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RESUMO

Os transtornos falciformes constituem a doenca hereditaria monogénica mais presente no
Brasil, com predominancia nos afrodescendentes, representando um importante problema de
salde publica. Esta pesquisa tem como objetivo analisar as dimensfes da vulnerabilidade
social e programatica de pessoas com transtornos falciformes no Estado da Bahia e Regido de
Saude de Cruz das Almas, no periodo 2010-2020. Com os resultados obtidos, foi elaborado
artigo cientifico, intitulado: “Vulnerabilidade Social e Programatica de Pessoas com
Transtornos Falciformes na Bahia”. Trata-se de estudo ecoldgico, de série temporal descritivo
com dados do Sistema de Informacdo de Agravos de Notificacdo (SINAN) e Sistema de
Mortalidade (SIM),periodo de 2010 a 2020. Os indicadores de morbimortalidade foram
submetidos a analise de tendéncia temporal e estatistica descritiva. Notificados na Bahia
3.926 caso se 798 o6bitos por transtornos falciformes e na Regido de Salde de Cruz das Almas
193 casos e 21 Gbitos por transtornos falciformes. Observou-se maior Prevaléncia (P) dos
casos notificados e Coeficiente de Mortalidade (CM) na Regido de Saude (P=73/100 mil
habitantes; CM=7,9/100 mil habitantes) quando comparado a Bahia (P=26,5/100 mil
habitantes; CM=5,4/100 mil habitantes). Taxa de Letalidade (TL) e Coeficiente de
Mortalidade Presumivel (CMP) maiores na Bahia (TL=20,33%; CMP=7,5/100 mil habitantes)
comparado com a Regido de Saude (TL=10,9%; CMP 5,9/100 mil habitantes). Predominaram
nos casos notificados mulheres, com faixa etaria menor de 1 ano, escolaridade correspondente
a4 a1l anos de estudo e maior igual a 12 anos de estudo e raca/cor parda e preta. Quanto aos
oObitos, predominaram homens, faixas etarias de 20 a 29 anos e 50 a 59 anos, escolaridade
correspondente a 0 a 3 anos de estudo e raca/cor parda, tendo o hospital como local de
ocorréncia do obito e acesso a assisténcia medica. Os resultados confirmam vulnerabilidade
social e programatica vivenciada por essas pessoas e podem direcionar a¢fes em salde.

Palavras-chave: Anemia Falciforme; Vulnerabilidade; Morbimortalidade.



ABSTRACT

Sickle cell disorders are the most common monogenic hereditary disease in Brazil, with
predominance in afrodescendants, representing an important public health problem. This
studyaims to analyze the dimensions of social and programmatic vulnerability of people with
sickle cell disorders in the State of Bahia and the Cruz das Almas Health Region, in the
period 2010-2020. With the results obtained, the scientific articleentitled:"Social and
programmatic vulnerability of People with SickLeoness Disorders in Bahia" waselaborated.
This is an ecological study, with a descriptive time series with data from the Notifiable
Diseases Information System (SINAN) and mortality system (SIM), from 2010 to 2020. The
indicators of morbidityand mortality were submitted to temporal trend analysis and
descriptive statistics. 3,926 cases and 798 deaths from sickle cell disorders and 193 cases and
21 deathsfrom sickle cell disorders were reported in Bahia.A higher prevalence (P) of
reported cases and Mortality Coefficient (CM) was observed in the Health Region
(P=73/100,000 inhabitants; CM=7.9/100,000 inhabitants) when compared to Bahia
(P=26.5/100,000 inhabitants; CM=5.4/100,000 inhabitants). Higher Lethality Rate (TL) and
Presumable Mortality Rate (CMP) in Bahia (TL=20.33%; CMP=7.5/100,000 inhabitants)
compared to the Region of Health (TL=10.9%; CMP 5.9/100,000 inhabitants). Women with
less than 1 year of age, schooling corresponding to 4 to 11 years of schooling and higher than
12 years of schooling and brown and black race/color predominated in the reported cases. As
for deaths, men predominated, aged20 to 29 years and 50 to 59 years, schooling
corresponding to 0 to 3 years of schooling and mixed race/color, with the hospital as the place
of death and access to medical care.The results confirm social and programmatic vulnerability
experienced by these people and may direct health actions.

Keywords: Sickle Cell Anemia; Vulnerability; Morbimortality.
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1 INTRODUCAO

A doenca falciforme (DF) é um termo utilizado para denominar um grupo de
alteracbes genéticas caracterizadas pela presenga do gene da hemoglobina beta S em
homozigose (SS), em heterozigose com outras variantes (SC, SD, SE) ou em interacdo com a
talassemia beta (BRASIL, 2015).

A Classificagdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a
Saude, 102 revisdo (CID-10) enquadra a doenca falciforme como transtornos falciformes, sob
0 cddigo D57, compreendendo: a anemia falciforme com crise (CID 10-D 57.0), a anemia
falciforme sem crise (CID 10-D 57.1), os transtornos falciformes heterozigoticos duplos (CID
10-D 57.2), o estigma falciforme (CID 10-D 57.3), bem como outros transtornos falciformes
(CID 10-D 57.8) (BRASIL, 2012; GOMES, 2020). Importante mencionar que estd em
implantacdo em outros paises a 112 revisdo CID-11, onde os TF estdo classificados como
3A51 doencas falciformes ou outras hemoglobinopatias. No entanto, no Brasil ainda
permanece a utilizagdo da 102 reviséo (CID-10)(ALMEIDA et al, 2020).

Os TF constituem um dos disturbios genéticos mais frequente no mundo, que tem
origem na Africa. Vale lembrar que, apesar de ser mais comum na populacdo negra e
afrodescendentes, em virtude do processo de miscigenacdo racial elevado, especialmente no
Brasil, pode ser diagnosticada também em pessoas ndo negras (RAMOS et al, 2015).

Segundo o Ministério da Saude, nascem 3.500 criangas por ano com TF no Brasil,
sendo a incidéncia média de 1:1.000 nascidos vivos. A Bahia é o estado com a maior
incidéncia, sendo uma média de 1:650 nascidos vivos com TF. Sendo previsto 0 nascimento
de uma crianca para cada mil recém-nascidos vivos (BRASIL, 2020; MONTEIRO et al,
2018).

As complicacdes da doenca podem resultar em diversas internaces hospitalares e
em 0bito, caso a assisténcia adequada ndo seja adotada. A elevada morbimortalidade acomete
0s mais jovens com maior frequéncia, sendo essencial a identificacdo precoce dos fatores de
risco para adocao de medidas de prevengdo (RAMOS et al, 2015).

A raca/cor e classe social sdo marcadores sociais que influenciam na vulnerabilidade
de determinados grupos aos agravos em saude, assim como a discriminagdo, uso abusivo de
alcool e drogas (FERREIRA et al, 2013). Estudos sobre a demografia e as condicdes

socioeconémicas da populacdo brasileira evidenciam a predominancia da populacdo negra
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impactada pelas privacGes sociais e condi¢des de vida desfavoraveis ((IBGE 2019c; SANTOS
et al ,2020).

No tocante as pessoas com TF, devido a alta suscetibilidade a infeccdes, as condigdes
de vida se tornam fatores preponderantes para a evolugdo do quadro clinico. Assim, as mas
condicdes de vida, que afetam predominantemente a populagdo negra, ocasionam
agravamento dos sintomas e, consequentemente, levam a complicacGes e sequelas que podem
comprometer o desempenho da atividade social e laboral dessas pessoas (LIRA, 2015).

Considerando o contexto acima descrito se tem um quadro profundamente
preocupante para as pessoas com TF, em funcdo da cronicidade da doenga e por serem
impactadas pelo racismo e pelas iniquidades sociais. Essas pessoas sdo colocadas em situacao
de vulnerabilidade, sendo de suma importancia o conhecimento dessas condicGes para
organizar o processo de cuidado em saude (LIRA, 2015).

O conceito de vulnerabilidade possibilita contemplar o sujeito e sua interacdo com o
social de que faz parte, mudando o foco de atencdo anteriormente centrado unicamente na
pessoa (AYRES et al, 2009). Quando relacionado aos TF esse conceito traz a “necessidade de
transcender o enfoque individual, biologicista, para uma compreensdo ampliada, em que se
considerem as trocas entre o ser humano, a sociedade e 0 meio no qual ele esta inserido”
(FERREIRA et al, 2013, p. 2).

Ayres (2009, p. 396) define vulnerabilidade como “conjunto de aspectos individuais e
coletivos relacionados com a maior suscetibilidade de individuo e comunidades a um
adoecimento ou agravo e, de modo inseparavel, menor disponibilidade de recursos para sua
protecdo”.Sendo definidas trés dimensfes interdependentes de vulnerabilidade: individual,
social e programatica.

A dimensdo individual diz respeito as "caracteristicas da vida do individuo que
contribuem para maior suscetibilidade a uma epidemia, além do grau e a qualidade da
informacdo de que as pessoas dispdem sobre este fendmeno e suas formas de atingi-la". A
dimensdo social, diz respeito a “obtencao de informagdes; as possibilidades de metaboliza-las
e ao poder de incorporé-las a mudangas praticas, o que ndo depende s6 dos individuos”. A
dimensdo programatica esta relacionada aos “recursos sociais que os individuos necessitam
para ndo se expor a uma epidemia e se proteger de seus danos” (AYRES et al., 2009, p. 400).

No que se refere a dimensdo individual sdo considerados os seguintes elementos:
valores, interesses, crengas, credos, desejos, conhecimentos, atitudes, comportamento, dentre
outros. Na dimensdo social sdo considerados 0s seguintes elementos: normas sociais,

referéncias culturais, relagdes de género, relacbes de raca/etnia, relacdes entre geracoes,
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estigma e discriminacdo, emprego, salario dentre outros. E na dimensdo programatica:
definicdo de politicas especificas, planejamento e avaliacdo das politicas, participagdo social
no planejamento e avaliacdo e recursos humanos e materiais para as politicas, dentre outros
(AYRES et al, 2009).

Este trabalho assume como ponto de vista tedrico norteador o conceito de
vulnerabilidade, considerando a dimens&o social e programatica, para explicar a exposi¢ao de
determinadas populacbes ao risco para doengas, e interdependéncia entre as categorias de
vulnerabilidade e as experiéncias, as facilidades e dificuldades vivenciadas de cada pessoa
(AYRES et al, 2009). A dimensdo individual ndo foi considerada por se tratar de estudo
secundario a partir de dados dos sistemas de informacgdes que ndo disponibilizam elementos
capazes de caracterizar esta dimensao.

Desta forma, considerando a necessidade de integralidade no cuidado as pessoas com
TF, foi instituida a Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doenga Falciforme e
outras Hemoglobinopatias (PNAIPDF) no Sistema Unico de Satide (SUS), através da Portaria
GM 1.391/05, que preconiza o seguimento das pessoas diagnosticadas com TF, assisténcia
integral na rede de atencdo, garantindo atendimento por equipe multidisciplinar;
desenvolvimento de capacitacdes; aconselhamento genético; garantia de medicamentos
essenciais; e estimulo a pesquisas (MORAES et al, 2017).

O interesse em estudar sobre TF emergiu da minha préatica profissional enquanto
enfermeira sanitarista do Grupo Técnico (GT) da Atencdo Baéasica e Vigilancia
Epidemioldgica, do Nucleo Regional de Salde Leste Cruz das Almas (NRSL), 6rgdo da
Secretaria de Saude do Estado da Bahia (SESAB) responsavel por apoiar as acdes e servicos
de salde nos territérios. Onde desde 2010, em parceria com a Universidade Federal do
Recbncavo Baiano (UFRB) desenvolvemos através do Projeto de Epidemiologia Molecular
dos TF e do subprojeto Capacitacdo de Tutores em TF na Microrregido de Saude de Cruz das
Almas, acdes de formacdo de profissionais de salde da Rede de Atencdo Baésica e
sensibilizacdo dos gestores municipais. S&o desenvolvidas a¢des educativas sobre o tema com
0 objetivo de criar competéncias e habilidades que Ihes permitam ter autonomia para prestar o
cuidado e dar encaminhamento adequado as situa¢es do cotidiano das pessoas que vivem
com TF.

No entanto, percebemos que ainda persiste uma fragmentacao do cuidado que interfere
na qualidade da assisténcia prestada. Estudos nacionais tém demonstrado que a assisténcia aos
com TF, ainda ndo esta articulada nos diferentes niveis de atencdo, com predominancia de

pessoas com TF cuidado na média e alta complexidade, com uma participacgdo superficial das
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Unidades Bésicas de Saude (UBS) que deveria ser o centro de comunicacgao entre 0s servigos,
bem como falta de capacitacdo dos profissionais da UBS sobre o manejo dos TF, gerando
insatisfacdo dos usuarios frente aos servicos primarios (MORAES, et. al., 2017).

A insuficiéncia de dados e estudos, distribuicdo espacial, sociodemografica, perfil de
morbidade e mortalidade das pessoas que vivem com a doenga também sdo fatores a
considerar na efetivacdo das politicas publicas j& implantadas no pais (MOTA et al.,
2017).Portanto, é essencial dispor de informacfes epidemioldgicas para implantacdo de
medidas politicas que visem reducao da mortalidade por TF.

Partindo do pressuposto que pessoas com TF sdo expostas a maior vulnerabilidade
pela cronicidade, cuidados continuos, iniquidades sociais e racismo institucional, este estudo
teve como objetivo geral: Analisar as dimensdes de vulnerabilidade social e programatica de
pessoas com TF na Bahia e Regido de Saude de Cruz das Almas, no periodo 2010-2020.

Espera-se que os resultados desse estudo possam fazer parte de um conjunto de
informacdes que subsidiem a gestdo no planejamento, avaliagdo, monitoramento e
desenvolvimento de acdes na perspectiva do cuidado humanizado e integral para pessoas com
TF.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

e Analisaras dimensbes de vulnerabilidade social e programatica de pessoas com
transtornos falciformes, na Bahia e Regido de Saude de Cruz das Almas, no periodo
de 2010-2020.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Descrever o perfil de morbimortalidade dos transtornos falciformes, na Bahia e
Regido de Saude de Cruz das Almas, no periodo de 2010-2020.

e Descrever tendéncia temporal da prevaléncia de casos e coeficiente de mortalidade,
por ano, dos transtornos falciformes (TF), na Bahia e Regido de Saude de Cruz das

Almas.
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3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 RACISMO E INIQUIDADES EM SAUDE

O binémio racismo e machismo apresentam-se na sociedade brasileira desde o periodo
colonialista e escravista, atuando como principal produtor de iniquidades socioeconémicas
verificadas na populacdo negra. Considerando a necessidade de promover acbes para a
melhoria das condicGes dessa populagdo, torna-se essencial o desenvolvimento de
mecanismos e ac¢les de enfrentamento ao racismo, ao machismo e ao sexismo (LIRA, 2015).

