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DOENCA FALCIFORME COMO DESAFIO DA GESTAO PUBLICA EM SAUDE NO
CONTEXTO DE RIBEIRAO DAS NEVES

Elaine Cristina de Jesus

Orientador: Prof. Dr. David Silva Franco

RESUMO

Este artigo tem como objetivo analisar as politicas publicas direcionadas as pessoas com a
doenga falciforme no municipio de Ribeirdo das Neves, com énfase na percepcao e no nivel de
conhecimento dos profissionais de satide da rede municipal sobre a teméatica. A pesquisa adotou
uma abordagem mista, combinando analise documental, entrevistas semiestruturadas com a
representante estadual da doenga falciforme em Minas Gerais e aplicacdo de questiondrio a 98
servidores municipais. Os dados obtidos revelaram lacunas significativas no acompanhamento
dos casos, com expressiva subnotificagdo, uma vez que apenas os pacientes identificados pelo
Programa Nacional de Triagem Neonatal sdo oficialmente contabilizados. Verificou-se
deficiéncias no conhecimento sobre a patologia, na capacidade de atendimento em urgéncias,
na integracdo entre os servigos e nas condigdes estruturais da rede. Além disso, a alta
rotatividade dos profissionais de satde reforca a necessidade de educacdo continuada,
desenvolvimento de protocolos assistenciais especificos e melhor comunicagao entre os setores.
O estudo evidencia a importancia de uma gestao publica comprometida com o desenvolvimento
regional e com o atendimento integral a populacao vulneravel, ressaltando a urgéncia de agdes
intersetoriais que promovam a equidade no acesso aos servigos de satde.

Palavras-chave: Doenca Falciforme. Continuidade. Politicas Publicas. Gestdo em Saude.
Ribeirdo das Neves.

ABSTRACT

The aim of this article is to analyze public policies aimed at people with sickle cell disease in
the municipality of Ribeirdo das Neves, with an emphasis on the perception and level of
knowledge of health professionals in the municipal network on the subject. The research
adopted a mixed approach, combining documentary analysis, semi-structured interviews with
the state representative for sickle cell disease in Minas Gerais and a questionnaire administered
to 98 municipal employees. The data obtained revealed significant gaps in the monitoring of
cases, with significant underreporting, since only patients identified by the National Neonatal
Screening Program are officially counted. There were deficiencies in knowledge about the
pathology, in emergency care capacity, in integration between services and in the structural
conditions of the network. In addition, the high turnover of health professionals reinforces the
need for continuing education, the development of specific care protocols and better
communication between sectors. The study highlights the importance of public management
committed to regional development and comprehensive care for the vulnerable population,
emphasizing the urgency of intersectoral actions that promote equity in access to health
services.

Keywords: Sickle Cell Disease. Continuity. Public Policies. Health Management. Ribeirao das
Neves.
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1. INTRODUCAO

O Sistema Unico de Satde (SUS), fundamentado nos principios de universalidade,
integralidade e equidade (BRASIL, 1990), enfrenta desafios estruturais, como a limitagcdo de
recursos financeiros, que comprometem a qualidade e a resolutividade da atengdo a satude
(CONFEDERACAO NACIONAL DE MUNICIPIOS, 2024). Essas fragilidades impactam
diretamente o manejo de doencas crénicas, como a Doenca Falciforme (DF).

A Doenga Falciforme, uma das hemoglobinopatias mais prevalentes no Brasil, resulta
de uma mutagdo no gene da beta-globina, resultando na produ¢do da hemoglobina S (HbS)
(BRASIL, 2014). Em condi¢des de hipoxia, essa hemoglobina anémala, a HbS, polimeriza,
deformando as hemacias em formato caracteristico de foice desencadeando fendmenos vaso
oclusivos. Tais alteragdes levam a complicagdes sistémicas graves, incluindo crises algicas,
sindrome toracica aguda e acidentes vasculares cerebrais, destacando a importancia do
diagnostico precoce e manejo adequado (MENDONCA et al., 2009).

Apesar de sua relevancia epidemiologica e de sua elevada morbimortalidade, a acao do
Estado ainda tem sido insuficiente para o estabelecimento de politicas publicas efetivas
(FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010). De origem africana, sua distribuicdo no Brasil esta
historicamente associada a rota do trafico negreiro, concentrando-se principalmente nas regioes
Nordeste e Sudeste (LOBO et al., 2003). No entanto, embora a Doenga Falciforme seja mais
frequente na populagdo negra, devido a miscigenagao e ao fato de a doencga ser genética, ela
também pode afetar todas as etnias (BRASIL, 2024).

