Doc. disponiveis na farmécia de Infusdo sdo indispensaveis
(RENAME, | basica=0,5 NAO =0 na prevencédo e tratamento para
Ficha de | Dispensacdo de 100% de as pessoas com DF, cuja
dispensacdo | medicamentos PNAIPDF reforca a garantia de
Medicamentos de disponiveis na farmécia acesso desses medicamentos.
ofertados na Lista de medicamentos disponiveis na farmécia medicament | especializada = 1.
farmécia especializada do SUS. Exemplo: hidroxiuréia. 0S) Dispensacdo menor que
especializada 100% de medicamentos
do SUS disponiveis na farmécia
especializada = 0,5.
DIMENSAO GESTAO
VARIAVEL | INDICADOR METODO DE CALCULO FONTE PARAMETRO PONTUACAO PREMISSA
Sistema  informatizado
em funcionamento, com
Entrevista versdo atualizada, e A implementacdo de sistemas
Sistema com gestor | interligada 100% em SIM =1 informatizados é pertinente
informatizado Existéncia de sistema informatizado, atualizado e | de salde. todas as unidades da para a formacdo e estruturacéo
interligado nas unidades da Hemorrede Publica Hemorrede do estado=1. | PARCIAL=0,5 | de banco de dados e




47

Cadastro e
Vigilancia as
pessoas com

DF e outras

hemoglobinop
atias

na Hemorrede

Doc.

Sistema  informatizado

disseminagdo de informagdes

Publica (Relatorios) | precario ou com versdo NAO =0 tecnoldgicas, operacionais e
desatualizada, ou ndo epidemioldgicas.
interligada 100% em
todas as unidades da
Hemorrede do estado =
0,5.
Atualizacdo semanal de A vigilancia epidemioldgica é
Atualizagéo Entrevista notificagdes compulsoria SIM=1 essencial na atengéo voltada ao
dos dados | Monitoramento de notificacdo compulséria da DF | com gestor | da DF = 1. cuidado as pessoas com DF,
epidemioldgic de saude. PARCIAL = 0,5 | necessitando ser realizada com
0S Doc. Atualizacdo de periodicidade. A notificacdo
(Relatérios) | notificagBes compulsoria NAO =0 compulséria da DF na Bahia foi
da DF com outra estabelecida pela Portaria n°
periodicidade = 0,5. 1.290/2017.
O preenchimento do campo
% de pessoas n° de pessoas com DF matriculadas na HP com Sistema de | Preenchimento 100% do raca/cor nos sistemas de
com DF preenchimento raga/cor no ano x _ .100 informagé&o quesito  raga/cor na SIM=1 informagdo do SUS é
matriculadas n° de pessoas com DF matriculadas na HP no ano x | da matricula de pessoas com obrigatorio no estado da Bahia
na HP com Hemorrede DF na Hemorrede NAO =0 pela Portaria n° 344/2017,
preenchimento Publica Publica = 1. sendo esta informacé&o
do quesito importante para o planejamento
raga/cor das acOes de saude.
Até os cinco anos de idade, a
% de Obito | n°de dbitos infantil com DF no municipio x anox | SIM criangca com DF apresenta um
infantil  com .100 periodo de maior ocorréncia de
DF n° de 6bito infantil no municipio x ano x Obitos e complicacdes graves da
Cobertura de  Obitos DF, sendo indispensével
infantil,  materno e SIM =1 notificar a doenca de base.
n° de 6bitos materno com DF no municipio x ano x adultos cuja doenca de ~ A gestacdo de mulheres com
% de obito | .100 SIM base €& a doenga NAO =0 DF, quando ndo cuidadas, € alta
materno com n° de 6bito materno no municipio x ano x falciforme = 1. a letalidade durante a gestacéo e
DF no parto
n° de 6bitos adultos com DF no municipio x A mortalidade em DF em
% de Obito ano x .100 SIM adultos pode ocorrer devido a

adulto com DF

n° de 6bitos adulto no municipio x ano x

vaso-oclusao microvascular
difusa e abrupta, resultante de
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infeccoes, hemolise e

microinfartos.

Entrevista No minimo 01 acéo A articulagdo da PNAIPDF
Ac0es Articulagdo Acdes (semindrio, palestras, cursos) voltadas as com gestor. | intersetorial voltadas as SIM =1 com as demais politicas de
articuladas intersetorial pessoas com DF realizadas em parceria com Doc. pessoas com DF por ano salde, de educacdo e da
escolas, universidades, CRAS, CREAS por ano. (Relatérios, | =1. NAO =0 assisténcia  social faz-se
fotografias, necessaria para a integralidade
sites, videos) do cuidado as pessoas com DF.
Ac0bes de Entrevista No minimo 01 agdo de Ac0es de educacdo permanente
educacdo Acoes (oficinas, qualificacdo, cursos) de educagdo | com gestor. | educacdo permanente sdo primordiais para
Educacdo permanente permanente aos profissionais de salde voltadasa | Doc. (oficinas, qualificag&o, SIM =1 compartilhar saberes na busca
permanente | voltadas a salide das pessoas com DF realizadas por ano. (Relatérios, | cursos) aos profissionais de aperfeicoar as praticas e
salde das fotografias, de salde voltada a salde NAO =0 atender as necessidades de
pessoas com sites, videos) | das pessoas com DF por salide das pessoas com DF.
DF ano=1.
Representante Doc. 01  representante  de SIM =1 O conselheiro de salde
Controle de organizacdo | Representante de organizagfes sociais da populacdo | (Ata de | organizacdo social da representando a populacdo
Social social da negra ou DF nos conselhos de salde reunido do | populacdo negra ou DF NAO =0 negra nas instancias de controle
populacéo Conselho de | no Conselho de Satde = 1 social € essencial para a atencéo
negra ou DF Saude) as pessoas com DF, cujos
nos conselhos usuarios sdo em grande parte
de saude atendidos pelo SUS.
Projeto ou Entrevista O conselho de salde tem o
plano de acdo | Quantidade de projeto ou plano de agdo voltadoa | com No minimo 01 projeto ou SIM =1 carater deliberativo, o qual
apresentado no | salde das pessoas com DF apresentado no conselho | conselheiros | plano de agdo voltado a permite apresentar e aprovar
conselho  de de saude de saude. salde das pessoas com NAO =0 projetos que visam melhoria da
salde Doc. DF por ano = 1. salde da populacdo, sendo
(Atas  das espaco importante para as
reunides) pessoas com DF.
O Plano de Salde por ser um
Plano de Plano de instrumento de planejamento
Plangjamento | Saude  com Ac0es especificas a salde das pessoas com DF Saude Ac0es especificas a salde SIM =1 para  implementacdo  das
em salde acOes voltada a definidas no Plano de Salde no periodo x (Nacional, das pessoas com DF no iniciativas de salde para o
saude das Estadual ou | Plano de Saide = 1. NAO =0 periodo de quatro anos, espera-
pessoas com Municipal) se que desenvolvem acles para
DF melhoria de saide das pessoas
com DF.
Recursos Dotacéo Valor definido no Plano Plurianual (PPA) paraa | Doc. Disponibiliza¢do de O Plano Plurianual (PPA)
financeiros or¢camentaria implementacdo da PNAIPDF no periodo x dotacdo orcamentaria no SIM =1 apresenta os investimentos que
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no PPA para a (Plano PPA para a PNAIPDF = serdo realizados para o periodo
PNAIPDF Plurianual - | 1. PARCIAL=0,5 | de quatro anos, sendo
PPA) Disponibiliza¢do de imprescindivel a definicdo de
dotacdo orcamentaria no NAO =0 recursos para a PNAIPDF, bem
PPA para a Politica de como, para a Politica de saude
Saude da Populagdo da Populacdo Negra.
Negra = 0,5.
Instancias de As instancias de promocédo da
Instancia de | promocdo da Existéncia de area técnica, comités ou grupo de Entrevista No minimo 01 Aérea SIM =1 equidade em salde sdo
promocdo da | equidade em | trabalho responsaveis pela promocdo da equidade | com gestor | técnica, comité ou grupo primordiais no cuidado das
equidade em | salde  (&rea em saude de  salde. | de trabalho responsével NAO =0 pessoas com DF, pois objetiva
salde técnica, Doc. pela promog&o da reduzir as desigualdades sociais
comités, grupo (Relatérios) | equidade em saude = 1. e o enfrentamento do racismo
de trabalho). institucional.
DIMENSAO ENSINO E PESQUISA
VARIAVEL | INDICADOR METODO DE CALCULO FONTE PARAMETRO PREMISSA
Entrevista A pesquisa cientifica €
Pesquisa Editais de | Editais de fomento a pesquisa voltada a salde das | com gestor. No minimo 01 edital de SIM =1 essencial para melhorar a
cientifica fomento a pessoas com DF Doc. pesquisa por ano voltada qualidade de vida das pessoas
pesquisa sobre (editais, a saude das pessoas com NAO =0 com DF, sendo um aspecto ja
a tematica sites, DF =1. preconizado pela PNAIPDF.
relatérios)
Entrevista Diante a necessidade dos
Componente com 01 componente curricular SIM =1 componentes curriculares
Ensino curricular nos | Cursos de salde (graduagao e cursos técnicos) no | coordenador | que apresente a salde das estarem coerentes com as
Superior cursos da area | municipio X com componente curricular voltado a | de curso. pessoas com DF = 1. NAO =0 necessidades sociais em salide e
de salde sobre salde das pessoas com DF Ementa do referenciados na realidade
a tematica componente epidemioldgica, a DF é uma
curricular temética imprescindivel para os

curso de salde.

Fonte: Elaborado pela autora.
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Tabela 1 — Classificacdo do grau de implantacdo da Politica Nacional de Atencédo Integral as
Pessoas com Doenga Falciforme e outras Hemoglobinopatias.

PONTOS DE CORTE GRAU DE IMPLANTAQAO
76 — 100% Implantacao satisfatdria
51 - 75% Parcialmente implantado
26 —50% Baixo nivel de implantacdo
Abaixo de 26% Incipiente

Fonte: ALVES, et al., 2010, OLIVEIRA; NATAL; CAMACHO, 2015.

5 DISCUSSAO

5.1 Dimensédo de Acesso as acdes e servicos de saude

Nesta dimensdo, as variaveis constam na PNAIPDF e reafirmam a garantia dos
direitos sociais das pessoas com DF em todos os niveis de assisténcia (SOUZA; ARAUJO;
SANTA BARBARA, 2017). E apontado pelos participantes o avanco da Politica, como por

exemplo, sobre a triagem neonatal e 0 acesso a medicamentos pelo SUS:

“Eu acho que a triagem esta legal, porque todo mundo ja faz agora”. (Pesquisador)

“Ja é determinado pela politica nacional que os servicos que fazem o teste do pezinho
ele deve prestar o atendimento inicial”. (Gestor 1)

“A questdo dos medicamentos a gente conseguiu avangar. Hoje a questdo do acido
félico, a questdo do PV oral, sdo distribuidos na Redes de Atencdo. A hidroxiuréia
que é um medicamento de alto custo” (Conselheiro).

Na Bahia, a triagem neonatal para DF é realizada desde o ano 2000 pela Associacéo
de Pais e Amigos Excepcionais de Salvador (APAE), com convénio da Secretaria Estadual de
Salde do Estado da Bahia. Em 2003, o estado havia uma cobertura de 94,5% dos municipios
com o servico, tendo o diagnostico de 71,52% dos nascidos vivos. (ALMEIDA, et al, 2006).
Somente em 2013, o programa de triagem neonatal consegue universalizar em todos os estados
brasileiros, mas ainda alcanga a cobertura nacional de 83,98% no periodo de 2017 (BRASIL,
2019).

Entretanto, apesar dos avancos, o diagnostico por vezes € passado em forma de
impacto aos pais e cuidadores, tornando 0 momento ainda mais complicado, conforme é
representada no depoimento que se segue:

“Foi um choque bem dificil né. E assim, até porque o diagndstico ndo foi dado de
forma esclarecedora, o diagnostico foi dado de forma de impacto. [...] A linguagem
ndo é acessivel para este publico que é mais carente, entendeu? As informacGes nao

sdo esclarecidas. Entdo assim, para uma pessoa ter acesso & informacéo, tem que ser
uma pessoa de alto esclarecimento. (Pesquisador)
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Neste momento é esperado que aconteca o acolhimento e orientacdo adequada a
familia. Sabe-se que o diagnostico precoce e a implementacdo de medidas preventivas na
Atencdo Basica como foi adotada no Brasil, tem aumentado na sobrevida de criancas com DF
(AYGUN; ODAME, 2012). Este dado corrobora com Streetly, et al. (2018), onde mostra que
houve reducgdo da mortalidade em criangas com DF inferior a 5 anos na Inglaterra e evidenciou
que de 1.317 criancas com DF, 80% estavam matriculadas em atendimento especializado aos 3
meses de idade e 97% atendidas aos 6 meses de idade.

No Brasil, a PNAIPDF faz parte do Sistema Unico de Salde que garante a
integralidade da atencdo. Deste modo, faz-se necessario reforcar 0s meios que permitam
integrar as pessoas com DF da rede assistencial, para que assim alcance o acesso do atendimento
multidisciplinar, a medicamentos e principalmente, o acesso a informacéo:

“Isso eu reforgo dentro da politica, [...] inserindo no processo terapéutico, a

transfusdo sanguinea. Se vocé nao estiver no Hemoba vocé passa batido entendeu?
(Pesquisador).

“Se vocé perguntar as pessoas com a doenca falciforme a maioria vai demonstrar
resisténcia aos servigos de emergéncia. Inclusive é um no, acho que é o n6 que mais
mata. E quando a gente parte para regulacdo, nem vou falar disso”. (Associagdo)

Desta forma, a elaboracdo de meios que auxiliem os servicos de salde para uma
assisténcia que visa a prevencdo e ampliacdo dos cuidados na atencdo, como exemplo,
protocolos para eventos agudos as pessoas com DF nas unidades de emergéncia, podem fazer
diferenca significativa no atendimento e na morbimortalidade das pessoas com este agravo.
Somado a isso, é importante destacar a dificuldade na comunicacao entre as pessoas com DF e
os profissionais de salde sobre a extensdo de sua dor e contam dessa forma, com o apoio de
familiares e cuidadores para falar por eles nos servigos de emergéncia (FROST, et al, 2016).