O racismo é uma tecnologia de poder através da qual a politica, economia e relacbes
cotidianas replicam situagdes que criam “condi¢des de subalternidade e de privilégio” entre 0S
diferentes grupos raciais. Sendo verificadas nas dimensdes individual, estrutural e
institucional (ALMEIDA, 2018).

Para Almeida na dimensdo individual é flagrante o viés patoldgico, comportamental e
imoral revelado por aquele que o pratica. Enquanto a dimensdo estrutural compreende a
normalizacdo das praticas politicas, econémicas e juridicas geradoras das desvantagens
sociais que atingem grupos raciais as margens da sociedade desde o periodo de expansdo
colonialista. A dimensdo institucional é resultado do funcionamento das instituicdes, que
passam a atuar em uma dinamica, que confere, ainda que indiretamente desvantagens e
privilégios a partir da raca (ALMEIDA, 2018).

O racismo foi constituido historicamente, com base nas relacdes de poder, enquanto
pratica de exclusdo do diferente e exercicio do poder, como um sistema estruturado e
estruturante, sendo causa fundamental das iniquidades de acesso a salde, aos bens, recursos e
oportunidades de forma global da populacdo negra (ARAUJO et al, 2020).

O conceito de determinantes sociais de saide contemplando o racismo e 0 sexismo
como fatores estruturais produtores da hierarquizacdo social associada a vulnerabilidades em
saude foi apresentado pela Organizacdo Mundial de Saude, em 2005 (WERNECK, 2016).
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Figura 1 - Modelo de determinantes da equidade em Saude, 2005.
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Fonte: Racismo Institucional e Saude da Populacdo Negra (Werneck, 2016).

O racismo, o sexismo e as condic¢des socioecondmicas influenciam no acesso a bens e
servicos que também se relacionam a garantia do acesso a saude. Desta forma, as mulheres
negras sofrem desigualdades no acesso a salde e no processo de adoecimento por sofrerem
discriminacdo de raca e género(GOES et al, 2020).

Crenshaw (2002) apresenta o conceito de interseccionalidade como a associagdo de
“sistemas multiplos de subordinacdo, cargas mdultiplas de discriminacdo.” Afirmando a
“coexisténcia de diferentes fatores de subordinacdo como vulnerabilidades, violéncias,
discriminagdes, que ocorrem simultaneamente na vida das pessoas”, como podemos
identificar analisando o contexto das pessoas com transtornos falciformes (TF)(LIRA, 2015 p.
30).

Os dados sociodemograficos e epidemioldgicos desagregados segundo raca/cor
revelam o impacto que o racismo e as iniquidades raciais tém na condicao de vida e salde da
populacdo negra. Sendo essencial a criacdo de programas voltados a populagdes em situagédo
de vulnerabilidade e o desenvolvimento de agdes e politicas publicas para reduzir essas
desigualdades (WERNECK, 2016).

Essas desigualdades entre brancos e negros foram mais agravadas com a pandemia da
COVID-19: as pessoas que se declararam pretas e pardas correspondem, a 54,9% da forca de
trabalho, sendo 52,5% dos ocupados e 60,3% dos desocupados. Durante 0s primeiros meses
da pandemia no pais, a taxa de desocupagdo cresceu para todos os grupos de raca/cor,

passando de 10,7% para 13,1%. Para a populacdo negra, considerando homens e mulheres,
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essa elevacdo foi ainda superior: passou de 10,7% e 13,8% para, respectivamente, 12,7% e
17,6%. Com relacdo aos rendimentos, os trabalhos da populacéo negra correspondiam apenas
a 61,5% do percebido pelos trabalhadores brancos em 2020 (R$1.498 contra R$2.434,
respectivamente) (IPEA, 2020).

Com a pandemia da COVID-19 a categoria profissional de trabalhadoras e
trabalhadores domésticos teve contingente de pessoas diminuido, passou de 4.458 mil, em
maio, para 3.946 mil em 2020, uma perda estimada de 11,5% de postos de trabalho em trés
meses. A categoria de trabalho doméstico é composta majoritariamente por mulheres (92,3%),
entre as quais 67,7% sé&o negras (PINHEIRO et al, 2020).

De acordo com IBGE (2020), 45,2 milhdes de pessoas residiam em 14,2 milhdes de
domicilios sem condi¢bes sanitarias minimas necessarias. Desta populacdo, 13,5 milhdes
eram de cor ou raga branca e 31,3 milhdes pretos ou pardos.

No contexto das pessoas com TF possuem em sua maioria baixa escolaridade,
remuneracao de até dois salarios-minimos e dificuldades laboral devido as complicacbes da
doenca (RAMOS et al, 2020). Em decorréncia da COVID-19 essas pessoas tiveram suas
dificuldades ampliadas, por estarem mais expostas a desenvolver a forma mais grave da
COVID-19(GUSTIN et al, 2021).

Os TF estdo historicamente vinculados ao racismo e ao processo de racializacdo da
salde, nenhuma outra doenca esta tdo intimamente ligada a fatores raciais, sociais e politicos
(SILVA et al, 2020). No cenério das politicas publicas, no que se refere aos TF, o racismo
institucional, “atua de forma a induzir, manter ¢ condicionar a organizagdo e a¢do do Estado,
produzindo e reproduzindo a hierarquia racial, capaz de gerar e legitimar condutas
excludentes” (RAMOS et al, 2020, WERNECK, 2016, p. 543).

O racismo institucional pode ser evidenciado através da discriminacgdo, preconceito e
acOes que repercutam em situacOes de desigualdade. Pode-se considerar que as relagdes
racializadas e o tratamento discriminat6rio sdo determinantes das iniquidades nas condicoes
de vida e satde da populagdo negra (OLIVEIRA, 2018).

No campo da saude percebemos o racismo institucional através da discriminacdo nos
servigos de saude, da falta de acesso, falta de investimento em politicas de salde voltadas a
populacdo negra e de capacitagdes para profissionais de saude sobre doengas que acometem
mais essa populacdo (LAGES et al,2017).

O racismo corrobora para que a populacdo negra esteja mais vulneravel a

determinados agravos em saude e as relacfes de poder e praticas biologicistas desenvolvidas
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nos servicos de saude, mantém as iniquidades raciais em saude (MENDES et al, 2015;
FIGUEIRO et al,2017 ).

As pessoas acometidas por TF enfrentam o estigma da doenca e dificuldades
socioeconémicas sofridas pela populacdo negra, visto que o racismo institucional corrobora
para a invisibilidade da enfermidade, repercutindo na garantia do direito a uma vida saudavel
(RAMOS et al, 2020).

32 A POLITICA NACIONAL DE ATENGCAO INTEGRAL AS PESSOASCOM
DOENCA FALCIFORME E OUTRAS HEMOGLOBINOPATIAS

Os TF entraram para a agenda de governo através das reivindicacdes do Movimento
Negro, que a partir da década de 80 militava pela criacdo de politicas publicas voltadas para a
assisténcia as doencas mais prevalentes na raca negra. O Governo do Presidente Fernando
Henrique Cardoso, em 1995, criou 0 Grupo de Trabalho Interministerial para Valorizagdo da
Populacdo Negra, que por sua vez, criou subprogramas, entre eles o de saude, que foi
responsavel por discutir as doencas mais frequentes na populacdo negra. Dentre estas
doencas, as geneticamente determinadas e reconhecidas como tendo importante impacto na
vida dos individuos, foram relacionadas a hipertenséo arterial, o diabetes mellitus e os TF
(BRASIL, 2009).

Com o intuito de promover de forma nacional o cuidado a pessoa com TF, a Politica
Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doenga Falciforme e outras Hemoglobinopatias
(PNAIPDFH), foi instituida em 2005 e estabeleceu diretrizes importantes, como: a garantia do
seguimento das pessoas diagnosticadas com hemoglobinopatias pelo Programa Nacional de
Triagem Neonatal (PNTN), a promoc¢do da assisténcia e da integralidade de atencdo as
pessoas com doenca falciforme, a instituicdo de uma politica de capacitacdo aos profissionais
em salde, a garantia de acesso a informacdo e ao aconselhamento genético aos familiares e as
pessoas com a doenca ou o trago falciforme, promogéo do acesso a medicamentos e insumos
essenciais e estimular a pesquisa (BRASIL, 2005).

As acOes de prevencao estabelecidas para os TF seguem o modelo de Leavell e Clarck,
que se baseia no conhecimento da historia natural da doenca, e ocorrem nos niveis primario,
secundario e terciario. O nivel primario envolve acdes que previnam a ocorréncia da doenca,
como a triagem de pessoas com trago falciforme e o aconselhamento genético. A prevencao

secundaria inclui a deteccdo precoce pela triagem neonatal e profilaxia com penicilina, além
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da educacdo dos pais sobre a doenca. A prevencdo terciaria visa & redugdo de manifestacdes
da doenca e, em geral envolve tratamentos de maior complexidade (MAXIMO, 2009).

No contexto de uma politica publica que propbe o atendimento integral, estes trés
niveis de atencdo devem ser articulados entre si. O atendimento médico as pessoas com
hemoglobinopatia no Brasil é realizado em servigcos hospitalares e ambulatoriais, sem a
devida responsabilizacdo e acompanhamento pela Atencdo Basica (MAXIMO, 2009).

A Atencdo Basica deve ser preferencialmente a porta de entrada para o sistema de
salde, sendo orientada pelos principios da™ universalidade, da acessibilidade, da coordenacéo
do cuidado, do vinculo, da longitudinalidade, da integralidade, da responsabilizacdo, da
humanizacdo, da equidade e da participagdo social". A Estratégia da Saide da Familia (ESF) é
o0 centro ordenador desses servicos em todos os niveis de atencdo (BRASIL, 2015 p 52).

Segundo o Ministério da saude a invisibilidade dos TF devido ao racismo estrutural
dificultou o acesso as pessoas com a doenca a Atencdo Basica. Essas pessoas continuam
acompanhadas em centros de atencdo hematoldgica, sem acesso adequado a programas de
promocdo da saude e prevencdo de doencas. O acesso ao tratamento cem servigcos
especializados ainda é insuficiente, gerando descontinuidade do cuidado, perda de vinculo
com o profissional da salde, com consequéncias desfavoraveis ao tratamento, e baixa
satisfacdo dos usuérios (BRASIL, 2015).

As diretrizes da PNAIPDFH apontam para a importancia de um atendimento integral e
humanizado, no entanto, observa-se a descontinuidade dessa politica visto que, dos 27 (vinte e
sete) hemocentros do pais responsaveis por coordenar a entrada das pessoas diagnosticadas
com TF na rede assistencial do SUS, 21 (vinte e um) realizam esse atendimento. Além disso,
em alguns estados, 0s servicos de tratamento das pessoas com TF concentram-se em grandes
centros urbanos, dificultando o acesso da populacdo de cidades interioranas (GOMES, 2020).

Na Bahia, o Centro de Hematologia e Hemoterapia da Bahia (HEMOBA), a
Associacdo dos Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) e o Hospital das Clinicas sdo
referéncias especializadas em Salvador, para diagndstico, tratamento e acompanhamento dos
TF. Outros municipios também implantaram Centros Especializados que assistem pessoas
com TF: Barreiras, Camagari, Feira de Santana, Ilhéus, Itabuna e S&o Francisco do Conde
(GOMES, 2020). No Recodncavo Baiano néo existe centro de referéncia especializado para as
pessoas com TF, havendo necessidade de deslocamento para acompanhamento especializado
em Salvador.

Segundo Araujo et al (2013), existe insuficiéncia de profissionais especializados e

recursos para o atendimento integral a pessoa com TF conforme orientacdo regulamentada na
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Portaria 1.391/05.Diferentemente de outras politicas nacionais, a PNAIPDFH n&o apresenta
uma estrutura de financiamento definida e ndo conta com incentivos aos estados e municipios.
Os processos e procedimentos estdo inseridos nas estruturas de financiamento do SUS, que
abrangem a assisténcia, 0 acesso a medicamentos especificos e a assisténcia hemoterapica
(ALBRECHT, 2017).

Em 2009, a Politica Nacional de Salude Integral da Populacdo Negra (PNSIPN), foi
instituida pelo Ministério da Saude, por meio da Portaria GM/MS n® 992, com vistas a
promocdo da equidade em salde e orientada pela integralidade, equidade, universalidade e
participacdo social.

Em virtude dos indicadores e condi¢des de salde da populacdo negra, como 0s 6bitos
precoces, elevadas taxas de mortalidade materna e infantil, e morbimortalidade por causas
violentas, doencas negligenciadas e transtornos falciformes, dentre outras causas, 0 Ministério
da Saude reconhece a necessidade da instituicdo de mecanismos de promocdo da saude
integral da populagédo negra e do enfrentamento ao racismo institucional no SUS (BRASIL,
2009).

Outra importante estratégia de gestdo incluida na PNSIPN é a articulacdo e
fortalecimento das acBes de atencdo as pessoas com TF, com vistas na reorganizacdo e
qualificacdo da assisténcia em toda a rede de atencdo, incluindo a assisténcia farmacéutica e
priorizando o acolhimento e humanizacdo (BRASIL, 2009).

Diante do contexto apresentado, para efetivacdo das politicas publicas voltadas aos
TF, ha necessidade de da visibilizacdo da doenca, através da sistematizacdo das informacGes
epidemioldgicas e demograficas e do combate aos determinantes sociais impostos a populacao
negra (RAMOS et al, 2020).

3.3 MORBIMORTALIDADE DAS PESSOAS COM TRANSTORNOS FALCIFORMES

Estima-se que no Brasil nascem por ano, aproximadamente, 3.500 criangas com TF e
200.000 portadores de traco falciforme. Apresentando prevaléncia para doenca de 0,04% para
a populacdo geral, e entre negros de 0,22%. As maiores prevaléncias sao encontradas nos
estados da Bahia, Rio de Janeiro, Pernambuco, Minas Gerais e Maranh&o (BRASIL, 2015).

A Bahia é o Estado com maior prevaléncia dos TF, tendo um caso para cada 650
criangas nascidas vivas (BRASIL, 2015). O Ministério da Saude menciona que a incidéncia
da doenca ocorra entre 2% a 6% da populacéo, sendo a maioria formada por afrodescendentes
(SILVA et al., 2017). Sendo observados 40 novos casos por més e 600 por ano. De acordo
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com dados da Associacdo Baiana com Doencas Falciforme (Abadfal), em Salvador existem
270 mil pessoas com a mutacdo causadora da doenga (GOMES, 2020).

O traco falciforme afeta 6 a 10% da populacdo negra brasileira. A incidéncia entre os
nascidos vivos na Bahia é de 1 a cada 17 e, para TF, de 1 a cada 650 nascidos vivos
(BRASIL,2015).