A Constituicdo Federal de 1988 (BRASIL, 1988) assegura a saude como direito
universal, e a Portaria n® 1.391/2005 instituiu a Politica Nacional de Aten¢ao Integral a Pessoa
com Doenca Falciforme, reforcando a necessidade de equidade no atendimento (BRASIL,
2005). Nesse panorama, estudar a doenga falciforme ¢ essencial para identificar lacunas
assistenciais e promover equidade, uma vez que a efetivacdo dessas diretrizes ainda ¢ um
desafio, especialmente em municipios com alta vulnerabilidade social e populagdo com maior
prevaléncia potencial da doenga, como Ribeirdo das Neves, onde mais de 70% da populagdo se
declara preta e parda (IBGE, 2022). Nesse contexto, a auséncia de acdes estruturadas pode
agravar a vulnerabilidade das pessoas com a doenca falciforme.

Diante desse contexto, este estudo tem como objetivo analisar as politicas publicas
direcionadas as pessoas com doenca falciforme em Ribeirdo das Neves, com foco no
conhecimento dos servidores da rede municipal de satde e na implementagao dos protocolos

assistenciais vigentes.



O presente artigo esta dividido em seis se¢des, incluindo esta introducdo. Na segunda
sdo expostos alguns aspectos historicos e epidemioldgicos da doenga falciforme no Brasil. A
terceira se¢ao aborda as principais politicas publicas voltadas para as pessoas com a doenga
falciforme. Na quarta se¢do € exposto o percurso metodoldgico da pesquisa empirica, seguida

das analises dos resultados. Por fim, sdo tecidas as consideragoes finais do estudo.

2. DOENCA FALCIFORME NO BRASIL: ASPECTOS HISTORICOS E
EPIDEMIOLOGICOS

A doenga falciforme foi primeiramente descrita em 1910 pelo médico norte-americano
James Bryan Herrick, que identificou hemécias em formato de foice em um paciente de origem
africana apresentando crises algicas e outras manifestagdes clinicas (MOTA et al., 2024). No
contexto brasileiro, os estudos iniciais sobre essa condi¢ao hematoldgica datam das décadas de
1930 e 1940, periodo marcado por investigagcdes sobre a frequéncia do gene responsavel em
diferentes grupos populacionais (CAVALCANTI; MAIO, 2011).

O Ministério da Saude (BRASIL, 2014) registra que a primeira identificagao da doenga
no pais ocorreu em 1947, pelo médico baiano Jessé Accioly, que descreveu seu padrao de
heranca autossomico recessivo simultaneamente as descobertas de James V. Neel nos Estados
Unidos. Avangos significativos no mapeamento epidemioldgico nacional foram alcancados nas
pesquisas conduzidas por Naoum na década de 1980. Contudo, conforme aponta o Ministério
da Saade (BRASIL, 2014), por décadas a abordagem da doenca falciforme permaneceu restrita
a centros especializados, sem integracdo e articulagdo efetiva com os demais niveis da rede de
atenc¢do a saude.

Assim, epidemiologicamente, a doenca falciforme apresenta distribui¢do heterogénea
no territdrio brasileiro. Embora geneticamente associada a populagdes de origem africana, sua
ocorréncia estende-se a diversos grupos étnicos devido ao intenso processo historico de
miscigenagdo caracteristico do pais. Segundo Lobo (2010), os estudos demonstram que a
prevaléncia da condicdo mantém forte correlagdo com o percentual populacional de
afrodescendentes em cada regido, apresentando variagOes significativas entre diferentes
localidades.

Do ponto de vista fisiopatoldgico, a doencga falciforme é causada por uma mutagdo na
hemoglobina (Hb S), que deforma os globulos vermelhos em forma de foice sob baixo oxigénio.
Essas células obstruem vasos sanguineos, causando isquemia e dor, € se rompem precocemente,
levando a anemia hemolitica. O processo também desencadeia inflamacao e aumenta o risco de

trombose (GERBER, 2024).



Conforme dados do Nucleo de Ac¢des e Pesquisa em Apoio Diagnostico da UFMG
(NUPAD/UFMG), pais portadores do traco falciforme (Hb AS) ndo manifestam a doenca, mas
podem transmitir o gene alterado (Hb S) aos filhos. Quando ambos os pais possuem o traco, ha
25% de chance de a crianga nascer com anemia falciforme (Hb SS), 50% de chance de herdar
o trago (Hb AS) e 25% de chance de ter hemoglobina normal (Hb AA). O aconselhamento
genético ¢ recomendado para orientar sobre os riscos € a importancia do diagnostico precoce.
Pessoas com o traco falciforme (Hb AS) sdo geralmente assintomaticas, carregam o gene da
doenca e podem transmiti-lo as futuras geragdes, conforme ilustrado na Figura 1.