Vale ressaltar que esta populacdo em sua maioria é dependente do servico publico
para 0 acesso ao tratamento de sua saude (LAGES, et al.; 2017). No estado da Bahia, no periodo
entre 2008 a 2014, observou-se 8.103 internacdes pela DF registradas no Sistema de Internacdes
Hospitalares (SIH) do SUS, principalmente na faixa etaria de 5-14 anos (34%), seguida de
criangas de 1-4 anos de idade (20,3%) (MARTINS, TEIXEIRA, 2017).

5.2 Dimensao da gestao

As variaveis desta dimensdo também se apoiam na PNAIPDF:

“A criagdo de um cadastro nacional de pessoas com doenga falciforme e outras
hemoglobinopatias; articulagcdo das demais acdes que extrapolam a competéncia da
Hemorrede; instituicdo de uma politica de capacitacdo de todos os atores envolvidos
que promova a educagio permanente”. (BRASIL, 2005, p.01)
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E nas falas dos participantes:

“A gente tem esta dificuldade ainda de dados epidemioldgicos porque 0 nosso sistema
ainda ndo é devidamente informatizado. Entéo toda vez que a gente precisa de um
dado maior precisa fazer uma busca manual”. (Gestor 1)

“Quantas pessoas com a doenca falciforme a Bahia conseguiu mapear? Eles ndo
conseguem nao. Isto é assustador. A gente ndo estd dizendo de uma doenca que
descobriu ontem”. (Associago)

A falta de um cadastro nacional e um sistema informatizado no estado da Bahia
sobre as pessoas com DF dificulta na atualizacdo dos dados epidemioldgicos, e, por
conseguinte, contribui na invisibilidade da DF. Conforme Maximo (2009), os sistemas de
informac&o quando atualizados e disponibilizados com diferentes niveis de acesso, permitem
que as informacdes estejam ao alcance do controle social, do conhecimento cientifico, além de
subsidiar no processo de gestdo, planejamento e a avaliacao.

Apesar da DF estar na lista estadual de notificacdes compulsérias pela Portaria
1.290/2017 (BAHIA, 2017), existem barreiras para obtencdo destes dados, tanto pela falta de
informatizacdo dos servigos de salde, do compromisso dos profissionais de notificar esta
informacdo e da propria gestdo que ainda ndo obteve resolucdo para este problema. Neste
sentido, cabe lembrar que a andlise de dados dos sistemas de informacdo possibilita a gestao
conhecer a magnitude do problema, orientar na construcdo de politicas e na alocacdo de
recursos (AYGUN, ODAME, 2012).

No caso da PNAIPDF, ndo consta recurso financeiro destinado ao seu
desenvolvimento como sinalizado na fala:

“Até agora a gente ndo tem dotacdo orgamentaria especifica para a populagéo negra,
nem para a doenca falciforme. A gente trabalha no bojo das populacdes historicamente

excluidas, com muito sacrificio. Mas, mesmo assim, ndo estamos mais no marco zero,
isso é importante dizer. (Gestor 2)

Embora ndo haja dotacdo orcamentaria especifica para a PNAIPDF no
desenvolvimento de suas diretrizes, o estado da Bahia, verificou-se por meio das Autorizacdes
de Internacdo Hospitalar do SUS, um gasto de R$ 2.894.556,63 em internacGes hospitalares por
anemia falciforme, entre 2008 a 2014. Quando analisado nas divisfes do estado, as regides de
salde leste e sul obtiveram o maior volume de gastos, 40,5% e 18,9%, respectivamente.
(MARTINS, TEIXEIRA, 2017)

5.3 Dimensao da ensino e pesquisa
A auséncia da tematica sobre a DF nos componentes curriculares nos cursos de

formagé@o em saude, corrobora com o desconhecimento e atencdo dos profissionais de saude
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sobre as doencas que mais atingem a populacdo negra. Principalmente na Bahia que tem a maior
quantidade de casos de DF no pais e etnicamente é constituida por negros que representam 81,9
% da populacéo baiana (IBGE, 2019).

“Eu comeco vendo as lacunas nos proprios cursos de formagao. Tanto na medicina
quanto na enfermagem”. (Pesquisador)

Deste modo, a invisibilidade da tematica sobre DF nos cursos de saude colabora
para perpetuar a desigualdade no acesso a salide entre 0s grupos raciais e se constitui o racismo
estrutural um desafio que necessita ser enfrentado em todas as instancias da sociedade para o
alcance do principio de equidade.

Ademais, a PNAIPDF traz em suas diretrizes:

“A estimulacdo da pesquisa com o objetivo de melhorar a qualidade de vida das
pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias (BRASIL, 2005)

Recentemente, em 2019, a Fundacdo de Amparo a Pesquisa do Estado da Bahia
(FAPESB) lancou edital de financiamento com énfase a doenca falciforme (BAHIA, 2019).
Este edital se destaca pela especificidade e visibilidade ao tema, dado que a realidade
epidemioldgica da populacdo baiana para a DF se faz urgente e necessario. Para Werneck
(2016), é preciso ratificar as pesquisas em saude da populacdo negra e intensificar editais de
fomento com financiamento adequado para dar meios capazes de estimular inovacGes que

envolve as iniquidades raciais em salde.

6 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo de avaliabilidade da PNAIPDF no Estado da Bahia apresentou
condi¢cdes mensuraveis para avaliagdes futuras, conforme a compreensdo descrita no modelo
l6gico e na identificacdo de indicadores quantitativos e qualitativos elaborados na matriz de
avaliagéo.

Cabe salientar que tanto o modelo l6gico quanto a matriz podera ser utilizada nas
trés esferas de governo: municipal, estadual e federal, considerando que os elementos expostos
nas dimens0es e variaveis fazem parte da competéncia publica. Estes instrumentos poderdo ser
revisados e validados a medida que novas informac6es forem coletadas ou modificadas no
funcionamento da Politica em questao.

Dessa forma, recomenda-se estudos sobre a validacdo da matriz de avaliacdo e
também abre possibilidades para a realizacdo de estudos de avaliacdo em saude da PNAIPDF,
no qual, sera possivel desenvolver estudos com abordagem quantitativa e qualitativa, ou,

estudos de abordagens mistas.
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Quanto as limitacGes do estudo, refere-se a auséncia de uma segunda rodada de
revisdo do modelo l6gico pelos participantes, além da dificuldade de acesso aos dados
epidemioldgicos atualizados da doenca falciforme na Bahia e em ambito nacional.

Finalmente, é importante salientar que pesquisas referentes a avaliacdo da
PNAIPDF ainda sdo escassas e dessa forma, este estudo representa uma contribuicdo em
potencial para a realizacdo de pesquisas avaliativas e também para utilizacdo no SUS como

instrumento para a gestao.
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4.2 Artigo Cientifico

Elementos do contexto da Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencga
Falciforme e outras Hemoglobinopatias no Estado da Bahia

RESUMO

Este artigo analisa os elementos de contexto da Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas
com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias (PNAIPDF) no estado da Bahia, por meio
de um recorte do estudo de avaliabilidade. Foram realizadas entrevistas semiestruturadas com
pessoas-chave representadas por trés gestores, um pesquisador, um membro de organizacao
social e um representante do conselho estadual da salde da Bahia, bem como, analise
documental de Portarias e manuais sobre a doenca falciforme. Os elementos identificados com
maior influéncia favoravel ao desenvolvimento da PNAIPDF foi a presenca da Associacao
Baiana de Apoio as Pessoas com Doenca Falciforme, a participacdo da Associacdo no Conselho
Estadual de Salde e a existéncia das Politicas Estaduais de Atencdo Integral a Salde da
Populagdo Negra e as Pessoas com Doenca Falciforme. Também apontaram elementos
desfavoraveis como o racismo institucional e estrutural sinalizado como maior obstaculo da
PNAIPDF, além da subnotificacdo da DF, centralizagdo dos servigos de referéncia e a falta de
dotacdo orcamentaria. Os resultados mostraram a complexidade no processo de implantacdo da
PNAIPDF, cujos contextos transversalizam varias areas estratégicas para sua efetivacao.

Politicas Publicas de Saude, Avaliacdo em Saude, Doenca Falciforme, Hemoglobinopatias.
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INTRODUCAO

A invisibilidade da doenga falciforme e sua prevaléncia entre a populagdo negra (pretos e
pardos), torna-se uma das prioridades deste segmento social na luta para inser¢do de suas
demandas de politicas de saude. Mesmo representando 55,8% da populacéo brasileira (IBGE,
2019), as pessoas negras historicamente vivenciam as piores condi¢fes de vida, altas taxas de
morbimortalidade precoce, além de ter menos acesso a bens e servicos sociais (BATISTA et al.
2004; OLIVEIRA, 2003).

Ao inserir o diagndstico precoce para as hemoglobinopatias no Programa Nacional de Triagem
Neonatal, em 2001, pode-se identificar 45.500 criangas que nasceram com DF no Brasil (LIRA,
2015). Neste sentido, € previsto 0 nascimento de uma crianga com a doenca para cada 1.000
nascidos vivos (1:1000) e estima-se cerca de 25.000 a 30.000 pessoas com DF no pais
(CANCADO; JESUS, 2007). Ao comparar com os demais estados brasileiros, a Bahia
apresenta maior incidéncia de nascidos vivos com a doenga (1:627) e com trago falciforme
(1:17) (FIGUEIREDO, 2016).

Vale ressaltar que as pessoas com DF em sua grande maioria, é dependente do servico publico
para 0 acesso ao tratamento de sua saude (LAGES, et al.; 2017). Além das manifestacdes
clinicas, como crises intensamente dolorosas e lesdes teciduais crénica, 0os impactos da saude
repercute em varios aspectos da vida social, familiar, no ambiente educacional e no emprego
(BRASL, 2015; FIGUEIRO, RIBEIRO, 2017). Ademais, as complicacdes da DF podem
resultar em internacdes hospitalares sucessivas e Obitos que afetam especialmente aos mais
jovens, havendo necessidade de identificar precocemente fatores de risco e gerar cuidados
profilaticas que minimizem as complicacGes da doenca (LOUREIRO; ROZENFELD, 2005).

Em 2005 foi instituida a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca
Falciforme e outras Hemoglobinopatias (PNAIPDF) (BRASIL, 2005), com diretrizes amplas
que ndo se limitam a assisténcia clinica, e soma-se ao incentivo a pesquisa, educacao
permanente e promogéo da satde. Portanto, essa politica traz o foco da integralidade no cuidado
e afirma o compromisso publico na garantia da atencdo a salde as pessoas com DF, como
também representa uma forma de reducdo das disparidades étnico-raciais, na qualidade dos
servicos de salde e a reducdo da morbimortalidade dessa populacio (SOUZA, ARAUJO,
SANTA BARBARA, 2017).
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Entretanto, h& desafios na sua efetivacdo, desde a ruptura da invisibilidade social a
universalidade do acesso (SOUZA, ARAUJO E SANTA BARBARA, 2017). E, ao considerar
0s meios onde estdo inseridos, nesse caso, a Politica, pode ser identificado elementos de
oportunidades ou entraves para suas acdes e para o alcance dos resultados (CASSIOATO;
GUERESI, 2010).

Assim, torna-se imprescindivel a utilizacdo de indicadores de desempenho, gestdo,
monitoramento e avaliacdo da politica para 0 seu desenvolvimento (SOUZA, ARAUJO,
SANTA BARBARA, 2017). Conforme Leviton, et al. (2010), os estudos de avaliabilidade
distingue de outros métodos ao realizar analise de plausibilidade, pois aborda se os resultados
de um programa sdo provaveis de serem alcancados antes de uma avaliagdo. Para isso, 0s
autores destacam a participacao das partes interessadas, bem como explicar o contexto politico-
organizacional em que o programa esta inserido para subsidios aos métodos de avaliacdes

futura.

Dado a importancia do contexto para 0os processos de avaliagdo, o presente estudo busca
responder a pergunta: Como se apresentam os elementos de contexto da Politica Nacional de
Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias no estado da
Bahia? Para isso, esse estudo tem como objetivo analisar os elementos de contexto da Politica
Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias
no estado da Bahia.

METODOS

Trata-se de um recorte do estudo de avaliabilidade da Politica Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias (PNAIPDF) no estado da Bahia,
com delineamento descritivo e exploratorio. Este método possibilita verificar em que medida
uma intervencdo esta em condigdes de submeter a uma avaliagdo (MENDES et al., 2010), e,
permite ao elaborar o modelo Idgico, identificar os elementos de contexto que influenciam para
a implantacdo desta politica (LEVITON, et al., 2010).

A pesquisa foi desenvolvida na Bahia cujo estado possui a maior incidéncia de nascidos vivos
com doenga falciforme (1:627) e traco falciforme (1:17) do Pais (FIGUEIREDO, 2016). A
populacédo baiana é constituida 81,9 % de pessoas negras, sendo 22,9% pretos e 59,0% pardos
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(IBGE, 2019). Representa o quarto estado mais populoso do Brasil com 14.016.906 habitantes
e 0 5° estado com maior extensao territorial com 567.295 km? do pais.

Coleta de dados

Na identificacdo dos elementos de contexto para avaliar a implantacdo da PNAIPDF, foi
realizado entrevistas semiestruturadas com seis pessoas-chave ap6s a anuéncia de suas
instituicdes que estdo vinculados. Participaram membro da Associa¢do Baiana das Pessoas com
Doenca Falciforme da Bahia (ABADFAL), gestor do hemocentro estadual, pesquisador de
universidade publica da Bahia que desenvolve estudos no ambito da doenca falciforme, gestor
da Secretaria Estadual de Saude, gestor do Comité Técnico Estadual de Saude da Populacéo

Negra e conselheiro estadual de saude representante de usuério.

