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RESUMO

O objetivo desta dissertagdo € avaliar os impactos da implantacdao da Politica
Nacional de Saude Integral da Populagdo Negra - PNSIPN, particularmente no que
se refere a Doenca Falciforme, no municipio de Corumba- MS. As questdes relativas
a saude da populagdo negra e os casos de doencga falciforme sdo debatidos com
representantes do Movimento Negro local desde a década de 1990. A partir de 2009
Federagdo Nacional de Associagbes de Pessoas com Doengas Falciforme (Fenafal)
orientou a criagdo de uma associagdo para implantar um programa municipal,
seguindo as diretrizes da politica nacional, o que desencadeou agdes de educagao
nao formal do Movimento Negro de Corumba em trés aspectos: educagdao em
saude, educacdo para cidadania e orientagdes para profissionais de trés escolas
municipais visando a permanéncia das criangas com doenca falciforme na escola. A
proposta metodoldgica desta pesquisa € qualitativa e tem como mote a analise
historica e social dos fenbmenos estudados. Foram adotadas algumas
caracteristicas da pesquisa participativa, embora nao tenha sido elaborada a partir
da demanda do grupo escolhido como objeto de estudo. Realizada pesquisa
documental e bibliografica, partindo da Politica Nacional de Saude Integral da
Populacdo Negra, do Programa Nacional de Anemia Falciforme e da Politica
Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenga Falciforme. Os temas
abordados foram: doenca falciforme, politicas publicas sociais, Movimento da
Reforma Sanitaria, Sistema Unico de Saude, Movimento Negro, Controle Social e a
acao popular na formacao de politicas publicas. A ultima etapa foi a realizacdo da
Roda de Conversa com representantes da Associagao local, do Movimento Negro e
do Controle Social na cidade de Corumba-MS. Percebeu-se, que a doenca
falciforme precisa ser entendida e discutida de forma transversal e multidisciplinar no
SUS. Atualmente o entendimento é que as pessoas com doenca falciforme e outras
hemoglobinopatias sejam tradadas em uma Linha de Cuidado Integral e especifica
que envolva os profissionais de saude de toda a Rede de Atencdo em Saude, nao
s6 na especialidade de sangue e hemoderivados.

Palavras-chave: Controle Social, Movimento Negro de Corumb4, Linha de Cuidado
Integral



ABSTRACT

This essay goal is to evaluate implementation of the Nacional Politics of Full Health
of Black Population- PNSIPN, mainly in which refers to the sickle cell disease, in the
municipality of Corumba-MS. The questions related to the black population health,
and the cases of sickle cell disease have been debated with representatives from the
local Black Moviment since 1990 decade. Since 2009 the National Federation of
Associations of People with Sickle Cell Anemia (FENAFAL) guided the criation of an
association to implement a local program, following the guidelines of the national
politics, which triggered actions of non-formal education of the Black Movement of
Corumba in three aspects: health education, citizenship education and orientations
for professionals of three municipal schools aiming at the permanence of children
with sickle cell disease in school. The methological proposal of this research is
qualitative, and it has the historical analyse as tagline, as well as the social
phenomenon. It has been adopted some caracteristics of the participative research,
although It has not been elaborated from the demand of the chosen group as a target
of study. After performing the documental and bibliografical research and from the
Politics of Full Health of Black Population and from the National Programe of Sickle
Cell Disease as well as from the National Politics of Full Atention to Sickle Cell
Disease People. The adressed themes were: sickle cell disease, social public
politics, Sanitation Moviment Reform, Public Heath System (SUS), Black Moviment,
Social Control and the popular action of the formation of public politics. The last step
was the completion of a Round of Conversation with representatives from the local
association, Black Population Movement and from the Social Control of Corumba
MS. It is possible to notice that the sickle cell disease may be understood and
debated in a transversal and multididisciplinar way. It was realized that the sickle cell
disease needs to be understood and discussed in a transversal and multidisciplinar
way in the health public system. Currently the understanding is that people with
sickle cell diseaseand other haemoglobinopathy need to be treated in an especific
full care line which envolves health professionals from the whole Care to Health
Network, not only in the blood and hemoderivative speciality.

Key Words: Social Control, Black Movement of Corumba, Integral Care Line.
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1.INTRODUGAO

O objetivo desta dissertagao é avaliar os impactos da implantacéo da Politica
Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra (PNSIPN), particularmente no que
se refere a Doencga Falciforme (DF), no municipio de Corumba- MS.

Antes de iniciar o tema € importante localizar o territério e apontar as suas
peculiaridades. Corumba foi construida no século XVIII e esta localizada a margem
direita do rio Paraguai, no Pantanal Sul- Mato-grossense, na fronteira com a Bolivia.
Fundada em 21 de setembro de 1778, pelo capitdo general Luiz de Albuquerque de
Mello Pereira e Caceres, para cumprir a politica de expanséo territorial, determinada
pela antiga metropole portuguesa, que consistia em consolidar a ocupacgao territorial
da Capitania de Mato Grosso e o dominio do rio Paraguai, tornou-se no final de
século XIX, uma cidade portuaria importante, uma cidade-empodrio, constituida de
comerciantes de nacionalidades diversas (ALMEIDA, 2005; BRAZIL, 2009).

Ao longo do século XX e inicio do século XX| as atividades econdémicas
oscilaram entre pecuaria, mineragéo, algumas industrias e um pequeno comércio. A
partir da década de 1970 também se verifica iniciativas relacionadas ao turismo
(FERNANDES, 2009; SEBRAE, s/d). Por ser fronteira, ha funcionarios das forgas
armadas, principalmente da Marinha e do Exército e outros ligados a dérgaos
publicos federais, estaduais e municipais (SEBRAE, s/d).

Segundo o IBGE, Censo de 2010', tem entre 60 e 80% de populagdo
representada por pretos e pardos, este numero por si ja € bastante significativo e
demonstra que a cultura negra é expressa em diversas manifestacbes como na
religiosidade (Umbanda e Candomblé), na musica, na capoeira, na literatura, nas
festividades locais, como o Carnaval, o Banho de Sdo Jo&o entre outros, na historia
da ocupagdo do espago? e na vida da cidade como um todo (ROCHA, 2012) e

também na articulacdo do Movimento Negro (MN) local.

'Para mais informagdes ver site IBGE <http://mapasinterativos.ibge.gov.br/atlas_ge/pdf/mapa4_2.pdf>
Acesso em 24/08/2016.

’Atualmente existem trés comunidades remanescentes quilombolas reconhecidas pela Fundagao
Palmares do Ministério da Cultura.


http://mapasinterativos.ibge.gov.br/atlas_ge/pdf/mapa4_2.pdf
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Corumba tem uma populagdo composta por mais de 60% de
afrodescendentes®, em assim sendo, justificou-se a criagdo do Movimento
Negro Corumba/Ladario por volta dos anos setenta. Foram articuladores
dessa genial ideia o poeta negro Benedito C. G. Lima e Luiz de Ladario. Os
dois conseguiram trazer a Corumba a modelo negra Pinah, que fez uma
palestra e demonstrou o samba numa memoravel noite de Destaque
Negritude no Barracado da Escola de Samba Império. Naquele espago cerca
de quinhentas pessoas se reuniram e na oportunidade foram entregues os
Diplomas de Destaque Negritude aos principais negros de Corumbéa e
Ladario (SANTOS, 2016).

No entanto, segundo Santos (2016), somente nos anos 1990, o Movimento
Negro de Corumba surge com forga em decorréncia de um episodio explicito de
racismo envolvendo uma funcionaria da Camara dos Vereadores. O caso tomou
proporgdes nacionais, por meio dos movimentos pelos direitos dos negros e negras
no estado de Mato Grosso do Sul e, posteriormente no Brasil, e interferiu na
mudangca do artigo 140, § 3° do Cddigo Penal, que modificou a Lei Caod
(BRASIL,1989) e determinou pena de reclusdo de um a trés anos e multa para os
crimes resultantes de preconceito de raga ou de cor (BRASIL,1997).

O poder municipal de Corumba criou, em 2008, a Secretaria de Politicas de
Promocdo da Igualdade Racial (SEPPIR) e o Conselho Municipal de
Desenvolvimento e Defesa da Comunidade Negra (COMDDEN) de Corumba,
demonstrando que a presenca de negros* € marcante e demanda politicas publicas
especificas para representar e valorizar esta populagdo e sua cultura. (VIEGAS;
MARTINS, 2015).

E interessante notar que as representagbes de negritude perpassam
diversos aspectos e, apesar de nao podermos essencializar nenhum deles,
€ possivel captar significados que se entrelagam, se afastam ou se

3Termo utilizado pelo autor

“*Santos (2016) informa que as entidades de defesa de direitos, combate ao racismo e promocdo da
igualdade racial no municipio sdo: Conselho Municipal de Defesa e Direitos das Comunidades
Negras; (COMDDEN); Instituto de Mulher Negra do Pantanal (IMNEGRA); Instituto Madé koré Odara
do Pantanal (IMKOP); Associagdo Corumbaense de Pessoas com Doengas Falciformes e outras
hemoglobinopatias (ACODFAL); Instituto de Capoeira Cordao de Ouro (CDO/MS); Grupo de Capoeira
Caigara; Grupo de Capoeira libertos; Grupo de Capoeira filhos de Jamaica; Grupo de Capoeira
Liberdade dos Negros; Grupo de Capoeira Por do Sol (GPDS); Associacdo Quilombola Descendente
de Maria Teodora (AQTHEO); Associacdo Quilombola Ribeirinha Familia Ozorio (AQUIRRIO);
Associagao Quilombola da Familia Campos Correa (AQ2C); Associacdo Corumbaense de Religides
de matriz africana (ACOREMA); Associagdo Corumbaense de Cultura de rua (ACCR); Associagao
Comunitaria de Cultura e Esporte de Corumba (ACCEC).
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aproximam de acordo com valores e interesses de determinados individuos
ou grupos sociais” (ROCHA, 2012, p.127).

As questdes relativas a saude da populagdo negra e os casos de Doenga
Falciforme s&o debatidos com representantes do MN local desde a década de 1990,
mas, somente em 2009, é que a Federagao Nacional de Associacbes de Pessoas
com Doencgas Falciforme(Fenafal) orientou a criagdo de uma associagao local para
implantar um programa municipal, seguindo as diretrizes da politica nacional, o que
desencadeou agdes de educacdo nao formal do Movimento Negro de Corumba em
trés aspectos: educacdo em saude, educacao para cidadania e orientagdes para
profissionais de trés escolas municipais visando a permanéncia das criangas com
doenca falciforme na escola.

Em 2011 a Acodfal foi entdo inaugurada com o objetivo de atuar no campo
politico e no controle social exigindo do poder publico a formulagédo e implantagéo de
politicas publicas de saude, educagao e assisténcia social que melhorem a condigao
de vida das pessoas com doencga falciforme. Internamente, a sua atuagao € no apoio
as familias e no fortalecimento das acgdes coletivas de reivindicacdo através do
incentivo a participacdo nos espacos de discussdo e interlocugcdo com a sociedade
local por meio do Controle Social (Conselhos Municipais, Estaduais e Nacionais de
Saude, Conselho Municipal da Mulher, Conselho Municipal do Negro, Conselho
Municipal da Juventude, Grupo de Humanizacdo da Associacdo Beneficente de
Corumbé — Santa Casa, Féruns de Usuarios do Sistema Unico de Saude) por meio
de estratégias de educagao nao formal para difundir o conhecimento sobre a doenca
e suas formas de tratamento, através de coloquios, palestras, panfletagem, etc. A
luta pela implantagao de uma politica municipal e estadual € a principal meta desta
associagao. (ACODFAL, 2013; ACODFAL, 2016).

Apos participagao na VI Conferéncia Municipal de Saude, ocorrida em 2010,
fui convidada, devido a experiéncia anterior, de mais de quinze anos na area da
saude, trabalhando na periferia da cidade de Sao Paulo, a maior parte do tempo no
Sistema Unico de Saude(SUS), a compor a diretoria da Associacdo Corumbaense

de Pessoas com Doenga Falciforme e outras hemoglobinopatias (Acodfal), atuando
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voluntariamente como secretaria e nas demais atividades ligadas a educagao desde
a sua fundacao, em 2011.

Ao acompanhar o drama dessas familias e suas relagcbes com 0s servigcos
publicos de saude e educacado, fui notando as dificuldades enfrentadas por este
grupo desde o diagnostico, acompanhamento, tratamento (ainda mais nos
momentos de crise provocados pelas complicagdes da prépria doenga), ou para
manterem seus filhos no ambiente escolar. Observei como lidam com estas
situacdes e o fato de estar em associagao faz toda diferenca. O interesse pelo tema
foi aumentando conforme conhecia a doenca e observava a atuacao dos lideres do
grupo com relagao as politicas publicas de saude, educagao e assisténcia social no
ambito municipal e, posteriormente, estadual.

Assim, a militdncia no SUS e a participacédo direta nessa associacdo foram
transformados em objeto de estudo com o ingresso no Programa de Pds-Graduagao
em Educacado (PPGE) da UFMS, o que se caracterizou como um grande desafio e
uma constante atitude de busca por teorizagdo desta pratica.

Diante disso, essa pesquisa tem como objetivo avaliar os impactos da
implantagdo da Politica Nacional de Saude Integral da Populagdo Negra (PNSIPN),
especificamente em relagdo a doenga falciforme, no municipio de Corumba- MS.
Para isso, elegeu-se os seguintes objetivos especificos:

e Compreender a relacdo entre os movimentos sociais e a formulagdo e
implementacao da Politica Nacional de Saude Integral da Populagdo Negra —
PNSIPN;

e Compreender o papel das associacdes de pessoas com a doencga falciforme
na institucionalizagao e no controle social das politicas publicas;

e Analisar a implantagao da Politica Nacional no municipio de Corumba-MS.

1.1 SOBRE A DOENCA FALCIFORME

A doenca Falciforme (DF) foi identificada em 1910, nos Estados Unidos, pelo

cientista James Herrick, que observou células vermelhas em formato de foice em um
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estudante da Universidade de Granada, na América Central. Em 1923, um pediatra
também estadunidense avangou nas pesquisas e verificou que a doenga afetava
igualmente os dois sexos e que era tipica da polucdo negra (BRASIL, 2014).

Trata-se de um grupo de doengas genéticas que incluem pessoas que
nascem com o traco da doenca e ndo desenvolvem os sintomas e por outras que
desenvolvem a sintomatologia da doenga (BRASIL, 2002; BRASIL, 2015). Ferraz
(2012) afirma que a Anemia Falciforme ocorre por heranca genética de ambos os
pais e que € de fundamental importdncia em saude publica, tendo em vista o alto
risco de morte, principalmente até os cinco anos de idade.

No Brasil, o primeiro relato de pesquisa nesta area foi do médico e
pesquisador Jessé Accioly, da Universidade Federal da Bahia, em 1947, mas que sé
se tornou conhecida mundialmente em 1973 pela professora Eliane Azevedo que
cursava doutorado nos Estados Unidos e republicou os estudos de Accioly no
American Journal of Human Geneticis (BRASIL, 2014).

Entretanto, muito tempo se passou até que as pesquisas desta enfermidade
tomassem corpo e mais ainda que refletissem em politicas publicas para a DF, como
pode ser observado na citagcdo do Ministério da Saude: “Essa defasagem entre
pesquisa e pratica médica retardou o processo de adogéo de politicas publicas para
DF, que somente surgiram e comecaram a produzir efeito no fim do século XX’
(BRASIL, 2014, p. 12).

O que contribuiu fortemente para a DF fosse detectada precocemente foi a
introducdo no Brasil do Teste de Guthrie, popularmente conhecido como teste do
pezinho. Ja em 1960 a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) alertava para sua
adogao como atitude preventiva de anomalias congénitas. No Brasil isto ocorreu em
1976° por iniciativa de um médico da Universidade de S&o Paulo, José Shmidt, em
parceria com a Associacao de Pais e Amigos Excepcionais (APAE) de Sao Paulo.
(BRASIL, 2014).

Além do teste do pezinho a doenga pode ser diagnosticada por um teste
especifico de contagem de plaquetas do sangue (eletroforese de hemoglobina) em

criangas e adultos. Entretanto, nem sempre os municipios dispdem de recursos para

*> O Teste do Pezinho ou o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) s6 se tornou uma politica
de abrangéncia nacional com a Portaria N° 822, de 06 de junho de 2001 (BRASIL, 2001).
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a busca ativa e acompanhamento dos casos identificados (BRASIL, 2002; BRASIL,
2014; BRASIL, 2015).

O diagnéstico precoce é fundamental por causa da frequéncia das
hemoglobinopatias no Brasil e da gravidade de certas formas dessa
patologia. Assim a triagem neonatal e o diagnostico precoce trazem
beneficios essenciais a criagdo de programas preventivos e assistenciais.
(HOLSBACH et al, 2008).

Jesus (2011) aponta o numero de pessoas identificadas no Brasil pelo
Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), na média a incidéncia é de 1:1000

nascidos vivos, no Quadro 1 pode ser verificado este dado separado por Unidade da

Federacao.
Quadro 1 - Doenga falciforme — Incidéncia pés PNTN
Unidades da Federagéao Proporgao de Nascidos Vivos/Ano

Bahia 1: 650

Rio de Janeiro 1: 1200
Pernambuco, Maranhdo, Minas Gerais e Goias 1: 1400
Espirito Santo 1: 1800
Sao Paulo 1: 4000
Mato Grosso do Sul 1: 5850
Rio Grande do Sul 1: 11000
Santa Catarina e Parana 1: 13500

Quadro 1. Incidéncia apés PNTN (JESUS, 2011)

Em pesquisa realizada no Estado de Mato Grosso do Sul, Holsbach, et al
(2008) indicam a incidéncia de 2385 casos identificados pelo Programa de Triagem
Neo Natal, correspondendo a 1,38% dos avaliados.

O Estado de Minas Gerais foi o que primeiro avangou no diagndéstico precoce
da DF, através da criagdo do Nucleo de A¢des e Pesquisa em Apoio Diagnédstico
(NUPAD), vinculado a Universidade Federal de Minas Gerais, que por sua vez
ajudou a desenvolver o Centro de Educacdo e Apoio para Hemoglobinopatias
(Cehmob-MG), que é um centro de tratamento, acolhimento e orientagdo as pessoas
com DF e seus familiares além de capacitar médicos e demais profissionais de
saude. (BRASIL, 2014).

A Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doenca Falciforme
foi estabelecida em 2005, com a Portaria MS/GM n° 1391 (BRASIL, 2005b), que

institui no ambito do SUS as diretrizes para a Politica Nacional de Ateng¢ao as
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Pessoas com Doenca Falciforme e também foi incorporado na Politica Nacional de
Saude da Populacdo Negra (PNSIPN), como veremos posteriormente (JESUS,
2011; BRASIL, 2009; BRASIL 2010).

O tratamento, desde entdo é feito nos centros especializados, que ficam
normalmente préximos a um hemonucleo e deve ser acompanhado por um médico
hematologista (BRASIL, 2003; BRASIL, 2014), porém atualmente (BRASIL, 2015) a
discussao € que os médicos clinicos e pediatras, que atendem nas Unidades
Basicas de Saude (UBS) e na Rede de Urgéncia e Emergéncia também tenham
conhecimento sobre doenca e possam acolher os pacientes com DF em todos os
momentos de desenvolvimento, atuando em rede com os Hemonucleos,
estabelecendo uma Linha de Cuidados de Atencgédo Integral®.