Figura 1 — Esquema de heranga genética da Doenca Falciforme.

PAI MAE

SS

SEM DOENCA 1 FOR ANEMIA FALCIFORME

Quando pai e méae sdo portadores do trago
falciforme, em cada gravidez a chance de nascer um
fitho com a doenca é de 25% e um filho portador do @ Gene Normal Genie Alterado
trago, semelfiante aos pais, é de 50% .

LEGENDA:

Fonte: nupad.medicina.ufmg(2022)

Guimaraes e Coelho (2010) destacam que o trago falciforme estd presente em todas as
regides do Brasil, tornando a anemia falciforme uma das doencgas genéticas mais relevantes no
pais. Embora assintomaticos, casais portadores do traco (heterozigotos) tém risco de gerar filhos
com a forma homozigética da doenca.

Esse cenario reflete-se nos dados epidemioldgicos: entre 2012 e 2023, a Doenga
Falciforme (DF) causou 5.632 6bitos no Brasil, com aumento progressivo (588 mortes em
2023), ocupando o segundo lugar em mortalidade entre doengas de notificagdo compulsoria,
atras apenas da dengue (IEPS, 2024). Como ilustrado na Figura 2, essa tendéncia ascendente

evidencia a gravidade do quadro, refor¢ando a urgéncia de politicas publicas alinhadas ao
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aconselhamento genético, ja destacado por Guimardes e Coelho (2010) como estratégia

preventiva.

Figura 2: Comparacio do total de 6bitos por DF com outras doencas de interesse nacional

(2012-2023)
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LLLLL LGl el

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

Qt.

Dengue . Febre maculosa . Febre amarela

Rosnes . Doenca Falciforme . Coqueluche - Tetano
Fonte: Boletim Care-IEPS, n° 5, (2024).

Os dados apresentados demonstram a crescente importancia da doenga falciforme como
problema de saude publica no Brasil, evidenciando a necessidade de politicas estruturadas para
seu enfrentamento. Nesse contexto, a analise das politicas nacionais voltadas para pessoas com
doenga falciforme torna-se fundamental para compreender os avangos e desafios no cuidado
integral a essa populacdo. Como destacam Coelho, Mahoche e Lira (2024), a Portaria n.
2.010/2023 representa um marco regulatdrio importante, porém sua efetiva implementagao

requer a articulagdo com demais politicas publicas de saude.

3. POLITICAS NACIONAIS PARA PESSOA COM DOENCA FALCIFORME: UM
BREVE CONTEXTO

O arcabougo politico-normativo para o enfrentamento da doencga falciforme no Brasil
apresenta desenvolvimento tardio quando comparado ao histérico de conhecimento sobre a
patologia. Conforme documentado na literatura, enquanto a condi¢do foi inicialmente descrita
em 1910 (MOTA et al., 2024), somente em 2005, isto ¢, 95 anos ap0s sua identificacdo, o pais
instituiu uma politica publica especifica por meio da Portaria MS n°® 1.391/2005 (BRASIL,
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2005), que criou a Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencas Falciformes
e Outras Hemoglobinopatias.

Este marco regulatorio representou avango significativo no combate a marginalizagao
dos pacientes, ao estabelecer diretrizes para o diagnostico precoce, assisténcia multiprofissional
e acompanhamento continuo, promovendo modelo de atengdo integral e equanime (BRASIL,
2005).

A base legal para o diagnostico precoce remonta ao Estatuto da Crianca e do
Adolescente (BRASIL, 1990), que determinou a obrigatoriedade de programas preventivos no
ambito do SUS. Contudo, foi com a Portaria GM/MS n° 822/2001, instituindo o Programa
Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), que se implementou sistematica de rastreamento
através do Teste do Pezinho (BRASIL, 2001), posteriormente ampliada pela Lein® 14.154/2021
(BRASIL, 2021).

No ambito terapéutico, Cangado et al. (2009), destacam que a incorporagdo da
hidroxiureia (HU) ao SUS pela Portaria n°® 872/2002 (BRASIL, 2002) representou avango
significativo, com estudos demonstrando reducao na mortalidade ¢ melhora dos parametros
hematoldgicos. Recentemente, a CONITEC (2024) ampliou as op¢des de dosagem, facilitando
a administragdo pediatrica.