As entrevistas foram realizadas no periodo de agosto a dezembro de 2019 e norteadas pelo
instrumento elaborado com base nas diretrizes da propria PNAIPDF, organizadas nos seguintes
topicos: triagem neonatal e assisténcia ao diagnostico tardio, atendimento por equipe
multidisciplinar, acesso a informacdo, aconselhamento genético, acesso aos medicamentos,
cadastro nacional, acdes articuladas, educacdo permanente, pesquisas e inser¢do da tematica
doenca falciforme no ensino. Também houve questdes relacionadas aos avancos e desafios da
PNAIPDF no estado da Bahia

Analise das entrevistas

Apos transcricdo das falas e andlise de conteudo conforme Bardin (2011), foi organizada por
meio da tabela no Word (2013) os elementos-chave que os participantes indicaram serem
favoraveis e desfavoraveis ao funcionamento da PNAIPDF, e posteriormente, analisado a

frequéncia desses elementos.

O primeiro esquema foi realizado a pactuacdo com as partes interessadas, viabilizada pela
ferramenta de formulario do Google e enviado o link para o e-mail dos participantes. Nesta
etapa houve desisténcia de um participante totalizando a pactuagdo com cinco pessoas-chave
(83,33%). Com esta revisdo, nos elementos de contexto teve ajuste apenas em um item,
alterando Participacdo do Conselho Estadual de Saude para Participacdo da organizacao social
de doenca falciforme no Conselho de Saude.
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Considerac0es éticas

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual de Feira

de Santana, Bahia, sob o parecer n° 3.384.510.
RESULTADOS E DISCUSSAO

Neste estudo que aborda questdes de contexto, considera-se importante frisar que todos os
participantes, seja enquanto pesquisador, no controle social, e também como gestores na
coordenacao de politicas publicas, envolvidos com a tematica da doenca falciforme no estado
da Bahia, autodeclararam como pessoas negras, 50% pretos e 50% pardos. De acordo com o
estatuto da lgualdade Racial (2010, p.1), a populacéo negra constitui “conjunto de pessoas que
se autodeclaram pretas e pardas, conforme o quesito cor ou raga usado pela Fundacdo Instituto

Brasileiro de Geografia e Estatistica. ”

Em relacdo a participacdo com seis pessoas-chave foi suficiente para alcancar a saturacdo dos
dados a qual apresenta sustentacdo politica e legitima com uma diversidade representativa,
composta por gestores, pesquisador, membro de organizacéo social e representante do conselho

estadual da salde da Bahia.

Os achados foram organizados em duas categorias, apresentados em elementos favoraveis:
Associacao (83,33%), Participacdo da organizacgéo social da doenca falciforme no Conselho de
Saude (50,0%), Politicas Estaduais de Atencdo Integral a Pessoas com Doenca Falciforme e
Populacdo Negra (50,0%). E elementos desfavoraveis: Racismo (100,0%), Subnotificacdo da
doenca falciforme (83,33%), Centralizacdo dos servicos na capital (33,33%) e Falta de dotacédo

orcamentaria (16,66%).
Elementos que influenciam favoravelmente a implantacédo da PNAIPDF

Pode-se observar conquistas que foram resultantes da luta do segmento social e de sua
organizacdo, relatam os entrevistados sobre a Associacdo Baiana de Apoio as Pessoas com
Doenca Falciforme (ABADFAL), 0 acesso a informacéo, o empoderamento das pessoas com a
doenca e suas familias, a construcdo de uma rede de apoio, €, por conseguinte, 0s avangos

alcancados por meio das reivindicacdes ao poder publico.

Além disso, a participagdo da ABADFAL no Conselho Estadual de Salde apontam como

importante elemento do controle social ativo para a efetivagdo das politicas publicas. Bem
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como, também agrega a existéncia da Politica Estadual de Atencdo Integral & Salde da
Populacdo Negra na Bahia, instituida em 2013, e a Politica Estadual de Atencdo Integral as
Pessoas com Doenca Falciforme, aprovada em 2018 pelo Conselho Estadual de Saude, que

foram consideradas como indissociaveis para o fortalecimento das acdes de satde (Quadro 1).

Quadro 1 — Citacdes de elementos de contexto favoraveis da PNAIPDF no estado da Bahia,

2020.

Elemento de Informacéo Citacao
contexto central
“Eu vim ter conhecimento de que existia uma tramitacao
Acesso a da politica, foi quando entrei na Associacdo. Que fui
Informagéo conhecer 0 mundo para além de acesso dos servicos de
salde” (Participante A)
“A Associacdo tem muito este papel ndo s6 do ator
Empoderamento | politico  mais de conscientizagdo e educador”
Associacao (Participante F).
de Apoio as “Quem participa da Associagdo fica mais empoderado,
Pessoas com | Empoderamento | ndo sé das questdes da salde em si, mas as questdes
Doenca legais, as questdes juridicas” (Participante C)
Falciforme “A gente vai ter um centro estadual [de referéncias as
Conquistas pessoas com doenca falciforme] que foi um pleito das
Associacdes” (Participante D)
“Por incrivel que pareca, essas regides que tém [Centro
Conquistas de Referéncia] tem uma Associacdo. N&ao é algo que vem.
Foi algo que veio mesmo do controle social, do
movimento social”. (Participante F)
“Ja melhoramos, ¢ ai tiro o chapéu para Associacdo, a
Rede de Apoio | ABADFAL, por ser a pioneira e tem ajudado a outras

associagoes”. (Participante C)

Participagéo

“A politica estadual da doenga falciforme foi uma

Publicas

da Controle social | reivindicagdo do movimento social. Tem um movimento
organizacao ativo social que tenciona e as coisas vao acontecendo”.
social da (Participante E)
doenca “A importancia do movimento civil para a efetivacao das
falciforme no | Controle social | politicas publicas. Se ndo tiver, ndo adianta. Eu vejo isso”.
Conselho ativo (Participante C)
Estadual de
Saude
Indissociavel | “N&o andariam tdo bem, ou minimamente nio fariam uma
Politicas pressdo muito maior se ndo tivesse as duas [Politicas
Estaduais de | |ntegracdo das | Estaduais de Atencéo Integral & Sadde a Populacio Negra
I';‘]f:gfaaioa Politicas e as Pessoas com Doenca Falciforme]. Tenho esta
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Pessoas com impressao de que ¢ como se fosse “duas pernas”, andando
Doenca no mesmo movimento”. (Participante A)
Falciforme e

Fortalecimento | “A Politica Estadual de Atencdo Integral as Pessoas com
para as aces de | Doenca Falciforme € uma vitoria, uma questao de luta de

satde muitos anos, ter uma linha de por onde cobrar
(Participante A).

Populacao
Negra

O protagonismo das associacGes de apoio se destacam pela luta na visibilidade da doenca e pela
busca de acbGes que promovam melhorias para a vida das pessoas com DF. Isto reforca o
reconhecimento de que, as iniciativas governamentais voltadas aos programas de salde publica
para a DF no Brasil, foram dimensdes conquistadas pelos segmentos sociais organizados da
populacdo negra, no alcance de ac¢Ges afirmativas em torno dessa questdo (CANCADO; JESUS,
2007, FRY, 2005).

Com o lancamento do Programa de Anemia Falciforme, em 1995, que teve o impulso apos a
Marcha Zumbi dos Palmares Contra o Racismo, pela Igualdade e pela Vida (FRY, 2005),
proporcionou estimulo no processo de organizacdo das associacGes, no qual, houve um
crescente nimero até o surgimento da Federacdo Nacional das Associacdes de Pessoas com
Doenca Falciforme (FENAFAL), que passou de cinco para 44 associacgoes, entre 2005 e 2010
respectivamente (BRASIL, 2014).

No presente estudo identificou que, além da ABADFAL, a Bahia conta com mais cinco
associacfes de apoio as pessoas com DF de base municipal, organizadas em Salvador,
Camagcari, Feira de Santana, Itabuna e Ilhéus, e todas elas contam com Centro de Referéncia as
pessoas com DF. Nesta perspectiva, as AssociacOes tém potencial agregador e transformador,
logo que, estreitam relagfes entre sujeitos que compactuam de uma causa em comum, € um
instrumento legitimo de luta para suas reivindicacdes (SOUZA, ARAUJO, SANTA
BARBARA, 2017).

Soma-se aos elementos favoraveis de contexto, a participacdo da ABADFAL no Conselho
Estadual de Saude, cujo espaco institucional € deliberativo para as agdes no &mbito do SUS. A
partir da Lei Organica 8.142/1990, a insercdo de representantes da sociedade civil para o
exercicio do controle social nas acdes e servicos da salde, proporcionou um espago que
possibilita a sociedade interagir com o governo na definicdo de prioridades e politicas de saude
que atendam as necessidades da populacdo (BRASIL, 1990)



65

Conforme Dalfior, et al. (2016), a implementacdo de politicas publicas se mostra como um
campo amplo, representado por redes complexas e compostas por diferentes atores. Assim, a
presenca da ABADFAL no Conselho Estadual de Sadde constitui um importante elemento para
apresentar as reivindicacfes do segmento social, e fortalecer meios para efetivar as acbes do
SUS. De tal forma que, o empoderamento, a autonomia dos sujeitos e a coeséo social em defesa
dos interesses de uma coletividade configuram-se conquistas na esfera publica, juridica e social.
(SOUZA, ARAUJO E SANTA BARBARA, 2017).

Ademais, a Bahia conta com politicas estaduais especificas a satde das pessoas com DF atraveés
da Resolucdo CES n° 10/2018, e a saude da populagdo negra pelo Decreto n. 14.720/2013
(BAHIA, 2013; 2018). Este conjunto de Politicas é considerado pelos participantes como
elemento favoravel para o contexto, e relatam serem indissociaveis pois se apoiam de forma

mutua, logo que, a doenca falciforme é prevalente na populacédo negra.

Mesmo estes sendo importantes avangos que estabelecem a garantia de direitos, e da-se meios
institucionais para cobrar suas diretrizes, as duas Politicas enfrentam a invisibilidade da ateng&o
de qual necessitam, para que entdo, consigam alcancar a efetiva implementacdo (LAGES, et
al.; 2017, FIGUEIRO, RIBEIRO, 2017).

Elementos que influenciam de forma desfavoravel a implantacdo da PNAIPDF

Chama a atencdo no presente estudo que o racismo estrutural e institucional, foi sinalizado por
todos os participantes como principal desafio no desenvolvimento da PNAIPDF. Este elemento
foi relatado com questbes que envolve a invisibilidade da DF e a saide da populacao negra, na
dificuldade de implementacdo da Politica, entraves no acesso nos servicos de saude, e 0

preconceito associado com estigma da dor.

Outro elemento que referiram foi a subnotificacdo da DF, diante a auséncia de preenchimento,
principalmente do quesito racga/cor, sistemas de informagéo ndo informatizado, dificuldade de

acesso a dados epidemiologicos e desafios para integracéo das pessoas com DF na rede do SUS.

Além disso, a centralizagdo dos servigos na capital € mais uma limitacéo, relativo a locomocéo,
custos e acesso, bem como lacunas em municipios de servi¢os para a DF e dificuldade de
garantir o cuidado integral. Por fim, existe a falta de dotac&o orcamentaria para implementacéo
da PNAIPDF (Quadro 2):
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Quadro 2 — Citacdes de elementos de contexto desfavoraveis da PNAIPDF no estado da Bahia,

2020.
Elemento de Informacéo Citacao
contexto central
Invisibilidade X | “No6s temos [estado da Bahia] uma das maiores
racismo populagdes negra do mundo. E a gente ndo consegue ter
a visibilidade. ” (Participante E)
Dificuldades no | “Para mim ndo tem outra explicagdo do que o racismo
cuidado em estrutural. Para mim ndo tem como ndo falar de doenca
salde falciforme e ndo falar de racismo. E racismo que nega
diagndstico para pessoa de pele clara (Participante A)
“Eu costumo dizer que o pior racismo esta na Bahia. Que
€ um racismo estrutural. Ele é um racismo difuso e
Dificuldades no permeia toda a vida das pessqas [...] E.ntéo,. nos
combate ao | Precisamos trabalhar com esta realidade. A universidade
racismo. ela é branca. As secretarias de saude na Bahia e em
Racismo Salvador, ela é branca. Ela [as instituicGes] ndo quer
trabalhar com estas especificidades. As vezes trabalha
um pouco, mas sob pressao”. (Participante E)
“Eu vejo a falta de atengdo mesmo, por conta desta
questdo ligada ao preconceito. [...] achar que a dor é
Estigma normal, que esta exagerando, que ficou viciado tomar a

morfina, entdo cria-se uma imagem desse sujeito que é
equivocada (participante C)

Entraves nos
servigos de
saude

“Se vocé perguntar as pessoas com a doenga falciforme
as maiorias vao demonstrar resisténcia aos servigos de
emergéncia”. (Participante A)

Dificuldades no
cuidado em
salide

“Nao tem como falar de doenca falciforme e ndo falar da
populacdo negra e ndo falar do racismo institucional.
Entdo sdo trés coisas que estdo diretamente ligadas.
(Participante F)

Subnotificagdo
da doenca
falciforme

Subnotificacdo

“O que a gente tem ¢ a quantidade de nascidos vivos a
partir de 2002. Entdo existe uma defasagem, uma
subnotificacdo das pessoas com a doenca falciforme na
Bahia e no Brasil”. (Participante E)

Auséncia de
preenchimento

“Tem ficha das pessoas que morrem, que nao tem nem a
doenca de base que é a doenca falciforme [...] Quantas
pessoas com a doenca falciforme a Bahia conseguiu
mapear? Eles ndo conseguem nao. Isto € assustador. A
gente ndo estd dizendo de uma doenca que descobriu
ontem”. (Participante A)

Dificuldade de
acesso a dados
epidemioldgicos

“Nao tenho certeza de quantos pacientes estdo ativos
[hemocentro]. Eu tenho o0 nimero de pacientes cadastros
que estdo acima de 5.000 pacientes|...] a gente também
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Sistema de
informacdo ndo
informatizado

tem esta dificuldade de dados epidemioldgicos porque o
nosso sistema ainda ndo é devidamente informatizado.
Entdo toda vez que a gente precisa de um dado maior
precisa fazer uma busca manual (Participante B)

Desafios para
integracdo na
rede

“O estado da Bahia passou a ter notificacdo compulsoria
para doenca falciforme, mas estdo notificando muito
pouco. A doenca falciforme tem que ser de interesse
governamental [agregar ao setor da vigilancia em saude].
Porgue na hora que vocé notifica no seu territorio, aquela
pessoa vai comecar a caminhar rede”.
(Participante D)

numa

Desafios para
integracdo na

“Ainda tem muitas pessoas fora da rede, a gente ainda
tem muitas pessoas com doenca falciforme que nédo estao