De acordo com Pompeo et al (2020),a mortalidade por TF é elevada, principalmente
na Africa, onde sdo alarmantes a prevaléncia e taxas mortalidade. Nas regides brasileiras, a
menor taxa de mortalidade foi observada nas regi6es Sul e Norte de 0,05 e 0,19/100.000
habitantes, respectivamente. A maior taxa foi encontrada na regido Centro-Oeste, com 0,35,
com destaque para Goiés (0,48 Gbitos/100.000 habitantes). A Bahia possui a maior taxa de
mortalidade da regido nordeste, também com 0,48 6bitos /100.000 habitantes (POMPEO et al,
2020).

Na Bahia um estudo que analisou mortalidade por TF, periodo 2012-2016, verificou
que as taxas de mortalidade por transtornos falciformes ocorreram em maior proporgéo na
macrorregido Leste, com maior quantitativo de Obitos por nascidos vivos (219,9 6bitos por
100.000 nascidos vivos), do sexo masculino, negros, solteiros, com baixa escolaridade e
maior ocorréncia de ébito em hospitais. Com relacdo as causas dos 6bitos, provavelmente a
recorrentes crises algicas, vaso-oclusivas, Ulceras, AVE, infecgBes, ictericia, priapismo,
sequestro esplénico, contribuindo para diminuicdo da expectativa de vida (SANTANA et al,
2020).

O estudo de Gomes (2020), observou que a taxa anual de mortalidade por TF por
100.000 habitantes variou de 0,24 em 1996 para 0,48 em 2017, com discreta oscilagdo entre
0s sexos. Os resultados deste estudo evidenciaram que na Bahia os adultos homens e negros
estdo morrendo precocemente por TF. Fatores individuais como raca/cor e idade, e fatores
adquiridos como condi¢des de moradia e trabalho, qualidade da alimentacdo e assisténcia
médica estdo envolvidos no processo salde- doenca- cuidado das pessoas com Transtornos
Falciformes (FERREIRA et al 2013; SILVA et al 2017).

Souza et al (2020), descreveram os aspectos epidemioldgicos, temporais e espaciais
dos obitos por transtornos falciformes na Bahia, entre 2000 e 2013. Foram registrados 724
obitos por TF no periodo analisado, o que representou 14,15% do total de obitos por anemias
ocorridos no Estado. Predominaram pessoas do sexo masculino (49,59%) e raca/cor parda
(46,13%). Observou-se um alto percentual dos campos raga/cor e escolaridade néo
preenchidos, correspondendo a 19,48% e 47,10%, respectivamente. A tendéncia significativa
de crescimento do coeficiente de mortalidade entre 2003 e 2011 (APC 11,4%; p<0,05).
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Pesquisas recentes apontam o aumento da letalidade dos TF mostrando grande
impacto social da patologia, evidenciando a necessidade de uma assisténcia qualificada para
as pessoas com TF e implantacdo de politicas publicas voltadas a doenca (RAMOS et al.,
2015).

A expectativa de vida atual para a populacdo com TF é de 48 anos, menor que a
expectativa de vida da populacdo em geral, ratificando a necessidade de mais investimentos e
avancgos no tratamento para as pessoas com a doenca (BRASIL, 2012). A elevada letalidade
dos TF acomete principalmente os jovens e revela o grande impacto social da doenca,
alertando ainda sobre a importancia do diagnostico precoce, tratamento oportuno e
acompanhamento adequado (RAMOS et al, 2015).

3.4 VULNERABILIDADES EM SAUDE

O conceito de vulnerabilidade é entendido como algo polissémico, dinamico,
multidimensional, novo e transdisciplinar, abrangendo diferentes niveis de complexidade e
campos diferentes de discussdo e aplicacédo, seja sob o enfoque da teoria da interdependéncia,
relacionada aos agentes quimicos, riscos naturais e ambientais, da ndo garantia dos direitos
fundamentais, tedrico social ou sob o enfoque epidemioldgico da saude (AYRES, 2009).

No campo da salde publica, o termo vulnerabilidade emergiu na década de 1980 nos
estudos relacionados a epidemia da AIDS, devido as discussdes acerca do conceito de risco e
sobre vulnerabilidades, sendo comumente empregado para indicar suscetibilidades das
pessoas a problemas e danos de satude (NICHIATA et al., 2008).

Ayres (2009, p. 396) define vulnerabilidade como “conjunto de aspectos individuais e
coletivos relacionados a maior suscetibilidade de individuo e comunidades a um adoecimento
ou agravo e, de modo inseparavel, menor disponibilidade de recursos para sua prote¢do”.

Este conceito estd conformado em planos de determinacdo e de percepcdo da
vulnerabilidade do individuo e da coletividade, individual, social e programatico. Assim, a
compreensdo da dimensdo do comportamento individual ou a vulnerabilidade individual, do
contexto social ou vulnerabilidade social e do programa de combate a doenca, ou
vulnerabilidade programatica, podendo as duas ultimas serem consideradas na dimensao
contextual (AYRES et al,2009).

A vulnerabilidade individual compreende os “aspectos biologicos, emocionais,
cognitivos, atitudinais e referentes as relagdes sociais” (AYRES et al, 2009, p. 400).Na

dimensao social, a vulnerabilidade esta relacionada aos aspectos sociais, politicos e culturais.
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O plano social estd agregado ao adoecimento, com relagdo ao acesso a informacéo, despesas
com servigos sociais e de satde dos individuos. Incluindo aspectos como o ciclo de vida, a
identidade social, assim como local em que vive, as normas sociais e institucionais, as
relacGes com o outro e as iniquidades (BERTOLOZZI et al., 2009).

O desenvolvimento de acbes preventivas e educativas voltadas as pessoas com TF, a
assisténcia a satde, continuidade e sustentabilidade das a¢Ges e politicas publicas sdo aspectos
da vulnerabilidade programatica (FERREIRA et al, 2013). Para Bertolozzi et al. (2009)
também deve contemplar 0 acesso aos servicos de salde, o planejamento e as a¢cdes de saude
e o vinculo dos usuarios com os profissionais de salde.

De acordo com Ayres et al (2009), elementos podem ser considerados nas analises de
vulnerabilidade, em suas trés dimensdes e articulados dependeréo das situagcfes analisadas. Na
dimensdo individual: valores, interesses, crencas, credos, desejos, conhecimentos, atitudes,
comportamento, relacGes familiares, relagdes de amizade, relagdes afetivo-sexuais, relagdes
profissionais, situacao fisica, situagdo psicoemocional, redes e suportes sociais.

No que se refere a dimensédo social sdo considerados os seguintes elementos: normas
sociais, referéncias culturais, relacdes de género, relacdes de raca/etnia, relacbes entre
geragdes, normas e crengas religiosas, estigma e discriminacdo, emprego, saléarios, suporte
social, acesso a educacao, acesso a lazer, cultura e esporte, acesso justica, acesso a midia,
participacdo politica e cidadania. E na dimensdo programatica: compromisso politico dos
governos, definicdo de politicas especificas, planejamento e avaliacdo das politicas,
participacdo social no planejamento e avaliacdo e recursos humanos e materiais para as
politicas, governabilidade, controle social, acesso a servicos, qualidade dos servigos dentre
outros (AYRES et al, 2009).

Os diagnosticos baseados no conceito de vulnerabilidade almejam caracterizar,
determinantes sociais e politicos dos processos e das relacdes que produzem diferentes
conformacdes, considerando ac¢des, programas, politicas de salde, saberes, recursos e servicos
como parte dos determinantes das condi¢Bes de saude para transformacdo (AYRES et al,
2009).

No tocante as pessoas com TF, é necessario refletir sobre suas condi¢bes de vida e
salde, considerando a discriminacgéo e os efeitos do racismo e do preconceito, na producao de
iniquidades sociais e de saude (LIRA, 2015).

O estudo realizado por Ferreira et al (2013) aponta que a principal questdo do viver
com TF em relacéo a vulnerabilidade individual é a pouca compreensdo em relacéo a doenca.

Verifica-se que o diagnostico tardio, insuficiéncia de capacitacdo para 0 autocuidado,
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dificuldade de adeséo ao tratamento além das complica¢des da doenca caracterizam também a
vulnerabilidade programatica vivenciada, diante da invisibilidade da doenca aos servicos de
salde.

As manifestacdes clinicas alteram a qualidade de vida da pessoa com TF, acarretando
dificuldades no trabalho, estudo e lazer. Além de repercussdes psicologicas como a baixa
autoestima, estigma da doenca, suas repercussdes no corpo, bem como as limitagdes que
ocasiona(RODRIGUES et al,2018; MARTINS et al, 2010).

O retardo do desenvolvimento do corpo e da maturacdo sexual, associados ao
isolamento social e a0 medo de que seus filhos tenham o gene falciforme aos filhos podem
influir negativamente na sexualidade e nas vivéncias reprodutivas, tanto de homens quanto de
mulheres com TF (RODRIGUES et al, 2018).

Com relacdo a vulnerabilidade social, a precariedade das condi¢des sociais e
econOmicas das pessoas e familiares amplia a vulnerabilidade social que a doenga impde. A
desestruturacdo financeira tem sido indicada como situacdo recorrente entre pessoas com
transtornos falciformes e suas familias. Neste sentido, sdo expostas as condi¢fes sociais que
as situam com alta vulnerabilidade social (FERREIRA et al, 2013; RODRIGUES et al, 2018).

A vulnerabilidade social se torna ainda mais acentuada quando analisada a
escolaridade dessas pessoas, 0s estudos mostram que a grande maioria ndo possui 0 ensino
médio completo, refletindo nas oportunidades de trabalho. A dificuldade de emprego de
pessoas com transtornos falciformes esta relacionada principalmente a: deficiéncia que pode
ser causada pela doenca, as crises algicas recorrentes e a baixa escolaridade (FERREIRA et
al, 2013; RODRIGUES et al ,2018).

A familia de pessoas com TF convive, com alteracdes de suas rotinas, devido a
atencdo integral dispensada, dificultando o exercicio de atividades externas. Observa-se 0
comprometimento da renda familiar e necessidade de beneficios sociais, impactando na
qualidade de vida dessas pessoas (GUIMARAES et al, 2009; FIGUEREDO, 2016).

A falta de acesso ao diagndstico precoce, assisténcia médica de qualidade e orientacéo
as familias, vivenciadas por pessoas com TF podem ocasionar sequelas, muitas vezes
incapacitantes para o trabalho. Mulheres em idade produtiva com TF e mées de criangas com
a doenca tém dificuldade de permanecer em atividades formais de trabalho (LIRA, 2015;
FERREIRA et al, 2013).

Em referéncia a vulnerabilidade programatica foram verificadas dificuldades de acesso
a rede de exames complementares especializados, levando-os a procurar unidades com maior

capacidade de diagnostico em detrimento as unidades béasicas de saude. Considera-se também
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0 despreparo da rede bésica em assistir as pessoas com TF e a baixa oferta de acdes de
capacitacdo para o autocuidado (FERREIRA et al, 2013).

Com relacdo as internacbes hospitalares por TF sdo mais frequentes em jovens,
revelando a gravidade e o impacto social da doenca e alertando quanto a importancia de se
investir na assisténcia qualificada e integral as pessoas com TF (FIGUEREDO et al,2016).

Dias (2013) analisou o itinerario terapéutico de pessoas adultas com TF que tinham a
Ulcera de perna, verificando que a maioria teve diagnostico tardio apds recorrentes internagdes
hospitalares, gerando desconforto e sofrimento. Para Lages et al, as dificuldades de acesso aos
servicos de saude, discriminacdo no atendimento e falta de investimento nas politicas publicas
da populacéo negra configuram o racismo institucional no SUS (LAGES et al., 2017).

De acordo com Werneck (2016, p. 543), o “racismo institucional equivaleria a acdes e
politicas institucionais capazes de produzir e/ou manter a vulnerabilidade de individuos e
grupos sociais acometidos pelo racismo”.

Analisando o contexto acima descrito temos um quadro profundamente preocupante
de vulnerabilidade para a maioria das pessoas com TF, pois estas sdo duplamente afetadas
pelo sofrimento imposto pela doenca e pelo racismo estrutural que atravessa a sociedade
brasileira (LIRA, 2015).
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4 RESULTADOS
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VULNERABILIDADE E MORBIMORATALIDADE DE PESSOAS COM
TRANSTORNOS FALCIFORMES NA BAHIA E REGIAO DE SAUDE DE CRUZ
DAS ALMAS

CLISYA DIAS BERTINO BISPO DE OLIVEIRA, DJANILSON BARBOSA DOS
SANTOS, ROSA CANDIDA CORDEIRO, FELIPE GABRIEL ASSUNCAO CRUZ

RESUMO

O objetivo foi analisaras dimensdes de vulnerabilidade social e programética de pessoas com
transtornos falciformes (TF) na Bahia e uma Regido de Saude. Trata-se de estudo ecoldgico,
de serie temporal descritivo, referente aos casos e Obitos por transtornos falciformes da Bahia
e uma Regido de Saude, com dados coletados através do Sistema de Informacdo de Agravos
de Notificacdo (SINAN) e Sistema de Mortalidade (SIM), periodo 2010 a 2020. Os
indicadores de morbimortalidade foram submetidos a anélise de tendéncia temporal e
estatistica descritiva. Notificados na Bahia 3.926 casos e 798 6bitos por TF e na Regido de
Saude de Cruz das Almas 193 casos e 21 o6bitos por TF. Observou-se maior Prevaléncia (P)
dos casos notificados e Coeficiente de Mortalidade (CM) na Regido de Saude (P = 73/100 mil
habitantes; CM = 7,9/100 mil habitantes) quando comparado a Bahia (P = 26,5/100 mil
habitantes; CM = 5,4 /100 mil habitantes). Taxa de Letalidade (TL) e Coeficiente de
Mortalidade Presumivel (CMP) maiores na Bahia (TL = 20,33%; CMP = 7,5/100 mil
habitantes) comparado a Regido de Saude (TL = 10,9%; CMP 5,9/100 mil habitantes).
Predominaram nos casos notificados mulheres, faixa etaria menor de 1 ano, escolaridade
correspondente a 4 a 11 anos de estudo e maior igual a 12 anos de estudo e raga/cor parda e
preta. Quanto aos 6bitos, predominaram homens, faixas etarias de 20 a 29 anos e 50 a 59
anos, escolaridade correspondente a 0 a 3 anos de estudo e raga/cor parda, hospital como local
de ocorréncia do Obito e acesso a assisténcia médica. Os resultados confirmam
vulnerabilidade social e programatica vivenciadas por pessoas com transtorno falciforme e
podem direcionar a¢Ges em salde.