Em Corumba ainda € impreciso o numero de pessoas com DF, devido a
dificuldade de diagnostico, falta de estatisticas oficiais e de informacdo e o
entendimento geral sobre a doencga. A partir de 2001 iniciou-se no municipio o teste
do pezinho, colhido nos postos de saude e encaminhados ao Instituto de Pesquisas,
Ensino e Diagnosticos da Associagdao de Pais e Amigos dos Excepcionais
(IPED/APAE) de Campo Grande. Até o ano de 2015 era sabido que haviam cerca de
300 pessoas com trago e 12 com a DF em Corumba e no estado de Mato Grosso do
Sul haveria cerca de 70 pessoas com a DF e cerca de 10.000 com o trago
falciforme. Acredita-se que este numero seja subestimado justamente pela falta de
conhecimento geral sobre a patologia. (HOLSBACH et al , 2008). Com a
implantacdo da Politica Nacional (BRASIL, 2005; BRASIL, 2005b; BRASIL, 2009;
BRASIL, 2010) houve avancos nas pesquisas, entretanto, a doenga ainda € pouco
conhecida entre os profissionais de saude.

Esta doenca apresenta elevada morbidade e mortalidade devido as suas

manifestagbes clinicas agudas e cronicas’. As primeiras (crise vaso-oclusiva

Este ponto sera analisado na seg&o 2.

’Entre os sintomas mais comuns estdo crises de dor, causadas pela reducdo do fluxo sanguineo,
outros fatores como febre, inchago e calor local podem confundir o diagnéstico com outras doengas
como artrite, sinovite ou febre reumatica. Quanto a dor ela pode ocorrer em diversas partes do corpo
como no abdome, nas costas, nas articulagdes, nas pernas, nos pés ou nas maos. Outros fatores
como desidratacido, palidez, vomitos recorrentes, aumento do volume articular, dor abdominal,
sintomas pulmonares agudos, sintomas neuroldgicos, priapismo (ere¢do dolorosa nao desejada). O
tratamento consiste em eliminar os fatores precipitantes, garantir o repouso e boa hidratagao
(BRASIL, 2006b).
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dolorosa, sequestro esplénico e sindrome toracica aguda) levam o paciente a
procurar servicos de emergéncia com frequéncia e as segundas a hospitalizacao
pois afetam 6rgaos e sistemas (BRAGA, 2007).

A expectativa de vida atual para as pessoas com Doenca Falciforme € em
média de 42 anos para o homem e 48 anos para a mulher (SOARES, 2012), o que é
muito abaixo da expectativa de vida em geral para os brasileiros®, entretanto, pode
ser considerada como um avango se comparado ao periodo anterior a implantagao
das politicas publicas destinadas a melhoria das condi¢des de saude e educacao
voltados para esta populagao.

De acordo Kikuchi (2003), a Anemia Falciforme deve ser entendida pelos
planejadores como um problema de saude publica, reforgando a necessidade de se
estabelecer o diagnostico precocemente e da divulgagcdo da informagdo para a
populagdo em geral.

Em pesquisa realizada no Ambulatério de Enfermagem em Doenca
Falciforme da Associacdo de Anemia Falciforme do Estado de Sao Paulo Kikuchi
(2003) aponta que 85% dos doentes falciforme adultos tém baixa escolaridade,
devido a provaveis complicacdes da doenca e interferéncias no comportamento e no
rendimento escolar ao longo dos anos, poucos ingressam no mercado de trabalho e,
quando o fazem, sdo direcionados para atividades operacionais que requerem
esforgo fisico incompativel com a doenca.

Percebe-se, entdo, que a doenca falciforme pode ser entendida e discutida de
forma transversal e multidisciplinar. Essa pesquisa focou seus objetivos na avaliagao
dos impactos da implantacdo da Politica Nacional de Saude Integral da Populacao
Negra - PNSIPN, particularmente no que se refere a Doenga Falciforme, no

municipio de Corumba- MS.

1.2 CONSIDERAGCOES SOBRE O METODO

8 Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) revela que a expectativa de vida do brasileiro
nascido em 2015 passou a ser de 75,5 anos. Disponivel em <
http://www.brasil.gov.br/governo/2016/12/expectativa-de-vida-no-brasil-sobe-para-75-5-anos-em-2015
> Acesso em 28/04/2017.


http://www.brasil.gov.br/governo/2016/12/expectativa-de-vida-no-brasil-sobe-para-75-5-anos-em-2015
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A proposta metodoldgica desta pesquisa € qualitativa que tem como mote a
analise histdrica e social dos fendbmenos estudados, partindo dos seguintes
principios: a) a realidade esta sempre em mudancga e que nao pode ser capturada
integralmente pelo pesquisador; b) existem estruturas que podem ser observadas
como algo, até certo ponto planejavel e previsivel, como as necessidades materiais,
os conflitos sociais, as formas de comunicacdo; c) é necessario observar as
condicbes objetivas e as subjetivas do processo historico; d) os conflitos sociais sao
a mola propulsora da mudanga social e portanto da propria historia; e) a histéria
uma sucessao de fases em que cada uma contém elementos da préxima e da
anterior, logo a histéria ndo € linear; f) a realidade social € complexa e contraditéria.
(DEMO, 2011).

Para ser considerada ciéncia € preciso que se mantenha o rigor com critérios
como coeréncia, consisténcia, originalidade e objetivagdo e que seja validada pela
comunidade cientifica de determinada época e lugar. Outro aspecto importante € a
discutibilidade, s6 é cientifico aquilo que for discutivel, que tenha bons argumentos,
que seja competente em termos formais, a teoria deve caminhar junto da pratica,
para que nenhuma, nem a outra se torne fechada, fanatica, ativista (DEMO, 2011).

Na presente pesquisa, foram adotadas também algumas caracteristicas da
pesquisa participativa, embora esta ndo tenha sido elaborada a partir da demanda
do grupo escolhido como objeto de estudo. Primeiro, o fazer parte do grupo, onde a
pesquisadora atua como voluntaria ha cinco anos, esse fato deu cor a pesquisa que
surgiu na e da pratica e nao o contrario. Isto teve um impacto emocional intenso que
perpassou todo o trabalho, mas que, ao mesmo tempo, deu suporte para a busca do
cumprimento do método escolhido e aprimorado ao longo do processo. A presenca
no grupo prevaleceu e reforgou a acéo dialdgica, a valorizagdo da sua historicidade,
a problematizacédo das questdes abordadas na roda de conversa e em sua analise.

Estar com o grupo, envolvida em todas as atividades, conhecendo a sua
rotina e participando do seu dia a dia € o que Paulo Freire chama de conhecer a
realidade concreta e isso € mais do que os fatos ou dados tomados em si mesmos,
€ a soma desses dados e fatos mais a percepcdo que deles esteja tendo a

populacdo neles envolvida. “Assim, a realidade concreta se da na relagao dialética
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entre objetividade e subjetividade” (FREIRE, 1982, p. 35). Nao basta observar, é
preciso estar junto, em cooperagao, em que o sujeito da pesquisa aprende e educa
ao mesmo tempo, fazendo com que o conhecimento produzido supere o
conhecimento anterior do préprio grupo, numa agédo politica da atividade de
pesquisa. (FREIRE, 1982).

Outra questdo é intencionalidade politica da pesquisa, numa perspectiva

critica e problematizadora, como afirmam Oliveira e Oliveira (1982, p.25):

O que nos interessa € mergulhar na espessura do real, captar a légica dinamica e
contraditéria do discurso de cada ator social e de seu relacionamento com os outros
atores, visando despertar nos dominados o desejo de mudanga e a elaborar, com
eles, os meios de sua realizagao.

Demo (2011) corrobora com a afirmagéo anterior quando diz que nas ciéncias
sociais o fendbmeno ideoldgico € intrinseco e a prépria realidade é ideoldgica por ser
produto historico e feita por atores sociais politicos, logo a pesquisa ndo pode ser
neutra. O cientista social, como cidaddo e como ator politico inevitavelmente
influencia e é influenciado.

A opcao pelo método freireano contra a cultura do siléncio, contra aquilo que
nao pode ser dito e nomeado parece a mais adequada e significativa para explicitar
no ambito académico qual € a acado educativa utilizada pelo grupo que € objeto
deste estudo.

Inicialmente, desenvolvido para alfabetizacdo de adultos (FREIRE, 1980),
mas ja com um potencial revolucionario de luta contra a opresséo (FREIRE, 2014), o
método de Paulo Freire foi utilizado na educacgao popular e foi absorvido por outros
profissionais ndo pedagogos e em outras circunstancias que vao muito além da ideia
inicial. Ha relatos de utilizagdo da dialogicidade freireana na educagdo em saude,
nas lutas sociais e na formacédo da cidadania e reivindicagao de direitos sociais
(GOHN, 2010; GOHN, 2012; GRACIANE, 2014). Diversos profissionais como
pedagogos, com diferentes denominagdes como a educagao popular, educagéo nao
formal (GOHN, 2010), educacao social (PAIVA, 2015), psicologos sociais, da saude
em geral como na educagao em saude e grupos educacionais-terapéuticos (VIERA

FILHO, 2007) utilizam os preceitos freirianos. O conceito de dialogicidade, de
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respeito de relagdo de aprendizagem mutuo sdo utilizados até por pesquisadores de
paises da América Latina, da Europa e da Africa. (GADOTTI,1996).

Graciane (2014) aponta que é preciso ter uma atitude politica e ao mesmo
tempo amorosa, estar encharcado de seu tempo e nao sé se interessar por historia,
mas ajudar a construir a histéria. O método utilizado pelos tedricos da pedagogia
social € um processo de criagao e recriagao do conhecimento que parte da pratica,
teoriza sobre ela e volta a pratica para transforma-la, num movimento critico,
reflexivo e sistematizador. Baseado no método freiriano, utiliza a acédo dialogica
como parte imprescindivel da agado do educador social.

Viera Filho (2007), afirma que “o dialogo em Paulo Freire é teorizado a partir
de uma praxis educativa libertaria” e, portanto parte de um principio que os sujeitos
estdo presos a cultura do dominador, mesmo sem ter consciéncia disto e que é
necessario sair desta condicdo; no entanto isto ndo é dado, é fruto da acao e
reflexdo, € pensado em conjunto. O diadlogo s6 é possivel entre os que querem a
pronuncia do mundo “[...] € preciso primeiro que, 0s que assim se encontram
negados no direito primordial de dizer a palavra, reconquistem esse direito”. A
relagcdo dialdégica € uma relagcdo de direito e cidadania na qual se trabalha na
horizontalidade da relagcdo dialogica, € preciso ouvir o sujeito da palavra e nao
apenas palestrar sem a preocupagao de conhecer a cultura e a expressao do outro.

Freire (2014) aponta que ndo ha palavra que ndo seja praxis, ou que néo
surja da praxis “[...] quando pronunciamos a palavra, estamos pronunciando a
transformagdo do mundo”. Na dialogicidade estdo sempre presentes a agao e a
reflexdo. No dialogo verdadeiro ha encontro, amorosidade e respeito. No entanto,
adverte Freire, a palavra tanto pode ser utilizada para libertar como para oprimir, o
que diferencia € o modo como é utilizada, se utilizada levando em conta das
referéncias do grupo, contemplando a sua cultura 0 meu momento histérico, suas
vivéncias e a, a partir da problematizagao, da experimentacao do falar e ouvir € que
esta pode ser transformadora. Se, ao contrario, é utilizada como meio de dominacgéo
e disciplinamento externos ao grupo, esta servira a cultura da opressao.

Para a construgdo desse trabalho, a primeira parte que foi a pesquisa

documental partiu da Politica Nacional de Saude da Populacdo Negra
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(BRASIL,2009), do Programa Nacional de Anemia Falciforme (BRASIL,2005) e da
Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencga Falciforme (BRASIL,
2005b); além do texto em si foi considerado o processo de apresentacdo e
aprovagao da legislagao citada em todo o territério nacional, levando em conta quais
os atores e quais interesses estavam em jogo.

Para andlise das politicas publicas para DF em Corumba os documentos
avaliados foram: o estatuto da Acodfal- Associagdo Corumbaense de Pessoas com
Doencga Falciforme e outras hemoglobinopatias (ACODFAI, 2013); o Relatério de
Gestao 2014-2016 da Acodfal (ACODFAL, 2016) o Relatério de Gestao da Geréncia
de Igualdade Racial (SANTOS, 2016) e o documento do Férum de Orgdos
Governamentais de Defesa e Valorizacdo das Populagcbes Negras e Direitos
Humanos, que impulsionou o Movimento Negro em Corumba e contribuiu para que o
Conselho do Negro fosse implantado no municipio no ano 2000 e a partir dai se
fortalecesse (FORUM DE ORGAOS GOVERNAMENTAIS DE DEFESA E
VALORIZACAO DAS POPULACOES NEGRAS E DIREITOS HUMANOS — ADAIR
DE SOUZA DA MATA, 1999).

A segunda etapa dessa pesquisa foi o levantamento bibliografico inicial com o
descritor ‘doenca falciforme’ que gerou outros nao previstos inicialmente, numa
espécie de arvore de temas, que serviram de complemento a ideia inicial, como o
conceito de equidade/iniquidade advindo da area da saude, o papel do Movimento
Negro e suas reivindicagbes por direitos no Brasil, e, por ultimo, a educagdo de
forma mais abrangente é a agao popular na formagéo de politicas publicas. Todas
essas tematicas foram abordadas tendo como fio condutor o objetivo principal dessa
dissertagdo avaliar os impactos da implantagdo da Politica Nacional de Saude
Integral da Populagdo Negra - PNSIPN, particularmente no que se refere a Doencga
Falciforme, no municipio de Corumba- MS.

A Ultima etapa foi a realizagdo da Roda de Conversa. Formar uma Roda de
Conversa é mais do que juntar todos e todas numa sala em circulo e propor um
assunto, é ter a oportunidade de estar junto, de olhar nos olhos, de ver a reagédo do
outro, de expor as ideias, de pensar junto.

A Roda de Conversa pode ser utilizada como um instrumento metodolégico
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possivel, segundo Moura e Lima (2014), pois possibilita a troca de informacgdes, de
experiéncias, de desabafo, muda caminhos, forja opinides produzindo dados ricos
em conteudo e significados para pesquisa na area de educacao.

Para Sampaio et al (2014) a Roda de Conversa é uma estratégia de
educacao e tem como objetivo proporcionar um ambiente no qual os sujeitos podem
trocar informacgdes, experiéncias e vivéncias.

A acao dialogica desta proposta € multidisciplinar e extrapola os objetivos de
uma pratica pedagogica propriamente dita. Ndo ha papéis preestabelecidos entre
educando e educador, mas sim uma relagado de pessoas que caminham juntas e que
aprendem juntas e na pratica.

Foram incluidas nesta atividade as pessoas com doenca falciforme e seus
familiares da Acodfal (com exceg¢do das criangas), dirigentes desta associagao,
representantes do Movimento Negro, do Controle Social e do poder publico, em
busca da fala silenciada durante anos e até décadas, tendo em vista que € uma
doencga que era considerada invisivel ao poder publico até o ano de 2005 e o que foi
feito para a mudancga deste cenario. Os dialogos propostos séo entre representantes
de diferentes situacbes, mas que se unem para dar voz aqueles que, apesar da
legislagao existente, ainda sdo negligenciados pelas agbes de saude e educacéo.

A escolha dos temas geradores se deu por meio da observagao do campo e
do levantamento bibliografico. Apresentar grandes temas e ouvir os participantes foi
uma opg¢ao em vez de formular perguntas que pareceriam académicas e distantes
da realidade dos participantes.

Os temas propostos foram: Doenga Falciforme; Controle Social; Acodfal;
Politica Publica; Discriminagcdo; Racismo; Acodfal e Educacao; Futuro; Desafios e
Uma tela em Branco (tema livre).

A atividade foi realizada em horario discutido com o grupo, em reunido
ordinaria da Acodfal e realizada nas dependéncias da UFMS. As falas foram
gravadas em video e transcritas literalmente pela prépria pesquisadora e serao

analisadas na ultima secio desse trabalho.
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A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP), da
Universidade Federal da Grande Dourados, Parecer Consubstanciado n® 1.816.155,
de 09 de novembro de 2016.

1.3 APRESENTACAO DO TEXTO

A primeira segdo € a introdugdo ao trabalho e visa apresentar a tematica
estudada, os procedimentos metodoldgicos e a estrutura do texto da dissertagao.

A segunda sec¢ao aborda a relagado entre movimentos sociais e a formulacéo e
implementacdo das Politicas Publicas. O texto comega com a busca de uma
definicdo de politicas publicas retratando o modo como séo elaboradas, destacando
as politicas sociais e, especial a politica de saude no Brasil. Além disso, pretende-se
explanar o papel do Movimento da Reforma Sanitaria na elaboragéo desta politica e
tratar das origens do Sistema Unico de Saude, seus principios, sua estrutura e como
a participacdo social, através dos movimentos sociais organizados, interfere na
implementagdo, na gestdo e no monitoramento de politicas nacionais e em
programas especificos.

Na terceira secdo é destacado o Movimento Negro e a inclusdo de suas
pautas na agenda governamental. Por fim, apresenta-se e discute-se a implantagao
do Politica Nacional de Atencédo Integral as Pessoas com Doenga Falciforme
(BRASIL, 2005b), da Politica Nacional de Saude Integral da Populagdo Negra—
PNSIPN (BRASIL, 2009) e as Diretrizes basicas da Linha de Cuidado para a Doenca
Falciforme (BRASIL, 2015).

O objetivo da quarta secdo é discutir a implantagdo da Politica Nacional de
Doenga Falciforme no municipio de Corumba-MS no sentido de compreender o
papel das associagcbes na institucionalizagcdo e no controle social das politicas
publicas. Essa secéo tera como base, as reflexdes realizadas na Roda de Conversa
que foi realizada com os membros da Acodfal.

E, por fim, serdo feitas as consideragdes gerais sobre o caminho trilhado na

pesquisa e futuras as reflexdes tedrico- praticas sobre o tema abordado.
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2. POLITICAS PUBLICAS: A CONSTRUGAO DA AGENDA DE UMA POLITICA
NACIONAL

Tendo em vista que o objetivo dessa dissertagdo é a avaliacdo de uma
politica publica (PP) nacional de saude, esta segdo aborda a relagdo entre
movimentos sociais e a formulagao e implementacédo da Politica Nacional de Saude
Integral da Populacdo Negra - PNSIPN.

Para isto, foi preciso ter uma compreensao inicial das politicas publicas em
geral e, em particular, das politicas publicas sociais e, mais especificamente, da
politica de saude implantada no Brasil apds a Constituicdo Federal de 1988.