Centralizacéo
dos servicos

rede nem nos ambulatérios ¢ nem no hemocentro”.
(Participante F)

“E porque tudo ¢ voltado para Salvador, tudo é voltado

ACESSOo X para aqui para capital. Entdo vocé tem a maternidade,

locomocéo vocé tem o Centro de Referéncia, vocé tem o HEMOBA,

vocé tem os ambulatérios de referéncia, tudo é voltado

Desafios na para Salvador. Esses municipios que nao tém, eles vém

integralidade do | para Salvador[...]. Entdo essas pessoas tém um agravo

cuidado muito maior, essas pessoas tém uma dificuldade muito

maior no cuidado”. (Participante F)

Municipios com

“Os  outros municipios ficam  praticamente

na capital lacunas desamparados. O estado ndo consegue dar conta”.
assistenciais | (Participante F)
Dificuldade na | “Quando a gente v€ na ponta, a gente ndo tem estes
efetiva servigos, mesmo quando esteja na politica”.
implantacdo da | (Participante A)
Politica
Ausénciade | “Até agora a gente nao tem dotacdo orcamentaria
Falta de orcamento especifica para a populacdo negra, nem para a doenca
dotagdo especifico para | falciforme. A gente trabalha no bojo das populacdes
orgamentaria a saude das historicamente excluidas, com muito sacrificio. Mas,
pessoas com | mesmo assim, ndo estamos mais no marco zero. I1sso é
doenca importante dizer. (Participante E)
falciforme

Observa-se que o0 cenario que abarca a PNAIPDF no estado da Bahia esta relacionado as a¢oes

institucionais quanto estruturais da sociedade, sendo nesta ultima, aspectos mais complexos em
sua resolubilidade (PADILHA; OLIVEIRA; FIGUEIRO, 2015). A influéncia do racismo

identificado neste trabalho, Unico elemento consensual pelos participantes, apoia em outros
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estudos ao ressaltar que o racismo representa um forte obstaculo para o desenvolvimento da
PNAIPDF (ALBRECHT, 2017; MAXIMO, 2009).

Deste modo, o racismo se coloca como marco ideoldgico e definidor de prioridades, no qual
dificulta ou impede o alcance dos resultados, programas e politicas institucionais, e mantém a
exclusdo racial (WERNECK, 2013). Portanto, devido a DF ocorrer com maior frequéncia nas
pessoas negras, 0 preconceito e a estigmatizacdo é potencializada pelos efeitos deletérios da
discriminagio racial (SOUZA; ARAUJO; SANTA BARBARA, 2017, FIGUEIRO, RIBEIRO,
2017).

Os prejuizos do racismo estrutural representada pela auséncia de protecdo social, baixas
condicGes de moradia, escolaridade e trabalhos precérios que envolve a populacao negra, atuam
sobre a populacdo com doenca falciforme através de efeito domind confluindo desigualdades
que se interseccionam colocando-a em maior vulnerabilidade e sujeita ao insucesso nas diversas

areas do existir.

Para tal, a questdo racial afeta na qualidade da assisténcia as pessoas com DF e no tratamento
desigual dos pacientes, principalmente no ambito hospitalar (NELSON, HACKMAN, 2013).
Nota-se nos momentos de crises algicas, ao procurarem as unidades de saude, as pessoas com
DF sofrem com julgamentos prévios, encontrando impasses em convencer os profissionais de
salde sobre a extensdo de sua dor (HAYWOOD, et al., 2014; FROST, et al, 2016; SOUZA,
ARAUJO, SANTA BARBARA, 2017).

Haywood, et al. (2014), ao verificar a discriminacdo percebida de 291 pessoas com DF, 54%
referiram ter dor cronica diaria e relataram maiores niveis de discriminacao baseada na doenca,
associada a maior utilizacdo dos servicos de emergéncia. Neste estudo, a discriminacgdo pela
identidade de raga/etnia foi relatada como nunca ou raramente pelo instrumento utilizado,

mesmo 97% dos entrevistados considerarem negros ou afro-americanos.

Entretanto, no contexto baiano, os participantes ressaltam estar diretamente interligadas a DF e
o racismo. Com a publicacdo da Politica Nacional de Saude Integral da Populagdo Negra em
2009, o Ministério da Saude assume a necessidade de criar mecanismo para o enfrentamento
do racismo institucional do SUS (BRASIL, 2017).

As discriminacdes pelos proprios profissionais de salde, a falta de acesso aos servigos e de

informacdo sobre a DF, bem como o desinteresse de gestores de saude para investimento de
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recursos destinadas a salde da populacdo negra, configuram-se atitudes do racismo
institucional (LAGES, et al.; 2017; FIGUEIRO, RIBEIRO, 2017). Nesta perspectiva, sio
diversos motivos que levam ao afastamento das pessoas com DF aos servicos de emergéncia

como sinalizado nos resultados do presente estudo.

Ademais, quando observado nos dados epidemiolégicos desagregados segundo raga/cor, a taxa
de morbimortalidade da populagdo negra mostra as vulnerabilidades em salde e a importancia
das politicas publicas. No estado da Bahia, observou-se 8.103 internac6es pela DF registradas
no Sistema de Internacdes Hospitalares do SUS, no periodo entre 2008 a 2014, principalmente
na faixa etéria de 5-14 anos (34%), seguida de criangcas de 1-4 anos de idade (20,3%)
(MARTINS, TEIXEIRA, 2017). Quando analisado estes dados no municipio de Salvador, no
periodo 2009 a 2014, observou um aumento no ndmero de internacbes pela DF, sendo o
coeficiente de internacao de 60,8/100 mil habitantes para a raga/cor negra, e para as categorias
raga/cor branca e amarela, 7,4/100 mil habitantes (FIGUEIREDO, 2016).

Outro elemento que acarreta a invisibilidade da PNAIPDF, refere a subnotificagdo da DF, sendo
gue a auséncia do preenchimento desta variavel compromete a estimativa os dados
epidemioldgicos, a exemplo da frequéncia de internacbes e Obitos por DF (MARTINS,
TEIXEIRA, 2017; LIMA, RIBEIRO, NICOLAU, 2015). A subnotificacdo leva o governo a
“reconhecer” que ainda ndo ha dados consistentes sobre a mortalidade por DF no Brasil, seja
por inexisténcia de informacdo nos atestados de 6bito ou pela a desatualizagdo dos servigos de
salde (BRASIL, 2015)

Assim, a auséncia de um sistema informatizado, no caso do préprio hemocentro que é local de
referéncia estadual, corrobora com a falta de base de dados nacional sistematizado sobre as
pessoas com DF (SOARES FILHO, 2012). Este obstaculo organizacional do sistema de
informacdo reflete no desenvolvimento de quaisquer politicas publicas, tanto para seu

acompanhamento e impacto, mas principalmente, para integrar as pessoas na rede do SUS.

Apesar da PNAIPDF preconizar a criagdo do cadastro nacional, o instrumento disponibilizado
se mostra pouco eficaz com preenchimento em planilhas Excel e organizadas pelos servigos em
cada estado (MAXIMO, 2009; SOARES FILHO, 2012). Quando comparado com o sistema de
informacdo para as coagulopatias hereditarias, foi desenvolvido o sistema HEMOVIDA web,
um instrumento agil que permite vincular a distribuigdo de hemoderivados para os centros de

acordo com o numero de pacientes cadastrados. Embora as diferentes demandas, existe cerca
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de oito mil pessoas com hemofilia no Brasil, enquanto para hemoglobinopatias estima-se 25 a
30 mil pessoas, representando maior prevaléncia em relagdo as coagulopatias (MAXIMO,
2009). Isto mostra que as dificuldades da PNAIPDF sdo potencializadas pelo efeito da

invisibilidade da DF no Pais.

Em 2017, a Bahia por meio da Portaria 1.290 inseriu a doenga falciforme na lista estadual de
notificagdo compulséria (BAHIA, 2017). Apesar disso, os participantes do presente estudo
relatam a pouca adesdo dos municipios para a notificagdo. Tal situacdo perpassa por varias
explicacOes, desde a falta de compromisso dos profissionais de salde, quanto as questdes de

gestdo que ainda ndo obteve resolucédo para este problema.

Os participantes também ressaltam que a DF ndo estar na relacdo de monitoramento do setor
da vigilancia epidemioldgica do estado, cuja responsabilidade fica a cargo da area técnica para
“a investigacao, intervencdo, bem como o planejamento, monitoramento e avaliacdo de acdes,
diretrizes e politicas especificas da doenga falciforme” (BAHIA, 2017, p.71). Este formato
administrativo pode implicar no acompanhamento epidemioldgico da Politica, sem constar no
escopo do setor de vigilancia, pois requer uma estrutura apropriada de investigacdo
epidemioldgica com fluxos, processamento dos dados e recursos humanos para atingir sua

efetividade.

Outro elemento desfavoravel, condiz a centralizacdo dos servicos de salde na regido leste, mais
especifico na capital baiana, o que afeta diretamente na dificuldade do acesso, locomocéo,
custos e atencdo integral as pessoas com DF em outras cidades do estado. Por ora, 0s
participantes também apontam que o setor de regulacéo ndo consegue dispor dentro do espaco
de tempo necessario as marcagdes com especialidades ou exames solicitados, dificultando o
acompanhamento assistencial nestes casos (SOUZA, ARAUJO, SANTA BARBARA, 2017).

Dos 417 municipios baianos, 20 cidades tém implantado centro de referéncia com atendimento
multidisciplinar voltado as pessoas com DF (Barreiras, Camacari, Feira de Santana, llhéus,
Itabuna, Lauro de Freitas, Salvador, S&o Francisco do Conde, Vitoria da Conquista, Alagoinhas,
Brumado, Cruz das Almas, Guanambi, Ibotirama, Jacobina, Porto Seguro, Ribeira do Pombal,
Valenga, Teixeira de Freitas, Senhor do Bonfim). Notamos que destes centros, a maior
guantidade (05) esta concentrada na regido de saude leste, bem como, as duas maternidades de

referéncia e o hemocentro estadual.
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Na regido norte do estado, em Juazeiro, com mais de 500 km2 em relacdo a capital baiana,
destacamos para a presenca de um hemocentro que torna um passo dado para a
descentralizacdo, porém, com menor estrutura, havendo por enquanto o atendimento
hematoldgico adulto. Diante as lacunas assistenciais, da-se imaginar a exemplo, as dificuldades
para as maternidades de referéncia em cidades que chegam mais de 900 km? de distancia para
este servico na capital.

No estado do Rio de Janeiro, em 2009, houve uma grande mobilizacdo aos municipios com
foco na descentralizacdo no atendimento as pessoas com DF sendo oferecido um termo de
adesdo para o desenvolvimento da mesma. Neste periodo havia 68 municipios aderido a Politica
e 29 ambulatérios em funcionamento. Entretanto, mesmo com avancos desta iniciativa, existe
impasses para formacdo de equipes multidisciplinares, lacunas para referéncia nos servicos de
emergéncia e estrutura precaria de informacdo (MAXIMO, 2009). Neste sentido, os desafios
corroboram com os achados deste estudo e reforca a importancia da gestdo entre estado e os
municipios baianos na implantacdo e descentralizacdo dos servigos de referéncia para ampliar
a cobertura da atencdo (COSTA, et al., 2012)

Por fim, a falta de definicdo de financiamento para a PNAIPDF deixa a critério dos gestores
publicos investir ou ndo em acBes especificas para as pessoas com DF. Isto ird repercutir nos
resultados, onde, sem investimento em medidas preventivas e qualidade dos servicos dificultara
na reducdo das complicacbes da doenca. Segundo Lavis et al. (2012), qualquer nova
intervencdo nos sistemas de saude pode levar a implicagbes, como por exemplo, remover
incentivos para alguns tipos de atividades. No Brasil, o financiamento para o SUS ndo tem sido
suficiente para assegurar recursos financeiros adequados ou estaveis para o sistema publico
(PAIM, et al, 2011), e, ainda, agrava-se com a Emenda Constitucional n° 95, que foi aprovada
em 2016, com limitacGes das despesas federais em salde para os proximos 20 anos (BRASIL,
2016).

CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo mostrou a complexidade dos elementos circunstanciais no processo de
implantacdo da PNAIPDF, principalmente no que diz respeito aos elementos desfavoraveis que
sdo estruturais e arraigados numa sociedade racista, como é o caso do Brasil. Diante as situacfes

organizacionais e governamentais, sendo o racismo o maior desafio para a efetivacdo da
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PNAIPDF no estado baiano, reforca a necessidade de combater praticas institucional frente as
acOes de iniquidades sociais e raciais em salde.

Acdes estas que sao representadas pela subnotificacdo da doenca falciforme nos servicos de
salde, na falta de atualizacdo de dados epidemioldgicos sobre a DF na populagéo baiana, além
da fragmentacédo do cuidado para as pessoas que vivem no interior do estado corrobora para a
invisibilidade da PNAIPDF.

Entende-se que o0s elementos contextuais aqui apresentados sdo sinalizadores para
aprofundamento, atraves de outros desenhos de estudo, tanto da area da saude quanto das
ciéncias sociais. Ressalta-se a caréncia de estudos avaliativos para esta Politica, que, mesmo

apos 15 anos de sua publicacdo, ainda possui pouca a producdo cientifica.
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Figura — Modelo l6gico da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca

Falciforme, Bahia, 2020.