Anemia Falciforme; Vulnerabilidade; Morbimortalidade

ABSTRACT

The objective was to analyze the dimensions of social and programmatic vulnerability of
people with sickle cell disorders in Bahia and a Health Region. This is an ecological study,
with a descriptive time series, referring to cases and deaths by sickle cell disorders in Bahia
and a Health Region, with data collected through the Notifiable Diseases Information System
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(SINAN) and Mortality System (SIM), period 2010 to 2020. Morbimortality indicators were
submitted to temporal trend analysis and descriptive statistics. 3,926 cases and 798 deaths
from sickle cell disorders were reported in Bahia and 193 cases and 21 deaths from sickle cell
disorders in the Cruz das Almas Health Region. There was a higher Prevalence (P) of reported
cases and Mortality Coefficient (MC) in the Health Region (P = 73/100 thousand inhabitants;
CM = 7.9/100 thousand inhabitants) when compared to Bahia (P = 26, 5/100 thousand
inhabitants; CM = 5.4/100 thousand inhabitants). Higher Mortality Rate (TL) and Presumed
Mortality Coefficient (CMP) in Bahia (TL = 20.33%; CMP = 7.5/100 thousand inhabitants)
compared to the Health Region (TL = 10.9%; CMP 5 9/100 thousand inhabitants). In the
reported cases, women, age group younger than 1 year, schooling corresponding to 4 to 11
years of schooling and greater than 12 years of schooling and brown and black race/color
predominated. As for deaths, there was a predominance of men, age groups from 20 to 29
years old and 50 to 59 years old, schooling corresponding to 0 to 3 years of study and mixed
race/color, hospital as the place of death and access to medical care. The results confirm
social and programmatic vulnerability experienced by people with sickle cell disorders and
can guide health actions.

Sickle Cell Anemia; Vulnerability; Morbimortality

INTRODUCAO

Os transtornos falciformes (TF) constituem uma condi¢do genética de elevada relevancia
clinica e epidemiolégica, cuja caracteristica principal é a presenca do gene da
hemoglobinagrupo de beta S em homozigose (SS), em heterozigose com outras variantes (SC,
SD, SE) ou em interacdo com a talassemia beta®.

No Brasil, representa um problema importante de salde puablica. Segundo o Ministério da
Saude, nascem 3.500 criangas por ano com TF no pais, sendo a incidéncia média de 1:1.000
nascidos vivos. A Bahia é o Estado com a maior incidéncia, sendo uma média de 1:650
nascidos vivos com TF. Destaca-se 0 Recéncavo Baiano com frequéncia de 1 para cada 314
nascimentos*.

A cronicidade dos TF ocasiona manifestacdes clinicas cujas complicacdes podem resultar em
recorrentes internacdes hospitalares e em oObito, caso ndo haja assisténcia adequada. A elevada
morbimortalidade afeta, principalmente, os mais jovens, havendo a necessidade de identificar
precocemente os fatores de risco para adogéo de medidas de prevencao®.

Tais complicages resultam em piora da qualidade de vida, aumento da taxa de mortalidade e
reducdo da expectativa de vida ao nascer. Em comparacdo a populacdo em geral, com
expectativa de 73 anos para homens e 80 anos para mulheres, as pessoas com TF tém

expectativa de 42 anos para homens e 48 anos para mulheres, tendo relagdo direta com a
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situacdo socioecondmica e a populacdo negra brasileira pertencente aos segmentos sociais
mais vulneraveiss.

A raca/cor e classe social sdo marcadores sociais que influenciam na vulnerabilidade de
determinados grupos aos agravos em salde e vém sendo descritas em outras pesquisas com
doencas crénicas, apontando para uma situacdo de pauperizacdo dessas pessoas, sendo essa
acentuada pela condicdo de adoecimento®.

O termo vulnerabilidade se refere aos “aspectos individuais e coletivos relacionados com a
maior suscetibilidade de individuo e comunidades a um adoecimento ou agravo e, de modo
inseparavel, menor disponibilidade de recursos de todas as ordens para sua protecdo”. Sendo
conformado por trés planos interdependentes de determinagdo: individual, social e
programatico’.

Constituem objeto deste estudo a vulnerabilidade social e vulnerabilidade programatica. A
vulnerabilidade social estd relacionada aos ‘“aspectos sociais, politicos e culturais”. E a
vulnerabilidade programética compreende 0 “acesso aos servicos de saude, 0
desenvolvimento de acBGes preventivas, a assisténcia a salde, politicas publicas, o
planejamento das acBes em salde, o vinculo dos usuarios dos servigos possuem com 0S
profissionais de satide”"®.

Quando relacionado aos TF, o conceito de vulnerabilidade traz a necessidade de transcender o
enfoque individual, biologicista, para uma compreensdo mais ampliada, em que se
considerem as trocas entre o ser humano, a sociedade € 0 meio ao qual esse ser humano esta
inserido, sendo de suma importancia o conhecimento dessas condigdes para organizar o
processo de cuidado em sadde®.

A falta de estudos sobre o perfil epidemiol6gico e sociodemografico dos transtornos
falciformes néo contribui para a visibilidade dos problemas enfrentados pelas pessoas que tém
esse tipo de doenga. Estudos pautados no referencial de vulnerabilidade podem direcionar
para um melhor manejo do cuidado, prevencdo dos fatores de risco e suas complicacdes,
identificando os pontos principais para investimentos com o intuito de aumentar a sobrevida e
reduzir a mortalidade precoce®°.

Nessa perspectiva, esta pesquisa tem por objetivo analisar as dimensdes de vulnerabilidade
social e programatica de pessoas com TF na Bahia e Regido de Saude de Cruz das Almas, no
periodo de 2010 a 2020.
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METODOS

Trata-se de estudo ecoldgico, de série temporal descritivo, sobre vulnerabilidade social e
programatica dos casos e Obitos por TF notificados no periodo de 2010 a 2020, na Bahia e
Regido de Saude de Cruz das Almas.

A Bahia é o maior Estado da Regido Nordeste e o0 quinto do Brasil, com érea territorial de
564.760.427 kmz2, populacdo estimada para 2020 de 14.930.634 e densidade demografica de
24,82 hab./km2. Do ponto de vista econdmico, a Bahia apresentou: indice de
Desenvolvimento Humano (IDH) 0,660, razdo de renda da populacdo 17,8% e renda média
domiciliar per capita R$ 737,81. Com relagdo ao sistema de saude apresentou para o periodo
2010-2020: 0,9 leitos totais SUS/1000 habitantes, 0,9 médicos SUS/1000 habitantes e 73.7%
cobertura populacional média estimada para a Atencdo Basica 2.

A regido de salde de Cruz das Almas se localiza no Recdncavo Baiano, constituida por nove
municipios: Conceicdo da Feira, Cachoeira, Sdo Félix, Maragogipe, Muritiba, Governador
Mangabeira, Cabaceiras do Paraguacu, Cruz das Almas e Sapeacu, totalizam uma éarea
territorial de 1.786,048 km?2 e populacdo estimada 2020 de 265.967 mil habitantes. Do ponto
de vista econdmico apresentou: indice de Desenvolvimento Humano (IDH) 0,638, razdo de
renda da populacdo 17,8% , renda média domiciliar per capita R$ 334,36 . Com relacdo ao
sistema de salde, a regido apresentou para o periodo 2010-2020: 1 leito total SUS/1000
habitantes, 0,5 médicos SUS/1000 habitantes e 89 % cobertura populacional média estimada
para a Atencio Basica 2,

A populacdo deste estudo foi constituida por todos os casos e 6bitos notificados no SINAN e
SIM, com os codigos da CID referentes aos TF, informados no campo diagndstico principal:
D57.0 (anemia falciforme com crise), D57.1 (anemia falciforme sem crise), D57.2
(transtornos falciformes heterozigotos duplos) ou D57.8 (outros transtornos falciformes), sem
excluséo de casos e obitos notificados.

Os dados foram acessados através do tabulador de dados da Secretaria de Saude do Estado da
Bahia (TABNET/SESAB)®. Foram disponibilizados pela Diretoria de Vigilancia em Saude
do Estado da Bahia (DIVEP) dados referentes aos ébitos por acidente vascular cerebral
(AVC) em menores de 19 anos sem menc¢édo dos TF na declaragdo de ébito.

Os dados populacionais dos campos de estudo foram obtidos através do TABNET/SESAB,
que disponibiliza as estimativas populacionais, segundo o IBGE. Foram utilizados dados
populacionais por raca/cor do Censo Demogréfico 2010,
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As variaveis deste estudo foram categorizadas considerando as dimensdes de vulnerabilidade

social e programéatica definidas em outras pesquisas’®®

. Varidveis que caracterizam
vulnerabilidade social e foram extraidas do SINAN/SIM: sexo, faixa etaria, raca/cor,
escolaridade. Com relacdo a vulnerabilidade programatica: assisténcia médica (SIM), local de
ocorréncia do o6bito (SIM), prevaléncia dos casos notificados (SINAN), coeficientes de
mortalidade (SIM), coeficiente de mortalidade presumivel (SIM) e taxa de letalidade
(SINAN/SIM).

Foram descritas as caracteristicas epidemiologicas dos casos e dos 6bitos por TF de pessoas
residentes na Bahia e Regido de Salde de Cruz das Almas, bem como sua distribuicdo entre
0s municipios da referida regido e calculados os seguintes indicadores referentes aos TF:
prevaléncia dos casos notificados, coeficiente de mortalidade, coeficiente de mortalidade
presumivel e taxa de letalidade.

Para a constru¢do dos indicadores foi elaborado um banco de dados, em planilha do MS-
Excel® v. 365, com os dados brutos e os indicadores de interesse, utilizados na elaboragédo
das tabelas.

Para o célculo da prevaléncia dos casos notificados, foram divididos os casos notificados no
SINAN da TF no periodo, pela média da populacdo residente, multiplicado por 100.000
habitantes. As prevaléncias por sexo, raca/cor e faixa etaria consideraram o nimero de casos e
a populacdo para cada variavel. Nao foi possivel realizar o calculo para escolaridade em
funcdo da indisponibilidade de dados.

O coeficiente de mortalidade foi calculado por meio da divisdo entre o nimero declarado de
Obitos por TF no periodo, pela média da populacdo residente, multiplicado por 100.000
habitantes. Os coeficientes de mortalidade por sexo, raca/cor e faixa etaria consideraram o
namero de dbitos e a populacdo para cada variavel.

Para o célculo do coeficiente de mortalidade presumivel, foram considerados 6bitos que
tiveram causa basica AVC em menores de 19 anos sem menc¢édo dos TF na DO, tendo em vista
que, de acordo com a literatura, 0 AVC é uma das mais graves complica¢Ges da doenga16'17.
Foram divididos dbitos com causa basica AVC em menores de 19 anos pela média da
populacéo residente nessa faixa etaria, multiplicado por 100.000 habitantes.

A taxa de letalidade foi calculada através da divisdo do nimero de ébitos pelos casos
notificados de TF.

As varidveis obtidas foram submetidas a analise estatistica descritiva, visando caracterizagdo
e avaliacdo das dimensdes de vulnerabilidade social e programatica. Analisou-se a tendéncia

temporal da prevaléncia de casos notificados e mortalidade por TF. Além da variagdo
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percentual anual dos casos de TF notificados na Bahia, classificando como variagcdo positiva e
negativa. A anédlise estatistica e a elaboracdo de graficos foram realizados por meio da
linguagem de programacéo R, versdo 4.2.1 e do ambiente de programacdo RStudio, versdo
554.
O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do
Reconcavo da Bahia, sob o parecer n° 4.829.629 e Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria
de Saude do Estado da Bahia sob o parecer n® 5.023.196.

RESULTADOS

No periodo de 2010 a 2020, foram notificados no Estado da Bahia 3.926 casos e 798 6bitos e
na Regido de Salde de Cruz das Almas 193 casos e 21 6bitos por TF. A prevaléncia dos casos
de TF notificados foi maior na Regido de Saude de Cruz das Almas (73,0 /100 mil habitantes)
quando comparado ao Estado da Bahia (26,5/100 mil habitantes) (Tabela 1).

A taxa de letalidade foi maior na Bahia (20,3%) comparada a Regido de Salude de Cruz das
Almas (10,9 %), destaca-se a taxa de Sapeacgu (27,3%) superior a Bahia. J& o coeficiente de
mortalidade foi mais expressivo na Regido de Salde de Cruz das Almas (7,9 /100 mil
habitantes) comparado a Bahia (5,4 /100 mil habitantes).

Com relacdo ao coeficiente de mortalidade presumivel foi maior na Bahia (7,5/100 mil
habitantes). No entanto, os municipios da Regido de Cruz das Almas que apresentam este
indicador possuem coeficientes mais expressivos que do Estado: Cruz das Almas (16,1/100
mil habitantes), Muritiba (10,6 /100 mil habitantes) e Cachoeira 9,1/100 mil habitantes)
(Tabela 1).



37

Tabela 1. Casos, 6bitos, prevaléncia de casos notificados, coeficiente de mortalidade, letalidade e coeficiente de

mortalidade presumivel dos TF. Bahia e Regido de Saude Cruz das Almas, 2010-2020.

Bahia

Regido de Salde de
Cruz das Almas

Cabaceiras do
Paraguacu
Cachoeira

Conceicdo da Feira

Cruz das Almas

Governador
Mangabeira

Maragogipe
Muritiba
Séo Félix
Sapeacu

Casos
notificados
N %
3926 100
193 49
18 05
24 0,6
34 09
22 06
12 03
35 09
24 0,6
13 0,3
11 0,3

Obitos

notificados

798
21

[EEN

W P NN O W oo w

%

100

2,6

0,1
04

0,8
04

0,3
0,3
0,1
04

Prevaléncia
de casos
notificados

Por 100 mil
habitantes

26,5

73,0

97,1
71,2
154,1
35,2
57,8
78,1
80,4
88,1
63,3

Letalidade

%

20,3

10,9

5,6
12,5
17,7
13,6

5,7
8,3
7,7
27,3

Coeficiente de
Mortal. por
TF

Por 100 mil
habitantes

54

79

54
8,9
27,2
4,8

4,5
6,7
6,8
17,3

Coeficiente
de Mortal.
Presumivel

Por 100 mil
habitantes

7,5

59

Fonte: SINAN/SIM/IBGE

A prevaléncia de casos de TF oscilou entre 2,1 (em 2010) e 2,9 (em 2020) na Bahia e 1,2 (em

2010) e 0,00 (em 2020) na Regido de Saude de Cruz das Almas. A prevaléncia de casos
notificados na Regido de Saude, em 2018, foi 22,3/100mil habitantes e, em 2019, foi de 42,3
/100mil habitantes. O Coeficiente de mortalidade foi de 0,5/100mil habitantes (em 2010 e
2020) na Bahia e 0,8/100mil habitantes (em 2010 e 2020) na Regido de Saude de Cruz das
Almas (Grafico 1). Com relacdo a variacdo percentual anual dos casos de TF notificados na
Bahia, foi bastante expressiva em 2014 (81,9 %) e 2017 (204 %) (Gréafico 2).
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Grafico 1. Série Temporal da Prevaléncia de Casos Notificados e Mortalidade por TF. Bahia e Regido de Saude de
Cruz das Almas, 2010-2020.