Para auxiliar nessa etapa a estratégia foram referenciados autores que tratam
das politicas publicas sob diferentes pontos de partida como: 0 que sdo e como séo
formuladas as politicas publicas (HOLFING, 2001; SOUZA, 2007; VIANNA, 1996), a
influéncia da teoria da administragao e de instrumentos de planejamento estratégico
(DALAND, 1969; FERREIRA, 1982; GODOY, 2015; MOTTA, 2013; SOUZA, 2004) o
que séo politicas sociais (DEMO, 2012; DIAS, 2005; DRAIBE, PAIM, 2008; 2003;
SILVA, 1997; SENNA; FERNANDES, 2006; VIEIRA, 2001; MEHRY, 2012) como a
participagdo popular foi incluida na formulagao, implantagcdo e monitoramento das
politicas publicas no Brasil (IPEA, 2015; GONH, 2012; JACOBI, 1989; PEIXOTO,
2015; SILVA; SILVA, 2009)

As politicas publicas sociais Brasil foram elaboradas com pulso e presséo, a
militdncia surge como uma via possivel de exercer-se como sujeito, de identificar-se
através do grupo, do coletivo, do movimento social e tem um impacto no legislativo a
ponto de promover alteragdes na CF/1988. Isto aconteceu com diversos
seguimentos da sociedade sejam ligados a lutas trabalhistas e sindicais como para
conquista de direitos de saude, educacgao, cultura, ecologia e de identidade racial
e/ou de género (VINADE; GUARESCHI, 2007).

O recorte desta dissertacdo esta relacionado a uma politica especifica do
Sistema Unico de Saude (SUS). Nessa secdo, tentou-se compreender como os
movimentos sociais urbanos tiveram peso na agenda governamental, no processo

de democratizagdo do pais e na mudancga da legislagcao para atender as demandas
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da sociedade.

Os movimentos sociais que militaram para a mudanga de paradigma dos
direitos sociais foram (s6 para citar os mais influentes): os movimentos urbanos das
associagbes de moradores dos grandes centros, o da reforma sanitaria, o negro, o
feminista, o sindicalista (GONH, 2012; ARAUJO; TEIXEIRA, 2013; MERHY, 2012;
PAIM, 2008; BATISTA; MONTEIRO; MEDEIROS, 2013; CUNHA, 2003;
DOMINGUES, 2007; GARCIA, 2006; JACOBI, 1989; PEREIRA, 2012).

No entanto, por motivo de delimitacdo do objeto desse estudo, nesta secao
sera tratado com mais de detalhamento o Movimento Sanitario que foi determinante
para a formulagdo do SUS.

Delimitar um marco para fazer um corte histérico € arriscado por diversos
motivos. Primeiro, porque essa ciéncia pertence aos historiadores, o que néo € o
caso desta dissertacdo. Depois, que os fatos e acontecimentos se entrelacam,
tornando nebuloso saber o que é causa ou efeito, ou de tragar uma linha temporal
fluida sem ser repetitivo em alguns pontos, ou sem se estender em outros, como é o
caso da trajetoria dos movimentos sociais, a abertura democratica no Brasil e a
mudanca constitucional.

Entretanto, é imprescindivel a observacao e reflexao do conjunto de acdes e
fatos que se justapbem em alguns momentos e se contrapdem em outros, para que
se possa pensar a situagdo atual das politicas publicas no Brasil e fazer algum
exercicio de projecdo do que se quer para o futuro, como afirma Paim (2008, p.49-
50) “Como o Brasil tem sido pensado? [...] Quais as andlises sobre o Estado
brasileiro e sua burocracia? Em que medida o pensamento social influenciou e

lastreou as explicagdes e proposi¢gdes contidas no projeto da Reforma Sanitaria?”

2.1 EM BUSCA DE UMA DEFINICAO DE POLITICA PUBLICA

Politica ndo pode ser confundida com o conceito de poder politico. As
politicas (social, econdmica, fiscal, tributaria, de saude, habitacional, de assisténcia,

previdenciaria, educacional, etc) sao estratégias governamentais, que interferem nas
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relagbes de produgdo e no campo das politicas publicas como um todo. (VIEIRA,
2001)

As politicas publicas podem ser compreendidas como o resultado de uma
confluéncia de fatores constituidos historicamente como a relagdo do Estado com a
sociedade, os conflitos de interesses dos mais diversos, a pressdao dos grupos
nacionais e internacionais, o desenvolvimento econémico do pais e a condigao de
vida das pessoas. As sociais determinam que tipo de prote¢ao social o Estado esta
determinado a cobrir para que haja um equilibrio na condicdo de vida daqueles que
estdo sob a sua jurisdigao.

Logo, as politicas publicas se concretizam num aparato juridico-administrativo
e deliberativo que determinam como as relagdes sociais sdo estabelecidas em um
pais ou nagdo. E mais, determinam como as demandas sociais transformam-se em
agenda, em leis e programas de governo.

Souza (2007) aponta que o conceito de politica publica nasce nos EUA, nos
anos 1930°, com uma preocupacgéo de avaliar a produgédo dos governos. Entre as
formulagdes estudadas estdo as de racionalidade limitada dos dirigentes publicos,
das relagdes de poder e da integracao entre diferentes fases do processo decisério,
no entanto ha que se considerar também o papel das eleigdes, das burocracias, dos
partidos e dos grupos de interesse.

Souza (2007) afirma que ndo ha um unico ou o melhor significado de PP que
possa contemplar a anadlise do governo a luz de grandes questdes publicas; a soma
das atividades dos governos que agem diretamente ou por delegagdo e que
influenciam a vida dos cidadaos; pode ter a intengao de resolver um problema ou se
debater ideias e interesses, mas o foco principal esta na ideia de que o todo é maior
que as partes em separado (individuos, instituicbes, interagdes, ideologia,
interesses). E um termo multidisciplinar e abarca definicdes em diferentes campos
como economia, sociologia, ciéncia politica, antropologia, geografia, planejamento,
gestdo e ciéncias sociais, considerando que repercute por toda a sociedade e é
explicado nas inter-relacoes entre Estado, politica, economia e sociedade.

Holfing (2001) define PP como sendo o “Estado em Ac¢ao”, ou seja, o Estado

? Este conceito chegou ao Brasil na década de 1960 vinculadas as exigéncias do Banco Mundial para
aumentar a eficiéncia e a gestdo governamental (RIZZOTTO; CAMPOS, 2016).
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implantando projetos de governo, através de programas e ag¢des voltadas para
setores especificos da sociedade. Portanto, o conceito ndo pode ser reduzido a
burocracia publica, mas entendido como um conjunto de ferramentas que permite
governar, a partir de um processo de tomada de decisdo que envolve o6rgaos
publicos e diferentes organismos e agentes da sociedade relacionados a politica
implantada.

Segundo esta autora, a implantagcdo de uma PP é a resposta de um governo
(entendido como Estado/Nagao) a um problema enfrentado pela sua populagdo em
uma determinada época, com os recursos disponiveis (financeiros, materiais,
humanos, tecnoldgicos, tempo etc) e sdao destinadas a uma parte ou ao todo deste
mesmo grupo. (HOLFING, 2001).

Para Peixoto (2015, p 404), “[...] a nogdo de que as PP sdo mais do que
iniciativas centralizadas no Estado, dotadas essencialmente de instrumentos
técnicos e burocraticos vem sendo substituida por abordagens que convergem para
uma maior complexidade e integralidade destes processos”. Os modos de
funcionamento burocraticos e estatistas dividem espaco com outros elementos que
vao além do Estado apontando para a relevancia de outros atores na analise das
politicas e que estas s&o algo coordenado que visam a realizagdo de objetivos
comuns associados ao enfrentamento do problema publico. Defende as ideias de
pluralidade, complexidade, dialogo e participagcédo na politica publica.

Azevedo (2001) considera que uma importante dimensdo que deve ser
considerada na analise das PP é que estas sado definidas, implementadas,
reformuladas ou desativadas com base na memoria da sociedade ou do Estado em
que tem lugar e que por isto guardam estreita relagcdo com as representagdes

sociais que cada sociedade desenvolve de si propria.

2.2- ELABORAGCAO DAS POLITICAS PUBLICAS

Viana (2006) e Souza (2007) demonstram que as PP seguem as seguintes

etapas: a) construgdo da agenda: quando se consideram quais os problemas e
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assuntos sao colocados em pauta; b) proposigao que envolve: formulagao, adogao e
implantagéo e c) avaliagao do projeto. Devem ser observadas as relagdes dos atores
governamentais € nao governamentais no processo de “fazer” politica e o quanto
cada um interfere na composigao dos fatos. O primeiro grupo é formado pelo alto
estafe administrativo, funcionarios de carreira e parlamentares. O segundo, por
grupos de pressao e interesse, académicos, pesquisadores e consultores, midia,
partidos politicos e opinido publica. Souza (2007, p.76), entretanto, descreve as
“‘Arenas Sociais” e observa que “[...] para que uma determinada circunstancia ou
evento se transforme em um problema, € preciso que as pessoas se convengam
que algo precisa ser feito”. Este processo é realizado através de trés mecanismos:
a) divulgacgao de indicadores; b) eventos como desastres ou repeticdo continuada do
mesmo problema e feedback ou informacdées que demonstram as falhas nas
politicas atuais. “Esses empreendedores constituem a policy community,
comunidade de especialistas, pessoas dispostas a investir recursos variados
esperando um retorno futuro dados por uma politica publica que favoregca suas
demandas” (SOUZA, 2007, p.76).

Peixoto (2015) demonstra que politica publica é constituida por cinco
aspectos que se inter-relacionam: atores, instituicoes, representagdes, processos e
resultados. Atores podem ser individuais ou coletivos, sdo guiados por interesses e
fazem escolhas com os recursos que possuem. Instituicbes normatizam e criam uma
rotina para os processos. Representagdes sdo espagos cognitivos que dao sentido
as agdes. Os resultados refletem as consequéncias da agao publica e desse
conjunto de interagdes.

A Teoria Geral da Administragédo influencia também na gestao publica e na
burocracia estatal, dando ideia de que a administracdo publica deveria ser uma
iniciativa técnica e elaborada a partir dos conceitos do planejamento estratégico, em

que o gestor deve prever as necessidades (diagndstico)'®, elaborar um plano de

" No Brasil, ainda no governo de Jodo Goulart foi utilizado pela primeira vez o conceito de
diagndstico como base na formulagéo de planos nas areas econdmicas e sociais, embora ainda fosse
débil o sistema de coleta de dados. Era preciso que a administracdo publica se instrumentasse para
atender as necessidades da formulagdo de politicas publicas entdo “podemos afirmar que pela
primeira vez o governo adota a atividade de planejamento de forma sistematizada, articulada e
integrada com a politica econdmica, priorizando desta forma a agenda governamental” (SOUZA,
2004, p.117).
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acao (com diretrizes e metas), executar o plano e avalia-lo (FERREIRA,1982;
DALAND, 1969)

A busca de novos padrbes de eficiéncia resultou no avango da perspectiva
gerencialista, como exemplifica Motta (2013, p 83) “[...] ao se contemplar a
administragdo publica fora da politica, incluindo a neutralidade do servidor,
facilmente se justificava a gestdo publica semelhante a de uma empresa privada.”
No entanto, a administragao publica tem caracteristicas proprias e sao influenciadas
por outros aspectos referentes a politica e controle social que nem sempre permite
que a sua gestao seja igual a das empresas privadas.

O governo brasileiro, na época da ditadura, intensificou a utilizagdo do
planejamento’" influenciado por consultores do Banco Mundial, que promoviam um
entendimento do Estado como gestor das contas publicas para possibilitar o
desenvolvimento econdmico e o progresso. Para tanto, era preciso uma formatacéo

dos instrumentos de controle estatal, como exemplificado no texto abaixo:

O despertar de nagbées em todo o mundo, apdés a Il Guerra, para as
possibilidades de progresso, o novo interesse por parte de poténcias
mundiais nos paises desenvolvidos, tornaram disponiveis novas alavancas
de progresso a nagdes subordinadas ou parcialmente subordinadas. Por
motivos como estes, surgiu no Brasil um desejo urgente de desenvolvimento
econdmico e industrializagdo rapidos que, segundo se supde, irdo
automaticamente produzir a poténcia nacional e os padrboes de vida que os
brasileiros aspiram. O planejamento & considerado como um instrumento
principal deste desenvolvimento econdmico. (DALAND, 1969, p 12).

Com a abertura democratica e a promulgacédo da CF/1988 (BRASIL, 1988;
SILVA, 1997; DRAIBE, 2003; DEMO, 2012;) houve a inclusdo legal de novos
instrumentos de planejamento e gestdo publica como o Plano Plurianual (PPA), a Lei
de Diretrizes Orcamentarias (LDO) e a Lei Orgamentaria Anual (LOA) (BRASIL,
2011), privilegiando o Planejamento Estratégico Participativo (GODOY; ALMEIDA,

' Na década de 1970, periodo conhecido como “a Era dos PNDs”, por causa dos Planos de
Desenvolvimento Econémico I, Il, 1l, que inicia-se durante os governos militares, estendendo-se até o
governo Sarney. Houve uma intensa centralizacdo do Estado com a repressdao dos movimentos
sociais e o fechamento dos partidos de oposigao. Neste periodo, o planejamento foi utilizado como
estratégia de intervencao e controle social, tinha um rigor metodolégico com a utilizagéo de planos de
metas e diretrizes mais elaborados, porém nao contava com a participacéo social. (SOUZA, 2004).
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2015; FERREIRA, 1982); e o envolvimento da sociedade, o termo controle social'
passa a ser entendido como o controle da populacdo sobre governo, via Conselhos
de Gestao Colegiada, Audiéncias Publicas, Conferéncias Nacionais e outros meios
de participagao popular (SILVA; SILVA, 2009; DREIBE, 2003), tornando o processo
de elaboracdo, execucdo, implantacdo e monitoramento das politicas publicas
(IPEA, 2015; PEIXOTO, 2015) mais complexo, dinamico e democratico (SENNA;
FERNANDES, 2006).

2.3 POLITICAS SOCIAIS DETERMINAM A DIMINUICAO DAS DESIGUALDADES
SOCIAIS

Para Holfing (2001) politicas sociais sdo as que se referem a agbes que
determinam o padrdo de proteg¢ao social implantado pelo Estado, voltadas para a
redistribuicdo dos beneficios sociais visando a diminuicdo das desigualdades
estruturais produzidas pelo desenvolvimento desenfreado do capitalismo, como
forma de compensacao estatal para quem tem menos acesso a bens e servicos.

O Estado detém papel relevante na politica social, pois representa a instancia
delegada do servigo publico que deveria se tornar lugar importante de equalizagao
de oportunidades. No entanto, nem sempre isto € verdadeiro: a relagdo do Estado
com as forgas sociais e a economia, em particular com as crises do capitalismo
podem direcionar os interesses e a dinamica social colocada em cada ato
governamental (FALEIROS, 2013; HOFLING, 2001, DEMO, 2012; VIEIRA, 2001).

A politica social e a econdbmica estdo estritamente vinculadas umas as
outras, “[...] porque ndo existe nada mais econémico que o social e ndo existe nada
mais social que o econdémico. Trata-se apenas de uma definicdo de campo” (VIEIRA,
2001, p. 18).

A implantacdo de uma legislagdo social, que regula as PP, implica em
beneficios e também em encargos, acarretando custos para ser efetivada. Os custos
podem vir dos trabalhadores, assalariados, da empresa, do consumidor, envolvendo

toda a economia do pais. As politicas sociais tornam-se formas e mecanismos de

20 termo controle social pode ser utilizado pelo governo para controlar a sociedade ou, como é
previsto na CF/1988, o controle do governo pela sociedade civil organizada, como colocado acima.



34

relagéo e articulagdo de processos politicos e econdmicos (FALEIROS, 2013).

As politicas sociais™ podem ser vistas de varias formas, segundo Faleiros
(2013) quais sejam: a) mecanismos de manutencdo da forga de trabalho; b)
conquistas dos trabalhadores; c) arranjos do bloco governante; d) doagao das elites;
e) instrumento de garantia do aumento de riqueza; f) direitos do cidadao.

A analise das politicas sociais é bem diferente entre os paises do capitalismo
avancado e os periféricos, como é o caso do Brasil, entretanto o acesso a direitos,
beneficios e servigos do Estado pode ser direcionado de acordo com a combinacao
entre as categorias pobre, cidadao e trabalhador. (FALEIROS, 2013; VIEIRA,2001;
DEMO, 2012).

As formas como os paises implantam politicas sociais variam de acordo com
as conjunturas politicas e pressodes sociais (FALEIROS 2013; VIEIRA,2001; DEMO,
2012; DRAIBE, 2003; SOUZA, 2007).

Nos paises periféricos, devido a profunda desigualdade econdémica entre as
classes sociais, as politicas sociais, ainda que garantidas no corpo legal do pais, séo
fragmentadas e tém como publico-alvo certas categorias especificas da populagao,
através de programas criados a cada gestdo. Existe uma combinagdo dos servigos
publicos e privados, articulados de forma que os segundos se valem dos primeiros,
por meio de aliangas e conchavos para conseguir as vantagens governamentais,
gerando grandes campos de disputa entre o que o governo disponibiliza e o que o
mercado tem a ofertar. O que pode acontecer € o Estado ficar responsavel por
garantir o minimo necessario de servigos publicos e quem pode pagar acaba se
valendo da rede privada (FALEIROS 2013; VIEIRA,2001; SILVA, 1997; DRAIBE,
2003; CONH, 2012; SOUZA, 2007; MEHRY, 2012).

A assisténcia varia conforme a prioridade dada aos recursos do governo,
arranjos politicos e conjunturas eleitorais. “Criam-se assim, canais e corredores de
acesso muito diferenciados pela quantidade e pela qualidade” (FALEIROS, 2013,
p.40)

Faleiros (2013) demonstra que as politicas sociais constituem um sistema

3 Sao exemplos de politicas sociais: a previdéncia social, seguro-desemprego, seguro-saulde,
programas de alimentacdo, de habitacdo, de assisténcia social, de saude publica, de educagéo,
acesso a infraestrutura como energia, pavimentagao, agua e esgoto, transporte, e também a de
espacos de lazer (FALEIROS, 2013; DEMO, 2012; DRAIBE, 2003)
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politico de mediacdes que visam a articulacdo entre o econémico, o politico e o
social e que ele divide em quatro grandes sistemas ou complexos que s&o: o
socioassistencial, o socioindustrial, o sociofinanceiro e o urbano-social.

Para este autor o primeiro grupo é formado por organismos publicos e
privados que prestam auxilio aos desempregados e aos excluidos da produgao
como criangas, idosos, abandonados, pessoas com deficiéncia e incapazes de
trabalhar™. O segundo regula o nivel de desemprego e ofertam alguns beneficios
para os trabalhadores como assisténcia médica e outros beneficios, procurando com
isto manter a lealdade dos trabalhadores e diminuir os conflitos oriundos da relacéo
capital trabalho. O terceiro controla o crédito e os juros e interfere na previdéncia
social', estimulando, por exemplo, a contratagdo de seguros privados para cobrir os
riscos dos trabalhadores como de invalidez, doencga, saude, velhice e morte. O
ultimo é utilizado para minimizar os efeitos da urbanizacdo acelerada que ocorreu
com o processo de industrializagdo. “Esta concentracdo gera exigéncias de
transporte, recreacgao, espacgos culturais, centros de saude, além de outros servigcos
de utilidade publica que implicam a sobrevivéncia cotidiana como agua, luz, esgoto e
seguranga publica” (FALEIROS, 2013, p. 72).

Ja para Demo (2012) as politicas sociais ndo devem aparecer ndo como
ajuda, piedade ou voluntariado, mas como condicdo essencial de enfrentamento da
desigualdade, é emancipatodria e se funda na cidadania organizada. Divide o campo
da politica social em trés horizontes tedricos e praticos que se interpenetram:
politicas assistenciais, socioecondmicas e participativas, como explicado abaixo.