SISTEMA UNICO DE SAUDE
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|
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*  Trisgem Neonatal o Articulag3o intersetorial fomento _L
*  Integragaa na rede assistencial +  fducagdo per pesquisa sobre a § ; i
+ Atendimento multidiscipinar ||« Controle social temitica >
*  Acesso s informagio «  Planejamento em saide || ¢ Componentes o § !
o Acesso aos medicamentos s Recursas financeiros curriculares nos a R ]
«  Instincia de promogio cursos de sadde _j:J
da equidade sobre 2 temitica FAVORAVEIS
[ | # Associagio de Apoio as Pessoas com OF
» Politicas Estaduals de Atencdo & Sauds 35 E
y Pessoas com DF e Populagio Negra 88
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i
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Reduzir a 1axa de morbimortalidade. » Centralizacdo dos servigos na capital
# Falta de dotaclio orgamentiria

Fonte: Elaborado pela autora.
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Quadro — Matriz de Avaliagédo da Politica Nacional de Atencédo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias, Bahia,

2020.
DIMENSAO ACESSO AS ACOES E SERVICOS
VARIAVEL | INDICADOR METODO DE CALCULO FONTE PARAMETRO PONTUACAO PREMISSA
% nascidos Cobertura  100% de SIM =1
vivos que NV com triagem neonatal no ano x .100 triagem neonatal = 1. A triagem neonatal em todos os
realizaram NV no ano x SINASC Cobertura maior que 85% | PARCIAL = 0,5 | nascidos vivos é uma condicéo
Triagem triagem de triagem neonatal = 0,5 necessaria para o diagnostico
Neonatal neonatal NAO =0 precoce da DF, estabelecida
% nascidos NV com DF no ano x .100 Cobertura 100% de SIM =1 pela Portaria GM/MS n°
Vivos com a NV com triagem neonatal no ano x SINASC nascidos vivos com DF = 822/2001.
DF 1 NAO =0
Cobertura  100% de
% de criangas atendimento
com a DF até Sistema de | especializado até os 6 SIM =1
0s 6 meses de Criangas com DF até os 6 meses de idade informacdo | meses de idade em O atendimento especializado
idade matriculados no atendimento especializado ano x da APAE ou | criancas com DF =1 PARCIAL=0,5 | precoce visa reduzir a
matriculados NV com DF no ano x .100 municipio | Cobertura maior que 80% morbimortalidade de criancgas
no de atendimento NAO =0 com DF, sendo que até os cinco
atendimento especializado até os 6 anos de idade tem a maior
especializado meses de idade em ocorréncia das complicagdes da
Integragéo na criangas com DF = 0,5 DF. A APAE é responsavel
rede de Cobertura  100%  de pelo atendimento inicial dos
assisténcia do | % de criangas atendimento municipios do interior da Bahia.
SUS com a DF até Criangas com DF até os 5 anos de idade Sistema de | especializado até os 5 SIM =1 E em Salvador, o atendimento
0s 5 anos de matriculados no atendimento especializado ano x informagdo | anos de idade em criangas inicial é realizado nos postos de
idade NV com DF no ano x 100 | da APAEou | comDF=1 PARCIAL = 0,5 | referéncia.
matriculados municipio | Cobertura maior que 80%
no de atendimento NAO =0
atendimento especializado até os 5
especializado anos de idade em criancas
com DF =0,5
A PNAIPDF visa integrar as
% de pessoas SIA-SUS, | Cobertura de pessoas SIM =1 pessoas com DF na rede de
com DF n° de pessoas com DF matriculados na HP no ano x | Sistemade | com DF matriculados na assisténcia do SUS,
matriculados n° de pessoas matriculadas na HP no ano x. 100 informacdo | Hemorrede Publica =1 NAO =0 prioritariamente na Hemorrede
na Hemorrede da Pablica, por compreender a

Plblica (HP)
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Hemorrede importancia deste servigo para
Publica 0 acompanhamento do cuidado.
Centro de Referéncia por
Centro de Entrevista | Municipio =1 SIM =1
Referéncia Existéncia de Centro de Referéncia com gestor | Centro de Referéncia na
(CR) de saude. regido de salde proxima | PARCIAL=0,5 | A PNAIPDF preconiza a
Doc. do  municipio  para integralidade da atencdo com
(Relatérios) | regulacdo = 0,5 atendimento  realizado  por
Cobertura 100% das equipe multidisciplinar. Desta
% de pessoas pessoas com DF SIM =1 forma, é considerado para esta
com DF n° de pessoas com DF do municipio x matriculadas Sistemade | matriculadas no Centro matriz, centro de referéncia o
matriculadas no CRnoanox .100 informagdo | de Referéncia =1 PARCIAL = 0,5 | acesso a profissionais além do
no Centro de n° de pessoas com DF no municipio X e ano x do Centro de | Cobertura maior que 80% atendimento hematoldgico.
Referéncia Referéncia | das pessoas com DF NAO =0
(CR) matriculadas no Centro
de Referéncia = 0,5
Entrevista | Maternidade de A gestacdo de mulheres com
com gestor | Referéncia por Nucleo DF esta associada a um
Atendimento Maternidade Quantidade de Maternidade de Referéncia por de saude. Regional de Saide = 1 aumento de complicagdes
multidisciplin | de Referéncia Ndcleo Regional de Salide Doc. Maternidade de clinicas materno-fetais,
ar (MR) (Relatérios, | Referéncia no estado = preconizado a assisténcia de
PPI) 0,5 SIM =1 pré-natal e parto de alto risco.
SIA-SUS, Cobertura  100%  de Desta forma, cabe destacar o
Parto na n° de mulheres com DF que pariram na MR ano x Sistemade | mulheres com DF que | PARCIAL =0,5 | Pacto de Gestdo do SUS que
Maternidade .100 informagdo | pariram na MR =1 traz a regionalizacido e a
de Referéncia | n°de mulheres com DF que realizaram pré-natal no da Cobertura maior que 80% NAO =0 descentralizagdo como eixo
(MR) ano x Maternidade | de mulheres com DF que estruturantes para as agles e
pariram ha MR = 0,5 servicos de salde.
% de ’ Os Sistema de Informacdo do
internacGes SIM =1 SUS deve notificar sempre que
por n° de internacdes por complicacBes da DF no ano x Cobertura de internacdes a doenga falciforme (CID-57.1)
complicacBes .100 SIH por complicacdes da | PARCIAL =0,5 | for a doenga de base. Assim, a
da doenga NP° de internagdes no ano x doenca falciforme (CID atengdo hospitalar prestard o
falciforme D57) NAO =0 cuidado multiprofissional as
(CID D57) internacBes eletivas ou de

urgéncia de pessoas com DF.
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Entrevista Materiais informativos com
Producdo de Quantidade de materiais informativos (boletins, com gestor | No minimo 01 material SIM =1 linguagem acessivel permite a
materiais cartazes, videos) voltado a salide das pessoas com de salde. informativo voltado a promogcdo do acesso  a
informativos DF produzidos no ano x Doc. salde das pessoas com NAO =0 informacdo, ampliando o
(Relatérios, | DF por ano = 1. cuidado as pessoas com doenca
fotografias, falciforme.
sites, videos)
Acesso & O Ministério da  Salde
informacdo Entrevista Pelo menos 01 SIM =1 recomenda o aconselhamento
Aconselhamen Profissional capacitado no servigo de referéncia com gestor | profissional da salde genético realizado por um
to genético de saude. capacitado em NAO =0 profissional qualificado, sendo
Doc. hemoglobinopatias  no nesse caso, encaminhado o
(Relatérios) | servico de referéncia = 1. paciente ao servico que possui
esse procedimento.
Oferta de 100% de
medicamentos
Medicamentos Lista de medicamentos disponiveis na farmécia disponiveis na farmécia O acesso a medicamentos
ofertados na basica do SUS. Exemplo: penicilina oral, acido Entrevista | béasica. = 1. SIM =1 essenciais, imunobiol6gicos
Acesso aos farméacia félico, analgésico, antibidticos e anti-inflamatorios. | com gestor | Oferta menor que 100% especiais e insumos, como
medicamentos | basica do SUS de sadde. de medicamentos | PARCIAL = 0,5 | Filtro de Leucdcitos e Bombas
Doc. disponiveis na farmécia de Infusdo sdo indispensaveis
(RENAME, | basica=0,5 NAO =0 na prevencédo e tratamento para
Ficha de Dispensacéo de 100% de as pessoas com DF, cuja
dispensacdo | medicamentos PNAIPDF reforca a garantia de
Medicamentos de disponiveis na farmécia acesso desses medicamentos.
ofertados na Lista de medicamentos disponiveis na farmécia medicament | especializada = 1.
farmécia especializada do SUS. Exemplo: hidroxiuréia. 0S) Dispensacdo menor que
especializada 100% de medicamentos
do SUS disponiveis na farmécia
especializada = 0,5.
DIMENSAO GESTAO
VARIAVEL | INDICADOR METODO DE CALCULO FONTE PARAMETRO PONTUACAO PREMISSA
Sistema  informatizado
Sistema Existéncia de sistema informatizado, atualizado e Entrevista | em funcionamento, com SIM =1 A implementacdo de sistemas
informatizado interligado nas unidades da Hemorrede Publica com gestor | versdo atualizada, e informatizados € pertinente
na Hemorrede de saude. interligada 100% em | PARCIAL =0,5 | para a formagdo e estruturagdo
Publica Doc. todas as unidades da de banco de dados e
(Relatérios) | Hemorrede do estado = 1. NAO =0 disseminagdo de informagoes
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Cadastro e
Vigilancia as
pessoas com

DF e outras

hemoglobinop
atias

Sistema  informatizado
precario ou com versao
desatualizada, ou ndo
interligada 100% em
todas as unidades da
Hemorrede do estado =
0,5.

tecnoldgicas, operacionais e
epidemioldgicas.

Atualizacdo semanal de

A vigilancia epidemioldgica é

Atualizacdo Entrevista | notificagdes compulsoria SIM=1 essencial na atengéo voltada ao
dos dados Monitoramento de notificacdo compulsoria da DF com gestor | daDF =1. cuidado as pessoas com DF,
epidemioldgic de salde. PARCIAL = 0,5 | necessitando ser realizada com
0s Doc. Atualizacdo de periodicidade. A notificacdo
(Relatérios) | notificagdes compulsoria NAO =0 compulséria da DF na Bahia foi
da DF com outra estabelecida pela Portaria n°
periodicidade = 0,5. 1.290/2017.
O preenchimento do campo
% de pessoas n° de pessoas com DF matriculadas na HP com Sistemade | Preenchimento 100% do raca/cor nos sistemas de
com DF preenchimento raga/cor no ano x _ .100 informagdo | quesito  raga/cor na SIM=1 informagdo do SUS é
matriculadas | n° de pessoas com DF matriculadas na HP no ano x da matricula de pessoas com obrigatorio no estado da Bahia
na HP com Hemorrede | DF na Hemorrede NAO =0 pela Portaria n° 344/2017,
preenchimento Publica Publica = 1. sendo esta informacé&o
do quesito importante para o planejamento
raga/cor das acOes de saude.
Até os cinco anos de idade, a
% de 6bito n® de obitos infantil com DF no municipio x ano x SIM criangca com DF apresenta um
infantil com .100 periodo de maior ocorréncia de
DF n° de 6bito infantil no municipio x ano x Obitos e complicacdes graves da
Cobertura de  Obitos DF, sendo indispensével
infantil,  materno e SIM =1 notificar a doenca de base.
n° de 6bitos materno com DF no municipio x ano x adultos cuja doenca de ~ A gestacdo de mulheres com
% de 6bito .100 SIM base €& a doenga NAO =0 DF, quando ndo cuidadas, € alta
materno com n° de 6bito materno no municipio x ano x falciforme = 1. a letalidade durante a gestacéo e
DF no parto
n° de 6bitos adultos com DF no municipio x A mortalidade em DF em
% de Obito ano x .100 SIM adultos pode ocorrer devido a

adulto com DF

n° de 6bitos adulto no municipio x ano x

vaso-oclusao microvascular
difusa e abrupta, resultante de
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infeccoes, hemolise e

microinfartos.

Entrevista | No minimo 01 acdo A articulagdo da PNAIPDF
Ac0es Articulagdo Acdes (semindrio, palestras, cursos) voltadas as com gestor. | intersetorial voltadas as com as demais politicas de
articuladas intersetorial pessoas com DF realizadas em parceria com Doc. pessoas com DF por ano salde, de educacdo e da
escolas, universidades, CRAS, CREAS por ano. (Relatérios, | =1. assisténcia  social faz-se
fotografias, necessaria para a integralidade
sites, videos) do cuidado as pessoas com DF.
Acdes de Entrevista | No minimo 01 agdo de Ac0es de educacdo permanente
educacéo Acoes (oficinas, qualificacdo, cursos) de educagdo | com gestor. | educacdo permanente sdo primordiais para
Educacdo permanente permanente aos profissionais de salde voltadas a Doc. (oficinas, qualificag&o, compartilhar saberes na busca
permanente voltadas a salide das pessoas com DF realizadas por ano. (Relatérios, | cursos) aos profissionais de aperfeicoar as praticas e
salde das fotografias, | de salde voltada a salde atender as necessidades de
pessoas com sites, videos) | das pessoas com DF por salide das pessoas com DF.
DF ano=1.
Representante Doc. 01  representante  de O conselheiro de salde
Controle de Representante de organizagfes sociais da populagdo (Ata de organizacdo social da representando a populacdo
Social organizacédo negra ou DF nos conselhos de salde reunido do | populacdo negra ou DF negra nas instancias de controle
social da Conselho de | no Conselho de Saide =1 social € essencial para a atencéo
populagdo Saude) as pessoas com DF, cujos
negra ou DF usuarios sdo em grande parte
nos conselhos atendidos pelo SUS.
de salde
Projeto ou Entrevista O conselho de salde tem o
plano de agdo Quantidade de projeto ou plano de acéo voltado a com No minimo 01 projeto ou cardter deliberativo, o qual
apresentado | saude das pessoas com DF apresentado no conselho | conselheiros | plano de acdo voltado a permite apresentar e aprovar
no conselho de de saude de saude. salde das pessoas com projetos que visam melhoria da
salde Doc. DF por ano = 1. salde da populacdo, sendo
(Atas das espaco importante para as
reunides) pessoas com DF.
O Plano de Salde por ser um
Plano de Plano de instrumento de planejamento
Planejamento Satde com Ac0es especificas a salde das pessoas com DF Saude Ac0es especificas a salde para  implementacdo  das
em salde acdes voltada definidas no Plano de Salde no periodo x (Nacional, | das pessoas com DF no iniciativas de salde para o
a salde das Estadual ou | Plano de Saide = 1. periodo de quatro anos, espera-
pessoas com Municipal) se que desenvolvem acles para