A consolidagdo das politicas ptiblicas mais especificas, ocorreu efetivamente em 2005
com a Portaria n° 1.391/2005 (BRASIL, 2005), complementada por iniciativas de
conscientizagdo como o Dia Mundial de Conscientizacao (19 de junho), estabelecido pelas
Organizagdes das Nacdes Unidas (ONU) no ano de 2008 (BRASIL,2024) e o Dia Nacional de
Conscientizagdo (27 de outubro), instituido pela Lei n°12.104/2009 (BRASIL, 2009).

Segundo a Portaria GM/MS n° 992/2009 (BRASIL, 2009), a Politica Nacional de Satide
Integral da Populacao Negra estabeleceu diretrizes especificas para o atendimento de doengas
prevalentes nesse grupo populacional, com destaque para a Doenca Falciforme, visando a
redugdo das iniquidades no acesso aos servicos de saude.

O primeiro Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) foi estabelecido pela
Portaria GM/MS n° 55/2010 (BRASIL, 2010), atualizado recentemente pela Portaria Conjunta
SAES/SECTICS n° 16/2024 (BRASIL, 2024).

No campo das terapias avancadas, o Transplante de Células-Tronco Hematopoiéticas
(TCTH) ¢ atualmente o Unico tratamento curativo para a doenca falciforme, inicialmente
regulamentado no SUS pela Portaria n°® 2.139/GM/MS, de 18 de dezembro de 2015, com
restri¢ao etaria, posteriormente ampliada pela Portaria n® 298/2018 (BRASIL, 2015; BRASIL,
2018).
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Embora o Transplante de Cé¢lulas-Tronco Hematopoiéticas (TCTH) seja o unico
tratamento com potencial curativo para a Doenca Falciforme, seu acesso ¢ limitado por fatores
como a baixa compatibilidade entre doadores, critérios clinicos rigorosos e altos custos no SUS,
que podem ultrapassar R$ 70 mil (BRASIL, 2025; SCIENTIFIC DIRECT, 2024). O
procedimento envolve riscos significativos, como infec¢des, rejeicdo e doenca do enxerto
contra o hospedeiro, exigindo preparo intensivo e suporte multiprofissional (REZENDE, 2023).

Ainda no ano de 2015, o Ministério da Satde estabeleceu as diretrizes para atencgao
integral a doenga falciforme no SUS (BRASIL, 2015), e em 2023 avangou ao incluir a condi¢ao
na lista de notificagdo compulsoria (Portaria GM/MS n° 2.010/2023), determinando o registro
em servicos publicos e privados em todo o pais (BRASIL, 2023).

Em suma, conforme apontam Silva e Ferreira (2022), a descentralizagao do SUS impde
desafios estruturais, especialmente a municipios como Ribeirdo das Neves, onde fragilidades
estruturais demandam gestdo eficiente e adaptavel. Para consolidar esses avancgos, ¢ essencial
monitorar estratégias localmente, alinhando-as as especificidades territoriais para garantir a

efetividade dos principios do SUS.

4. METODOLOGIA

Considerando o objetivo desta pesquisa, pode-se caracteriza-la como uma investigacao
de natureza descritiva e exploratoria. Segundo Lakatos e Marconi (2017), a pesquisa descritiva
tem como finalidade identificar, registrar e analisar fendmenos com base em dados observaveis,
enquanto a pesquisa exploratdria visa proporcionar maior familiaridade com o problema,
aprofundando sua compreensdo. Nesse contexto, a presente investigacao propde-se a analisar a
existéncia de politicas publicas locais voltadas a Doenga Falciforme em Ribeirdo das Neves,
buscando compreender tanto os desafios estruturais como as percepgdes dos profissionais de
saude do municipio acerca da referida patologia.

Conforme defendem Lakatos e Marconi (2017), a escolha metodologica deve estar
rigorosamente alinhada aos objetivos da pesquisa, garantindo o rigor cientifico tanto na coleta
quanto na analise dos dados.

A dimensdo quantitativa foi operacionalizada através de um questionario eletronico
aplicado a 98 servidores da satide municipal, contendo cinco perguntas fechadas para analise
estatistica e duas abertas para complementacdo qualitativa.

A abordagem qualitativa desenvolveu-se por meio de entrevista semiestruturada com a
Presidenta da Associacdo de Pessoas com Doenga Falciforme do Estado de Minas Gerais

(APDFEMG)/DREMINAS-MG, que também ¢ Coordenadora Geral da Federacao Nacional
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das Associagdes de Pessoas com Doenga Falciforme (FENAFAL). Essa entrevista foi realizada
em 26 de fevereiro de 2025. A etapa qualitativa abrangeu também andlise documental
abrangente das politicas publicas municipais, artigos cientificos, registros institucionais,
legislagdes pertinentes e literatura especializada.