As assistenciais reconhecem o direito a sobrevivéncia condigna e determinam
que o Estado deveria ter o dever de manter assisténcia permanente ou provisoria.
Permanente é aquela que se destina a alguns grupos como a crianga € o
adolescente, que devem ser tratados com prioridade absoluta e a outros grupos
como os deficientes e idosos. Provisoria € para casos de emergéncia grave, em que

as pessoas necessitam recompor as condicdes normais de sobrevivéncia. “A

1A andlise de Faleiros baseia-se na relagéo de trabalho e produgéo

5Como exemplo também se pode verificar o que ocorre no Brasil com o dinheiro do Fundo de
Garantia por Tempo de Servico (FGTS), que € utilizado para a construgdo de casas no sistema de
habitagédo e que o trabalhador, quando o utiliza para pagar sua casa prépria, o faz com empréstimos
bancarios e paga juros de mercado (FALEIROS, 2013).
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Constituicdo incorporou, entre os direitos sociais, também o da assisténcia,
englobado no conceito de seguridade social — saude, previdéncia e assisténcia’.
(DEMO, 2012, p.26).

As socioecondmicas enfatizam a geragdo de emprego e renda no sentido de
diminuir as desigualdades sociais. Fazem parte deste grupo as politicas: de
emprego; de apoio a microproducao; de profissionalizagdo da mao de obra; de
habitacdo para a baixa renda; saude, nutricido e saneamento para combater entre
outras coisas a mortalidade infantil; de previdéncia; de transporte urbano; de
urbanizacao e de fundos sociais (DEMO, 2012).

As politicas participativas sao iniciativas voltadas “a formagdo do sujeito
social, consciente e organizado, capaz de definir seu destino e de combater a
pobreza como injustica social” (DEMO, 2012, p.37). Compdem estas politicas: a
educacgao, a cultura, a comunicacao, a defesa da cidadania, a conquista de direitos
das chamadas minorias (mulheres, negros, indios, deficientes, ribeirinhos, gays,
|ésbicas, travestis e outros), politicas de organizacao da sociedade civil, partidarias e
sindicais, de justi¢ca e de segurancga publica. (DEMO, 2012)

Silva (1997), entretanto, considera que as politicas sociais sdo expressao das
relagcbes sociais de produgao capitalista, que possuem esferas especificas de
atuacao: educacao, saude, habitacdo, etc, por isso, ndo podem ser entendidas como
servicos apenas, tendo em vista que sao resultados de conquistas politicas,
determinadas historicamente, pela ac¢ao politica dos trabalhadores, logo, s6 existem
politicas sociais porque existiram mobilizagdes populares.

Para Senna e Fernandes (2016), as politicas sociais estdo marcadas por
regulagdes entre o social, o politico, 0 econémico e o cultural. Sdo constituidas de
temas mais amplos como a internacionalizagcdo ou globalizagdo econdmica,
inovagdes tecnoldgicas, reorganizacdo do trabalho, redesenho do papel e das
fungdes do Estado e uma dimenséao cultural que demonstram a complexidade e a
heterogeneidade da sociedade, desfazendo identidades tradicionais como a de
classes sociais e criando outras, gerando uma pluralidade de interesses e demandas
diversas e até conflitantes e excludentes entre si.

As politicas sociais estdo relacionadas diretamente ao conceito de
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democratizacao e cidadania, tanto no exercicio do direito de participar e opinar sobre
as prioridades das ag¢des desenvolvidas pelo Estado, como no sentido de ter seus
direitos sociais, como educacgao, saude, saneamento, seguranga, assegurados pelo
poder publico (SILVA,1997).

Draibe (2003), para explicar as politicas sociais, cita dois ciclos reformistas
que influenciaram diretamente na formulagdo e implantagdo dessas no Brasil. O
primeiro € o de democratizacdo, na década de 1980, o segundo o da Reforma do
Estado nos anos 1990.

A democratizagdo, iniciada em meados dos anos 1980, é simbolicamente
encerrada com a promulgacdo da Constituicdo de 1988, e que “[...] ganhou uma
traducéao particular no campo das politicas sociais: a reforma do sistema de protegao
sob a dupla chave de sua democratizagcdo e da melhora da sua eficacia” (Draibe,
2003, p. 68), se baseia no reordenamento das politicas sociais e atende as
demandas sociais por maior equidade e pela ampliagdo da democracia. Outros
autores corroboram com esta ideia sobre a ampliagdo do processo democratico
(SILVA, 1997; SILVA; SILVA, 2009; DEMO, 2012).

O que foi proposto nos anos 1990 e que ficou conhecido como Reforma do
Estado foi o atrelamento da politica de estabilidade econdmica com o ajuste fiscal.
Nas politicas sociais, mesmo nao se alterando a legislacdo que as configuravam
como universais, valorizavam os chamados grupos vulnerais, baseava suas agodes
nas Organizagbes Nao Governamentais (ONG) e privilegiada descentralizagdo, a
solidariedade e o voluntarismo, desmontando o caracter reivindicatério dos
movimentos sociais que se destacavam até o final dos anos 1980 (DRAIBE, 2003).

Tratando especificamente da saude, esta foi a politica social que mais teve
éxito no primeiro ciclo de reformas. E notério o envolvimento do Movimento da
Reforma Sanitaria em todo o percurso de elaboragdo e implantagdo. A sua
implementagdo revelou um processo de construgao institucional, de criagcdo de
capacidades administrativas e gerenciais. A descentralizagdo por meio da
aceleracdo da municipalizacdo ocorrida de 1996 em diante deu um tom mais
democratico e abrangente para a efetivagao as politicas de saude (DRAIBE, 2003).

A saude avangou para a construcdo de um sistema universal, o Sistema



38

Unico de Saude (SUS), com a promulgacdo das Leis n° 8080, de 19 de Setembro de
1990 (BRASIL, 1990a) e 8142, de 28 de dezembro de 1990 (BRASIL, 1990b). Leis
essas que determinam as regras de um sistema nacional e unificado, funcionando
em rede, com financiamento e responsabilidades bem delimitados nas trés esferas
de governo (federal, distrito federal/estados e municipios) e com participagéo social.
Se for levado em conta as grandes dimensdes de um sistema que atende a mais de
cem milhdes de pessoas, num pais com a heterogeneidade social e regional como o
nosso, foi um grande avango. O SUS nao sé administra a saude publica como regula
o funcionamento da saude oferecida por convénios e particulares e da a este ultimo
um carater suplementar e complementar (BRASIL, 2011) cabendo a seguir maior

detalhamento das suas origens, estrutura, gestdo e monitoramento.

2.4 O SISTEMA UNICO DE SAUDE: UMA POLITICA CONTROVERSA

Como afirmado anteriormente, o sistema publico de saude foi um grande
avanco dentre as politicas publicas sociais implantadas no Brasil depois da
Constituicao de 1988.

Neste topico a abordagem adotada vai ao encontro de explicar primeiramente
as origens do SUS, seus principios e estrutura, destacando como a participagcéo
social interfere na sua gestdo e na implementagcdo e no monitoramento de politicas
nacionais e em programas especificos, o que remete a participacdo do Movimento
da Reforma Sanitaria.

E importante frisar que Sistema Unico de Saude, em 2017, esta completando
vinte e sete anos e que nao sera feita uma retrospectiva do que ocorreu neste
periodo. O SUS teve muitos avangos e recuos, ao passar por seis presidentes da
Republica, por varias tentativas de Reforma do Estado e muitas disputas de
interesses dos mais variados tipos (DRAIBE, 2003; PAIM, 2008; MERHY, 2012).
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A inclusdo do SUS'™ neste topico é centralizado em quatro pontos: 1) Ori-
gens: o Movimento da Reforma Sanitaria; 2) Principios: integralidade, universalida-
de, equidade; 3) Gestéo: descentralizagao e participagdo como principios; 4) A Edu-

cacao Permanente no SUS.

2.4.1 Origens: o Movimento da Reforma Sanitaria .

A Reforma Sanitaria é assim definida por Paim (2008, p 36):

Deste modo a Reforma Sanitaria, enquanto fendmeno histérico e social,
poderia ser analisada como ideia-proposta-projeto-movimento-processo:
ideia que se expressa em percepgao, representacdo, pensamento inicial;
proposta como conjunto articulado de principios e proposi¢ées politicas;
projeto enquanto sintese contraditéria de politicas; movimento como
articulacdo de praticas ideoldgicas, politicas e culturais; processo
encadeamento de atos, em distintos momentos e espacgos que realizam
praticas socioecondmicas, politicas, ideoldgicas e simbdlicas.

Em resposta a crise sanitaria, que assolava o pais na década de 1970, que se
refletia no acesso e nas condicdes de saude, no aumento da mortalidade infantil, na
epidemia dos acidentes de trabalho e, principalmente, na expansao dos casos de
meningite, em 1974, foi proposto o Il Plano de Desenvolvimento Econémico (IIPND)
pelo entdo presidente o Gel. Ernesto Geisel, com a ideia de que apds o “milagre
brasileiro'” poderia dar inicio ao processo de abertura social e politica e como
contrapartida ao crescimento poderiam ser executadas algumas politicas
compensatoérias apontando para investimentos sociais. E, como afirma Paim (2008,

p.70) “Tais politicas incorporavam a ideologia do planejamento de saude como parte

Explanar sobre o Sistema Unico de Saude (SUS) é uma tarefa ardua, numa busca rapida, sem
aplicar nenhum filtro, pelo sitio da CAPES, por exemplo, o descritor “SUS” aparece em 4750 registros,
entre os anos de 2013 a 2017. Entre os assuntos tratados, seguidos do numero de publicagdes estao:
O préprio Sistema Unico de Saude (3010); Descentralizagdo (1197); Politica de Saude (904); Atencéo
Primaria a Saude (568); Servicos de Saude(561); Sistemas de Saude(517); Saude Publica (483);
Assiténcia Saude (367); Sistemas Locais de Saude (341); Reforma dos Servigos de Saude (269);
Saude da Familia (257); Gestdao em Saude (256); Acesso aos Servigos de Saude (242); Promogao da
Saude (235); Financiamento da Assisténcia a Saude (234); Recursos Humanos na Saude (229);
Estratégia de Saude da Familia _(218); Educacdo em Saude (210); Participagdo Comunitaria (202);
Assisténcia Integral a Saude (180); Regionalizag&o (175); Pessoal de Saude (175); Politicas Publicas
de Saude (175); Planejamento em Saude (171); Programas Nacionais de Saude (150); Sistemas de
Informacgao (146); Direito a Saude (135); Politica Social (129); Saude Bucal (128); Politicas Publicas
(125), dentre outros.
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de um projeto de reforma de cunho modernizante e autoritario”.

Neste contexto de hegemonia estatal, em que a saude seguia um modelo
hospitalocéntrico e focado na autoridade médica, surgem alguns movimentos
reivindicatorios de melhorias na saude oriundos de grupos diversos como 0s
populares (clubes de maes, conselhos comunitarios e organizagdes da Z. Leste de
Sao Paulo, inclusive muitos deles ligados as Comunidades Eclesiais de Base e ao
Movimento Popular de Saude (MOPS), estudantis (estudantes de medicina da
UFMG e da USP e também de outras cidades como o Rio de Janeiro. Brasilia,
Salvador e Porto Alegre), de intelectuais e médicos residentes e docentes dos
departamentos de medicina preventiva e social e Escolas de Saude Publica
vinculadas a Sociedade Brasileira para o Progresso da Ciéncia (SBPC) e que
traziam para a discussdo os conceitos de saude como a somatéria de conjunto de
fatores bio-psocossociais, preconizados pela Organizagdo Mundial de Saude (PAIM,
2008).

A ideia de um sistema de saude universal e a luta pela democratizacéo
ganharam félego com Movimento da Reforma Sanitaria, que envolvia milhares de
trabalhadores da saude, a Associagdo Brasileira de Saude Coletiva (Abrasco) o
Congresso Brasileiro de Saude Coletiva (CEBES), a Unido Nacional de Estudantes
(UNE), a Federagcao Nacional dos Médicos, o Conselho Federal de Medicina,
partidos politcos como o PT, PCB, PSB, PC do B, a Central Unica dos
Trabalhadores (CUT), além de entidades de moradores, sindicais, profissionais,
entre outros que foi se organizando desde meados de 1975. Ja em 1979 o CEBES
apresenta no 1° Simpdsio sobre Politica Nacional de Saude pela primeira vez a ideia
de Sistema Unico de Saude. Em 1986, este coletivo ajudou a organizar a 8°
Conferéncia Nacional de Saude (PAIM, 2008).

Cabe aqui um breve resumo do que foi deliberado na 8° CNS, que foi
estruturada sobre trés eixos basicos: saude como direito inerente a cidadania,
reformulacdo do sistema nacional e financiamento do setor. A conquista pela
democracia estava em discussdo por todo o pais e diversos segmentos da
sociedade ja vinham se mobilizando para essa se efetivasse e a consciéncia do

direito a saude ia sendo progressivamente debatido como consequéncia das
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contribuicbes da Abrasco. Quanto a proposta de um sistema nacional foram os
representantes do governo, o Secretario Geral da Saude e o Presidente do Instituto
Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia Social (INAMPS) que defenderam
publicamente a ideia afirmando que o Sistema Unificado de Saude deveria ser
coerente com a integralidade da atencgéo e prever outras praticas como o controle do
meio ambiente, o controle e a protecdo no ambiente de trabalho, com questdes
relativas ao saneamento e vigilancia sanitaria. No que se refere ao financiamento foi
realizada uma critica com relagcdo ao discurso da universalizacdo, incluindo o
conceito de equidade e que seria necessario pensar receitas da area. Outras
consideragdes foram feitas com relagcdo a descentralizacdo estimulando a
democracia no sistema de saude e a qualificacdo dos recursos humanos em saude
e a avaliacdo do sistema por meio de politicas médico-sanitarias incluindo os
indicadores de saude da populagdo como estratégia de prevencgao (PAIM, 2008;
CALEDONIO, 2012).

O Movimento Sanitarista elegeu representantes para a Assembleia
Constituinte e, como resultado do esforco dos seus militantes, que também
assumiram espagos na burocracia estatal, foram formuladas contribuicbes
significativas e contra-hegemoénicas que deram base de sustentagdo ao Sistema
Unico de Saude (PAIM, 2008).

Apoés esta explanagao inicial sobre o Movimento da Reforma Sanitaria é
preciso esclarecer os principios do SUS, aprovados na Lei 8080, de 19 de setembro
de 1990 (BRASIL, 1990), que foram reafirmados na Portaria 992, de 13 de maio de
2009 (BRASIL, 2009).

2.4.2 Principios: universalidade, integralidade e equidade

Quanto a universalidade do acesso, como lembra Teixeira, (2011) antes do
SUS, apenas tinha acesso aos servigos publicos de saude os trabalhadores que
pagavam a previdéncia. O cidadao que nao contribuia para a previdéncia ou pagava

diretamente pelo servico ou poderia ser atendido como indigente recorrendo a
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caridade.

Ora, este principio, a universalidade, fez com que o atendimento a saude de
fato desse um salto e passasse a ser um direito de todos os brasileiros natos ou
naturalizados e aos estrangeiros residentes no pais, como prevé o artigo 196 da CF,
que afirma: “A saude é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante
politicas sociais e econdmicas que visem a reducgao do risco de doenga e de outros
agravos e ao acesso igualitario as agcdes e servigos para sua promogao, protecao e
recuperacdo” (BRASIL, 1988). Nao obstante, até os dias atuais (RIZZOTTO;
CAMPOQOS, 2016) este € um ponto caro as politicas publicas de saude no Brasil, pois
afronta diretamente os interesses do capital, que defende que a saude deve ser
ofertada como um pacote minimo necessario e as empresas especializadas em
prestacdo de servigos de salide assumiriam o restante sob regulagdo do Estado’.

No que se refere a integralidade, como modelo de atencdo, contempla o
conjunto de agbes de promogdo da saude, prevengdo de riscos e agravos,

assisténcia e recuperacao, como afirma Teixeira (2011, p.06)

Um modelo integral é aquele que dispbe de estabelecimentos, unidades de
prestacdo de servigos, pessoal capacitado e recursos necessarios, a
producdo de acgdes de saude que vado desde as agdes inespecificas de
promogdo da saude em grupos populacionais definidos, as acgdes
especificas de vigilancia ambiental, sanitaria e epidemioldgica dirigidas ao
controle de riscos e danos, até agdes de assisténcia e recuperagao de
individuos enfermos, sejam agdes para a detecgao precoce de doengas,
sejam agdes de diagndstico, tratamento e reabilitagao.

A integralidade envolve tecnologias e saberes diversos, confrontando o
ideario que a saude é feita apenas pelos médicos e nos ambientes hospitalares. A
saude integral envolve um entendimento bio-psicossocial da pessoa e do seu
entorno (comunidade, relagdo com o meio ambiente, costumes, tradi¢gdes). O
atendimento transformou-se em atengdo em saude, termo mais amplo que demanda
outro olhar ao sujeito de direito a ser acolhido e tratado pelo sistema. A gestdo e o
planejamento passam a ser desenvolvidos de forma compartilhada e pactuadas, em
rede de cuidados que envolve saberes multidisciplinares e capacidades técnicas e

tecnoldgicas que valorizam a saude familiar, comunitaria e social e, com isto, foram

'8 Este ponto sera tratado mais detidamente nas consideracées finais.
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criadas camaras de gestdo que envolvem municipios e estados (bi-partides) ou
municipios, estado e federagao (tri-partides) para discutir os aspectos formais das
Redes de Atencdo a Saude (RAS). Diversas discussdoes (KUSCHNIR; CHORNY,
2010; PAIM, 2010; BRASIL,2009b; BRASIL, 2015); foram travadas de como rede
deveria ser organizada, seja por complexidade tecnoldgica ou de acompanhamento
local. A integralidade foi impulsionada pela regionalizagdo e municipalizagdo que
foram outras conquistas do SUS.

No inicio (BRASIL, 2012) o modelo de encaminhamentos dos centros
generalistas aos especializados, possibilitando que a rede se movesse da atengao
primaria como as UBS, portanto de menos complexidade tecnolégica, passando aos
Centros de Especialidade e podendo chegar dos hospitais de pequeno, que sao de
média complexidade ou grande porte até aos centros exceléncia, os que s&o
classificados de alta complexidade e também mais onerosos ao sistema.

O foco, até o governo de Dilma Rousseff (BRASIL, 2015), era que as
unidades de Atencdo a Saude da Familia encabegassem o cuidado integral e
fizessem as conexdes com os demais pontos da rede num modelo onde os diversos
pontos ou nos desta teia sejam interconectados, de forma dinamica e interativa, sem
necessariamente ter uma hierarquia entre elas. O conceito aceito nas RAS é o de
Linha de Cuidado™.

O préximo ponto € o principio da igualdade, tratado aqui como equivalente de
equidade. Segundo Paim (2010), o conceito de equidade n&o existia na formulagao
do SUS, mas sim igualdade. Entretanto a palavra equidade passou a ser utilizada
pensando em privilegiar quem tem mais dificuldade de acesso aos servigos como as
populacdes que moram mais distantes dos centros de tratamento, ou ainda aquelas
que nao procuram espontaneamente as unidades de saude. Logo, para entender a
equidade € preciso pensar no seu contrario, que sao as iniquidades e injusticas que
ocorrem na sociedade em termos socioeconémicos e culturais e 0 acesso que as

pessoas tém aos servigos publicos de saude.