DF

melhoria de salde das pessoas
com DF.
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Recursos Dotacéo Valor definido no Plano Plurianual (PPA) para a Doc. Disponibiliza¢do de O Plano Plurianual (PPA)
financeiros orcamentaria implementacdo da PNAIPDF no periodo x (Plano dotagdo orcamentaria no SIM =1 apresenta os investimentos que
no PPA para a Plurianual - | PPA para a PNAIPDF = serdo realizados para o periodo
PNAIPDF PPA) 1. PARCIAL=0,5 | de quatro anos, sendo
Disponibilizacéo de imprescindivel a definicdo de
dotacdo orcamentaria no NAO =0 recursos para a PNAIPDF, bem
PPA para a Politica de como, para a Politica de saude
Saude da Populagdo da Populacdo Negra.
Negra = 0,5.
Instancias de As instancias de promogdo da
Instancia de promogéo da Existéncia de area técnica, comités ou grupo de Entrevista | No minimo 01 é&rea SIM =1 equidade em salude sdo
promocéo da equidade em trabalho responsaveis pela promocédo da equidade com gestor | técnica, comité ou grupo primordiais no cuidado das
equidade em salde (&rea em saude de saude. de trabalho responsével NAO =0 pessoas com DF, pois objetiva
salde técnica, Doc. pela promog&o da reduzir as desigualdades sociais
comités, grupo (Relatérios) | equidade em saude = 1. e o enfrentamento do racismo
de trabalho). institucional.
DIMENSAO ENSINO E PESQUISA
VARIAVEL | INDICADOR METODO DE CALCULO FONTE PARAMETRO PREMISSA
Entrevista A pesquisa cientifica €
Pesquisa Editais de Editais de fomento a pesquisa voltada a sadde das com gestor. | No minimo 01 edital de SIM =1 essencial para melhorar a
cientifica fomento a pessoas com DF Doc. pesquisa por ano voltada qualidade de vida das pessoas
pesquisa sobre (editais, a saude das pessoas com NAO =0 com DF, sendo um aspecto ja
a tematica sites, DF =1. preconizado pela PNAIPDF.
relatdrios)
Entrevista Diante a necessidade dos
Componente com 01 componente curricular SIM =1 componentes curriculares
Ensino curricular nos Cursos de salde (graduacdo e cursos técnicos) no | coordenador | que apresente a salde das estarem coerentes com as
Superior cursos da area | municipio x com componente curricular voltado a de curso. pessoas com DF = 1. NAO =0 necessidades sociais em salide e
de saude sobre salde das pessoas com DF Ementa do referenciados na realidade
a tematica componente epidemioldgica, a DF é uma
curricular tematica imprescindivel para os

curso de salide.

Fonte: Elaborado pela autora.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Pode-se verificar que a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca
Falciforme (PNAIPF) no Estado da Bahia apresenta condi¢cbes mensuraveis para avaliaces
futuras. Ademais, este estudo de avaliabilidade com base no referencial tedrico de Leviton et
al. (2010), desenvolveu o modelo légico compartilhado com as partes interessadas o que
permitiu atentar para questdes de contexto que vao além da mensuracdo disponiveis nos

instrumentos avaliativos e trazem elementos que transversalizam na implementacéo da Politica.

Nesta perspectiva, os resultados mostraram a complexidade dos elementos no processo
de implementacdo com aspectos favoraveis e desfavoraveis para seu desenvolvimento.
Ressalta-se o protagonismo da Associacdo Baiana das Pessoas com Doenca Falciforme pelos
avancos das reivindicagcdes por melhorias para as pessoas com doenca falciforme, pelo
empoderamento e a defesa dos direitos de uma coletividade. Quanto aos desafios mostraram-se
a influéncia de situaces organizacionais, governamental e estrutural como o racismo que €

posto como o maior obstaculo para a PNAIPDF.

Ao que refere a matriz de avaliacdo propde uma visdo global da politica dividido em
trés dimensdes, acesso as acdes e servicos de salde, gestdo, ensino e pesquisa. A matriz foi
distribuida em 27 indicadores a partir do padrdo pré-estabelecido com critério, método de
calculo e fonte de verificacdo. Cabe salientar que os instrumentos desenvolvidos como o
modelo légico quanto a matriz de indicadores poderd ser utilizada nas trés esferas de governo,
municipal, estadual e federal, considerando que os elementos expostos nas dimensdes e
varidveis fazem parte da competéncia pablica. Estes instrumentos poderdo ser revisados a
medida que novas informacGes forem coletadas ou modificadas no funcionamento da Politica

em questéo.

Quanto as limitacdes do estudo, refere-se a ndo observacdo in loco e auséncia de uma
segunda rodada de revisdo do modelo I4gico pelos participantes, considerando um curto tempo
para a coleta de dados e finalizacdo da pesquisa apds a aprovacdo do Comité de ética em
Pesquisa em julho de 2019. Soma-se as limitacGes, a dificuldade de acesso aos dados
epidemioldgicos atualizados da doenca falciforme na Bahia e em ambito nacional para maior

abrangéncia da pesquisa.
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Em relacdo a participagdo com seis pessoas-chave foi suficiente para alcancar a
saturacdo dos dados, o qual se justifica pela diversidade representativa das partes interessadas
com trés gestores, um pesquisador, um membro de organizacdo social e um representante do

conselho estadual da salide da Bahia.

Algumas recomendacdes consistem em validar a matriz de avaliagcdo por especialistas,
e, sugere-se a realizacdo de estudos de avaliagdo da PNAIPDF no qual, serd possivel
desenvolvé-los utilizando abordagem quantitativa e qualitativa, ou, mistas. Por ora, diante as
diversas atividades que constitui a PNAIPDF, realizar um recorte por dimensdo pode

proporcionar maior aprofundamento do processo avaliativo.

E importante destacar, também, que a producéo técnica originada deste estudo, podera
subsidiar os gestores na tomada de decisdo na medida em que 0s instrumentos poderéo subsidiar
avaliacdes em servico. Assim, pode-se afirmar que essa pesquisa € do tipo interessada, pois ndo
apenas contribuiu para preencher uma lacuna de conhecimento no que se refere aos estudos
avaliativos em politicas publicas, como também, possibilitara a realizacdo de avaliacbes nas
esferas do SUS.
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§
UNIVERSIDADE ESTADUAL DE FEIRA DE SANTANA
DEPARTAMENTO DE SAUDE

PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM SAUDE COLETIVA
MESTRADO ACADEMICO

Prezado (a) Convidado(a),

No Mestrado em Saude Coletiva da Universidade Estadual de Feira de Santana estou
desenvolvendo a pesquisa intitulada Estudo de Avaliabilidade da Politica Nacional de Aten¢do
Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias (PNAIPDF) no
Estado da Bahia. Este estudo pretende aferir em que medida a PNAIPDF estd em condicdes
de submeter a uma avaliacao, cuja etapa precede aos estudos de avaliacdo ex-post da analise de
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essencial para a alinhar a proposta da PNAIPDF e aperfeicoa-lo para atender as necessidades
reais. Desta forma, considerando a sua expertise acerca do tema, gostariamos de solicitar a sua
preciosa colaboragdo, a qual consistira na etapa de discutir as diretrizes da PNAIFDF, e de
possiveis indicadores de avaliacdo para posterior construcdo do modelo l6gico da PNAIPDF.

Havendo concordancia em participar desse momento, salientamos que estas
informacBes serdo mantidas em sigilo. Serdo utilizadas somente para fins cientificos e para
contribuir na implantacdo da PNAIPDF. Por entender que esta tarefa Ihe exigira grande
dedicacdo, desde j& agradecemos imensamente a sua colaboracéo.

Estamos a disposi¢do para quaisquer esclarecimentos.

E-mail: madlene.souzaa@gmail.com

Sugestdo de horério e local para a entrevista:

Atenciosamente,

Madlene de Oliveira Souza
Mestranda

Prof2 Dr2 Evanilda Souza de Santana Carvalho
Orientadora

Prof2 Dr2 Silvone Santa Barbara da Silva
Co-Orientadora
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APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Convidamos o (a) para participar da pesquisa intitulada “Estudo de Avaliabilidade da Politica
Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias
(PNAIPDF) no Estado da Bahia”, cuja pesquisa faz parte da dissertacdo do Mestrado Académico em
Saude Coletiva de Madlene de Oliveira Souza, sob a orientagcdo da Prof? Dr? Evanilda Souza de
Santana Carvalho e co-orientagdo da Prof? Dr? Silvone Santa Barbara da Silva pela Universidade
Estadual de Feira de Santana. Este estudo tem importancia social e politica, pois podera proporcionar
instrumentos para avaliacdo da implantacdo da PNAIPDF. Desta forma, o objetivo sera aferir em que
medida a PNAIPDF estd em condi¢bes de submeter a uma avaliagcao, cuja etapa precede aos estudos de
avaliacdo ex-post da andlise de implantacdo. Para a constru¢do da base avaliativa, contard com a
colaboracgdo de pessoas-chave envolvidos com a formulagdo e operacionalizacdo da PNAIPDF. Sera
realizado entrevistas para discutir as diretrizes da PNAIPDF, e a identificagdo das dimensdes e varidveis
da mesma, para conseguinte elaboragio do modelo I6gico da PNAIPDF. E importante ressaltar que as
entrevistas serdo realizados em locais calmos e ambientes que garantam o sigilo das informagdes, cujas
falas serdo gravadas e guardadas sob responsabilidade da pesquisadora. O sigilo absoluto de sua
identidade sera garantido e em nenhum momento vocé sera identificado(a). Vocé ndo tera nenhum gasto
e/ou ganho financeiro por participar da pesquisa, €, no caso de eventualmente algum dano decorrente da
pesquisa voceé terd o direito de buscar indenizacdo. Bem como, receber assisténcia integral e imediata,
de forma gratuita, pelo tempo que for necessario, em caso de danos decorrentes da pesquisa. Os
resultados da pesquisa serdo divulgados aos participantes e a comunidade geral e cientifica. Como
retorno social, os beneficios do estudo proporcionara instrumentos para avaliagdo da implantagdo da
PNAIPDF, as quais poderdo ser utilizadas nas trés esferas de governo. A possibilidade de risco refere-
se a qualquer desconforto ao analisar a matriz, dessa maneira, convém informar que vocé nao precisa
emitir juizo de valor para os itens que o faga se sentir incomodado(a), bem como poderé desistir de
participar da mesma em qualquer momento, e/ou pedir informagfes sobre a pesquisa se assim julgar
necessario. Sua recusa ndo trara nenhum prejuizo em sua relacdo com a pesquisadora ou com a
instituicdo de ensino. Os documentos da pesquisa ficardo armazenados em sigilo em posse da
pesquisadora responsavel pelo periodo de cinco anos, e, findo esse prazo, serdo incinerados. Se vocé
concordar em participar do referido estudo, solicitamos que assine este termo de consentimento, que
podera ser encaminhado online com a assinatura digital do participante e do pesquisador responsavel
em duas vias. Sendo que, uma via ficara para a pesquisadora responsavel e a outra ficard em sua posse.
Qualquer esclarecimento antes e durante a realizacdo da pesquisa vocé podera entrar em contato com
Madlene de Oliveira Souza por correspondéncia enderecada ao Mestrado Académico em Salde Coletiva
da Universidade Estadual de Feira de Santana, localizado na Av. Transnordestina, s/n, Novo Horizonte,
Av. dos Laboratérios, Modulo 6, na sala da Secretaria do Programa de P6s Graduacdo em Salde
Coletiva, CEP: 44036-900, Feira de Santana, Bahia, telefone (75) 3161-8096 e e-mail:
mesauco@uefs.br. Também podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa, que é
responsavel pela avaliacdo e acompanhamento dos aspectos éticos de pesquisa envolvendo seres
humanos, que visa contribuir com a protecdo dos participantes de pesquisa. O contato podera ser feito
por telefone (75) 3161-8124 ou e-mail: cep@uefs.br, bem como atendimento de segunda & sexta-feira,
13:30 as 17:30h na Universidade Estadual de Feira de Santana, Mdédulo 1, sala MA 17, Avenida
Transnordestina, S/N, Bairro: Novo Horizonte, Feira de Santana - Bahia, CEP: 44036-900.

Assinatura do Participante da Pesquisa Madlene de Oliveira Souza


mailto:mesauco@uefs.br
mailto:cep@uefs.br

APENDICE D - INSTRUMENTO NORTEADOR PARA ANALISE DOCUMENTAL

Tipo de
Documento /Ano
Autor
Institucional
Tema Central

Qual o problema?

Qual o objetivo geral?

Qual é a populagdo-alvo?

Que atividades sédo
realizadas no programa?

Quais os produtos que se
espera obter com a
realizacdo das atividades?

Quiais os resultados?

Fonte: Adaptado de: Guerrero, et al. (2014) e Santos (2006).
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APENDICE E - INSTRUMENTO ORIENTADOR PARA AS ENTREVISTAS

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE FEIRA DE SANTANA
DEPARTAMENTO DE SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM SAUDE COLETIVA
MESTRADO ACADEMICO

Avaliabilidade da Politica Nacional de Atengéo Integral as Pessoas com Doenca
Falciforme e outras Hemoglobinopatias no Estado da Bahia

Nome:

Categoria:

ACESSO AS ACOES E SERVICOS DE SAUDE

Triagem - Neonatal na garantia do seguimento das pessoas diagnosticadas com hemoglobinopatias.
Assisténcia as pessoas com diagndstico tardio de Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias.
Atendimento por equipe multidisciplinar.

Acesso a informacao.

Aconselhamento genético aos familiares e as pessoas com a doenga ou o trago falciforme.

Acesso aos medicamentos essenciais, conforme protocolo, imunobiolégicos Especiais e insumos, como
Filtro de Leucdcitos e Bombas de Infuséo.

GESTAO

Cadastro nacional de doentes falciformes e outras hemoglobinopatias.

Hemorrede Publica no diagnostico das hemoglobinopatias.

AcO0es articuladas entre as diferentes areas técnicas para a garantia da integralidade.
Capacitacéo de todos os atores envolvidos que promova a educagdo permanente.
Integracdo da PNAIPDF com o0 PNTN.

ENSINO E PESQUISA
Pesquisas para melhorar a qualidade de vida das pessoas com Doenca Falciforme e outras

Hemoglobinopatias.
Insercdo da temética Doenca Falciforme no ensino.