Prevaléncia de TF, Bahia Prevaléncia d= TF, Regido Cruz das Almas

2010 0TL 2012 Q017 2020 2010 At 2019 < 2020

Mortalidade por TF, Bahia Mortalidade por TF, RegiSio Cruz das Almas

v 2013 2011 el <010 et V12 < rAvYAY

Fonte: SINAN/SIM/IBGE

Gréfico 2. Variagdo percentual anual dos casos de TF notificados na Bahia, 2010-2020.
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Ano

Fonte: SINAN/SIM/IBGE

No que concerne a caracterizacao epidemioldgica dos casos, podemos observar na Tabela 2
gue ha percentual maior para sexo feminino, 53,0 % na Bahia e 52,3 % na Regido de Saude de
Cruz das Almas. A faixa etaria < 1 ano foi predominante (42,0% Bahia e 46,6 % na Regido de
Saude de Cruz das Almas). Quanto & escolaridade, 3,90%possuem > 12 anos de estudo na
Bahia e 6,7 % possuem 4 a 11 anos de estudo na Regido de Saude de Cruz das Almas. A raca
parda foi predominante na Bahia (39,4 %) e a preta na Regido de Saude de Cruz das Almas
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(43,5%). Chamam atencdo os percentuais de campos ignorados nas variaveis raga/cor (35,0 %
na Bahia e 11,4% na Regido de Saude de Cruz das Almas) e na variavel escolaridade (29,4 %

na Bahia e 16,1 % na Regido de Saude de Cruz das Almas).

Quanto & caracterizacdo epidemioldgica dos oObitos, h& percentual maior para 0 Sexo
masculino, na Bahia 52,1% e na Regido de Saude de Cruz das Almas 57,1%.A faixa etaria de
20 a 29 anos foi predominante (21,6 % Bahia e 19,1 % na Regido de Saude de Cruz das
Almas), com o mesmo percentual 40 a 49 anos. Quanto a escolaridade, 25,8 % possuiam 0 a 3
anos de estudo na Bahia e 38,1 % na Regido de Saude de Cruz das Almas. A raga parda foi
predominante na Bahia ( 53,5 %) e na Regido de Saude de Cruz das Almas (52,4 %). Chama a
atencdo os percentuais de campos ignorados nas variaveis raca/cor (9,7 % na Bahia e 4,8 % na

Regido de Saude de Cruz das Almas) e na variavel escolaridade (34,1 % na Bahia) (Tabela 2).

Na Tabela 2 se observam, também, os resultados a prevaléncia de TF segundo sexo, faixa
etaria e raga/cor no periodo de 2010 a 2020. A prevaléncia de casos notificados por TF foi
mais expressiva na Bahia e Regido de Salde de Cruz das Almas, respectivamente: no sexo
feminino (27,5/100mil habitantes; 74 /100mil habitantes) e na faixa etaria de menores de 1
ano (752,1/100mil habitantes; 2.492,1/100mil habitantes), na raca/cor preta na Bahia
36,5/100mil habitantes e a raca/cor indigena 433,8 /100mil habitantes na Regido de Salde de

Cruz das Almas.

Quanto ao coeficiente de mortalidade se observam os maiores valores na Bahia e Regido de
Salde de Cruz das Almas, respectivamente: no sexo masculino (5,7/100mil habitantes;
9,4/100mil habitantes); na faixa menores de 1 ano (9,33/100mil nascidos vivos) e 50 a 59
anos (13,5/100mil habitantes); na raca/cor preta (9,9/100mil habitantes; 9,4/100mil
habitantes). A razdo dos coeficientes de mortalidade segundo raca/cor é 5,8/100mil habitantes

maior para raga/cor negra em comparacao a branca (Tabela 2).
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Tabela 1. Cazes, ohites, prevalfocis des cases potificades ¢ coeficiente de meortalidade des TF, zezunde
Taridves seciedemesrdficas. Balda « Fegilis Cror des Almas 30103000

Cazec Natificades Obitss Notificades oo e g Corficients de
i CENE o REm g, abm g, sl
b daz daz daz
Almaz Almaz Almaz
n % o m % n % Pghii"mf Thrlﬂ"m;ﬂ
Total %36 10 152 L0 E 18 21 1M 365 73 EF] T
Sexo™
Mapoofinn 1343 465 52 477 415 3T 12 ST1 54 T2 57 o
Feminion M9 T3 101 3 383 48 5 429 27a ™ 201 5.5
Ignorads 4 o0l - - - - - - - - -
Faiva
Fraria**
<lama 1643 42 90 466 1 26 2 91 T2 24e20 93 L)
ladamss 465 115 23 114 s 51 1 4% 325 1447 72 55
fafams 44 EE 1§ E3 M 43 - - TE 43 1 -
10aldans 210 64 0§ 43 33 41 1 4% 151 32E 24 41
192 l5am0s 265 63 13 5T %0 113 2 87 133 sl 5.5 ]
MaGames 383 145 11 5T I 25 4 191 214 18 63 g
Naifames 17T 1 1T 83 151 202 3 143 121 408 7 72
40adFamos M9 3E 9 4T m 13e 4+ 181 £3 5.1 5.1 12.3
MatWames TO1E 4 2] ]| T3 3 143 54 15 = 135
$affams 10 03 3 L& T4 1 4% 1z E £ 7
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250 amos 1 om - . i 01 - - o - 3z
Igoorado o e - - 1ol
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{amoz de
eximde] T
Oadames 93 23 0§ 43 w06 23 5 381
43Tamm 142 35 13 AT 1320191 3 143
fallases 120 31 13 &7 1™ 21 o+ 11
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Brena §75 0 IT3 B4 43 I3 193 T 333 365 1128 ) a4
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Iodigesa 1IZoa3 1 T a3 - - 13 4358 E
Tgnorada 3T 3T 2 14 TTO8T 1 4%

“Frane: EAINAN S0 IFGE

As varidveis Local de ocorréncia do 6bito e Assisténcia médica estdo apresentadas na Tabela
3. Observa-se o0 Hospital como principal local de ocorréncia dos ébitos na Bahia e Regido de
Cruz das Almas respectivamente, 82 % e 85,7%. Quanto a assisténcia médica, 51,6% dos

Obitos tiveram acesso na Bahia e 33,3% na Regido de Saude de Cruz das Almas.
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Tabela 3. Obitos por TF segundo local de ocorréncia e assisténcia médica. Bahia e Regio Cruz das Almas-2010-2020.

Bahia Regido de Cruz das

Almas
n % n %
Total 798 100 21 100
Local de Ocorréncia do Obito
Hospital 654 82 18 85,7
Outro estabelecimento de salde 61 7,6 1 4,8
Domicilio 65 8,2 2 9,5
Via publica 9 1,1 - -
QOutros Locais 9 1,1 - -
Ignorado - - - -
Assisténcia médica do 6bito
Sim 412 51,6 7 33,3
Né&o 20 2,5 0 0
Ignorado 366 459 14 66,7

Fonte: SIM/IBGE

DISCUSSAO

Os resultados apresentados por este estudo evidenciam contextos de vulnerabilidade social e
programatica vivenciados por pessoas com TF, apontando elementos para o cuidado em
saude, planejamento de aces e reflexdo quanto as politicas publicas. O perfil epidemiolégico
dos TF retrata a vulnerabilidade social, ao acometer populacdes que sofrem privacGes de
direitos relacionados a educagéo, moradia, condig8es socioecondmicas e de satde®.

Os achados deste estudo apontam elevada prevaléncia de casos notificados dos TF na Regiéo
de Saude de Cruz das Almas, superior aos da Bahia, retratando a magnitude da doencga no
territério. Foi observada no Recdncavo Baiano frequéncia dos TF de 1 para cada 314
nascimentos”.

O expressivo coeficiente de mortalidade 7,9/ 100 mil habitantes da Regido, também € superior
ao do Estado da Bahia 5,4/100 mil habitantes. Estudos mostram que a Bahia possui um dos
maiores coeficiente de mortalidade do pais, coincidindo com os achados®”.Estudo observou,

no periodo, 2006 a 2010, taxas de mortalidade por TF do Distrito Federal (0,42/ 100.000
habitantes) e do Piaui (0,41 débitos/ 100.000)-.



42
Verificou-se uma tendéncia crescente da prevaléncia de casos e coeficiente de mortalidade do
TF de forma geral nos dois campos de estudo,essa situagdo € corroborada por outros
estudos™®*’.Observa-se na Regi&o de Cruz das Almas aumento expressivo nos anos de 2018 e
2019 e nenhum registro em 2020. Essa ascendéncia pode ter ocorrido devido a
subnotificagbes nos anos anteriores, a dificuldade diagnoéstica, codificacdo incorreta das
causas basicas de 6bito e falta de registros nas internacdes'®. Assim como acdes de educacéo
permanente e conscientizacao de profissionais de salde acerca da importancia da notificacéo
da doenca no SINAN podem ter contribuido para o aumento de registros de casos.
Importante ressaltar que os coeficientes mortalidade presumivel (Bahia 7,5 6bitos/100.00
habitantes e Regido de Saude de Cruz das Almas 5,9 6bitos/100.00 habitantes) sdo superiores
aos coeficientes de mortalidade por TF entre as regides do pais, que possuem menor taxa de
mortalidade, as regides Sul e Norte de 0,05 e 0,19, respectivamente’’. Esses dados impactam
ainda mais o coeficiente de mortalidade por TF, j& que ndo podem ser considerados no calculo
de uma forma geral e sinalizam a subnotificacdo dos TF. Apesar de ser uma doenca de
notificacdo compulsdria obrigatdria na Bahia e, em alguns Estados brasileiros, os 6bitos que
tenham causas bésicas que podem estar relacionadas aos TF, como 0 caso de AVC ndo sdo
investigados.
Neste estudo, as taxas de letalidade encontradas foram (20,3 %) na Bahia e Regido de (10,9
%) Saude de Cruz das Almas. De acordo com a literatura se verificou taxa de letalidade dos
TF de 80% entre as criangas com menos de 5 anos de idade sem o0s necessarios cuidados de
salde e a expectativa média de vida dos adultos inferior a 50 anos t. A diminui¢do da
sobrevida das pessoas com TF sugere que nao héa integralidade das acdes de prevencao e
promocdo a salde entre a adolescéncia e a fase adulta. As causas podem ser, a falta de acesso
para realizacdo de cuidados especializados e a auséncia de politicas publicas voltadas para o
acompanhamento dessa populac&o ao longo dos ciclos de vida®®.
Os indicadores epidemiologicos apontam para necessidade de implantacdo de servico
especializado de atencdo aos TF na regido e fortalecimento da assisténcia nos servigos de
salde, sobretudo, na Atencdo Basica. As referéncias especializadas para todo o Recdncavo
Baiano sdo os servicos da Fundacdo de Hematologia e Hemoterapia do Estado da Bahia
(HEMOBA) e Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) localizados em
Salvador, implicando na necessidade de deslocamentos constantes para capital, acarretando
em riscos, desgastes fisicos, emocionais e financeiros, 0 que representa a interseccdo de

vulnerabilidades enfrentadas®. A concentracdo desses servicos de satide na capital dificulta o
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acesso das pessoas com TF, que residem no interior, a uma assisténcia de salde integral,
configurando vulnerabilidade programatica.

Os TF acometem tanto o género masculino quanto feminino, neste estudo houve

21,19

predominancia dos casos para 0 sexo feminino No entanto, para 0s Obitos houve

predominancia do sexo masculino, o que também foi verificado por outros estudos'’?'. A
dificuldade de os homens procurarem o0s servicos de salde, principalmente, direcionados a
promocao e prevencdo de doencas, 0s expde a situacdo de risco?™ 22,

Acerca da elevada prevaléncia dessa patologia identificada em criangas menores de um ano,
reforca a importancia da identificacdo precoce dos TF e adequada introdugéo das intervengdes
terapéuticas, o que poderad contribuir na reducdo das complicacfes e melhor qualidade de
vida?.

O Programa Nacional de Triagem Neonatal € responsavel pelo diagnéstico das
hemoglobinopatias nos primeiros dias de vida, corroborando para o inicio do tratamento
oportuno, através da imunizacao, profilaxia com penicilina e orientacGes para a prevencao de
complicacdes. Até o quinto ano de vida, periodo de maior mortalidade da doenca, 0
tratamento profilatico é o principal recurso terapéutico.

A Atencdo Baésica possui papel fundamental na assisténcia direcionada para pessoas com TF,
atuando no diagnostico precoce, através da coleta do teste do pezinho, das agdes de
imunizacdo, educacdo em saude e assisténcia em todos os ciclos de vida. Assim, as pessoas
com TF deverdo ser integradas na rede de assisténcia do Sistema Unico de Satde (SUS),
garantindo a continuidade do cuidado e diminuicdo da elevada morbimortalidade da doenca®.
Ao avaliar a relacdo idade e a mortalidade, percebe-se neste estudo que tem ocorrido
precocemente, refletindo a gravidade da doenca, uma vez que 0s Obitos ocorrem com
predominancia em jovens e adultos jovens®. A mortalidade precoce que acomete as pessoas
por TF pode estar relacionada ao contexto de vulnerabilidades vivenciadas, que perpassam
pelas iniquidades sociais e de satde. Os 6bitos que ocorreram na populacdo idosa (60 anos ou
mais) na Bahia, apresentados neste estudo, evidenciam que o acompanhamento dos pacientes
pode contribuir para a maior sobrevida®2.

Constatou-se que o coeficiente de mortalidade infantil por TF na Bahia € maior que nas
demais faixas etarias. Em estudo realizado no Estado com criangas menores de um ano de
vida com TF, nos anos de 2008 a 2013, a mortalidade predominou em faixa etaria entre 28 a
364 dias de vida (90,1%) e para a raga/cor parda (54,5%) e da preta (n = 17, 2%). Esses
resultados demonstram a alta taxa de prevaléncia, letalidade e a vulnerabilidade que essas

criancas estdo expostas. Entretanto, o diagnostico neonatal, assisténcia adequada, com
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priorizacdo do acompanhamento na Atengdo Primaria e medidas preventivas subsequentes
podem refletir, positivamente, na reducdo da mortalidade infantil e aumento da expectativa de
vida?.