“As RAS sio reguladas pelo montante de recursos (financeiros, humanos e materiais) disponiveis
pelo governo e pela necessidade de atender integralmente algumas populagbes especificas,
somando os esforgos da integralidade com a equidade, mas também resgata o valor da escuta e da
atencgao dispensados ao usuario, no sentido de aprimorar o atendimento muldisciplinar e melhorar os
fluxos de encaminhamentos para os demais pontos da rede. (MALTA; MERHY, 2010).
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Kalckmann (2007) afirma que a equidade talvez seja um dos preceitos mais
dificeis de se compreender da Constituicdo de 1988, pois implica tratar de forma
diferente os desiguais para que todos usufruam dos direitos garantidos
constitucionalmente como saude, educacdo, moradia, assisténcia social de forma
integral e justa

Complementando os principios descritos acima a Lei 8080 (BRASIL, 1990)
também prevé a descentralizagdo politico-administrativa do governo, conforme

explicitado abaixo.

2.4.3 Gestao: descentralizagao e participagédo como principios

A descentralizagcdo da gestdo para os estados e municipios teve um
significado de ampliacdo da democracia e do didlogo entre os entes federativos, com
divisdo de recursos e de pessoal, possibilitando que os servigos de saude se
ampliassem e fossem regionalizados, capilarizando o atendimento em niveis de
atencdo diversos, conforme o perfil epidemiolégico de cada regido, o que
complementa a ideia de integralidade do cuidado e de planejamento em rede, por
meio de pactos de gestao. (TEIXEIRA, 2011).

Estes pactos possibilitaram o desenvolvimento de estratégias que primassem
pelo didlogo com trabalhadores, outros gestores via Conselho Nacional de
Secretarios de Saude (CONASS) em camaras bicamarais e tricamarais e exigem
mais transparéncia na utilizacao de recursos e, por consequéncia, da subsidios para
que o controle social atue de forma mais direta (BRASIL, 2009b; BRASIL, 2011)

Contudo, nem tudo é positivo, como apontam Polati et al (2017), apesar dos
avancos na construgdo do Sistema Unico de Saude (SUS), uma vez que rompe com
o modelo centralizado na assisténcia e redistribui recursos e responsabilidades entre
os entes federativos, passando a gestdo do Sistema de Saude ser compartilhada
pela Unido, Estados e Municipios. Os gestores municipais, principalmente de
cidades pequenas e localizados em microrregibes mais pobres, ficam

sobrecarregados devido a fatores como o subfinanciamento, que se caracteriza pelo
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repasse aquém do que foi contratualizado; a morosidade no sistema com relacéo
aos procedimentos que exigem maior complexidade e que sao disponibilizados
pelas cidades maiores ou pelas capitais; pela precarizagcado do trabalho em saude e a
falta de qualificagdo para atuarem no SUS. Com isto refletem que é preciso
reconhecer os nos criticos que permeiam a municipalizagéo e a (re)pensar possiveis
caminhos para supera-los.

A gestdo passa a ser participativa por meio dos Conselhos de Saude e
Conferéncias de Saude, como sera observado no item seguinte.

A lei 8142, de 28 de dezembro de 1990 (BRASIL 1990b), que institui as
conferéncias e os conselhos de saude como 6rgaos colegiados, incorporou no SUS
a participacao social e o controle social de forma direta na gestdo, no modelo de
colegiado de gestdo. Os Conselhos de Saude em cada esfera do governo séo
paritarios e tém representantes da gestdo, dos trabalhadores e prestadores de
servicos e dos usuarios.

No entanto, para participar como usuario € necessario estar vinculado a uma
instituicdo. Com isto os movimentos sociais foram canalizados e institucionalizados,
ao mesmo tempo que seus representantes foram se especializando em uma
tematica, que nem sempre tem a saude como foco direto as reivindicagbes acabam
provocando uma multiplicidade de agendas, gerando disputa pelos recursos

governamentais e, por vezes, a desunido dos movimentos.

2.4.4 Educacgao Permanente em Saude

A Lei 8.080 (BRASIL, 1990) ja previa a valorizagao dos profissionais de saude
do SUS e a formacdo adequada para atuar em ambiente de constantes
transformagdes, questionamentos e conflitos que sao exigidos dos trabalhadores de
saude frente aos desafios de um sistema que se propde mudar o paradigma medico-
centrado e voltado para as necessidades da populacdo com uma pratica direcionada
para o atendimento integral, multidisciplinar, humanitario e estruturado em redes de

atencao conforme os preceitos definidos constitucionalmente.
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O Sistema Unico de Saude (SUS) adotou, no governo de Luis Inacio Lula da
Silva, a Politica de Educacédo Permanente em Saude (EPS), criada pela Portaria n°
198 GM, de 13 de fevereiro de 2004 (BRASIL, 2004) e reformulada posteriormente
com a Portaria no 1.996 GM de 20 de agosto de 2007 (BRASIL, 2007b), que
estabelece relagbes entre a formagao, os servigos de saude, a gestdo e o controle
social. Por meio de Colegiados de Gestdo Regional, com a participagdo das
Comissdes Permanentes de Integracdo Ensino-Servigo (CIES).

Ceccim e Feuerwerker (2004) ja enfatizavam da importancia de se pensar a
Educacdo Permanente pensando na articulagdo entre gestdo, atencéo integral
formacao profissional e controle social. A gestao pautada na integralidade da espaco
para a gestao participativa dos trabalhadores e valoriza a troca de experiéncias entre
os diversos saberes que compdem o agir em saude. A formacgéo dos profissionais
em saude, por sua vez, deve ser baseada na escuta diferenciada, na avaliagcao
critica da realidade, na interagdo com o usuario de modo a propiciar dialogo e
autonomia no ato singular do cuidado e ndo somente uma formacao técnica e
tecnicista voltada para a eficiéncia e produtividade. A educacdo para o controle
social envolve a participagdo ativa da populacdo para o enfrentamento dos
problemas concretos de cada equipe no seu territorio e o instrumentaliza para
realizar o seu papel diretivo e propositivo nos Colegiados de Gestao.

A saude aparece como um espago privilegiado para o ensino e a
aprendizagem, especialmente os lugares de assisténcia a saude. Educar “no” e
“para 0” trabalho € o pressuposto da proposta de educagao permanente em saude,
como afirmam Miccas e Batista (2014).

Com o Processo de Impeachment da presidenta Dilma Roussef, que se
encerrou no dia 31 de agosto de 2016, resultando na cassagdo do mandato de
Dilma e na ascensdo de Michel Temer, o Brasil entra em uma era de desmonte das
politicas sociais de seguridade, colocando em risco a continuidade ndo sé dos
programas dos governos anteriores mas o SUS como um todo (COLLUCCI, 2016;
NORONHA; NORONHA; COSTA, 2017; OLIVEIRA, 2017).

A gestdo social pressupde o dialogo nos processos constituintes da acgao

publica “[...] que, rompendo com a instrumentalidade — em especial por parte do
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Estado — das politicas, se constroi mediante um processo que viabiliza
simultaneamente a emancipacgéao via participagao.” (PEIXOTO 2015, p. 405). Esta

sera a discussao do préximo topico.

25 MOVIMENTOS SOCIAIS E O ESTADO: DO CONFLITO A
INSTITUCIONALIZACAO

O Estado, em principio, é o receptaculo do controle sobre a sociedade e pode
fazer uso da repressdo direta ou ideolégica para manter o poder da classe
dominante. Por vezes é cobmodo aceitar aquilo que € proposto sem ter de lutar por
uma sociedade diferente, mais justa, igualitaria e democratica. Todavia, em alguns
momentos, a condicdo de vida é tao precaria que é preciso fazer algo para mudar a
situagao, dai surgem os movimentos sociais (ARAUJO;TORRES, 2016).

O que caracteriza um movimento social é sua capacidade de agregar ideias e
praticas. As praticas podem variar, dependendo das configuragdes sociais, historicas
politico-econdmicas e as ideias podem mudar ou persistir de outra forma. Portanto,
avaliar os movimentos sociais € pensar em uma multiplicidade de principios
norteadores, de comportamentos, de modelos assimilados pelo coletivo, de métodos
e taticas de enfrentamentos realizados por atores diferentes, com diferentes
objetivos, em diferentes momentos histéricos. (GOHN, 2012).

A Crise do Petréleo, na década de 1970, assolou a economia mundial,
gerando desemprego, recesséo, supervalorizacdo do dodlar americano, com relagao
a moeda nacional, promovendo uma reagdo em cadeia dos governantes, que
tomaram medidas econdmicas drasticas para controlar a inflagdo e pagar a divida
externa, que haviam contraido com o Fundo Monetario Internacional para o
desenvolvimento da industria e a construgdo de Brasilia (RIZZOTTO; CAMPOS,
2016).

Os movimentos sociais no Brasil ndo aparecerem somente na década de

1970%, contudo, nesse periodo, os &nimos se acirraram devido ao aumento do

Gohn (2012) classifica as principais formas de organizagéo popular no Brasil, antes da década de
1970: as sociedades amigos de bairros (SAB) ou associagdo de moradores, as associagbes de
favelas e as lutas por movimentos especificos pela moradia e por equipamentos urbanos. As
sociedades Amigos dos Bairros (SABs) sdo as mais antigas, se desenvolveram a partir de 1945, e
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autoritarismo em decorréncia dos ajustes politicos econdmicos que foram realizados
pelos governos que agiam sob regime ditatorial desde a década anterior. (ARAUJO;
TORRES, 2016; PAIM, 2008).

Desde a década de 1970, os estudos sobre os movimentos urbanos ocupam

espaco nas reflexdes académicas, como afirma Jacobi (1989, p. 10) .

A questdo dos movimentos coletivos e seus impactos sintetiza a
convergéncia de dois aspectos: por um lado, a dindmica da agao estatal, e,
por outro, as bases e os fatores propulsores da agédo coletiva, numa
determinada conjuntura.

Trés fases podem ser identificadas na atuagdo dos movimentos sociais no
Brasil. A primeira definida como reivindicativa, caracteriza por exigéncias pontuais e
por responsabilizar o Estado pela auséncia de servigos; a segunda mais politizada,
buscando participacdo no processo decisério das politicas publicas para além do
bairro e a ultima caracteriza por maior institucionalizagdo dos processos de
participacédo e exigéncias sociais, com a inclusdo da discussao sobre condigbes de
vida da populagdo contribuindo para um amplo debate que permeou toda a
sociedade. (SILVA; SILVA, 2010; GOHN 2012).

Como ja colocado o processo de democratizagao culminou com a instituicao
da Assembleia Constituinte, em 1986, com ampla participacdo de todos os
seguimentos da sociedade e teve reflexo no reordenamento juridico-administrativo
com a promulgacgao da CF/1988 (SILVA, 1997; SILVA; SILVA, 2010; DEMO, 2012).

acabavam participando do jogo de barganha politica que trocava voto por melhoria urbana. As
primeiras que surgiram reivindicavam condi¢des de infraestrutura, particularmente agua e luz. Ja as
posteriores a década de 1950, investiam suas agbes em transporte, creches, escolas, equipamentos
de saude, na urbanizagdo. A sua organizagao foi se institucionalizando e se aglutinaram em
Conselhos e Federagdes Regionais. Ao longo dos anos o movimento criou estatutos e regimentos
internos. Em termos de diregao iniciaram com diretorias permanentes e progrediram para o modelo
de troca de diretoria por eleicdo e mandatos de dois anos, com direito a reeleicdo. Entretanto sua
acdo é baseada na cooperagdo com os 6rgaos publicos mantendo uma posi¢cdo conservadora com
relagcdo a estrutura da sociedade. Por serem organizagbes de moradores proprietarios e, apesar da
importancia social, as SABs ndo séo solidarias com os moradores das favelas, pois desvalorizam
seus imoveis. Entretanto, como a maioria das favelas ndo sao retiradas, os protestos dos moradores
vao no sentido de urbaniza-las. As causas deste crescimento desordenado sdo de ordem estrutural
relacionadas aos baixos salarios, desemprego, legislagdo e controle do Estado sobre produgao de
moradias populares, entre outras de ordem politica e econémica. Ao longo dos anos 1970 foram de
organizando, inclusive contando com o apoio da Igreja Catdlica, através das Comunidades Eclesiais
de Base, da chamada Teologia da Libertacdo. “Estas acbes se articulavam com outras que ocorriam
no plano da sociedade mais global, de luta contra o regime militar e o autoritarismo” (GOHN, 2012, p.
40).
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A partir dos anos 1990 a participacédo popular passou a ser institucionalizada
nos Conselhos de Gestdo Colegiada nas trés esferas de governo; nas Conferéncias
e Audiéncias Publicas, previstos na Constituicao (BRASIL, 1998).

No plano da relagcdo com o setor privado nos anos 1990 desenvolveu-se
abundantemente o chamado Terceiro Setor demonstrando que as Parcerias Publico-
Privadas (PPP) passaram a ter preferéncia governamental na condugdo da area
social. Foram estimuladas a criacdo de Organizagdes Nao-Governamentais (ONGs)
por todo o Brasil como sendo um interlocutor legitimo na formulagdo da politica
social, dando destaque ao trabalho voluntario e solidario, como um contraponto a
organizagao politizada dos movimentos sociais da década anterior. No bojo da
Reforma do Estado foi elaborada a legislagdo que gerou as Organizagdes da
Sociedade Civil de Interesse Publico (OSCIPs) e as Agéncias Regulamentarias
como a Agéncia Nacional de Saude (ANS) e que colocaram em cheque o modo
como o Estado vinha conduzindo as politicas publicas e também como o controle
social deveria se posicionar na elaboragao e na avaliagao das PP (DRAIBE, 2003).

Isso ndo quer dizer que os movimentos sociais deixaram de existir, mas,
mudaram de configuragcdo e de estratégias de atuagdo, assim como mudaram as
identidades de classe. Novos pontos de resisténcia surgiram através das identidades
de raga ou género, por exemplo, e tiveram outros espagos de participagdo como os
Conselhos e os Colegiados de Gestdo. O termo militante permanece como marca
das pessoas que acreditam que € preciso se articular e fazer as coisas acontecerem
como uma a contra mola que resiste (VINADE; GUARESCHI,2007).

3- PNSIPN- UMA POLITICA DO SUS

E como trata-se de uma politica para a Populagao Negra, a discussao gira em
torno deste foco. Aqui sera apontado o conceito de raga/cor na classificacdo étnica

no Brasil e a utilizagdo do termo “negro”?', como marcador de luta politica, que, em

1 Segundo o Glossario de Expressdes Antirracistas, o termo raga para o Movimento Negro n&o esta
pautada na biologia. “O que se denomina raga codifica um olhar politico para a histéria do negro no
mundo” (BRASIL, 2006c¢, p 222)
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termos estatisticos, € somatoéria dos dados das pessoas que se autoidentificam
pretos ou pardos, segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE).

Inicialmente o destaque sera a descricdo de como o MN se organizou para
conseguir espagco na agenda governamental e expor que, além dos aspectos
socioecondmicos, a questdo do racismo atravessa todos os momentos da vida e
deve ser combatido com todas as forgas para que, de fato, se tenha uma vida mais
digna e igualitaria para todos.

E, para finalizar a secéo, este esfor¢co coletivo culminou com a implantacéo
das Politicas Nacionais para a Doencga Falciforme (BRASIL, 2005b) e para a Saude
Integral da Populagdo Negra (PNSIPN) (BRASIL, 2009), da qual serdo destacadas
trés diretrizes gerais para analise que sao: a)Aprimorar os sistemas de informacéao
em saude pela inclusdo do quesito raga/cor?? em todos os instrumentos de coleta de
dados adotados pelo SUS?; b)Desenvolver monitoramento das agdes relacionadas
a populagao negra; c) Garantir o fomento a realizagao de estudos e pesquisas sobre
racismo e saude da populagcdo negra e pensar o tratamento da Doencga Falciforme
de forma mais ampla através da implantagcdo de uma Linha de Cuidado (BRASIL,
2015), que atravessa transversalmente os demais programas do SUS e outras

politicas publicas como a educacao e a assisténcia social.

3.1 A PAUTA DO MOVIMENTO NEGRO INSERIDO NA AGENDA
GOVERNAMENTAL

O Movimento Negro (MN), claro que ndo de maneira isolada, tera énfase

neste tépico, pois contribuiu, para a concretizagcdo do processo de luta pela abertura

2 0 Brasil tem censos demograficos desde 1872. De todos, somente em 1900, 1920 e 1970 nao foi
coletada a informagao sobre raga/cor da pele e nas demais o critério de classificagao foi se alterando.
Em 1872 1890 a populagéo era categorizada em brancos, pretos, caboclos e mulatos que eram
classificados pelo entrevistador. A partir de 1940 o processo passou a ser por autoclassificagdo. Nos
anos 1940 e 1950 as pessoas foram classificadas em brancos, pretos, amarelos (japoneses, chineses
e seus descendentes) e pardos (indios, caboclo, mulato, moreno e sem declaragéo de raga). A partir
de 1960 o censo passou a utilizar cinco categorias: branco, preto, pardo, amarelos e indios, entre os
pardos estavam mulatos, mestigos e caboclos (CUNHA, 2011).

2 A portaria GM 719, de 28/12/2007 (BRASIL, 2007) determinou em seu artigo primeiro a incluséo do
quesito cor nos Sistemas de Informagao Ambulatorial e Hospitalar do SUS.
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democratica, pela igualdade e pela saude publica®* como um direito de todos e dever
do Estado.

No Brasil, as relagdes sociais, historicamente, sdo baseadas nas relagdes de
poder entre as diversas etnias®® que compdem a nossa sociedade desde o periodo
da Colbnia e que perduram até os dias atuais, os movimentos de protesto e de luta
contra o sistema opressor iniciou-se bem antes da abolicdo formal do sistema
escravagista, ndo foi homogéneo e tampouco ocorreu da mesma forma em todas as
regides do Brasil. (BRASIL, 2006c; VIEIRA, 2014; DOMINGUES, 2007).

Os autores estudados dividem em trés grandes fases o MN no Brasil. A
primeira € no periodo da Primeira Republica, onde o de maior expresséao foi a Frente
Negra Brasileira (FNB)®*, que chegou a ser até transformada em partido politico, mas
que foi fechado pela repressdo no Estado Novo (CUNHA, 2003; DOMINGUES,
2007; SILVA; TRIGO; MARCAL, 2013).

No segundo momento, entre 1943 a 1964, com a queda da ditadura de
Vargas, o MN reapareceu e ampliou sua ag¢do. Atuou nos campos politicos,
educacional e cultural, com a Unido dos Homens de Cor? (UHC), fundada em 1943,
em Porto Alegre, e o Teatro Experimental Negro (TEN), fundado no Rio de Janeiro

em 1944, que passaram a enfatizar as lutas pela conquista dos direitos civis e “[...] a

** Em ago conjunta com o Movimento da Reforma Sanitario, que foi tratado na seg&o anterior.

» Para o Glossario de Expressdes Antirracistas: “Etnia/grupo étnico: Para as ciéncias sociais, em
especial a Antropologia, a no¢édo de etnia emerge apds a Segunda Guerra Mundial, em contraposi¢ao
a nogao biolégica de raga que as ciéncias da natureza consideravam inadequada para tratar das
diferengas entre grupos humanos. Etnia ou grupo étnico € um grupo social cujos membros
consideram ter uma origem e uma cultura comuns, e, portanto, uma identidade marcada por tragos
distintos. Uma etnia ou um grupo étnico se autodefine e é reconhecida por etnias ou grupos distintos
da sociedade envolvente. O mesmo acontece com os individuos: pertence a uma etnia ou a um grupo
étnico quem dele se considera integrante e quem é reconhecido como a ele pertencente pelo grupo e
pela sociedade” (BRASIL, 2006c¢, p 218).