APENDICE F — INSTRUMENTO PARA PACTUACAO DO MODELO LOGICO

120052020 Poithica Nacional de Atenco Integral i Pessoas com Doenga Falciforme (PHAIPDF) no Estado da Bahsa

Politica Nacional de Atencao Integral as
Pessoas com Doenca Falciforme
(PNAIPDF) no Estado da Bahia

*Obrigatorio

IDENTIFICACAO

Qual categoria que voceé esta representando na pesquisa? *

ABADFAL

CONSELHO ESTADUAL DE SAUDE
HEMOBA

DIRETORIA DE GESTAO DO CUIDADO

COMITE TECNICO SAUDE DA POPULACAO NEGRA

©O O0O000O0

PESQUISADOR

Voce se reconhece ou identifica como de cor: *

Preta

O

Parda

Amarela

O
(O Branca
O
(O Indigena

Voltar Proxima

Nunca envie senhas pelo Formuldrios Google /

n Este contetdo nilo fol criado nem aprovado pelo Google. Denunciar abuso - Termos de Servico - Politica de
nitps idocs google comfonrside/ 1 FAIpOLScBEUKSe-DYRTBeTKT XEVIRLvZAIDcqBbWIAMeleF4VKQTarmRespornss
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SOBRE O MODELO LC

|(_|,f7 o)

0 modelo ldgico busca representar a teona da politica, abrangendo os principais aspectos pars seu

funcionamento

Figura 1 - Modelo logico da Politica Nacional de Atengao Integral s Pessoas com
Doenga Falciforme, Bahia, 2019.

SISTUMA UNICO DE SALCE
POUNCA NACIONAL OF ATINCAD INTEGEAL AS PESSOAT COM DOENCA FALCIFORME T OUTRAS HEMOGLOBINOTATIAS [PHAIFOR) |
v
\ DevensOes |
- I l I * Mern the anscatiom
| ACRSOABAGOSS § SEAWCOS ’: L ”mm“ ¢ Matrk Go Argsen 4 Jukgememia (MAL
1 " o M WAl
waaxe | .- A O Fatahon e Cakan (1) e
v Catatin o Dk de ¥
| & Teggen Nocowd |+ A ere e Awerrng A ML A AT
N T T TS SN | [* o b0 e manariy e e ]
| ¢ Aemtrwrio ebienppine * Cowtrrie sockl ——ea '
v doman b infoemagie |+ Mosepamnusranitn ||+ componernn "
¢ A0 D WetaTer Lo Boursos hea s e AL T '8
[ i te peoio T e e |
| deanideis e A i
[ } | (25
Ak RO do Aok s PY s com
PESATADON £ RAD0Y Dowrgd b hiwen
Lo P O Sedein da Pogingbebege ||
METO G e el | S 1
rommnees kingryniad com pakiiads CRAVORAVIY
Wl e com Al o 4O A it e by = bacarn evvnnsle el
o L e » e Sl Tl cformw
Bechirts & b 8 rew taTO TR Adn L T R e e R T P
v eade thitagio srsamerd v

— > « -
DXL ST TN

l

A logica da Politica Nacional de Atengao Integral as Pessoas com Doenga
Falciforme no estado da Bahia esta completa na ilustragdo acima? *

(O sim, esta completa.

O Nao, precisa de ajustes

Niltprs docs google comViomais'e) 1FAIROL ScoE UKBic- DYRT Be T xEvIRLvZAMOCSWEE Mo leF VKO TormResponse

1A

96



12052020

Politica 1 o8 A Qre s Pessoas com Doenca Falotorme (PHANPDEF) no Estada da Balia

Se nao. quais seriam as modificagdes? Sua sugestao & muito importante.

Sua resposta

Sobre as variaveis
As varidvess s80 caracteristicas gue visam mensurar (meduw, verificar) a Politica Nacional de Atencio
Integral 35 Pessoas com Doenga Falciforme no estado da Bahia

Vocé considera que as variavels conseguiram contemplar a dimensao ACESSO
AS ACOES E SERVICOS? *

QO sim
O Nzo

Se nao, quais outras variaveis sugere acrescentar ou retirar da dimensao
ACESSO AS ACOES E SERVICOS? Sua sugestao € muito importante.

Sua resposta

Vocé considera que as variaveis conseguiram contemplar a dimensdo GESTAO? *

QO sim
O Néo

Se ndo, quals outras variaveis sugere acrescentar ou retirar na dimensao
GESTAO? Sua sugestdo é muito importante.

Sua resposta

N

hitps Aidocs googie. comioamsided 1FARQLSc0 EUkSc-DYKT BCTKTXEVIRLVZAIOCGBOIW A MCIeF AVKQTamResporse
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12052020

Politica Hacional de Alngio legral &s Pessoas com Doenga Faldfome (PRAIPDF) no Estado da Bahia

Vocé considera que as variaveis conseguiram contemplar a dimensao ENSINO E
PESQUISA? *

QO sim
O Nao

Se ndo, quais outras variaveis sugere acrescentar ou retirar na dimensao ENSINO
E PESQUISA? Sua sugestao € muito importante.

Sua resposta

Sobre os resultados

A descri¢do dos resultados esperados estdo adequados com a proposta da
Politica Nacional de Atengao Integral &s Pessoas com Doenca Falciforme? *

Sua resposta

Existem outros caminhos possiveis para alcangar os resultados do programa? Se
sim, exemplifique. *

Sua resposta

Sobre os fatores de contexto

Consideramos como FATORES DE CONTEXTO os elementos que tem influéncia, de forma favorivel ou
desfavordvel para a implantacio da Politica Nacional de Atengio Integral 3s Pessoas com Doenga
Falciforme no estado da Bahia.

hitps fidocs googha comfomsid'al 1 FARQLSCEoEURBIC-DYRT B TK T XEVIRLVZ ASOCoED WREMNcieF 4VKO tormResponse
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12002020 Poilica Nacina de Alancio Integral 45 Pessoas com Doanga Falcilorms (PNASPDE ) no £ stado de Bahma

Os principals fatores de contexto foram identificados? *

QO sim
(O Nao

Se ndo, o que sugere para o item fatores de contexto? Sua sugestao € muito
importante.

Sua resposts

Gostaria de sinalizar algo que nao foi perguntado anteriormente?

Sua resposta

Voltar Préxima

Nuncs envie senhas pelo Formuldrios Google

Este conteddo niio foi criado nem aprovado pelo Google, Denunciar abuso « Termos de Servico - Polftica do
Privacidade

Qbrigada por participar!
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ANEXO A —PORTARIA N° 1.319, DE 16 DE AGOSTO DE 2005

Ministério da Saude

Gabinete do Ministro

PORTARIA N°1.391, DE 16 DE AGOSTO DE 2005

Institui no &mbito do Sistema Unico de Saide, as diretrizes para a Politica Nacional de Atengdo
Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias.

O MINISTRO DE ESTADO DA SAUDE, no uso de suas atribuicdes, e

Considerando o disposto no art. 196 da Constituicéo, relativamente ao acesso universal e igualitario as
acoes e servicos de salde para sua promogao, protecao e recuperacao;

Considerando as atribui¢cbes comuns da Unido, dos Estados e dos municipios estabelecidas na Lei no
8.080, de 19 de setembro de 1990;

Considerando os principios e diretrizes da Politica Nacional do Sangue, Componentes e Hemoderivados,
implementada, no &mbito do Sistema Unico de Saude, pelo Sistema Nacional de Sangue, Componentes
e Derivados — SINASAN, cuja finalidade é garantir a auto-suficiéncia do Pais nesse setor e harmonizar
as acdes do poder publico em todos os niveis de governo (art. 8o da Lei no 10.205, de 21 de marco de
2001);

Considerando a alta prevaléncia das doencas falciformes na populacdo brasileira, dentre as quais a
Anemia Falciforme é majoritaria;

Considerando que as pessoas com essa enfermidade, devido as alteragdes nos glébulos vermelhos,
apresentam diferentes complicac@es clinicas e comprometimento progressivo de diferentes érgaos;

Considerando a necessidade de tratamento multiprofissional e multidisciplinar a ser realizado por
profissionais adequadamente preparados;

Considerando a inclusdo do exame para detec¢do de doenca falciforme, na fase Il do Programa Nacional
de Triagem Neonatal, instituido pela Portaria no 822/GM, de 6 de junho de 2001;

Considerando a importancia médico-social do inicio precoce do tratamento na rede de assisténcia do
Sistema Unico de Saude; e

Considerando que historicamente a Hemorrede Publica é referéncia reconhecida no tratamento dessas
enfermidades, resolve:

Art. 1° Instituir, no ambito do Sistema Unico de Salde - SUS, como diretrizes para a Politica Nacional
de Atencao Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias:
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| - a promocgédo da garantia do seguimento das pessoas diagnosticadas com hemoglobinopatias pelo
Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), recebendo os pacientes e integrando-os na rede de
assisténcia do Sistema Unico de Salde - SUS a partir, prioritariamente, da Hemorrede Publica, e
provendo assisténcia as pessoas com diagnostico tardio de Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias, com a criagdo de um cadastro nacional de doentes falciformes e outras
hemoglobinopatias;

Il - a promogéo da garantia da integralidade da atengdo, por intermédio do atendimento realizado por
equipe multidisciplinar, estabelecendo interfaces entre as diferentes &reas técnicas do Ministério da
Salde, visando a articulacdo das demais a¢Bes que extrapolam a competéncia da Hemorrede;

Il - a instituicdo de uma politica de capacitacdo de todos os atores envolvidos que promova a educacao
permanente;

IV - a promocéo do acesso a informag&o e ao aconselhamento genético aos familiares e as pessoas com
a doenca ou o traco falciforme;

V - a promogdo da integracdo da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca
Falciforme e outras Hemoglobinopatias com o Programa Nacional de Triagem Neonatal, visando a
implementacédo da fase Il deste Gltimo e a atencéo integral as pessoas com doenca falciforme e outras
hemoglobinopatias;

VI - a promogdo da garantia de acesso aos medicamentos essenciais, conforme protocolo,
imunobioldgicos Especiais e insumos, como Filtro de Leucécitos e Bombas de Infusdo; e

VII - a estimulacdo da pesquisa, com o objetivo de melhorar a qualidade de vida das pessoas com Doenca
Falciforme e outras Hemoglobinopatias.

Paragrafo Unico. As diretrizes de que trata este artigo apGiam-se na promocdo, na prevencao, no
diagnostico precoce, no tratamento e na reabilitacdo de agravos a satde, articulando as areas técnicas
cujas agdes tém interface com o atendimento hematoldgico e hemoterépico.

Art. 2° Cabera & Secretaria de Atencdo & Saude adotar, no prazo de 45 (quarenta e cinco) dias, as
providéncias necessarias ao cumprimento do disposto nesta Portaria.

Art. 3° Esta Portaria entra em vigor na data de sua publicaco.



ANEXO B - PARECER DO COMITE DE ETICA E PESQUISA

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE
FEIRA DE SANTANA - UEFS %‘"‘F

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Lot PRI T

Titulo da Pesquisa: Estudo de Avaliabilidade da Politica Nacional de Atengdo Integral 4s Pessoas com
Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias no Estado da Bahia

Pesquisador: MADLENE DE OLIVEIRA SOUZA

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 09322319.3.0000.0053

Institui¢ao Proponente: Universidade Estadual de Feira de Santana
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER
Nomero do Parecer: 3,384 510

Apresentacao do Projeto:

“Trata-se de um Projeto de pasquisa com delineamento descritivo e exploratono apresentado ao Programa
de Pos-Graduagdo em Saude Coletiva - Mestrado Académico da Universidade Estadual de Felra de
Santana, cuja orientadora é a Prof* Dr® Silvone Santa Barbara da Silva e a co-ociemadora a Prof* Dr*
Evanilda Souza de Santana Carvalho.

“A Doenga Falciforme & prevalente entre a populagéo negra, no qual lorna-se uma das prioridades deste
segmento social na luta de politicas de salde. Em 2005, foi instituida a Politica Nacional de Atengao Integral
as Pessoas com Doenga Faiciforme e outras Hemoglobinopatias (PNAIPDF) estimando-se a ocorréncia
anual de 3.500 casos novos da doenga falciforme e 200,000 pessoas com trago falciforme. A Bahia, estado
constituido etnicamente por negros (76,26%), apresenta a maior Incidéncia de nascidos vivos com doenga
falciforme (1:627) e trago faiciforme {1:17) no Pais. Neste sentido, o presente estudo tem como objetivo
realizar a avaliabilidade da Politica Nacional de Atencao as Pessoas com Doenga Falciforme e outras
Hemoglobinopatias no estado da Bahia. Este tipo de estudo permite verificar em que medida a Politica
poderd ser avaliada, precedendo aos estudos de avaliagio ex-post da andlise de implantag8o”.
(Informagdes basicas pag. 2)

*Tomaremos como referéncia o modelo tedrico avaliativo desenvolvido por Silva e Santos (2017), na
pesquisa intitulada Implantago da Politica Nacional de Saude Integral da Populagdo Negra: um

Endereco: Averrda Transnorcesting, s/n - Nove Horizonte, UEFS

Bairro:  Mdduto |, MA 17 CEP: 44 031460
UF: BA Municipio: FEIRA DE SANTANA
Telefone: (75)3161-8124 E-mall; cep@uefs br
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Contruagho do Parecer; 3.384.510

Estudo de Avaliabllidade; e Vailverde (2018), na pesquisa Andlise da Impiantagio do Sistema de Informagéo
de Atencdo 4 Saude Indigena na Bahia, cuja montagem de um esquema de préavaliagio analisaram a
plausabllidade de um modelo availativo. A metodologia da pesquisa sera organizada em trés momentos a
qual plantea: a avaliabilidade da PNAIPDF e construgio do madelo ldgico, elaboragdo e validacdo da matriz
de analise e julgamento. O locus do estudo sera a Bahia, cujo estado € constituida etnicamente por negros
que representam 76,26 % da populag3o baiana (BAHIA, 2016; IBGE, 2010) e apresenta maior incidéncia de
nascidos vivos com doenga falciforme (1:627) e trago falciforme (1:17) no Pais (FIGUEIREDO, 2016).