Os elevados percentuais de ignorados comprometem a andlise da variavel escolaridade e
evidencia a fragilidade dos sistemas de informacdes®. O preenchimento das variaveis, que
compdem os sistemas de informacGes em salde, € imprescindivel para estudos
epidemioldgicos e demograficos, bem como para planejamento e gestdo de politicas e acGes
em salde, tornando indispensavel que esses registros sejam realizados de forma adequada®.
Para as pessoas com TF tdo importante quanto o diagndstico precoce sdo as condicOes
socioeconémicas e educacionais, pois interferem diretamente na evolugdo da doenca e em seu
prognostico. O desenvolvimento de acbes educativas para essas pessoas contribuiram para
melhor conhecimento sobre a doenca e menor exposicdo aos fatores de risco, evitando
complicacdes®’. O acesso & educacdo é essencial para melhores condicdes de vida e
desenvolvimento de atividades laborais®.

A desigualdade de renda, baixa renda média domiciliar per capita e o baixo desenvolvimento
humano também caracterizam um estado de vulnerabilidade social para a populacdo do
estudo, sendo a situacdo dos municipios da Regido de Salde ainda mais preocupante, com
excecdo Cruz das Almas e Muritiba, os outros municipios apresentaram IDH abaixo do estado
e renda média domiciliar per capita da Regido é metade da apresentada pelo Estado da Bahia.
A fragilidade econémica dificulta o acesso aos direitos humanos basicos, moradia,
alimentacéo, saneamento basico e servicos de satide?®®.

No que diz respeito a raca/cor, a prevaléncia de casos e coeficiente de mortalidade s&o
maiores na populacdo negra, notando-se consenso com a literatura>®®?* As pessoas
acometidas por TF vivenciam um contexto de vulnerabilidades, de maneira que estas sofrem
com “situacOes de preconceito racial e relacionado com sua situacdo socioecondmica,
violagbes direitos e humilhaces”®. De acordo com Fry®, a emergéncia dos TF no contexto
da “satde da populacdo negra” representa que a doenga, mais do que uma condi¢do bioldgica
do individuo portador, atua como um elemento importante na formagdo de uma identidade
racial.

Chama a atencéo a prevaléncia de casos encontrados na raga/cor indigena na Regido de Saude
de Cruz das Almas 433,8/100.000 habitantes. O processo de miscigenagéo existente no Brasil
difundiu os TF para a populagdo ndo negra®. Dessa forma, é importante agdes de diagndstico

precoce, sobretudo ao nascimento, e o tratamento adequado, bem como a conscientizacdo das
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comunidades indigenas, por meio de palestras educativas, acompanhamento clinico,
psicologico e genético aos doentes e seus familiares.

Ao analisarmos o0 quantitativo de médicos e leitos hospitalares SUS/1000 habitantes
apresentados na caracterizacdo dos territorios do estudo, verificamos vulnerabilidade
programética. De acordo com a Organizacdo Mundial de Satde (OMS), sdo necessarios de 3 a
5 leitos SUS/1000 habitantes, na Bahia existem 0,9 e na Regido de Saude 1 leito SUS/1000
habitantes. Quanto ao quantitativo de meédicos, apesar de ndo haver um parametro
estabelecido pela OMS, o Ministério da Saude utiliza o parametro do Reino Unido de 2,7
médicos/1000 habitantes, na Bahia sdo 0,9 e na Regido de Salde 0,5 médicos/1000
habitantes3:.

A vulnerabilidade programatica também € evidenciada por meio da predominancia dos dbitos
nos hospitais, identificado por este estudo e sugere a ocorréncia de complicacdes da doenca,
que geram a hospitalizacdo, com manifestacGes de crises algicas, sindrome toracica aguda,
sepse, problemas cardiorrespiratorios e insuficiéncia renal®. O diagndstico precoce e
assisténcia adequada, nas redes de atencdo a salde pode evitar as elevadas taxas de
morbimortalidade por TF?. Assim, a predominancia de 6bitos, em jovens em ambiente
hospitalar, revela a gravidade e o impacto social da doenca e alerta quanto a importancia de se
investir no acompanhamento as pessoas com TF>".

Os TF sdo considerados como doenca negligenciada, as pessoas acometidas com a doenca
convivem com a necessidade recorrente de atendimentos em servicos de emergéncia e
internagcdes hospitalares, devido ao diagnostico tardio, o que ocasiona sofrimento e
dificuldades. Além disso, também sofrem com as praticas de discriminacdo racial que
ocorrem nos servicos de salde caracterizadas pela diferenca no acesso e qualidade da
assisténcia, contribuindo na manutencdo das iniquidades sociais e raciais 22,

O conhecimento epidemioldgico e das dimensdes de vulnerabilidade direcionam para a
construcdo de politicas que possibilitem o diagnéstico precoce, implantacdo de servicos e
terapias para o acompanhamento, a fim de reduzir a taxa da mortalidade e ampliar a
expectativa e qualidade de vida daqueles que vivem com TF?®. Nessa perspectiva é importante
a implantacdo efetiva da Politica Nacional de Saude Integral da Populagcdo Negra e Politica
Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doenga Falciforme e outras Hemoglobinopatias
nos territorios, com vistas na instituicdo de mecanismos de promoc¢do da salde integral da
populagéo negra e das pessoas com TF e do enfrentamento ao racismo institucional no SUS.
Faz-se necessério estimular novos estudos acerca do perfil epidemiolégico de pessoas com TF

considerando seus contextos de vulnerabilidade. A inclusdo dos TF no rol de doengas de
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notificagdo compulsdria em &mbito nacional poderia contribuir para melhor visibilizagdo das
condicBes de salde dessas pessoas e daria subsidios para o planejamento em saide em todo
territorio. Na Bahia se verifica a subnotificacdo dos TF, sendo necessarias acoes educativas e
de mobilizacéo das equipes de saude para preenchimento das notificacbes no SINAN.

E imprescindivel que os gestores priorizem o desenvolvimento de ages de vigilancia do 6bito
nos servigos de salde, que vdo desde o preenchimento adequado das declaracdes de O6bito,
alimentacdo oportuna do SIM e identificacdo dos problemas e estratégias na prevencdo da
ocorréncia de novos Obitos precoces e infantis por TF. Sugerimos que os 6bitos com causa
basica AVC em menores de 19 anos sejam investigados pelas equipes de salde, considerando
os coeficientes de mortalidade presumivel encontrados neste estudo.

A assisténcia integral direcionada para as pessoas com TF, acesso e responsabilizacdo pela
Atencdo Basica e seguimento na rede de atencdo especializada é um direito, que precisa se
tornar factivel nos territorios, e para tanto € preciso considerar e implantar/implementar
politicas publicas frente as vulnerabilidades sociais e programaticas aqui apresentadas.

As limitacGes deste estudo estdo relacionadas ao preenchimento inadequado do SINAN e SIM
e a subnotificacdo, dificultando analises mais fidedignas com relacdo as condi¢des de saude
das pessoas com TF. Com relagdo ao SINAN, destaca-se ainda a insuficiéncia de campos que
permitam conhecer sobre o quadro clinico, tratamento e acompanhamento das pessoas com
TF.

CONCLUSAO

O estudo apresenta indicadores epidemioldgicos importantes dos TF, evidenciando um
contexto de vulnerabilidades sociais e programaticas que interferem diretamente na elevada
morbimortalidade da doenca.

As dimensdes de vulnerabilidade se apresentam através das iniquidades sociais e econémicas
ja descritas, dificuldade de acesso em fungéo da concentracdo de servigos especializados para
as pessoas com TF nos grandes centros urbanos, insuficiente responsabilizacao e qualificagdo
da atengdo primaria para assisténcia a essas pessoas e ac¢fes ainda insuficientes de vigilancia
da saude.

Portanto ha necessidade de romper com a invisibilidade da doenca, garantindo o acesso as
informacdes epidemiologicas, assim como a avaliacdo e implementacdo dos programas e

politicas publicas voltadas as pessoas com TF.
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Espera-se que os resultados contribuam como orientacdo aos gestores para planejamento e

acOes de saude, e contribuam na criacdo de servigos de referéncia especializados em TF nos

territorios.
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CONSIDERACOES FINAIS

Esse estudo apresenta indicadores epidemioldgicos e vulnerabilidades vivenciadas nos
campos de estudo, que impactam na elevada morbimortalidade da doenca.

As dimensdes de vulnerabilidade se apresentam no territdério em estudo através das
iniquidades sociais e econdémicas, dificuldade de acesso em funcdo da concentracdo de
servigos especializados para as pessoas com TF, insuficiente responsabilizacdo e qualificacdo
da atengdo primaria para assisténcia as pessoas com TF e acdes pouco efetivas de vigilancia
da saude.

Apesar da limitacdo propria de estudos ecoldgicos relacionada & utilizacdo de dados de
fontes secundérias, com grande percentual de ignorados nas variaveis raca/cor e escolaridade,
foi possivel descrever o perfil epidemioldgico dos casos e 6bitos por TF na Bahia, permitindo
o reconhecimento de grupos em situacdo de vulnerabilidade, o que possibilita o planejamento
de acOes pela gestdo e servicos de saude.

Identifica-se a elevada prevaléncia e coeficiente de mortalidade dos TF na Regido de
Saude de Cruz das Almas, superiores a Bahia, e expressiva letalidade da doenca nos campos
de estudo, o que ratifica a necessidade de acbes especificas voltadas aos grupos mais
acometidos.

Neste sentido pretende-se apresentar os resultados deste estudo a Diretoria de Gestéo
do Cuidado da SESAB, gestores municipais, coordenadores de Atencdo Basica e Vigilancia
Epidemioldgica, e associacdes de pessoas com TF para conhecimento do cenério
epidemioldgico e elaboracdo de planejamento estratégico com vistas no diagndstico precoce,
adoc¢do do tratamento oportuno e acompanhamento integrado nas redes de atengdo a saude,
além de discutir sobre a necessidade de criacdo de servico de referéncia especializado em TF
na Regido de Saude de Cruz das Almas.

Sugere-se a inclusdo dos TF no rol de doencas de notificagdo compulsoria em ambito
nacional com vistas a visibilizacdo das condic¢bes de saude e subsidios para o planejamento
em saude em todo territorio. Na Bahia verificamos a subnotificagdo da doenca, sendo
necessarias acdes educativas e de mobilizacdo das equipes de salde para preenchimento das

notificagcbes no SINAN.



51

E imprescindivel que os gestores priorizem o desenvolvimento de acdes de vigilancia
do 6bito nos servicos de satde, que vao desde o preenchimento adequado das declaragdes de
oObito, alimentacdo oportuna do SIM e identificacdo dos problemas e estratégias na prevencao
da ocorréncia de novos Obitos precoces e infantis por TF. Sugere-se a implantacdo da
investigagcdo de Obitos com causa basica AVC em menores de 19 anos, considerando 0s
achados de 6bitos presumiveis.

Com relacdo assisténcia a saude para as pessoas com TF se faz necessario garantir
acesso a rede atencdo de forma integral, qualificar as equipes de satde e promover discussoes
e acOes de enfrentamento ao racismo institucional. Para tanto, é essencial a implantacdo
efetiva da Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra e Politica Nacional de
Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias nos
territorios de estudo.

Espera-se que o0s resultados contribuam como orientacdo aos gestores para
planejamento e ac¢Oes de saude nos territorios em prol de uma melhor qualidade de vida e

salide das pessoas com TF.
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ANEXO A

Quadro 1: Variaveis socioeconémicas e de sistema de salde e as dimensdes de vulnerabilidade

57

Variaveis Dimensdes Vulnerabilidade Bahia Cruz das Almas
indice de Desenvolvimento
Humano Social 0,660 0,638
Razao de renda da populacéo
Social 17,8% 17,8%
Renda média domiciliar per
capita Social R$ 737,81 R$ 334,36

0,9 leitos totais SUS/1000

1 leito total SUS/1000

Leitos totais SUS Programaética habitantes habitantes
0,9médicos SUS/1000 | 0,5 médicos SUS/1000
Meédicos SUS Programatica habitantes habitantes

Cobertura populacional média
estimada para a Atengédo
Basica

Programaética

73.7%

89 %

Fonte: PROADESS FIOCRUZ
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ANEXO B — TERMO DE ANUENCIA

GOVERNO DO ESTADO DA BAHIA

| SECRETARIA DA SAUDE DO ESTADO DA BAHIA
{ NUCLEO REGIONAL DE SAUDE - LESTE

ik REGIAO DE CRUZ DAS ALMAS

TERMO DE ANUENCIA

Declaramos para os devidos fins que estamos de acordo com a execucao do projeto
de pesquisa intitulado: “Vulnerabilidades de Pessoas com Doenca Falciforme na Regido
de Saude de Cruz das Almas”, que sera desenvolvida durante o curso de Mestrado
Profissional em Salde da Populacdo Negra e Indigena /Universidade Federal do Recéncavo
da Bahia (UFRB), pela mestranda e pesquisadora Clisya Dias Bertino Bispo de Oliveira e
pelo orientadorpesquisadorProfDrDjanilson Barbosa dos Santos e co-orientadora
pesquisadoraProfDr? Rosa Candida Cordeiro. Assumimos 0 compromisso de apoiar 0
desenvolvimento da referida pesquisa com a disponibilizacdo da base de dados individuados e
ndo identificada do SINAN e SIM, referentes aos casos e obitos por Doenca Falciforme da
Regido de Salde de Cruz das Almas, do periodo de 01/01/2010 a 31/12/2020,s0b a
responsabilidade da mestranda Clisya Dias Bertino Bispo de Oliveira apds a devida aprovacdo
no CEP UFRB e CEP SESAB.

Cruz das Almas, 11 de fevereiro de 2022.

T /f 4 :
/ Ca o W @ o el //-./‘. Vgt
Radaman de Sousa Barreto

' Coordenador Administrativo NRSL - SESAB

NRSLESTE /Cruz das Almas - Rua 13 de Maio, S/N — CEP 44.380-000.
Tel.: (75) 3621-7048/1817 | FAX: (75) 3621-7057
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Universidade Federal do
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO RECONCAVO DA BAHIA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE DA POPULACAO
NEGRA E INDIGENA
CURSO DE MESTRADO PROFISSIONAL

ANEXO C- TERMO DE CONFIDENCIALIDADE NO USO DE BANCO DE DADOS

Eu, Clisya Dias Bertino Bispo de Oliveira, mestranda da Universidade Federal do
Reconcavo da Bahia, do Mestrado Profissional em Saude da Populacdo Negra e Indigena, do
departamento de Ciéncias da Saude, no ambito do projeto de pesquisa intitulado
“Vulnerabilidades de Pessoas com Doenca Falciforme na Regido de Saude de Cruz das
Almas”, sob a orientacdo do pesquisador ProfDrDjanilson Barbosa dos Santos e co-
orientadora pesquisadora Prof®Dr? Rosa Candida Cordeiro, comprometo-me com a utilizagdo
dos dados contidos no SINAN e SIM referentes aos casos e dbitos notificados por doenca
falciforme a fim deobtencdo dos objetivos previstos, e somente ap6s receber a aprovacao do
sistema CEP UFRB e CEP SESAB

Comprometo-me a manter a confidencialidade dos dados coletados , bem como com a
privacidade de seus conteldos.