*Criada em Sao Paulo, em 1931, que chegou a mobilizar 100.000 militantes que inclusive incentivou
a publicagdo de jornais, em diversas partes do Brasil, que publicavam matérias denunciando a
segregacao e as injusticas a que os negros eram submetidos. As suas reivindicagdes tornaram-se
conhecidas através do jornal a Voz da Raga e sua principal atual era na area da educagéao, seja
pressionando o0 governo para criar escolas seja atuando diretamente na alfabetizagdo. Além da
Frente Negra Brasileira, outras entidades floresceram com o propdsito de promover a integragao do
negro a sociedade mais abrangente, dentre as quais destacam-se o Clube Negro de Cultura Social e
a Frente Negra Socialista, ambos m Sao Paulo, em 1932, em 1934 surgiram a Sociedade Flor do
Abacate, no Rio de Janeiro e a Legidao Negra, em Uberlancia-MG, em 1937 a Sociedade Henrique
Dias em Salvador (Domingues, 2007).

7“Chama a atengdo a escalada expansionista da UHC. Na segunda metade da década de 1940, ela
abriu sucursal ou possui representantes em pelo menos 10 Estados da Federacgéo (...). Somente no
estado do Parana, a UHC mantinha contato com 23 cidades em 1948” (DOMINGUES, 2007 p. 108)
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afirmacao identitaria afro descente® alicergada nas matrizes africanas e sua cultura”
(CUNHA, 2003, p 74).

Na década de 1940 foi criada a Organizagao das Nagdes Unidas (ONU) e em
1948 foi proclamada a Declaracdo Universal dos Direitos Humanos, da qual o
Estado brasileiro foi signatario, entretanto isto n&o significou avangos para a
legislagao a favor dos negros e negras que aqui viviam (CAVALLEIRO, 2006).

Somente em 1951, pela Lei Afonso Arinos® é que a discriminagdo racial
caracterizou-se como contravengéo penal (CAVALLEIRO, 2006).

A questdo racial mudou apdés a Segunda Guerra e as ideias antirracistas
passaram a circular na area académica. Surgiram dezenas de trabalhos de
pesquisadores negros e nao negros que, influenciados pela Declaragao Universal
dos Direitos Humanos, refutavam a ideia de diferencga entre as ragas (CAVALLEIRO,
2006).

Apenas na segunda metade do século XX que, na perspectiva académica,
os trabalhos de Abdias do Nascimento, Clévis Moura, Florestan Fernandes,
Lélia Gonzales, Otavio lanni, Roger Bastide, entre outros, sobre as
condi¢cdes de vida da populagdo negra no Brasil, fizeram contraponto as
teorias de Silvio Romero, Oliveira Viana, José Verissimo, Nina Rodrigues e
Gilberto Freire (CAVALLEIRO, 2006, p15).

Entretanto, toda a mobilizacdo que vinha se estruturando desde 1943 foi
desmontada pelo golpe militar de 1964. “Ele desarticulou uma coalizagao de forcas
que palmilhava no enfrentamento do “preconceito de cor’*® no pais e o Movimento
Negro entrou em refluxo” (DOMINGUES, 2007, p. 111).

Apos anos de desarticulacédo, devido a politicas de repressao, conseguiu se
mobilizar e tomar félego para reivindicar espagos na agenda governamental. Neste
periodo se expande influenciado pelos movimentos internacionais® de luta por

direitos iguais entre negros e nao-negros, pelos movimentos sindical e estudantil.

* Termo utilizado pelo autor.

®Que somente foi promulgada apds escandalo de racismo envolvendo a bailarina negra norte-
americana Katherine Dunhan, impedida de se hospedar em um hotel em Sao Paulo (Domingues,
2007).

% Expressédo do autor, para delimitar que os negros eram chamados de homens de cor na época.

31 Convengao n° 111 da Organizagéo Internacional do Trabalho (OIT) de 1958; Pacto Internacional
sobre Direitos Civis e Politicos de 1966; Pacto Internacional de Direitos Econémicos Sociais e
Culturais, ambos de 1966; Convencado Internacional Sobre a Eliminagdo de Todas as Formas de
Discriminagédo Racial, de 1968 (DOMINGUES, 2007).
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Foram criadas centenas de entidades negras, sendo a maior delas o Movimento
Negro Unificado contra a Discriminacdo Racial, que depois passou a ser chamado
apenas de Movimento Negro Unificado (MNU). Neste periodo, parte do grupo
aproxima-se internamente dos partidos e sindicatos, dos feministas e sanitaristas,
procurando estabelecer uma ligacdo direta nas ag¢des de natureza classista e
antirracista, resgatando e valorizando a sua identidade e lutando por igualdade de
direitos em todos os setores da sociedade (DOMINGUES, 2007; GARCIA, 2006;
SILVA; SILVA, 2010; MAIO; SANTOS, 2010).

Ao longo dos anos 1980 foram desenvolvidas agbes explicitas contra o
racismo por meio de féruns, debates, projetos de pesquisa e publicagdes. Além da
participacdo na Assembleia Constituinte, ainda que de forma minoritaria, garantiu na
carta constitucional a defesa de temas como o racismo, o reconhecimento das
comunidades remanescentes de quilombos, a questdo das leis afirmativas como as
cotas nas universidades e nos processos seletivos e, as questdes relacionadas a e
saude da populagao negra (GARCIA, 2006).

O MN participou ativamente deste processo, como demonstra o texto de
apresentacao da PNSPN (BRASIL, 2010, p. 9)

No Brasil, a 8° Conferéncia Nacional de Saulde, realizada em 1986,
constituiu um marco na luta por condigbes dignas de saude para a
populacdo brasileira, uma vez que fechou questdo em torno da saude como
direito universal de cidadania e dever do Estado. Na conferéncia, os
Movimentos Negros participaram ativamente do Movimento pela Reforma
Sanitaria Brasileira, envolvendo-se no processo de elaboracéo e aprovacgao
das propostas levados a Assembleia Constituinte.

A criacdo de centros de estudos, de conselhos e secretarias estaduais
voltados para a populagédo negra, da Fundacgao Cultural Palmares, a Marcha Zumbi
dos Palmares e o Centenario da Abolicao deram destaque a luta antirracista, (MAIO;

SANTOS, 2010), como também pode ser observado na citagdo abaixo:.

O movimento social negro® atua intensamente no Centenario da Aboligdo
da Escravatura. Ocorreram eventos no Brasil inteiro, sdo publicadas
pesquisas com indicadores sociais e econdmicos demonstrando que a
populagdo negra esta em piores condigbes que a populagdo branca,
comparando-se qualquer indicador: saude, educag¢ao, mercado de trabalho,

3 Termo utilizado pela autora.
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entre outros. Constroem-se com isso novos argumentos para romper com a
ideia de que todos sédo tratados do mesmo modo no Brasil (DIAS, 2005, p.
54).

O MN, junto com representantes da academia, defensores dos direitos
humanos, grupos feministas e funcionarios e técnicos do governo, responsaveis pela
producao e disseminagao da informacgao iniciaram uma luta politico-ideolégica para
desmascarar o racismo existente, em contraponto com a ideia generalizada que no
Brasil existia uma “democracia racial” e conseguiram provar que diferengas raciais,
aliadas as condi¢gdes socioecondmicas interferem negativamente na saude da
populagdo (SANTOS, 2010; ARAUJO et al, 2010; CUNHA, 2011).

Apoés toda esta articulagdo o MN finalmente consegue espago na agenda
governamental como apontam os autores que pesquisam a formulagdo das PP
(VIANA, 2006; SOUZA, 2007) e coloca o combate ao racismo na paula oficial. Isto
s6 pbéde ser concretizado nos Planos Nacionais de Direitos Humanos (PNDH) 1,1l e
lll, elaborados a partir de 1995, no governo de Fernando Henrique Cardoso, onde ha
um reconhecimento oficial do racismo e dos maleficios que causam as pessoas
individualmente e a sociedade em geral. (SILVA; TRIGO; MARCAL, 2013; JESUS,
2011; BRASIL, 2010; BRASIL, 2014).

Todavia, estar na agenda governamental, sem uma politica oficializada, sem
diretrizes, metas e recursos néo fez com que houvesse melhoras significativas para
a populacdo negra no Brasil e o0 movimento continuou se articulando e passou a
participar de eventos internacionais que dessem forga a suas reivindicacoes.

O evento que teve grande destaque na literatura € a Conferéncia Mundial
contra o Racismo, a Discriminacdo, a Xenofobia e as Formas Correlatas de
Intoleréncia ocorrida em Durban de 2011. A declaragdo e o programa de agao de
Durban e suas sucessivas revisdes se converteram em importantes ferramentas
politicas de diagndstico, desenvolvimento e controle da distribuigdo desigual de bens
e servicos que tem levado a situagdes de exclusao e vulnerabilidade a uma ampla
camada da populagao, orientando medidas preventivas através da implantagcado de
politicas e programas especificos e de politicas afirmativas tanto na educagao como
na contratagdo de pessoal e na saude (CARNEIRO, 2002; DIAS, 2005;
CAVALLEIRO, 2006; CUNHA, 2011). A Conferéncia de Dubai foi emblematica
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inclusive com uma questdo polémica que foi a exigéncia de reconhecimento do
trafico transatlantico como crime de lesa-humanidade, como expde (CARNEIRO,
2002, p 211).

Entre as questdes mais polémicas destacaram-se a exigéncia de
reconhecimento do trafico transatlantico como crime de lesa-humanidade e
de reparagdes pelos séculos de escraviddao e de exploragéo colonial do
continente africano.

Na educagdo, Dias (2005) indica que, durante o século XX, apesar da
expansao do ensino publico brasileiro e a média geral de escolaridade ter se
elevado, o analfabetismo ter diminuido e o numero de matriculas ter aumentado em
todos os niveis, isto ndo significou, todavia, diminuicdo da desigualdade entre
brancos e negros.

Em termos legais o Brasil avangou na modificagdo da Lei de Diretrizes e
Bases (LDB) (BRASIL, 1996), por meio da Lei 10639/2003 (BRASIL, 2003), que
torna obrigatério o ensino da Histéria e Cultura Afro-Brasileiras e Africanas no
curriculo oficial da Educagao Basica e a inclusdo no calendario escolar do dia 20 de
novembro como o “Dia da Consciéncia Negra”, mas ainda ha um longo caminho a
ser trilhado para valorizar de fato a histéria e a cultura da Africa e sua contribuicéo
para a formacao cultural do brasileiro, além de efetivamente cultivar relacbes de
igualdade racial (DIAS, 2005; PEREIRA, 2005; CAVALLEIRO, 2006).

Na saude, algumas mobilizagdes estaduais ja vinham acontecendo em alguns
Estados como na Bahia, em Minas, em S&o Paulo, no Rio de Janeiro e esta foi uma
oportunidade de reunir forgas e propor uma legislacdo nacional (BRASIL, 2014).

Embora o SUS, em suas prerrogativas legais, seja universal os estudos de
iniguidade em saude desenvolvidos desde a década de 1990 provaram que seria
necessario fazer um recorte étnico-racial e tratar de forma especifica a populacao
negra e indigena para minimizar os efeitos consequentes das condigdes de
marginalidade e vulnerabilidade a que foram tratadas ao longo dos séculos. Para se
ter um sistema de saude de fato igualitario e equanime seria necessario que o0s
governos repensassem esta situagdo e definissem politicas especificas para estas
populagdes. (CUNHA, 2001)
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As formas de viver, adoecer e morrer sdo diferentes dependendo da classe
social, da regidao, da cor da pele, evidenciando que as relagdes étnico-raciais
interferem na saude da populacdo (ARAUJO et al, 2010; BATISTA, MONTEIRO;
MEDEIROS, 2013). Negros e indigenas tém os piores indicadores de escolaridade,
estao inseridos nos piores postos de trabalho e tém menos acesso a bens e servigos
sociais, o que resulta em desigualdade, pobreza, doenca e morte precoce (CUNHA,
2012; SANTOS, 2010; TEIXEIRA, 2011).

Somente em 2004, no governo de Luiz Inacio Lula da Silva, foi criada a
Secretaria de Politicas de Promogao da lgualdade Racial (SEPPIR) e, por meio do
Comité Técnico de Saude da Populagdo Negra (CTSPN) no Ministério da Saude,
que tinha, entre as suas atribui¢cdes: a) sistematizar propostas concretas para a
promocdo da equidade racial em saude, b) subsidiar técnicos e politicos na
elaboragao, implantagdo e acompanhamento da Politica Nacional de Saude da
Populacdo Negra e c) elaborar propostas de intervengdo transversais e
interministeriais (CUNHA, 2011; BRASIL, 2014).

Araujo et al (2010, p. 117) apontam que a relagdo saude/raga/cor tem sido
investigada nos Estados Unidos desde a década de 1980 e no Brasil cerca de dez
anos depois. E, apesar de a escravidao ter sido abolida ha mais de um século, em
ambas as nagdes, “[...] seus resquicios ainda se fazem presentes e se traduzem no
fato de a populacédo negra estar sempre em desvantagem [...]", quando comparadas
a populacao branca no que se refere aos indicadores econémicos e de saude.

No entanto, somente a classificagdo econbmica n&o é suficiente para
determinar as diferencas de indicadores de saude entre a populagédo branca e negra.
Araujo et al (2010, p. 117) apontam que “os autores norte-americanos argumentam
que raca é um fator de risco que representa as experiéncias nao mensuradas nos
negros, devendo assim ser identificada”.

Como contraponto Bastos e Faerstein (2012) demonstram que as pesquisas,
em geral, que sao feitas para analisar questdes como discriminagdo e racismo séo
elaboradas baseadas em modelos estadunidenses e que estes ndao podem ser
replicados tal e qual no Brasil, tendo em vista que aqui a questao racial deve ser

avaliada de forma multidimensional. A classificacao racial no Brasil é feita de forma



57

que nao valoriza a origem dos ancestrais e sim a cor da pele, influenciada pela
politica de branqueamento da populagdo que, no inicio do seéculo XX, era
incentivada pelo Estado brasileiro e pela classificagdo socioecondmica que as
divisbes étnico-raciais assumem. Também é preciso que se leve em conta as
questdes relativas ao género, que somadas as raciais podem gerar mais de um tipo
de discriminagao e influenciam diretamente na saude das populagcdes, como pode

ser observado na citagao abaixo:

Isto é importante na medida em que esses achados se alinham com a
perspectiva tedrica da “interseccionalidade” na abordagem das experiéncias
discriminatérias. Segundo este ponto de vista, a percepcdo de atos
discriminatoérios contra determinados individuos reflete disputas de poder
que podem ser motivadas ndo somente por uma, mas duas ou mais de das
caracteristicas identitarias ou pertencimento simultaneo a mais de um grupo
social. E, potencialmente, o entrecruzamento de diferentes tipos de
discriminagéo teria reflexos negativos ainda mais expressivos na saude das
populagées humanas, aspecto que tem sido pouco explorado na literatura
nacional e internacional (BASTOS; FAERSTEIN, 2012 p. 94)

No Estado de Sao Paulo®, por exemplo, pesquisa realizada pela Secretaria
Estadual de Saude, em 2009, aponta o seguinte quadro referente a saude da

populagdo negra:

Os estudos evidenciaram diferenciais no perfil da mortalidade segundo
raga/cor; a maior mortalidade da populagdo negra por tuberculose;
HIV/AIDS; CA* colo uterino; hipertenséo arterial; diabetes; alcoolismo e
drogadicdo; mortalidade materna; causas violentas (homicidio e outros
acidentes). Os dados mostraram que as desigualdades raciais sao fatores
determinantes da sociedade brasileira, e quando associados a fatores
sociais, politicos e econdémicos influenciam no processo saude, doenca e
morte de grupos populacionais (SAO PAULO, 2009).

Fry (2005) informa que a PNSIPN surgiu com a instituicdo do Grupo de
Trabalho Interministerial para a Valorizagdo da Populagdo Negra (GTI), cujo

subgrupo dedicado a saude comegou a desenvolver programas dirigidos a

30 Estado de S&o Paulo foi um dos primeiros a montar Grupos de Trabalho de Salde da populagéo
Negra e a divulgar trabalhos que apontam para diferencas de acesso e de tratamento de pessoas
negras com relagdo aos nao negros. Em 2005, a razdo da mortalidade materna no Estado de Séao
Paulo era 41 6bitos para cada mil nascidos vivos e foi constatado que esta razao era seis vezes maior
entre as mulheres negras (BATISTA, MONTEIRO; MEDEIROS, 2013).

¥por falta de um modelo no estado de Mato Grosso Sul serdo avaliadas as politicas de outros
estados como Sao Paulo, Minas Gerais ou Bahia, estados que tém uma incidéncia maior de DF e que
contribuiram com pesquisas e formacdo de politicas estaduais antes da implantacdo da politica
nacional.

¥ CA significa cancer.



58

populacdo negra, entre eles o Programa de Anemia Falciforme (PAF), formalizado
pela Portaria 1018, de 1°de julho de 2005 (BRASIL, 2005), que institui o Programa
Nacional de Atencado Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias no SUS.

Este Programa estava nas diretrizes da Politica Nacional do Sangue,
Componentes e Hemoderivados, implementada pelo Sistema Nacional de Sangue,
Componentes e Derivados (SINASAN), o que representou um salto para o
tratamento das hemoglobinopatias, pois previa acompanhamento de uma equipe
multidisciplinar, o diagndstico precoce pelo Programa de Triagem Neo Natal (PNTN),
o atendimento dos pacientes pela Hemorede, além de promover a educagao
continuada aos profissionais da rede de atencdo do SUS, estabelecendo parcerias e
convénios com universidades, centros de pesquisas, organiza¢gdes da sociedade
civil, nacionais e internacionais, visando a participacao social e ao aprimoramento
técnico e cientifico e inserir os pacientes com DF em outros programas do Ministério
da Saude. A inclusdo da Doenca Falciforme na Politica Nacional de Sangue* foi
uma grande conquista do MN (BRASIL,2014).

No mesmo ano entrou em vigor a Portaria N° 1.391, de 16 de agosto de 2005
(BRASIL, 2005b), que Institui no ambito do Sistema Unico de Saude, as diretrizes
para a Politica Nacional de Atengao Integral as Pessoas com Doencga Falciforme e
outras Hemoglobinopatias, ampliando o conceito de atencédo especifica para a

integralidade das agbes, como exposto no texto da Portaria:

Paragrafo unico. As diretrizes de que trata este artigo apdiam-se na
promogao, na prevengao, no diagnostico precoce, no tratamento e na
reabilitagdo de agravos a saude, articulando as areas técnicas cujas agdes
tém interface com o atendimento hematoldgico e hemoterapico

A seguir, seguindo os passos do como “fazer politica publica” apontados por
Viana (2006) e Souza (2007), segue a proposigao que envolve: formulagcédo, adogao

e implantacdo da PNSIPN.