Para a constru¢do da base avaliativa havera a colaboragdo de informantes-chave (stakeholders), cujos
envolvidos implicam na experiéncia com a formulago e operacionalizacio do programa (VIEIRA-DA-SILVA,
2014).

Os informantes-chave serdio pessoas maiores de 18 anos, cujos critérios de inclusio estio no APENDICE
A. Sera composto por um membro da associagio de pessoas com doenga falciforme da Bahia (ABADFAL),
um profissional do servigo de referéncia do estado da Bahia (HEMOBA), um pesquisador da universidade
publica da Bahia que desenvolve estudos no &mbito da doenga falciforme, um gestor estadual de salde da
Diretoria de Gestdo do Culdado (SESAB) e um conselheiro estadual de salde representante de usuério, Na
etapa de apreciagdo e validag@o da matriz de andlise, constituirio o painel de especialistas (juizes ou
experts) 30 participantes. Serdo convidados 5 pesquisadores que desenvolvem estudo no ambito da doenga
falciforme e 5 pesquisadores que desenvolvem estudos de avaliagao em salde em universidades publicas
na Bahia, 6 profissionais da gestao em salde (2 municipal, 2 estadual e 2 federal), 4 profissionais que
trabalham na assisténcia (servigos de referéncia municipais e estadual), 4 membros das associagdes
municipais e estadual de apoio as pessoas com a doenga falciforme na Bahia, 1 profissional de linguistica e
5 pos-graduando em politicas publicas. Inicialmente sera realizado busca de telefones disponivels nos
servigos de referéncia e das associagdes, bem como, referente aos pesquisadores, pés-graduandos e
profissional de linguisica a busca do contato pelo curriculo lattes, e aos gestores, por meio de e-mad e/ou
telefones disponiveis nos sites municipal, estadual e federal, A partir deste dado, todos os participanties
receberdo uma Carta Convite e o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para o e-mall, e,
concordando em participar da pesquisa, deverdo assinar e enviar o TCLE via e-mail para a pesquisadora.
Além de que, sera solicilado autorizagdo as instiluigbes em que os Juizes e informante-chave estejam
vinculados para a

Enderego: Avonxia Transnordestina. s'n - Navo Hanzante, UEFS

Bawro: Moduo | MA 17 CEP: 44 031450
UF: BA Municipio: FEIRA DE SANTANA
Telefone: (75)3161-8124 E-mall: capfuets.br

Pigew 02 de 07

103



UNIVERSIDADE ESTADUAL DE
: FEIRA DE SANTANA - UEFS

Continuagdo do Parecer: 3,284,510

participagdo da pesquisa via e-mall efou entregue na propnia Instituigio. (Projeto completo pag 13)

Andlise de dados: "A primeira fase de coleta serd realizada por meio de analise documental institucional, tais
como a Portaria n° 1,391 de 16 de agosto de 2005 que estabelece as diretrizes da PNAIPDF, além de
cartilhas e manuais publicadas pelo Ministéno da Sadade. Ademais, constituird um grupo focal com
Informantes-chave. Adotaremos a proposta por Silva e Santos (2017) na construgio do modelo Iégico de
avaliagdo, que consideraram no plano de indicadores a existéncia de trés dimensdes de analise distintas,
porém, indissociaveis, sendo elas: acesso as agdes e servigos de salde, gestio e ensino e pesquisa. Na
elaboragdo de cada dimensao sera identificado variaveis, com correspondentes indicadores, parametros,
fontes e meios de verificagdo e asrespectivas premissas da PNAIPDF. Na elaboragao e validagdo da matriz
de analise de julgamento (MAJ), tomaremos como referéncia o estudo de Valverde (2018), no qual seré
definido os critérios, indicadores, pardmetros, premissa e pontuagdo que possibilitam avaliar a PNAIPDF
desenvolvido a partir do modelo légico. O instrumento que orientard a analise serd organizado por dimensio
e subdimensdo dos indicadores, obedecendo o referencial do modelo politico da andlise de implantagio,
sendo o valor 1 em caso de concordéncia e 0 de discordancia para cada dimensdo e subdimensdo, como
também serd atribuido o atributo da compreensdo para varidveis e indicadores, seguindo uma escala Likert
(VALVERDE, 2018). Portanto, a participagdo dos juizes se dard mediante avaliagdo da MAJ, sendo que
para cada dimensdo e Iindicador serd possivel realizar comentarios, sugestdes ou orientagdes. O
instrumento sera encaminhado a cada um dos especialistas via correio eletrinico, esclarecendo sobre a
pesquisa, seus objetivos, a garantia do anonimato e o retorno dos resultados, minimizando os possiveis d
sconfortos que podem ser causados nos convidados a participar no estudo. Por conseguinte, sera utilizada
a técnica Delphi para sistematizar o julgamento de informagdes, por meio de validagdes articuladas em
rodadas da MAJ pelos juizes, até que se atinja o consenso entre 70 a 80% das respostas (SCARPARO et
al, 2012). O tratamento dos dados para analise se dara pelo nimero de concordancia do painel de
especialista, utilizando métedos da taxa de concordancia e indice de validade de conteudo (VALVERDE,
2018). Os dados de ambas as etapas da pesquisa serdo sistematizados e analisados no programa Microsoft
Excel versdo 15.0 (Office 2013). Todos os indicadores serao analisados individuaimente para cada categoria
de analise por leitura reflexiva e estatistica descritiva, O TCLE, sera oferecido ao participante como critério
de inclusdo no processo de investigacao®. (Projeto simplificado pag 4) A amostra constara de 16
participantes (6 no grupo focal e 10 no painel de

Enderego: Avenida Transnordesina, s/n - Novo Harizonte, UEFS

Bawro; Moduio |, MA 17 CEP: 44031460
UF: BA Municiplo: FEIRA OE SANTANA
Telefone: (75)3161-8124 E-maMl: cep@Quats or
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Conlinuagdo do Pareces: 3,384 510

aspecialistas). O custeio sera proprio, segundo o cronograma (Informagdes basicas pag. 5) o pericdo de
coleta de dados sera apos apreciagdo do CEP, Informa a contrapartida da UEFS.

Objetivo da Pesquisa:

"Objetivo Primario:

Realizar estudo de avaliabilidade sobre a implantagdo da Politica Nacional de Atengdo Integral as Pessoas
com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias no estado da Bahia.

Objetivo Secundario:

- |dentificar as dimensdes e vaniaveis da Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencga
Falciforme e outras Hemoglobinopatias para construgdo do plano de indicadores.

- Construlr medelo légico de avaliagdo da Politica Nacional de Atengdio Integral as Pessoas com Doenga
Falciforme e outras Hemoglobinopatias.

- Desenvolver matriz de avaliagdo da Politica Nacional de Atencio Integral s Pessoas com Doenga
Falciforme e outras Hemoglobinopatias no estado da Bahia.

- Vahdar a matriz de avaliagdo da Politica Nacional de Atencgdo Integral as Pesscas com Doenga Falciforme
e outras Hemoglobinopatias no estado da Bahia". (Informagdes basicas pag. 2)

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos: A possibilidade de risco refere-se a qualquer desconforto na elaboragio do modelo ldgico e ao
analisar a matriz. Deste modo, os participantes ndo precisardo emitir juizo de valor para 0s ltens que o faga
se sentir incomodado(a), bem como poderdo desistir de participar da mesma em qualquer momento, e/ou
pedir informagdes sobre a pesquisa se assim julgar necessario. E importante ressaltar que os encontros
com o grupo focal sesdo realizados em locais calmos e ambientes que garantam o sigilo das informagbes,
cusas falas serdo gravadas e guardadas sob responsabilidade da pesquisadora. E, referente ao grupo de
juizes. o questiondrio sera feita online, em local de sua preferéncia de forma a garantir o maximo de
conforto. Durante toda a pesquisa os riscos serdo continuamente minimizados, garantindo 8 autonomia dos
participantes em que o respeito @ pessoa sera um principio fundamental. Beneficios: O estudo
proporcionard Instrumentos para avaliacao da implantagdo da Politica Nacional de Aten¢do Integral as
Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hamoglobinopatias, com vistas a importancia desta politica para a
reducdo dos impactos sociais, econdmicos & promogao da qualidade de vida das pessoas com este agravo
4 salde”. (Infformagdes basicas pag, 3)
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Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de um projeto extremamente relevante considerando a gravidade da doenga e o nimero de casos
da mesma no estade da Bahia. Foi delineado com rigor cientifico, a pesquisadora apresenta carta de
anuéncia da Associagdo Baiana das Pessoas com Doengas Falciforme. E justificar que sera enviado
posteriormente, as anuéncias das outras instituictes envolvidas na pesquisa, devido a busca para estas
autorizagbes representar um longo periodo de retorno das mesmas. Considerando que a anuéncia
apresentada representa o grupo mais vulneravel de participantes, & justificavel a apresentagao subsequente
das autorizagdes por notificagdo, apos cada contato com as instituigies.

A pesquisadora responde as pendéncias emitidas no parecer n® 3.290,310. Apds questionamentos do CEP
a pesquisadora optou por suprimir o GRUPO FOCAL como participantes da pesquisa para
INFORMANTESCHAVE. Desta forma sera realizade entrevistas semiestruturadas e fol Informado esta
madificagio em todos os documentos da pesquisa.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacio obrigatéria:
Todos os termos foram apresentados conforme resolugdo 466 de 2012 e norma operacional 001/2013,

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:

Apds o atendimento das pendéncias. o Projeto esta aprovade para execugio, pois atende aos principlos
bioéticos para pesquisa envolvendo seres humanos, conforme norma operacional 001/2013 e a Resolugdo
n®466/12 e 510/2016 (CNS).

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Tenho muita satisfagdo em informar-lhe que seu Projete de Pesquisa satisfaz 4s exigéncias da Res. 466/12
e 510/2016 e da norma operacional 001/2013. Assim, seu projeto foi Aprovado, podendo ser iniciada a
coleta de dados com o$ participantes da pesquisa conforme orienta o Cap. X.3, alinea a - Res. 468/12 e
Cap |l da Res 510/2016. Relembro que conforme institui a Res. 466/12 e 510/2016, Vossa Senhoria devera
enviar a este CEP relatdrios anuais de atividades pertinentes ao referido projete e um relatério final tdo logo
a pesquisa seja concluida. Em nome dos membros CEP/UEFS, desejo-lhe pleno sucesso no
desenvolvimento dos trabalhos e, em tempo oportuno, um ano, este CEP aguardara o recebimento dos
referidos relatorios,
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Qo ™

[~ Tipo Documento ArGUIvo Postagem Autor Situagao

Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 04/06/2019 Aceito

do Projeto ROJETO_12769853.pdf 15:42:03 -

Quiros oficio_oficio. pdf 04/06/2018 |MADLENE DE Aceito
15:41:32  |OLIVEIRA SOUZA

Outros convite. pdf 04/06/2019 |MADLENE DE Aceito
15:35:13 |OLIVEIRA SOUZA

TCLE / Termes de | justificativa.pdf 04/06/2019 |MADLENE DE Aceito

Assentimento / 15:32:47 |OLIVEIRA SOUZA

Justificativa de

| Auséncia__ , —— .

Declaragdo de instituicao pdf 04/06/2019 |MADLENE DE Aceito

Instituicio e 15:28:34 |OLIVEIRA SOUZA

| Infraestrutura

Outros Carta_anuenaca.pdf 03/05/2012 |MADLENE DE Aceito
15:55:56  |OLIVEIRA SOUZA

Projeto Detalhado ! | Projeto_atualizado, pdf 03/05/2018 |MADLENE DE Aceito

Brochura 15:53:47 |OLIVEIRA SOUZA

Lnvestigador | i

TCLE / Termes de | TCLE_Informantes_chave.pdf 03/05/2018 [MADLENE DE Acesto

Assentimento / 15:50:36 |OLIVEIRA SOUZA

Justificativa de

Auséncia

TCLE !/ Termos de | TCLE pdf 03/05/2019 |MADLENE DE Aceito

Assentimento / 15:49:35 [OLIVEIRA SOUZA

Justificativa de

| Auséncia

Outros oficio.pdf 03/05/2019 |MADLENE DE Aceito
15:41:35 |OLIVEIRA SOUZA

Declaragao de pesquisadorcolab. paf 11/03/2019 |MADLENE DE Aceito

Pesguisadores 17:17:32 | OLIVEIRA SOUZA

Declaragdo de pesquisadoracolaboradora. pdf 11/03/2019 [MADLENE DE Aceito

Pesquisadores 17:17:02__|OLIVEIRA SOUZA

Declaragao de autorizacao.pdf 11/03/2018 |MADLENE DE Aceito

Instituigio e 17:16:04 [OLIVEIRA SOUZA

| Infraestrutura

Outros orientacoes_MAJ. pdf 24/01/2018 |MADLENE DE Aceito
11:56:58 |OLIVEIRA SOUZA

Outros carta_convite_juzes.pdf 24/01/2018 |MADLENE DE Aceito
11:56:37 _|OLIVEIRA SOUZA

Orgamento orcamento. pdf 24/01/2019 |MADLENE DE Aceito
11:55:35 |OLIVEIRA SOUZA

Cronograma Cronograma.pdf 24/01/2019 |MADLENE DE Aceito
11:55:22 |OLIVEIRA SOUZA

TCLE / Termos de | Tcle_juizes.pdf 24/01/2018 [MADLENE DE Aceito

Assentimento / 11:54:58 [OLIVEIRA SOUZA
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Cootinuacho do Pacecer: 3.584.510

Justificativa de Tole_juizes,pdf 24101/2019 |MADLENE DE Aceito

Auséncia 11:54:58 | OLIVEIRA SOUZA

Projeto Detaihado | | projeto.pat 24101/2019 |MADLENE DE Aceito

Brochura 11:54:49 |OLIVEIRA SOUZA

nvestigador = -

Folha de Rosto foiha, pat 24101/2018 |MADLENE DE Aceito
11:54:36 | OLIVEIRA SOUZA

Situagao do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciacdo da CONEP:
N&o
FEIRA DE SANTANA, 11 de Junho de 2018
Assinado por:
Pollyana Pereira Portela
(Coordenador(a))
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