Todos os procedimentos de coleta de dados do questiondrio online, com os 98 servidores
municipais da satde de Ribeirdo das Neves, seguiram rigorosamente as diretrizes éticas da
Resolugdao n°® 510/2016 do Conselho Nacional de Saude (CNS), garantindo o anonimato e o
consentimento informado dos participantes. O questionario foi aplicado no periodo de 21/01 a
26/02 do ano de 2025. Os profissionais respondentes de diversos setores, eram ocupantes dos
cargos de Agentes Comunitarios de Saude, Agentes de Combate a Endemias, Enfermeiros,
Técnicos de Enfermagem, Médicos, Assistentes Sociais, Psicélogos, Nutricionistas, Dentistas,
técnicos em saude bucal, recepcionistas, Fisioterapeutas, Educadores fisicos.

A andlise dos dados foi conduzida através de métodos complementares. Para os dados
quantitativos, foi empregada estatistica descritiva, com célculo de frequéncias e porcentagens.
Os dados qualitativos, incluindo as respostas abertas do questionario, a entrevista € o0s
documentos analisados, foram submetidos a anélise de conteudo conforme Bardin (2011), com
categorizacdo tematica sistematica.

A triangulacdo metodologica, conforme proposta por Giinther (2006), foi empregada
para validar e enriquecer as conclusdes, cruzando os resultados obtidos pelas diferentes
técnicas. Esta abordagem mista permitiu apurar o conhecimento dos profissionais de satde,
como também compreender em profundidade as percepgoes, desafios e contextos especificos
que influenciam a implementagao das politicas no municipio.

Apds a aplicagdo dos procedimentos metodologicos, os dados quantitativos e
qualitativos foram analisados de forma integrada, com base na triangulagao metodoldgica. Essa
estratégia permitiu relacionar os dados estatisticos das perguntas fechadas as percepcdes
extraidas das perguntas abertas, da entrevista e dos documentos analisados. A abordagem mista,
conforme Giinther (2006) e Bardin (2011), possibilitou uma compreensdo mais ampla da
realidade das politicas publicas voltadas a Doenca Falciforme em Ribeirdo das Neves. Os

resultados dessa andlise sdo apresentados na secao a seguir.
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5. APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADO

5.1. Caracterizacdo das politicas publicas para portadores das doencas falciforme em

Ribeirao das Neves

O processo de implementagdo de politicas publicas enfrenta desafios inerentes, como
conflitos entre atores e ambiguidade nos objetivos € meios (MATLAND, 1995 apud SILVA;
FERREIRA). No contexto das politicas para doenga falciforme em Ribeirdo das Neves, tais
fatores, como divergéncias programaticas, escassez de recursos ou indefinicdo de papéis
institucionais, podem impactar diretamente a efetividade das acdes, exigindo andlise critica
dessas barreiras.

Uma forte correlacdo entre subnotificagdao de casos e fragilidades no planejamento de
politicas publicas foi relatada pelo Ministério da Satde (BRASIL, 2010) e refor¢ada pelos
dados locais. Enquanto a Prefeitura Municipal, por meio do Oficio SEMSA n° 85/2025, registra
115 casos identificados pelo Programa de Triagem Neonatal (PTN-MG), em entrevista com a
Presidenta da DREMINAS/APDFEMG e coordenadora da FENAFAL, a estimativa ¢ de que
existam 312 pessoas com a condi¢do no municipio.

Essa discrepancia evidencia lacunas na vigilancia epidemioldgica, particularmente para
individuos nascidos antes de 1998, periodo anterior a implementacao do Programa de Triagem
Neonatal em Minas Gerais, conforme dados do Nucleo de Ag¢des e Pesquisa em Apoio
Diagnostico da UFMG (NUPAD, 2023). O resultado também pode ser explicado pelo fato de
que a Portaria GM/MS n° 2.010/2023 (BRASIL, 2023), que incluiu a doenga falciforme na lista
de notificacdo compulsoria, ainda ndo produziu impactos significativos na organizagao dos
dados municipais.

Além dos desafios estruturais e de implementagdo, a qualidade do cuidado em saude
para condig¢des cronicas como a doenga falciforme enfrenta barreiras adicionais relacionadas a
seguranca assistencial. Conforme Mendes (2012), os sistemas de satde podem gerar danos tanto
aos usudrios quanto as equipes profissionais, seja por erros no planejamento das agdes ou por
eventos adversos preveniveis decorrentes de falhas sistémicas.