Declaro entender que € minha a responsabilidade de cuidar da integridade das
informacgdes e de garantir a confidencialidade dos dados e a privacidade dos individuos que
terdo suas informacGes acessadas.

Também ¢é minha a responsabilidade de ndo repassar os dados coletados ou o banco
de dados em sua integra, ou parte dele, a pessoas nao envolvidas na equipe da pesquisa. Por
fim, comprometo-me com a guarda, cuidado e utilizacdo das informagdes apenas para
cumprimento dos objetivos previstos nesta pesquisa aqui referida.Qualquer outra pesquisa em
que eu precise coletar informagdes serdo submetidas a apreciacdo do CEP/UFRB e CEP
SESAB.

Cruz das Almas, Data 11/02/2022

Assinatura da pesquisadora responsavel
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO RECONCAVO DA BAHIA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
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ANEXO D-SOLICITACAO DE ISENCAO DO TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO

Projeto Pesquisa: Vulnerabilidades de Pessoas com Doenga Falciforme da

Regido de Saude de Cruz das Almas.
Pesquisador Responsavel: Clisya Dias Bertino Bispo de Oliveira

Ao Comité de Etica em Pesquisa da UniversidadeFederal do Reconcavo da Bahia e Comité
de Etica em Pesquisa da Secretaria de Satde do Estado da Bahia.

Vimos por meio deste documento solicitar a dispensa de obtencdo de Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para o estudo intitulado Vulnerabilidades de
Pessoas com Doenca Falciforme da Regido de Saude de Cruz das Almas , proposto porClisya
Dias Bertino Bispo de Oliveira.

A dispensa do uso de TCLE se fundamenta: 1) por ser um estudo ecolégico, com
dados secundarios ndo identificados, descritivo que empregara apenas informacdes de
sistemas de informacdo em saude institucionais e/ou demais fontes de dados e informagdes
clinicas disponiveis nos sistemas sem previsdo de utilizacdo de material biologico; 11) porque
todos os dados disponibilizados ndo permitirdo a identificacdo e localizacdo dos participantes
do estudo e serdo analisados de forma andnima garantindo o sigilo dos participantes do estudo
I11) porque os resultados decorrentes do estudo serdo apresentados de forma agregada, néo
permitindo a identificacdo individual dos participantes, e IV) porque se trata de um estudo
ndo intervencionista (sem intervengdes clinicas) e sem alteragbes/influéncias na
rotina/tratamento do participante de pesquisa, e consequentemente sem adi¢do de riscos ou
prejuizos ao bem-estar dos mesmos.

O investigador principal e demais colaboradores envolvidos no estudo acima se
comprometem, individual e coletivamente, a utilizar os dados provenientes deste, apenas para
os fins descritos e a cumprir todas as diretrizes e normas regulamentadoras descritas na Res.
CNS N° 466/12, e suas complementares, no que diz respeito ao sigilo e confidencialidade dos
dados coletados.

Santo Antonio de Jesus, Bahia, 15 de fevereiro de 2022.

Lo L.’ujj- DY, R Ao UKoewansg

Clisya Dias Bertino Bispo de Oliveira
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Titulo da Pesquisa: Vulnerabilidades de Pesseas com Doenga Falciforme na Regido de Salde de Cruz das
Almas

Pesquisador: CLISYA DIAS BERTIND BISFO DE OLIVEIRA

Area Tematica:

Versao: 3

CAAE: 48437321.3.0000.0056

Instituigio Proponente: Universidade Federal do Recdncave da Bahia - UFRB
Patrocinador Principal: Financiaments Propria

DADCS OO PARECER

Mumero do Farecer: 5265203

Apresentagao do Projeto:

As informagles dos campos "Apresentagdo do projeto”, "Objetivo da pesquisa” e "Avaliagio de riscos e
beneficios” foram retiradas do argquive Informagdes Basicas do projeto
[F"B_INFOHI.'IAI;EJEB_EI.-Q.EICAB_1899531_E1.pdf, de 18/02/2022) =fou do projeto completo
(PROJETO3I_MODIFICADO . pdf, de 16/02/2022).

Resumao:

*A doenga faleiforme (DF) € a doenga hereditiria monogénica mais presents no Brasil, com predomindncia
nos afrodescendentes, representando um importante problema de salde plblica. © presente projeto de
pesquisa tem como objetive analisar as vulnerabilidades de pesscas com DF na regido de sa(de de Cruz
das Almas-BA. Trata-se de um estudo ecolégico, descritive de abordagem quali-quantitativa, com coleta de
dades através dos Sistemas de Informagdes e analise documental. Os dados secundarios serdo coletados
do Sistema de Informagic de Agravos de Motificagio (SIMAN) e Sistema de Mortalidade (SIM), referentes a
todos os casos de DF, no periodo 2010 a 2020, dos municipios da Regijo de Salde de Cruz das Almas.
Sera utilizada a andlise de doecumentos que noreiam sobre as politicas plblicas voltadas a DF. Os dados
coletados serdo analisados a luz do referencial tedrico acerca de Vulnerabilidades & Racismo & através das
metedologias de analise descritiva das frequéncias das variaveis socicdemograficas e indicadores

epidemiolégicos de morbimortalidade da DF e analise de conteddo. Espera-se gue os resultados
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desse projeto de pesquisa possam fazer parte de um conjunto de informagdes gque subsidiem a gestio no
plangjamento, avaliagio, monitoramento e desenvolvimento de acies na perspectiva cuidado humanizado e
integral para pessoas com DF. Palavras chave: Doenga Falciforme, Vulnerabilidade, Racismao”.
[F'EI_INFDRMAQEJES_EIJ&.SICAS_1 898531_E1.pdf, de 168/02/2022 , p. Z)

Hipotese:
"Pessoas com doenga falciforme s3o expostas a maior grau de vulnerabilidade individual, social e
programatica pelas demandas de cuidados continuos e pelo adoecimento crénico, iniguidades sociais e

racismo institucional”. (FE_INFORMACOES_BASICAS_1800531_E1.pdf, de 18/02/2022 , p. 3)

Metodologia Proposta:

"4.2 CAMPOS DO ESTUDOOD ldcus do presente estudo sera a regifo de saude de Cruz das Almas,
localizada na regido do Recdncavo Baiane, constituida por nove municipios: Cabaceiras do Faraguagu,
Cachoeira, Conceigio da Feira, Govemador Mangabeira, Maragogipe, Muritiba, 530 Félix, Sapeacu e Cruz
das Almas, gque & o municipio sede. 4.3 COLETA DE DADOSOs dados deste estudo serdo coletados
afravés dos Sistemas de Informagdes em Salde e analise documental. 4.3.1 Sistemas de Informagdes em
SaldeSerio coletados dados secundirios das bases do Sistema de Informac3o de Agravos de Motificagie
ISINAM e Sistema de Informagdes de Mortalidade/SIM dos municipios regido de saldde de Cruz das Almas,
referente a todos os casos de DF notificados no SIMAM e os registros de dbites no SIM, do pericdo de
janeire de 2010 a dezembre de 2020. A coleta esta prevista para ocorrer em setembro de 2021 _Seridc
coletados dades individuados da base de dados do SINAM & SIM para analise estatistica das variaveis.O
SIMAM contém os casos notificados de doengas e agravos, que constam das listas Macional, Estadual e
Municipal de doengas de notificagic compulsdria. Estes dados coletados permitem, dentre outros aspectos,
o conhecimento da situagio epidemicldgica relativa ao case nofificade & 0s mecanismos de transmissdo da
doenga. Assim possibilitam calcular a incidéncia e prevaléncia de doengas, seu grau de letalidade, o
acompanhamento de tendéncias e identificagdo de areas de riscos.0 S5IM foi desenvolvido para a obtencdo
regular de dados sobre moralidade no pais. A partir da criag3o do SIM, foi possivel a captagio de dados
sobre mortalidade, de forma abrangente, para subsidiar as diversas esferas de gestdo na saGde publica.
Com base nessas informagdes & possivel realizar analise de situagdo, planejaments e avaliagio das agies
& programas na area. Solicitado ao Micleo Regional de Sadde Leste, orgao representante da Secretaria de

Salde do Estado da Bahia na Regido

Enderego.  Rua Rul Barbosa, 710
Bairrg: Centro CEP- 44 .380-000
UF: BA Buniciplo: CRUZ DAS ALMAS
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62



UNIVERSIDADE FEDERAL DO

@ RECONCAVO DA BAHIA - \&W

UFRB

Continuacho do Fanscer 5265203

de Salde de Cruz das Almas, anuéncia para obtengdo das bases de dados individuados & ndo identificada
do SINAM & S5IM da Regido de Salde de Cruz das Almas referentes aos casos e dbitos de doenga
falciforme no periodo 2010 a 2020. Em anexo Termo de Anuencia (ANEXO A) e Termo de Confidencialidade
no Uso de Banco de Dados (ANEXO B), no qual declaro zelar pela confidencialidade, anonimato e sigilo dos
dados obtidos e Solicitagio de Isengdo do Termo de Consentiments Livre & Esclarecido (AMEXO C) 4.3.2
Analise DocumentalPara complementar os dades sera utilizada a analise de documentos gue norteiam
sobre as politicas plblicas voltadas a DF. Segundo Alves-Mazzotti & Gewandsznajder (2000), a analise
documental & um tipo de técnica que utiliza documentes oficiais efou qualguer registro escrito para obtengdo
e informagdo, como por exemplo, o wso de regulamentos, atas de reunido, relatdrios arguivos, pareceres,
dentre outros, os quais, podem prover elementos para facilitar a compreens3o do fendmeno estudado. Na
pesquisa documental, trés aspectos devemn merecer atencdo especial por parte do investigador: a escolha
dos documentos, o acesso a estes e a sua andlise.Nessa perspectiva efetuaremos busca no website do
Ministaric da Salde, Biblioteca Virtual em Salde do Ministério da Salde e website da Secretaria de Saide
do Estado da Bahia & Secretarias Municipais de Sadde. Serdo selecionados materiais produzidos pelo
govemno federal, estadual & municipal, com foco nas politicas publicas voltadas as pessoas com DF. O
periodo de rastreio dos materiais abrangera més de setembro 2021.4 4 PARTICIPANTES DO ESTUDOD Os
participantes do estudo serdc todos os casos notificados no SINAN e SIM de pesscas com DF na regido de
Salde de Cruz das Almas, no periodo de 2010 a 2020 {F'EI_INFDRMAQE)ES_B.&SICAS_I 880531_E1.pdf,
de 18/02/2022 , p. 3)

Critério de Inclusdo:

"Fardo parte da pesguisa todos os casos e dbitos notificados no SINAN e SIM |, de transtornos falciformes
no pericdo de 2010-2020, na Regido de Sadde de Cruz das Almas".
[PE_INFORMAQEJES_EH‘RSICAS_IEEI9531_E1.|:|df. de 16/D0272022 , p. 3)

Objetive da Pesquisa:

"Objetive Primaria:

- Analisar as vulnerabilidades de pessoas com doenga falciforme na regido de salde de Cruz das Almas-
BA.

Objetivo Secundario:
- Verificar as vulnerabilidades de pessoas com doenga falciforme na regido de salde de Cruz das Almas-
BA, a partir de varidveis e indicadores do SINAN e SIM - Analisar a implantacdo das agles

Emndersgo. Rua Rul Barbosa, 710
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da Paolitica Macional de Atengdo Integral 45 Pessoas com Doenga Falciforme na regifo de sadde de Cruz
das Almas-BA". (PE_INFORMACOES_BASICAS_1880531_E1 pdf, de 16/02/2022 . p. 3)

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

"Riscos:

4_3.3 Riscos e Beneficios Trata-se de estudo ecoldgico com dados secundarios de sistemas de informacdes
plblicos & banco de dados ndo identificados, sendo solicitado dispensa de TCLE: |) por ser um estudo
ecoldgico, com dados secundéarios ndo identificados, analitico & descritive que empregard apenas
informagdes de sistemas de informagdo em sadde institucionais efou demais fontes de dados e informagdes
dlinicas disponiveis nos sistemas sem previsdo de utilizagdo de material bioldgico:; |1} porque todos os dados
disponibilizados ndo permitirdo a identificagio e localizagio dos paricipantes do estudo & serdo analisados
de forma andnima garantindo o sigile dos participantes do estudo IIl} porque os resultados decorrentes do
estude serdo apresentados de forma agregada, ndo pemitindo a identificagdo individual dos participantes, &
IV} porque se trata de um estudeo ndo intervencionista (sem intervengdes clinicas) & sem
alteragies/influéncias na rotina'tratamento do participante de pesquisa, & consequentements sem adigio de
rscos ou prejuizos ao bem-estar dos mesmos. O investigador principal e orientadores do estudo se
comprometem, individual e coletivamente, a utilizar os dados provenientes deste, apenas para os fins
descritos e a cumprir todas as direfrizes e normas regulamentadoras descritas na Res. CNS N® 486/12, e
suas complementares, no que diz respeito ao sigilo & confidencialidade dos dados coletados Ma perspectiva
de evitar ou minimizar os principais riscos que podem ocorrer no que se refere & manipulagio dos bancos
de dados ndo identificade , serdo adotadas as seguintes providéncias: certificagdo da guarda dos dados
gerados, ulilizagio de notebook com senha pessoal de uso Gnico do pesquisador, instalagio de antivirus,
antispyware, criptografia de todos os arguives relacionados a pesquisa. Uma vez concluida a coleta de
dades, sera realizado download dos dados coletados para um dispasitivo eletrinico local, apagande todo e
qualquer regisiro de qualquer ambiente compartilhado ou "nuvem”. Todo material coletado sera armazenado

pela pesquisadora, pelo periodo de 05 (cinco) anos, sendo deletado e descartado a partir deste periodo.

Beneficios: Quanto aos beneficios espera-se que os resuliados desse projeto de pesguisa possam fazer
parte de um conjunts de informagdes gue subsidiem a gestio no planejamento, avaliagio, monitoramento e
desenvalvimenta de agdes na perspectiva cuidado humanizado e integral para pessoas com DF™
[F'EI_INFDHMM;E&ES_EL&SICAS_IBQ‘.?IEE1_EI.|:Idf. de 16/D2/2022 . p. 4)

Endersgo: Rua Rul Barosa, 710
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Comentarios e Consideragtes sobre a Pesquisa:

Estude nacicnal, unicénirico, com coparticipagio da Secretaria de Salde do Estado da Bahia, de cunhe
quali-quantitative, com financiamento propric, no qual serdo coletados dados secundarios, a partir de acesso
ao SINAN e SIM. Segundo consta na emenda apresentada (Emenda.pdf, de 16/02/2022), os dados
primarics que seriam coletados a partir de entrevista virtual semi-estruturada, foram suprimidos por conta de
no realizagdo das entrevistas em decorréncia de "ndo aceitac3o na participagic devido a situacio de

pandemia & ndo lecalizagdo de alguns paricipantes”.