*Entre 1998 a 2003, a Hemorede tinha como enfoque a melhoria da qualidade do sangue em todas
as etapas de preparagéo e uso do sangue, para evitar, por exemplo a transmissado da AIDS, no
entanto os programas de atengdo a hemofilia, talassemia e anemia falciforme ndo eram
contemplados (BRASIL, 2014).
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3.2. A IMPLANTACAO DA POLITICA NACIONAL DE SAUDE INTEGRAL DA
POPULAGCAO NEGRA- PNSIPN

A Portaria 922, de 13 de maio de 2009 (BRASIL, 2009), que da corpo a
politica determina estratégias e responsabilidades para os ambitos federal, estadual
e municipal, reafirmando as diretrizes do SUS, colocando o objetivo de promover a
saude integral da populagao negra, priorizando a redug¢ao das desigualdades étnico-
raciais, o combate ao racismo e a discriminacado nas instituicdes e servicos do SUS
(BRASIL, 2009; BRASIL, 2010)

Os principios dos SUS foram reafirmados na PNSIPN, como pode ser

observado na citagao seguinte (BRASIL,2010, p. 31):

a) A universalidade do acesso, compreendido como o acesso garantido aos
servigos de saude para toda populagédo, em todos os niveis de assisténcia,
sem preconceitos ou privilégios de qualquer espécie;

b) A integralidade da atengdo, entendida como um conjunto articulado e
continuo de agdes e servigos preventivos e curativos, individuais e coletivos,
exigido para cada caso, em todos os niveis de complexidade do sistema.

C) Igualmente importante é o principio da equidade. A iniquidade racial,
como fendmeno social amplo, vem sendo combatida pelas politicas de
promogao da igualdade racial, regidas pela Lei n° 10.678/03, que criou a
Seppir. Coerente com isso, o principio da igualdade, associado ao objetivo
fundamental de conquistar uma sociedade livre de preconceitos na qual a
diversidade seja um valor, deve desdobrar-se no principio da equidade,
como aquele que embasa a promogao da igualdade a partir do
reconhecimento das desigualdades e da acgao estratégica para supera-las.
Em salde, a atengéo deve ser entendida como agdes e servigos priorizados
em razdao de situagdes de risco e condicdes de vida e saude de
determinados individuos e grupos de populagéo.

d) A descentralizagdo politico-administrativa, com dire¢do Unica em cada
esfera de governo.

A esses vem juntar-se o da participacdo popular e do controle social,
instrumentos fundamentais para formulagdo, execucdo, avaliagdo e
eventuais redirecionamentos das politicas publicas de saude.

A PNSIPN se insere no ambito Sistema Unico de Saude porém, ao mesmo
tempo, propondo uma atencédo focada no combate as iniquidades na saude e no
aperfeicoamento do sistema, buscando reduzir as desigualdades raciais, incluir
grupos socialmente vulneraveis, complementar, aperfeicoar e viabilizar a politica de
saude publica, utilizando seus instrumentos de gestdo e observando as

especificidades do processo saude-doengca desta populagdo (BATISTA,
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MONTEIRO; MEDEIROS, 2013).

A partir de 1995, comecaram a ser criadas algumas associagdes de pessoas
com doencga falciforme e seus familiares em todo o Brasil. As pioneiras foram em
Minas Gerias (Dreminas), no Rio de Janeiro (AFARJ). Em 2000 foi criada a AAFASP
em Sao Paulo e a ABADFAL na Bahia. Estas iniciativas impulsionaram o MN a
buscar pelos direitos da saude desta populagdo e a conseguir interlocutores no
Ministério da Saude. Em 2010, ja haviam 44 associagbes em todo o pais, o que
ampliou a participagdo e a ocupagao dos espacos formais destinados ao Controle
Social. Neste contexto foi criada a Federacdo Nacional das Associa¢des de Pessoas
com Doencas Falciformes(FENAFAL) (JESUS, 2011; BRASIL, 2014).

A estratégia de implantagao nacional foi utilizar os recursos do PAF para a
capacitacao aos trabalhadores do SUS, em todas as instancias, sem ter que abrir
novos equipamentos de saude, garantindo a atengao integral. A divulgagdo do
conhecimento foi por meio de seminarios, cursos, elaboragcdo de manuais e
protocolos que foram distribuidos nos hemocentros, hospitais de referéncia,
secretarias de saude, associagdes de pessoas com DF e disponibilizados na
biblioteca virtual do Ministério da Saude (JESUS, 2011; BRASIL, 2014).

Em termos de gestdo, o PAF entrou pela primeira vez no Plano Plurianual do

Governo Federal, garantindo assim a sua estruturagdo como estratégia de governo.

E neste novo contexto que pela primeira vez o Plano Plurianual de 2004-
2007 destinou recursos para a gestdao central no PAF que, antes sem
nenhum orgamento, passou a dispor de cinco milhdes de reais por ano [...]
Com o apoio dos seguimentos dos usuarios, trabalhadores e gestores do
SUS, e com sua experiéncia de implantagdo e gestdo do PAF em nivel
estadual, tomou posse a primeira servidora de carreira nomeada para atuar
exclusivamente no PAF, a médica Joice Aragao de Jesus. (BRASIL, 2014,p.
33).

Batista, Monteiro e Medeiros (2013) descrevem que dentre os objetivos

elencados pela PNSIPN estao:
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a) Aprimorar os sistemas de informagcdo em saude pela inclusdo do quesito
raga/cor®” em todos os instrumentos de coleta de dados adotados pelo SUS?;

b) Desenvolver agbes para reduzir indicadores de mortalidade materna e
infantil, doenga falciforme, hipertensdo arterial, diabetes mellitus, HIV/AIDS,
tuberculose, hanseniase, canceres de colo uterino e de mama, miomas, transtornos
mentais da populacao negra;

c) Garantir o fomento a realizacdo de estudos e pesquisas sobre racismo e
saude da populacao negra.

No que se refere ao primeiro tépico, € importante frisar, que a autopercepgao
das pessoas sobre sua raga/cor tem mudado ao longo dos anos, incentivadas pelas
campanhas governamentais ou associadas ao MN e a identidade racial, o que pode
dificultar a analise estatistica deste quesito (ARAUJO et al, 2010).

Quanto ao segundo tépico € preciso refletir que o monitoramento e avaliagao
das politicas publicas segundo o critério racial depende de como os bancos de
dados foram criados e de como e a informacao esta disponivel. Em geral é possivel
buscar informagées no IBGE, do Ministério do Trabalho®*, do Ministério da
Educacao*’, do Ministério da Saude entre outros. Esta informacéo é difusa e nao foi
implantada da mesma forma e nem concomitantemente em todos os 6rgaos do
governo. (CUNHA, 2011)

Na area da saude o Brasil, por exemplo, desde 1977, o Ministério da Saude
procura sistematizar e registrar dados e fornecer uma série de publicagbes
especializadas em saude. Em 1998, foi criado o Departamento de Informatica do

SUS (DATASUS)*', que tem a missdo de distribuir publica e gratuitamente

% O Brasil tem censos demograficos desde 1872. De todos, somente em 1900, 1920 e 1970 nao foi
coletada a informacgao sobre raga/cor da pele e nas demais o critério de classificacao foi se alterando.
Em 1872 1890 a populagéo era categorizada em brancos, pretos, caboclos e mulatos que eram
classificados pelo entrevistador. A partir de 1940 o processo passou a ser por autoclassificacdo. Nos
anos 1940 e 1950 as pessoas foram classificadas em brancos, pretos, amarelos (japoneses, chineses
e seus descendentes) e pardos (indios, caboclo, mulato, moreno e sem declaragéo de raga). A partir
de 1960 o censo passou a utilizar cinco categorias: branco, preto, pardo, amarelos e indios, entre os
pardos estavam mulatos, mesticos e caboclos (CUNHA, 2011).

% A Portaria GM 719, de 28/12/2007 (BRASIL, 2007) determinou em seu artigo primeiro a incluso do
quesito cor nos Sistemas de Informagao Ambulatorial e Hospitalar do SUS.

¥ Relagédo Anual de Informagées Sociais (RAIS), Cadastro Geral de Empregados e Desempregados
(CAGED), que desde 1999 registram o quesito raga/cor.

4 Os sistemas de informagao do Ministério da Educacao estéo divididos por nivel de educagao.

“I0 DATASUS gerencia outros sistemas integrados como: o Cadastro Nacional de Saude (CNS); o
Sistema de Informag&do em Mortalidade (SIM); o Sistema de Informagao de Nascidos Vivos (SINASC);
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informacgdes de saude. (CUNHA, 2011).

A boa noticia € que a inclusdo do quesito raga/cor*? nos bancos de dados do
Ministério da Saude ocorreu de forma progressiva, relativamente rapida,
promovendo informacdes e indicadores em quantidade e qualidade que contribuiram
para o desenho de programas e politicas orientadas as populagbes mais
vulneraveis, entre elas a populagdo negra (BATISTA; MONTEIRO; MEDEIROS,
2013; CUNHA, 2011).

Ao longo dos anos este item foi sendo incorporado em outros bancos de
dados*®*, mas nem todos utilizam o padrdao o IBGE ou apresentam orientagbes
detalhadas para o preenchimento correto das informagdes étnico-raciais, o que
ainda é um problema para se fazer o correto monitoramento deste recorte, mesmo
considerando as conquistas do MN desde os anos 1980. (BATISTA, MONTEIRO;
MEDEIROS, 2013; CUNHA, 2011).

Quanto ao terceiro tépico, observa-se que este foi um grande incentivador das
pesquisas sobre a saude da populagao negra e, em particular sobre a DF, como se
verifica em levantamento bibliografico realizado, em fevereiro de 2016, no banco de
dados de teses e dissertagdes no site do Instituto Brasileiro de Informacdo em
Ciéncia e Tecnologia (IBICT) com o descritor “falciforme”* foram encontrados 103

trabalhos, sendo 70 dissertacbes e 33 teses, conforme demonstra o Quadro 2 .

Quadro 2 - IBICT Descritor Falciforme — 2011 - 2015

Data da Consulta 13/02/16
Encontrados 103
Doutorados 33
Mestrados 70

Quadro 2. IBICT Descritor Falciforme — 2011 — 2015, elaborada pela autora

o Sistema de Internagdo Hospitalar (SIH); o Sistema de Informacdo de Agravos de Notificagéo
(SINAN) entre outros que envolvem servigos de controle epidemioldgico, de servigos ambulatoriais,
hospitalares, além de tratar da gestdo da saude nas diversas esferas de governo.

“2 Incorporaram o quesito raga/cor: o SINASC, ja em 1996, o SINAN, em 2001, SIM e SIH em 2003, o
banco de Vigilancia de Violéncias e Acidentes em Servigos Sentinelas de Urgéncia e Emergéncia
(VIVA), em 2006.

“ Como exemplo pode ser citada a Pesquisa Nacional de Saude do Escolar (PENSE) que desde
2003 aborda o quesito raga/cor (CUNHA, 2011).

* Que incluiu os seguintes descritores: Anemia Falciforme; Sickle Cell Disease; Anemia; Doenga
falciforme; Hemoglobinopatias; Triagem neonatal e Hemoglobina S.
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O Quadro 3 apresenta a producdo por universidade onde constam 17
instituicbes de ensino de todo o pais com pesquisas em “falciforme”, sendo
praticamente todas publicas, exceto pelas Pontificia Universidade Catdlica do Rio
Grande do Sul (PUC RS) e Escola Bahiana de Medicina e Saude Publica (EBM). As
cinco que mais se destacaram por numero de producao, foram: a Universidade de
Campinas (Unicamp), com 20; a Universidade Estadual Paulista (Unesp), com 13; a
Universidade Federal da Bahia (UFBA), com 10; Universidade Federal de Sergipe

(UFS), com 9 e Universidade Federal do Ceara (UFC), com 8.
Quadro 3 - IBICT - Produgéo por Universidade. Descritor falciforme. 2011- 2015

UNICAMP 20 UFMG 6 UNB 3
UNESP 13 UsP 6 EBM 2
UFBA 10 UFPE 5 PUC RS 2
UFS 9 UFSCAR 4 UFPA 1
UFC 8 UNIFESP 4 UFVJM 1
FIOCRUZ 6 UFRGS 3 TOTAL 103

Quadro 3 - IBICT Produgéao por Universidade, descritor falciforme de 2011 a 2015, elaborada

pela autora

A producéao encontrada € heterogénea e abrange linhas de pesquisa tanto na
Saude (medicina®® propriamente dita e outros profissionais de saude*°), como em
outras areas do saber como Antropologia, Fisica, Educagdo, Semantica, Ciéncia da
Computacao e Politica Social, embora em menor escala. No Quadro 4 nota-se o
total de produgdo no periodo de 2011 a 2015. A medicina representa a grande
maioria das pesquisas, com 66, os Outros Profissionais de Saude com 25 e as

Ciéncias Sociais com 12.

Quadro 4 -IBICT — Classificagdo por Area Geral de Pesquisa

Area de 2011 2012 2013 2014 2015 Total
Pesquisa
Medicina 22 6 15 17 6 66
Outros 1 1 9 9 5 25
Profissionais

% Na Medicina, observamos estudos nas linhas de pesquisa: Medicina, Ciéncias da Saude, Genética,
Patologia e Fisiopatologia Médica.

46 Em outros Profissionais de Satde estdo as seguintes linhas de pesquisa: Ciéncias Farmacéuticas,
Enfermagem, Saude Coletiva, Saude da Crianga e do Adolescente, Bioquimica e Fisiologia,
Epidemiologia, Odontologia, Biotecnologia, Ciéncias Biomédicas, Fisioterapia, Psicologia e Saude,
Sociedade e Ambiente. Principalmente nestas pesquisas encontramos referéncias ao Sistema Unico
de Saude (SUS) como um importante ente que néo so legisla, como promove e norteia as agdes de
saude publica no Brasil.
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de Saude
Ciéncias 1 4 4 3 0 12
Sociais
Total Geral 24 11 28 29 11 103

Quadro 4. IBICT Classificagéo de pesquisas por area de pesquisa, elaborada pela autora

No site Scielo o que foi encontrado com o descritor “falciforme” entre 2011 e
2015 foram 57 artigos, das areas da medicina, enfermagem, fisioterapia, e saude
coletiva.

Ainda que a grande prevaléncia de pesquisas serem da area meédica, a partir
de 2012 é notdrio o interesse de pesquisadores de outras areas do conhecimento,
sejam outros profissionais de saude ou ainda das ciéncias sociais. A hipétese de
analise para este fenbmeno é a implantagdo da Politica Nacional de Saude Integral
da Populagdo Negra, a partir de 2009, que entre os seus princidios estabeleceu o
fomento a realizacdo de pesquisas sobre saude da populagdo negra, tornando o
Brasil uma referéncia mundial no diagnostico, acompanhamento e cuidado integral
para a Doenca Falciforme, inclusive com apoio técnico em outros paises como
Gana, Senegal, Benin e Angola (BRASIL, 2014).

As pesquisas académicas e a producédo do conhecimento sistematico, aliadas
ao financiamento nacional e internacional*’, d&o visibilidade e legitimidade aos
discursos que demonstram a relagdo entre saude e etnia, contribuindo com os
movimentos sociais e com a formagédo de politicas publicas de saude integral a
populacdo negra (ARAUJO et al, 2010; CUNHA, 2011).

As responsabilidades de cada esfera de gestdo do SUS para a implantagao
na Portaria 922 (BRASIL, 2009) envolvem: a implementacdo da politica, com
previsdo de recursos orgcamentarios e financeiros; garantia de inclusdo no Plano
Plurianual(PPA) de cada esfera; coordenagdo, monitoramento e avaliagdo da
implementacdo em consonancia com o Pacto pela Saude (BRASIL, 2006); garantia
de inclusdao do quesito raga/cor nos instrumentos de coleta de dados dos sistemas
de informacao do SUS; identificacdo das necessidades de saude da populacdo em

cooperagao técnica entre as trés esferas de governo, por meio de pactuagoes

¥ Entre elas estdo: Fundagdo Ford, Organizagdo Pan Americana de Saude/Organizagdo Mundial de
Saude (OPAS/OMS), Fundagao Mc Arthur, Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e
Tecnolégico (CNPQ) (CUNHA, 2011).
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tripartirdes ou bipartirdes; garantia da insercdo dos objetivos desta politica nos
processos de formagao permanentes de trabalhadores de saude; estabelecimentos
de indicadores para o monitoramento e avaliacdo do impacto desta politica,
fortalecimentos da gestdo participativa, com incentivo a participagdo popular e ao
controle social, definicdo de acdes intersetoriais e pluri-institucionais de promoc¢ao
de saude integral da populagao negra, apoio aos processos de educagao popular
em saude pertinentes as agdes de promocgdo da saude integral desta populagao;
elaboragdo de materiais de divulgagédo visando a sociabilizagdo de informagdes e
das ag¢des da promogao da saude; estabelecimento de parcerias governamentais e
nao governamentais para potencializar a implementacao das agdes de promogao da
saude integral; incentivar a revisdo de normas, processos, procedimentos, visando o
principio da equidade e humanizagdo da atengdo e das relagbes de trabalho
(BRASIL, 2009).

O que se pode verificar € como uma politica nacional foi implantada com
diretrizes, com objetivos e responsabilidades explicitas para cada esfera de gestao
do SUS, cabendo a implementacédo, o monitoramento aos Estados municipios, que
também deverdo regularizar a legislagdo na sua instancia de governo e cabe ao
Controle Social e a sociedade a avaliagdo e o acompanhamento da politica nas trés
esferas do governo.

Na cartilha explicativa sobre a PNSIPN (BRASIL, 2010, p.32), além os
principios gerais do SUS estd o conceito de transversalidade como principio
organizativo, que € “[...] caracterizada pela complementariedade, confluéncia e
reforgo reciproco de diferentes politicas de saude”. Completando a ideia de que a
saude integral envolve a participagdo da pessoa e sua participagdo no processo de
construcao das respostas para as suas necessidades. Atualmente a DF é pensada
nas Redes Municipais de Saude, como uma Linha de Cuidado da Atencao Basica
(BRASIL, 2015), fazendo com que os profissionais de saude de todas as unidades
de saude sejam capacitados para atender as necessidades das pessoas com DF e
outras hemoglobinopatias.

Isto representa uma mudanca que, se for implantada de modo que o

conhecimento sobre a doenga seja de fato generalizado, trabalhado na
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transversalidade, nas RAS, de forma integral signifique a melhoria de fato na
qualidade de vida das pessoas com DF e outras hemoglobinopatias (KUSCHNIR;
CHORNY, 2010; PAIM, 2010; BRASIL, 2009b; BRASIL, 2015).

No entanto, com a ascensao do atual Presidente da Republica, Michel Temer,
que de forma autoritaria e centralizadora assumiu o comando da nagao, coloca em
risco as conquistas do Movimento Negro e dos demais movimentos sociais como o
de mulheres, das pessoas com deficiéncia, da juventude. A Medida Provisoria n°
726, publicada no Diario Oficial da Unido no dia 12 de maio de 2016 (BRASIL,
2016), estabelece a nova organizagdo dos Ministérios que compdéem O governo
federal. Com isto ficam extintos os Ministérios das Mulheres, da Igualdade Racial, da
Juventude e dos Direitos Humanos, cujas competéncias foram transferidas para o
Ministério da Justiga e Cidadania (BRASIL, 2016). Demonstrando o quao frageis
ainda s&o as politicas sociais no Brasil e 0 quanto os movimentos sociais ainda tém
que pressionar para ter seus direitos garantidos.