Essa realidade ressalta a importancia de servigos seguros — aqueles que evitam danos e
fortalecem a confianca dos usuarios (MENDES, 2012) — especialmente em contextos como o
de Ribeirdo das Neves, onde as fragilidades ja identificadas na vigilancia epidemiolédgica e na
articulagdo intersetorial potencializam riscos a qualidade do cuidado.

Conforme Paim (2009), a pratica da intersetorialidade poderia mitigar esses desafios

através da criagao de espacos colaborativos entre diferentes setores e instituigdes. Contudo, a
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realidade observada em Ribeirdo das Neves evidencia os limites dessa abordagem quando nao
acompanhada de fortalecimento institucional e alocagdo adequada de recursos.

Essas constatagdes conduzem a analise da percepcao dos servidores de satde, que sera
explorada no proximo topico, visando compreender como esses desafios se manifestam no
cotidiano dos servigos e na qualidade do atendimento prestado a populacdo com doenga

falciforme.

5.2. Percepc¢ao dos servidores municipais de satide sobre a doenca falciforme

A percepcao dos servidores municipais de satide de Ribeirdo das Neves sobre a doenca
falciforme foi avaliada mediante aplicacao de questionario via Google Forms a 98 profissionais.
Os resultados revelaram conhecimento limitado quanto aos aspectos clinicos e protocolos de
manejo da doenga, conforme demonstrado na Tabela 1, que sintetiza as respostas sobre

organizagao da atengdo, politicas publicas e praticas clinicas.

Tabela 1 - Analise sobre o conhecimento e percepcio sobre a doenca falciforme

Alternativas Sim Nao

1. Vocé sabe o que ¢ a doenga falciforme e como cla pode afetar os

: 10
pacientes ao longo da vida? 8294 18%

2. Vocé sabe quais sdo as estratégias de manejo adotadas em Ribeirao
das Neves para o cuidado de pacientes com doenga falciforme, tanto
na atengdo basica quanto especializada? 29% 71%

3. Vocé sabe como ¢ a organizagdo da ateng¢do primaria a saude em
Ribeirdo das Neves para o acompanhamento dos pacientes com
doenga falciforme? Existe alguma abordagem diferenciada para essa

~ 17% 83%
populagdo?

4. A rede de urgéncia e emergéncia de Ribeirdo das Neves esta
preparada para o atendimento adequado e manejo dos pacientes com
doengca falciforme, especialmente durante crises vaso-oclusivas? 7% 93%

5. Vocé€ conhece quais sdo as politicas publicas existentes em
Ribeirdo das Neves voltadas para os portadores de doenca
falciforme? 7% 93%

Fonte: Dados da Pesquisa (2025).

A andlise dos dados revela que, embora a maioria dos participantes (82%) declare
conhecer a doenga falciforme e seus impactos ao longo da vida, apenas 29% tém conhecimento
sobre as estratégias de manejo a serem adotadas. Esses dados revelam uma expressiva

discrepancia e contradigdo em conformidade com o percentual disposto.
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Quanto a organizagdo da atengdo primdria, 83% desconhecem abordagens diferenciadas
para esses pacientes, enquanto 93% afirmam que a rede de urgéncia e emergéncia ndo esta
preparada para o atendimento adequado durante crises vaso-oclusivas. Ademais, a mesma
porcentagem (93%) desconhece as politicas publicas locais voltadas para a doenca falciforme,
o que revela ndo apenas falhas na comunicacdo em rede e na disseminag@o de informagdes, mas
também deficiéncias na estruturacdo dos servicos de satde (Fonte: Dados da Pesquisa, 2025).

Esses dados indicam que o conhecimento declarado pelos profissionais pode ser
reduzido a conteudos desconectados da totalidade, tornando-se uma mera verbalizacao
alienada, sem articulagdo com as praticas clinicas ou o funcionamento da rede de satude. Essa
logica reproduz a visdo bancaria da educagao, em que o saber ¢ doacao dos que se julgam sabios
(FREIRE, 1987), descolado da realidade concreta. A fragilidade formativa resultante perpetua
a invisibilidade institucional da Doenga Falciforme no municipio, reforcando a alienacao da
ignorancia que Freire critica.

Dessa forma, a lacuna entre conhecimento e pratica poderd expor pacientes a riscos
evitaveis, evidenciando exclusdo sanitaria mesmo com notificagdo compulsoria (BRASIL,
2023). Estudos como Leal et al. (2024) corroboram a fragilidade da atengao primaria, enquanto
o Oficio SEMSA n° 85/2025 sinaliza a necessidade urgente de capacitagdo operacionalizada e
financiamento sustentavel, conforme diretrizes ja existentes (BELO HORIZONTE, 2021).