Trata-se de uma pesquisa desenvolvida no Mestrado profissional do Programa de Pds-graduacio em Salde
da Populagio Megra e Indigena, do Centro de Ciéncias da Saude (CCS-UFRB), para fins de titulagio da
pesquisadora Clisya Dias Bertino Bispo de Oliveira, sob orientagdo do Professor Dr. Djanilson Barbosa dos
Santos e Co-Crientagio da Prof. Dr2. Riosa Candida Cordeiro.

Mimero de participantes no Brasil: 214 (Informagdes basicas);
Previsdo de inicio do estudo (com coleta de dados): 04404/2022
Previsdo de encerramento do estude: 300202022

Consideragoes sobre os Termes de apresentagio obrigatoria:

Vide campo "Conclusies cu Pendéncias e Lista de Inadequagies”.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Levando em consideragio a Emenda apresentada (Emenda.pdf, de 18/02/2022), na qual consta justificativa
para alteracio metodoldgica do projeto, com retirada da etapa das entrevistas que ocorreria no pericdo de
01/10/2021 a 15/11/2021, as quais, segundo a pesquisadora ndo ccomeu e inclusdo de que trata-se de um
estudo ecologico: ainda, indicando a supressic de um dos cbjetivos do projeto, a saber "Werificar as
vulnerabilidades de pessoas com doenga falciforme na regido de salde de Cruz das Almas-BA, a partir das
entrevistas realizadas com as pessoas com DF."; a s.uliu::'rtagiu de despensa de TCLE, com alteral;in nos
riscos & beneficios da pesquisa; e, por fim, alteragio do cronograma do projeto, considera-se tal emenda
aprovada.

Fessalta-se que, para tal aprovagdo, foi considerada a aprovagdo realizada anteriormente por este CEF
(Parecer n® 4.828.628) e pela instituicio coparticipante (Parecer n® 5.023.188), bem como, analisou-se os

ajustes realizados nos documentos:

Enderego: Rua Rul Barkosa, 710
Balrro: Centro CEP- 44 380-000
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- PE_INFORMAGOES_BASICAS_1809531_E1.pdf. de 16/02/2022;

- PROJETO3_MODIFICADO. pdf, de 18/02/2022;

- TERMO3_Banco.pdf, de 16/02/2022;
- TERMO_ISENCAQ pdf, de 16/02/2022;
- AMUENCIA pdf, de 168/0202022.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Qeran ™

Seu projeto foi Aprovado e para iniciar a coleta de dados & necessario aguardar a apreciagdo da instituigie

coparticipante.

O CEP/UFRE deseja sucesso no desenvolvimento dos trabalhos e aguardara o recebimento do relatorio

final (zontendo, inclusive, as informagdes e justificativas referentes a retirada das entrevistas e demais

alteragies descritas na emenda) no prazo perinente previsto no cronograma, conforme a Resolugio do
CMS n® 486/2012, item X1.2, letra d.

O medelo do relatorio encontra-se na pagina:

hitps:/f'www2.ufrb_edu br/cepliimages/Formulanios/Medelo_relatorio_parcia_ou_final.pdf

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

OLIVEIRA

Tipo Documento Argquivo Postagem Autor Situacio
Informacdes Basicas F'B_INFOF'.MN;@ES_EASICASJ BOG53| 16/02/2022 Aceito
do Projeto 1 E1.pdf 15:45:42
Cutros Emenda.pdf 16/02/2022 | CLISYA DIAS Aceito

15:43:11 | BERTING BISPO DE
OLIVEIRA
Otros TERMO3_Banco.pdf 18/02/2022 | CLISYA DIAS Aceito
14:37:51 |BERTING BISPO DE
OLIVEIRA
TCLE / Termos de | TERMO_ISENCAO pdf 16/02/2022 | CLISYA DIAS Aceito
Assentimento [/ 14:32:38 | BERTINO BISPO DE
Justificativa de OLIVEIRA
Auséncia
Outros ANUEMCIA_pdf 168/02/2022 | CLISYA DIAS Aceito
14:28:08 |BERTING BISPO DE
OLIVEIRA
Projeto Detalhado /| | PROJETO3_MODIFICADO. pdf 16/02/2022 | CLISYA DIAS Aceito
Brochura 14:20:66 |BERTINO BISPO DE
Unvestigador OLIVEIRA
Folha de Rosto FOLHA pdf 30/04/2021 | CLISYA DIAS Aceito
13:55:35 |BERTINO BISPO DE

Enderago: Rua Rul Barbasa, 710
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Situagio do Parecer:
Aprovado

Mecessita Apreciagio da CONEP:

Mao

Enderego:

Balnng:
UF: BA

Talafona:

Centro

{T5|3621-6850 Fax: {75)3521-0767

CRUZ DAS ALMAS, 25 de Fevereiro de 2022

Assinado por:
RAMAYAMA E SILVA COSTA
[{Coordenador{a))

Fua Rul Barposa, 710
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
Elaborado pela Instituigic Coparticipante

CEPSESAB

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Vulnerabilidades de Pessoas com Doenga Falciforme na Regido de Salde de Cruz das
Almas

Pesquisador: CLISYA DIAS BERTING BISPO DE OLIVEIRA

Area Tematica:

Versio: 1

CAAE: 48437321.3.3001.0052

Instituigdo Proponente: BAHIA SECRETARIA DE SAUDE DO ESTADD
Patrocinador Principal: Financiamento Propric

DADOS DO PARECER

Mumero do Parecer: 5208215

Apresentagio do Projeto:

Trata-se de avaliagie da emenda da pesquisa desenvolvida junto a Universidade Federal do Reconcavo da
Bahia Centro de Ciencias da Saude, Mestrado Profissional vinculado ao Programa de Pos-Graduacac em
Saude da Populacao Megra e Indigena. Em 18/02/2022 a pesquisadora solicita por meio de emenda as

seguintes alteragdes:

Exclusan das entrevistas no ltem Coleta de Dados;
Inclusac do Hem Riscos & Beneficios na Metodolegia e da Solicitacao de |sencao de TCLE; Exclusac do

segundo objetivo especifico referente as entrevistas;

Metodologia:

Inclusaoc do estudo ecologico;

Caoleta de dados por bancos dados individulizados e nao idenfificados do SINAN e 5IM; Exclusao de todas
as partes referentes as entrevistas;

Alteracio do item do ltem Riscos & Beneficios:

Exclusao dos paragrafos anteriores que tratavam dos participantes a serem entrevistados e inclusao nas 7 e
B paragrafos os participantes atualizados;

Mo item Analise estatistica pag 20, inclusao do paragrafio 3 & acrescimo de nova data no paragrafo 4.

Enderego: Ceniro de Atencdo a Salde - Escola de Salde Pubica da Bahla (ESPBA) - Av. Antonk Canos Magaihdes, sn
Balrme:  Iguatemi CEP: 40.275-350

UF: BA Municiplo: SALVADOR

Telafena: (71)3115-02346 E-mall: sesabcepi@sande ba.gov.or
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Mo itemn Analise de Conteudo pag 20;

Mo itemn Questoes eticas pag 21 . incluide o paragrafo;

Cronograma- alteracoes em vermelho quanto aos periodos das etapas.

Anexos:

Inclusos os anexos e atualizados de Termo de Anuencia, Termo de Confidencialidade de Banco de Dados
e solicitacac de Isencao do TCLE.

Exclusdo dos termos anteriores e roteiro de entrevistas.

A pesquisadora solicitou dispensa do TCLE justificando que por se tratar de estudo ecoldgico com dados

secundarics de sistemas de informagdes plblicos e banco de dados no identificados, uma vez que:

I} por ser um estudo ecologico, com dados secundarios ndo identificades, analitico e descritive que
empregara apenas informagies de sistemas de informagio em salde institucionais efow demais fontes de

dados e informagdes clinicas disponiveis nos sistemas sem previsio de utilizagdo de material biologico:

I} porque todos os dados disponibilizados 18 ndo permitirdo a identificagio e localizagio dos participantes

do estudo e serSo analisados de forma andnima garantindo o sigile dos paricipantes do estudo.

I} porque os resultados decorrentes do estudo serdo apresentados de forma agregada, ndo permitindo a

identificagdo individual dos participantes, e

IV} porque se trata de um estude ndo intervencionista (sem intervengdes clinicas) & sem
alteragdes/influéncias na rotinaftratamento do participante de pesquisa, & consaquentements sem adigio de
rscos ou prejuizes ao bem-estar dos mesmos. O investigador principal e orentadores do estudo se
comprometem, individual & coletivamente, a ufilizar os dados provenientes deste, apenas para os fins
descritos e a cumprir todas determinagies descritas na Res. CHS N® 468/12, e suas complementares, no

que diz respeito ao sigile e confidencialidade dos dados coletados.

Endersgo:  Cantro de Atencdo a Salde - Escola de Salde PUblca da Bahla (ESPEA) - Av. Anfonko Canos Magahdes, s/n
Balrre:  Igquatzmi CEP: 40.275350

UF: BA Municiplo:  SALVADOR

Telefona: [71)3116-0235 E-mall: sesab.cepidsawnde. ba.gov.or
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Objetive da Pesquisa:

OBJETIVDG GERAL

» Analisar as vulnerabilidades de pessoas com doenga falciforme na regide de salde de Cruz das Almas-
BA.

OBJETIVOS ESFECIFICOS

- Werificar as wulnerabilidades de pessoas com doenga falciforme na regido de salde de Cruz das Almas-
BA, a partir de variaveis e indicadores do SINAN e SIM.

- Analisar a implantagdo das agdes da Politica Macional de Atencdo Integral 4s Pesscas com Dosnga
Falciforme na regido de saldde de Cruz das Almas-BA.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

A pesquisadora afirma que os principais riscos que podem ocorrer referem-se & manipulagio dos bancos de
dados nio identificado, para tanto afirma que adotarad as seguintes providéncias: certificagio da guarda dos
dados gerados, utilizagdo de notebook com senha pesscal de uso dnico do pesquisador, instalagio de
antivirus, anfispyware, criptografia de todos os arquivos relacionados a pesquisa, & que uma vez concluida a
coleta de dados, sera realizado download dos dados coletados para um dispositivo eletrénico local,
apagando todo e qualguer registre de qualguer ambiente compartilhado ou "nuvem”. Todo material coletado
sera ammazenado pela pesquisadora, pelo periodo de 05 (cinco) anos, sendo deletado e descartado a partir
deste pericdo. Quanto aos beneficios a pesquisa afirma que os resultados do projeto de pesquisa possam
fazer parte de um conjunte de informagdes que subsidiem a gestio no planejamento, avaliag3o,
monitoramento e desenvalvimento de agbes na perspectiva cuidado humanizado e integral para pessocas

com DF

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Estudo de relevancia social com co-participacao da Secretaria de Saude do Estadoe da Bahia, de cunho quali
-guantitativo, com financiamento proprio. no qual serao coletados dados secundarios, a partir de acesso ao
SINAN & SIM. & mesmo ja foi avaliade pelo CEP da UFRB, aprovado com parecer CAAE:
48437321.3.0000.0056

Consideragdes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:

Enderego:  Ceniro de AtencSo a Salde - Escola de Salde PUblca da Bahla (ESPBA) - Av. Anfonko Canos Magahdes, sin
Balre:  Iguatsmi CEP: 40.275-350

UF: B&A Municiplo:  SALVADOR

Tabefona: [71)3115-0235 E-mall: sesab.cepdsaude ba.gov.or
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A pesquisadora apresenta todos os termos de apresentago obrigatdria os quais estdo em consonansia com
a Norma Operacional 00172013,

Recomendages:

Mao ha recomendacdes para esta emenda.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Mé&o foram identificados dbices éticos ou inadequaghes.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Acrescenta-se que o pesguisador

1) devera desenvolver o projeto conforme aprovado pelo CEP;

2} elaborar e apresentar relatorios parciais e finais para o CEP;

3) manter em arquivo, sob sua guarda, por 05 anos, todos os dados coletados para pesquisa, bem como

outros documentos utilizados;

4) apresentar informagies sohre o desenvolvimento da pesguisa a qualquer momento, quando solicitadas
pelo CEF;

§) comunicar e justificar ac CEP todas as alteragdes realizadas no projeto, bem como, sua intermupcdc,

ocomidas apos a aprovacdo do protocolo pelo CEP.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Argquivo Postagem Autor Situagdo
Ouiros Emenda.pdf 16/02/2022 | CLISYA DIAS Aceito
15:43:11 |BERTING BISPO DE
OLIVEIRA
Clutros TERMO3_Banco.pdf 16/02/2022 |CLISYA DIAS Aceite
14:37:51 |BERTING BISPO DE
QLINVEIRA
TCLE / Termos de | TERMO_ISEMCAD. pdf 1G/02/2022 |CLISYA DIAS Aceito
Aszentimento ! 14:32:38 |BERTING BISPO DE
Justificativa de OLIVEIRA
Auséncia
Cutros ANUEMCIA . pdf 1G/02/2022 | CLISYA DIAS Aceite
14:28:02 |BERTINO BISPO DE
COLIVEIRA
Projeto Detathado ! | PROJETO3_MODIFICADO. pdf 1G/02/2022 | CLISYA DIAS Aceito
Brochura 14:20:56 |BERTING BISPO DE
lInwvestigador OLIVEIRA

Enderego:  Centro de Atencdo a Sadde - Escola de Salde POblca da Bahla (ESPEA) - Av. Anfonko Caros Magahdes, s'n
Balrro:  Iquatamil CEP- 4D.275-350
UF: BA Munlcipla:  SALVADOR

Telefone: (71)3116-0235 E-mall: sesabcepdsande ba.gov.or



SECRETARIA DA SAUDE DO g
ESTADO DA BAHIA - SESAB %ﬁ
CEPSESAB

Confinuacio do Farecer 5296815

Situagio do Parecer:
Aprovado

Mecessita Apreciagao da CONEP:
Mao

SALVADOR, 17 de Margo de 2022

Assinado por:

Lilia Pereira Lima
[Coordenador{a))

Enderego:  Centro de Atenglo 3 Saude - Escola de Salde Publca da Bahla (ESPEA) - Av. Antonk Caros Magandes, sin
Balrre:  lguatemil CEP: 40.275-350
UF: BA Municiplo:  SALVADCR

Talefona. ([71)3116-0235 E-mall: sesab cepilsawnde ba.gov.or
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