Essa incoeréncia também se reflete na percepg¢do dos proprios servidores quanto a

existéncia de politicas publicas locais, conforme demonstrado a seguir.

Tabela 2. Percepcio dos servidores sobre as politicas publicas para doenca falciforme em
Ribeirao das Neves.

Cite duas politicas publicas em Ribeirdo das Neves que visam o Frequéncia
atendimento e a qualidade de vida dos portadores de doenca falciforme? 1
Desconhecimento/Negacao 74.50%
Outros 12,20%
Politicas Especificas 6,10%
Genéricas/Positivas 4,10%
Criticas 3,10%

Fonte: Dados da Pesquisa (2025).
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A Tabela 2 evidencia que 74,5% dos servidores declaram desconhecer as politicas
publicas municipais voltadas a doenca falciforme em Ribeirdo das Neves, enquanto apenas
6,1% mencionam acdes especificas, como o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN).
Enquanto 4,1 citaram medidas genéricas e 12,2, responderam com referéncias imprecisas.

A desarticulacdo entre politicas normativas e praticas institucionais ¢ evidente. A
Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doenga Falciforme foi instituida em 2005
(BRASIL,2005) e as Diretrizes Basicas, Linha de Atengdo a Doenca Falciforme e outras
hemoglobinopatias no ano de 2015 (BRASIL,2015), contudo Ribeirdo das Neves ainda nao
estruturou uma linha de cuidado especifica. A auséncia de tal capacitagdo compromete a
disseminagdo das politicas publicas e perpetua a invisibilidade da patologia no planejamento
municipal.

Essas falhas estruturais de gestdao refletem-se diretamente nas condigdes de trabalho e
nas dificuldades enfrentadas pelos profissionais da rede municipal de saide no manejo
cotidiano da doenga, como serd evidenciado na proxima se¢do, por meio da andlise dos

principais desafios relatados, conforme demonstrado na Tabela 3.

Tabela 3. Desafios no manejo da doenca falciforme na rede municipal de saude

Quais sido as principais dificuldades enfrentadas pelos profissionais de

saude em Ribeirdo das Neves para fornecer um tratamento adequado aos Frequéncia
pacientes com a doenca.

Capacitacio: 32,70%
Infraestrutura: 25,50%
Exames/Consultas: 12,20%
Outros: 11,20%
Informacao: 10,20%
Encaminhamento BH: 8,20%

Fonte: Dados da Pesquisa (2025).

Dessa forma, a tabela 3 demonstra que a principal dificuldade relatada pelos
profissionais de saude ¢ a auséncia de capacitacdo (32,7%). Em seguida, a precariedade da

infraestrutura (25,5%) revela limitacdes materiais e operacionais da rede municipal, que
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dificultam a prestacdo de um cuidado adequado. Essas caréncias impactam diretamente o acesso
e a resolutividade da assisténcia prestada a populagdo afetada.

Os resultados apresentados fornecem informagdes importantes sobre as lacunas na
formacgao profissional e na estruturagao dos servigos de satide para o atendimento adequado a
doenga falciforme em Ribeirdo das Neves. As dificuldades na marcacao de exames e consultas
(12,20%) e nos encaminhamentos a Belo Horizonte (8,20%) indicam desarticulagdo entre os
niveis de atencdao, comprometendo a integralidade do cuidado, conforme determina a Lei n°
8.080/1990.

O dado referente a falta de informacao (10,2%) sugere auséncia de comunicagao eficaz
entre os servicos € com a gestdo. J4 os 11,2% que apontam outros obsticulos sinalizam
problemas diversos como fluxos inexistentes ou sobrecarga de trabalho. Dessa forma, os
resultados reforcam a inexisténcia de uma linha de cuidado estruturada e expdem falhas que
sugerem a perpetuacdo da negligéncia institucional frente a Doenca Falciforme. Diante desse
cenario, os dados analisados consolidam a compreensao de que o municipio ainda ndo assegura,
na pratica, os direitos das pessoas com Doenga Falciforme. A seguir, as consideragdes finais

sintetizam os principais achados e apontam diretrizes para sua superagao.

6. CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo evidenciou que, apesar da existéncia de um arcabougco normativo
consolidado para a atencdo a Doenga Falciforme no Brasil, com destaque para a Politica
Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doenca Falciforme (BRASIL, 2005) e para as
diretrizes basicas da linha de cuidado (BRASIL, 2015), sua efetivagao no municipio de Ribeirdo
das Neves encontra entraves estruturais, operacionais e formativos. A pesquisa revelou que uma
parte significativa dos profissionais da rede de atencdo a saude desconhece as politicas locais
voltadas a condi¢do, o que denota uma lacuna entre a formulacdo normativa e a pratica
cotidiana.

Conforme apontado por Silva e Ferreira (2022), o modelo federativo e descentralizado
do SUS exige que os entes municipais estejam aptos a adaptar e operacionalizar politicas
nacionais segundo as especificidades locais. No entanto, como demonstrado neste trabalho, a
auséncia de um fluxo assistencial claro, de protocolos municipais proprios compromete a
efetividade da politica e perpetua a desigualdade no acesso ao cuidado integral.

Neste contexto, a Educacdo Permanente em Saude (EPS) surge como elemento
estratégico fundamental. Ainda que sua implementacdo em muitos servigos se aproxime mais

da légica da educagdo continuada fragmentada, pontual e descontextualizada, observa-se um
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avango progressivo na incorporagdo de praticas reflexivas e integradas ao cotidiano dos
trabalhadores, o que se alinha a proposta da Politica Nacional de Educacdo Permanente em
Satde (PNEPS) instituida pela portaria n° 1.996/2007(BRASIL, 2007) e (FERREIRA et al.,
2019).

De acordo com oficio SEMSA 085/2025, denota que a auséncia de profissionais
capacitados, a rotatividade nas equipes e a fragil articulagao entre gestdo, ensino e comunidade
representam obstaculos recorrentes a consolidagdo dessa politica educacional, sobretudo em
municipios como Ribeirdo das Neves.

Conforme analisam Souza, Guimaraes e Silva (2022), o avango do neoliberalismo no
setor saide tem gerado perda de direitos trabalhistas, inseguranga profissional e impactos
psicossociais, afetando diretamente a qualidade da assisténcia. A ampliacdo de vinculos
precarios, como a pejotizacao, os contratos temporarios € as terceirizagdes, agrava esse cenario
ao fragilizar as relacdes de trabalho e comprometer a continuidade das a¢des em saude. Se a
administragdo publica ndo prezar pela valorizagdo dos servidores concursados, politicas
publicas voltadas as populagdes vulneraveis tornam-se instaveis e suscetiveis a descontinuidade
administrativa.

A superagdo desses entraves requer a constru¢do de uma linha de cuidado municipal
para Doenca Falciforme, integrada as redes ja existentes na Regido Metropolitana de Belo
Horizonte, conforme recomendam as diretrizes de regionalizacdo da atencdo especializada
(BRASIL, 2022). Paralelamente, ¢ imprescindivel promover espagos sistematicos de formacao
critica e dialdgica, nos quais os profissionais possam ressignificar suas praticas e desenvolver
competéncias voltadas ao cuidado humanizado, multiprofissional e resolutivo (FERREIRA et
al., 2019).

Os principais desafios metodologicos desta pesquisa foi a escassez de dados
epidemiologicos atualizados sobre a populacao com doenga falciforme no municipio. Embora
os servidores de saude tenham se voluntariado para responder aos questionamentos, porém sob
condicdo de anonimato. Identificou-se também a auséncia de um fluxo assistencial estruturado
para essa condi¢ao na rede SUS de Ribeirao das Neves. A coleta de informacgodes exigiu esforgos
significativos, com solicitagdes formais a gestao municipal que enfrentaram prolongada demora
na resposta. A indisponibilidade desses dados em portais institucionais publicos revela as
dificuldades impostas a pesquisa em satde no contexto local.

Ademais, ¢ imprescindivel fortalecer o controle social e a participagdo popular nos
processos de planejamento, monitoramento e avaliacdo das agdes constitui pilar essencial de

uma gestdo publica democratica e orientada pela equidade. O compromisso com a satde da
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populacao com Doenca Falciforme, historicamente negligenciada, exige mais do que diretrizes
formais, demanda uma ag¢do publica intencional, sustentada por vontade politica, articulacao
intersetorial, ética e justiga social.

Portanto, conclui-se que a efetividade das politicas publicas para Doenga Falciforme no
contexto de Ribeirdo das Neves exige a conjugacdo de esforgos técnicos, politicos e
pedagogicos. Investir em EPS, garantir financiamento especifico, reorganizar os fluxos
assistenciais e consolidar uma cultura de corresponsabilidade entre gestao e trabalhadores sao
caminhos contornaveis para transformar normativas em praticas reais de cuidado. A
transformagdo do sistema de satde, nesse sentido, s6 sera possivel se, for ancorada na
valorizacdo dos servidores publicos via concurso, do saber coletivo, na escuta sensivel dos

territorios e na luta continua pela equidade em saude.
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