Na proxima secao sera feita uma reflexdo da atuagcado do controle social na
cidade de Corumba-MS, a partir da Roda de Conversa com a Associagao
Corumbaense de Pessoas com doencga Falciforme e outras hemoglobinopatias
(ACODFAL).
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4. A ARTICULAGAO DAS ASSOCIAGOES DE PESSOAS COM DOENGA
FALCIFORME EM CORUMBA

A presente secdo visa discutir a implantagao da Politica Nacional no municipio
de Corumba-MS no sentido de compreender o papel das associagbes na
institucionalizagao e no controle social das politicas publicas. Essa se¢ao tera como
base, as reflexbes realizadas na Roda de Conversa que foi realizada com dez
pessoas entre membros da ACODFAL*, representantes do MN de Corumba e do
Controle Social.

A Roda de Conversa como método de escuta deu subsidios para
compreender melhor como implantagdo da PNSINP, no que re refere a DF esta
sendo discutida com o poder publico municipal e estadual.

A conversa fluiu de modo que os participantes puderam falar e ouvir de forma
respeitosa e atenta e este encontro tornou-se um momento de aprendizado, de ouvir
as histérias da composicdo do grupo e relembrar os avangos e os desafios que
haviam conquistado ao longo de cinco anos de associagdo. Também foi um
momento de relembrar e homenagear as duas associadas que faleceram em
decorréncia do nao conhecimento sobre a doencga por parte do poder publico e dos
profissionais de saude.

Os temas propostos foram: Doenga Falciforme; Controle Social; Politica
Publica; Discriminacédo; Racismo; Acodfal e a educacao; Futuro; Desafios e Uma tela

em Branco (tema livre).

“ A ACODFAL, objeto desta pesquisa, foi fundada em 27 de Outubro de 2011, por Davi Vital do
Rosario, Wallthenia Agda Costa, e um grupo de pessoas com doencga falciforme e seus familiares.
Walthenia faleceu em Brasilia no dia 11 de abril de 2013, quando foi representar Corumba na
“Marcha Saude + 10", na ocasido era presidente do Conselho Municipal de Saude e, mesmo na
Capital Federal, os médicos que a atenderam n&o sabiam sobre a doenca falciforme. Atualmente a
Acodfal, uUnica associacado deste tipo no estado de Mato Grosso do Sul, atua na disseminagao de
informacdes sobre DF e no empoderamento das pessoas com a doenga e seus familiares em
Corumba e no Estado de Mato Grosso do Sul, com o objetivo de contribuir para a construgéo de
politicas publicas para esta populagdo no dmbito municipal e estadual (ACODFAL, 2013; ACODFAL,
2016).
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4.1 A DOENCA FALCIFORME SENTIDA NA PELE

O primeiro tema proposto foi a prépria doenca: o que conheciam dela e como
a percebiam. E falaram de dor, do acompanhamento da familia, da soliddo ao
internar, da rapida descompensacao, da negagéo, da falta de conhecimentos dos
meédicos sobre a doenga, de descaso e também da perda inevitavel.

A convivéncia com a dor, o sofrimento, a angustia, a perspectiva de vida, a
possibilidade eminente de morte, sdo pontos recorrentes da pessoa doente e de
seus cuidadores e que interferem no tratamento, na relagcdo com as atividades
corriqueiras, na sociabilizagdo, no desempenho escolar e estdo presentes na vida
toda destes individuos e no seu grupo familiar (KOVACS, 1992; MAIA, 2013).

O foco da atencdo ndo pode ser somente a pessoa doente e sim ao grupo
familiar. A situagdo de uma doenga crbénica na infancia e na adolescéncia gera maior
participacdo da familia nos cuidados e adaptagdes as novas situagdes ao longo do
tempo (SILVA, 2011; MALTA, MERRY, 2010).

O inicio da analise se dara com uma definigdo, muito rica em detalhes de

quem ja conhece bem o assunto:

E essa dor que eles tém é que nossas hemacias, que é redondinha e quem
tem anemia falciforme é deformada, igual a uma foice, quando passa pelos
vasos ela engancha aqueles pontinhos dela. Déi pernas, costas, virilha, tudo
que é canto. No hospital, eles colocam no oxigénio, pde no soro e ajuda a
hemacia a caminhar, e vai tomando as gotinhas (dolantina ou morfinal) e
melhora (A3).

O cotidiano para uma pessoa com doenca falciforme nao é facil, considerando
que a sua condicdo em geral faz com que se depare com limitagdes, frustragdes e
perdas, sendo necessaria a adaptagdo a um novo estilo de vida devido ao uso de
medicamentos e as internagdes hospitalares (SILVA, 2011; MENEZES et al, 2013).

Todo momento € critico, do comecgo da crise até a internagao, este é o mais
triste para a familia e para o doente falciforme. Primeiro que o familiar se
limita e o doente ele se vé sozinho, ainda que dentro de uma unidade
hospitalar, uma unidade de saude (A1).

Aspectos psicolégicos também sdo apontados por Barreto (2011), tais como
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distanciamento do grupo, que se da no momento de construgdo da identidade
grupal, a forte dependéncia dos pais, a aceitagdo da propria doencga, inseguranga,
medo, dificuldade em tomar decisdes, aspectos que refletem na qualidade de vida
como um todo. Estes foram observados pelo grupo que os identificaram como uma

negacao:

A negacéo da doenca por parte do doente (A1).

Ela ndo falava sobre a doenca, ai passou a crise e ela ficou assim, nao
falava (A5).

Por que comigo? Por que realmente a gente pensa assim: Eu fago tudo de
bom (A5).

Quanto ao indice de mortalidade, Braga (2007) demonstra que 78% dos
obitos devido a doenca falciforme ocorreram até os vinte e nove anos de idade e
37,5% concentravam-se nos menores de nove anos, confirmando a elevada

letalidade da doenga. A morte € um medo presente:

A perda a gente sabe que ela € eminente, ela vem, a gente s6 ndo sabe o
momento. E, de repente, vem no momento que a gente menos espera, né?
(A1).

A gente sente mesmo a perda, sdo pessoas muito jovens, muito jovens e a
perda é sempre dificil. Uma pessoa muito proxima de noés, lutou-se tudo que
foi necessario e a gente sabe que houve negligéncia, né? Infelizmente a
gente perdeu para a doenga novamente. E a gente batalha, batalha (A2).

Quando ela faleceu ela n&o estava perto de nds (A5)

4.2- O SISTEMA DE SAUDE DE CORUMBA

As RAS sao estruturadas formalmente, por decretos do Ministério da Saude,
mas também dependem de fatores subjetivos que envolvem a Gestdo Estadual e
Municipal, os profissionais de saude (funcionarios, terceirizados e parceiros) e o
Controle Social. A estrutura fisica, o gerenciamento dos recursos, a formagéao e
capacitagcao permanentes de todos os atores envolvidos, a distancia dos centros de

formacdo e de captagdo de profissionais determinam a forma da RAS local
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(KUSCHNIR; CHORNY, 2010; PAIM, 2010; BRASIL,2009b; BRASIL, 2015). Logo,
elas sdo organicas e plasticas, o que faz pensar que o SUS, apesar da diregao
nacional vai tomando formas loco-regionais (BRASIL, 2012).

Do ponto de vista da estrutura fisico-adminstrativa*® a Rede Municipal de
Saude de Corumba, possui apenas um hospital de cerca de cem leitos, que é a
Associacao Beneficente de Corumba®; 15 UBS, 4 Estratégias de Saude da Familia,
1 Ambulatério Municipal, 3 Centros de Especialidades (Centro de Saude da Mulher,
Centro de Especialidades de Doengas Sexualmente Transmissiveis (DST/AIDS),
Centro de Especialidades Odontolégicas); 3 Centros de Atendimento Psicossocial; 1
Centro de Referéncia de Saude do Trabalhador (Cerest); 1 Centro de Fisioterapia; 1
Farmacia Municipal; 1 Laboratério Municipal; Servicos de Vigilancia Sanitaria,
Vigilancia Ambiental, Vigilancia das Doencas e Agravos ndo Transmissiveis (DANT)
e Centro de Controle de Zoonoses (CCZ); 1 Unidade de Pronto Atendimento 24
horas (UPA 24 horas); 1 Centro de Oncologia; 1 centro de diagnéstico por RAIO X; 1
posto do Servigo de Atendimento Movel de Urgéncia (SAMU); 3 unidades
administrativas (Central de Regulagédo, Auditoria da Saude e Almoxarifado da
Saude; 1 Ouvidoria da Saude e Conselho Municipal de Saude (CMS) atuante, com
comissdes bipartides e tripartides, conforme exige a legislacdo (BRASIL, 1990;
BRASIL, 1999b).

Apesar da estruturacao fisica e administrativa o SUS, em Corumba, funciona
de forma insatisfatoria. Por ser distante dos grandes centros, a contratagcdo de
médicos é dificil e os que residem na cidade se dividem entre os servigos publicos e
particulares de saude, o que tensiona a relagéo entre o publico e o privado e acaba
precarizando o atendimento direcionado ao servigo publico.

O que é retratado pelos associados € bem diferente do que é preconizado
pela legislagdo, demonstrando falta de capacitagéo, de interesse, e, principalmente

descaso por parte dos profissionais de saude.

Tem médico e enfermeiro que ajuda, mas tem outros que ndo querem
saber. Os médicos aqui ndo tem informacao. Entdo é assim que acontece.

¥  Fonte: Prefeitura Municipal de Saude/ Unidades de Saude. Disponivel em <
http://www.pmcorumba.com.br/site/cidadao/3/unidades-de-saude/21/ > Acesso em 24/02/2017.
* Esta sob intervengdo da Prefeitura Municipal de Saude desde 2010 e atende 90% pelo SUS.


http://www.pmcorumba.com.br/site/cidadao/3/unidades-de-saude/21/
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N&o é que a gente ta falando, mas tem acontecido mesmo. E o descaso que
a gente encontra. Vocé vé seu filho no seu estado que ta e vocé sabe que
pode levar a obito se n&o tiver o medicamento, com dor, dor, dor. Vocé vai
fazer o que? Vocé tem que fazer tudo o que é possivel, sendo...(A3).

As vezes é falta de interesse, a pessoa nao quer fazer capacitacao (A4).

Pouco se sabia, confundia-se muito a anemia falciforme com a anemia
normal, ndo se entende a gravidade da doencga (A2).

Esta falta de conhecimento dos profissionais de saude impulsionou o MN a

participar do Controle Social e, a partir dai ter conhecimento de como os outros

Estados estavam se organizando.

Em 2009 estivemos em Brasilia, discutindo a saude da populagéo negra, ai
eu tive a oportunidade de conhecer a Fenafal, que é a associacido nacional
das associagdes. Foi nesse momento que, o entdo presidente da Fenafal,
Altair Lira, me falou que a gente tinha que se organizar em associagéo e
passou todos os subsidios para mim, deu modelo de estatuto e tal e foi
comecgando, comegando, fomos convidados para ir conhecer o trabalho em
Salvador. Ficamos uma semana la, conhecendo a associagdo de Ia, os
servicos como funcionavam e a rede de atendimento. Fomos para o
Simpdsio que aconteceu em Recife, tivemos mais conhecimento e, em 201,
montamos a Acodfal (A7).

4.3 CONTROLE SOCIAL VIA ACODFAL

Diante deste quadro surgiu a necessidade de compor uma associagao para

conseguir minimamente que a saude seja de fato configurada como um direito

constitucional.

A familia no inicio tinha que fazer tudo sozinha, nao tinha toda a for¢ca que
hoje temos. Quando J. internou a associacao ficou de plantdo no hospital,
fala com um, fala com outro e a gente sempre insistindo, procurando as
pessoas, procurando quem tem mais conhecimento (A3).

O principal papel da associacdo € questionar, & fazer estas pessoas
entenderem que com a associacdo eles vao ficar fortificados, sem a
associagao eles vao ficar a mercé (A2).

Porque nés temos um unico objetivo enquanto instituicdo, que é amenizar
toda essa problematica de saude, ndés avangamos, nos tornamos
conhecidos, as agdes que tem aqui no municipio nés empunhamos a nossa
bandeira e buscamos parceiros. E n6s conseguimos porque temos pessoas
dentro da associagdo enjangadas com este conhecimento (A1).
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E a associagdo apoia tudo o que a gente ta fazendo. Se nédo for a
associagdo o que vai ser de no6s? Eu tenho que estar aqui, ndo posso
deixar. Por que a gente tem que lutar pelo direito da gente, entendeu? (A3).

Esta unido existe por que ndo tem quem ta em cima e outros que estdo em
baixo, é todo mundo exercendo o mesmo direito € 0 mesmo poder. Aqui na
Acodfal ninguém é mais que ninguém (A1).

Agora no dia 27 de outubro completamos 5 anos, parece que ndo, mas nos
avangamos, temos o programa municipal, temos esta comissdo para
fazermos o protocolo municipal (A7).

A gente ta fazendo 5 anos agora, este momento que a gente ta € um
momento de amadurecimento nosso, do grupo, em muitos aspectos Por que
a gente ndo foi s6 se familiarizando do que é DF, mas como fazer para
trazer a PP para a nossa cidade, nosso estado. Isto é dificil esse
aprendizado, esse aprendizado que é dificil (A10).

Ainda que a participagao seja aquém do esperado:

Tem gente que s6 lembra da associagdo quando a coisa aperta. Internou I3,
acabou o remédio ai lembra. Hoje estamos aqui reunidos e deveria ter mais
gente. Entéo ta faltando ainda as pessoas estarem sensibilizadas com isto
aqui. (A3).

As pessoas sabem da importancia, tanto é que eles tém crise e correm para
a associagdo. Mas tem o comodismo e a falta de aceitar a doenga. Eu
jamais quero aceitar a doenga, entdo eu ndo vou numa associagao onde
vou ser taxado: -Olha 14, esta ai tem uma doenga. Eu ndo quero isto para
mim. E tem o comodismo, por que sei que se eu entrar em crise eles vao
correr 1a, eles vao atras do remédio pra mim, eles vao buscar uma vaga no
hospital pra mim. Isto infelizmente é nosso, € do ser humano (A5).

Ou que existam conflitos

A Acodfal € minha segunda familia, tem nos ajudado, nos apoiado, as vezes
a gente briga, mas vamos caminhando (A3).

Nés temos 0s nossos problemas, mas, mesmo assim, acho interessante,
por que nés nos desentendemos sim e discutimos mesmo, de dizer assim:
Eu ndo concordo com vocé. Ai vocé tem que dizer porque ndo concorda,
mas nao deixamos estes desentendimentos aflorarem a ponto de separar a
familia Acodfal (A1).

A constituicdo da Acodfal se deu, principalmemente, para ter
representatividade nos Conselhos de Saude e garantir visibilidade a DF.
Concordando com Cortes (2007) é uma forma de interferir diretamente no
planejamento e na avaliagdo de projetos e programas e de fazer a luta ter sentido

para além da sua proépria dor.
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Entao eu falei: Vocé vai representar a associagdo no Conselho (Municipal)
de Saude. Ai ela tomou para si a responsabilidade de mostrar para quem ta
fora o que é a doenga (A5).

Nés temos que ir a luta, tem vidas envolvidas nisso (A3).

Pertencer a familia Acodfal é luta o tempo todo. Ndo da pra vocé dizer que
hoje eu vou deitar e vou dormir, se a R, por exemplo, internar, que vai
continuar dormindo, n&o continua, nés vamos pra dentro da unidade
hospitalar, nés vamos conversar com o médico (A1).

Definicao de controle social:

O controle social nada mais é do que fortalecer a participagdo social. Mas
ndo adianta termos leis, termos politicas se ndo temos ninguém para estar
acompanhando, avaliando e monitorando, ai que entra a questdo do
controle social. Entao tem um conjunto de a¢des que temos que comegar a
problematizar. E o controle social e a populagéo organizada, através das
associagoes e instituicdes é a forma viavel que tem que conseguir garantir
os direitos que estdo na Constituigdo (A7).

O papel dos conselhos é controlar, fiscalizar os servigos publicos que séo
implantados para a populacdo. O controle social € muito abrangente. O
municipio € pequeno mas a gente nao deixa por menos, a gente cobra de
todas as maneiras. A gente briga muito pelos recursos da saude. A gente
tem que estar fiscalizando, a gente tem que estar olhando quais sdo os
programas em que o recurso esta sendo aplicado, entendeu? (A8).

A proximidade com o poder publico ajuda no atendimento e no momento de
embate com os servicos de saude, mas, ainda assim, as conquistas ndo sao
efetuadas apenas pela via do confronto, € preciso fazer parceria, estar junto ao
poder publico e propor solugdes:

Tivemos que ligar para a secretaria de saude, fazer um furduncio! ai deu
certo, o médico foi I3, fez o exame (A3).

As conquistas elas sao garantidas através dos movimentos sociais, através
do controle social (A7).

E importante frisar que o controle social ndo é s6 confronto. Nao! O controle
social tem que caminhar paralelo ao poder publico. E muito mais salutar
vocé caminhar paralelo e obter um resultado melhor do que ir para o
confronto, ou s6 fazer cobranga. Por que cobrar é facil mas vocé tem que
cobrar e tem que ter uma solugdo que vocé acha interessante (A7).

O controle social € amplo e abrangente, envolve a participacdo nos
Conselhos, nas Conferéncias, nas audiéncias publicas mas nao desvincula a
participagdo no movimento social negro local e nacional. O movimento social € maior

que o controle, € uma teia de relagdes que vao além da representatividade formal.
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Corumba é uma cidade muito forte no controle social e principalmente no
Movimento Negro, é muito forte, muito latente (A7).

Sempre a gente debatia muito a questao da anemia falciforme e ainda néao
tinha o entendimento de como se organizar, tivemos varios momentos de
conversas (A7).

Agora estamos na Fenafal, com a vice presidéncia, estamos no Conselho
Estadual e Nacional de Saude. Foi um avanco bastante grande e
importante. O controle social tem que ter visibilidade, tem que estar na
frente, porque se nao tiver ali para brigar diretamente fica mais dificil (A7).

A Acodfal comecgou pequenininha e hoje, gragas a Deus, a gente esta com
uma situagao de visibilidade. Quando eu ligo para o Ministério da Saude e
digo que sou da Acodfal ja sabem, agora fica mais facil (A7).

E ha o risco de perda dos direitos conquistados caso a populagéo organizada
nao esteja atenta:

Todos os avangos que nés temos hoje, que a populagao brasileira tem, e
que estamos comecgando a perder, foi através do controle social. Nao é
possivel vocé efetuar todas as politicas publicas que existe hoje dentro da
Constituigdo Federal, se ndo tiver o aporte da populagdo de forma
organizada, através do Controle Social (A7).

4.4 ATUACAO DA ACODFAL NAS POLITICAS PUBLICAS

A discussao foi no sentido de compreender como a associagao e o Controle
Social interferem na formulacdo e implantacido de publicas de saude e educagao

para as pessoas com DF que residem em Corumba.

Nas PP, acho que a gente tem que ser agressivo tanto quanto a DF, ser
mais agressivo em falar, em divulgar, tipo Outubro Rosa. Dia da Anemia
Falciforme, falar sobre isto (A9).
A primeira analise sera pela area da Saude.
No municipio de Corumba a dificuldade ainda é identificar, quantificar,
capacitar os profissionais e fazer cumprir a politica nacional e os protocolos ja
existentes, dentro dos principios do SUS:

Onde estdo estas pessoas? Quantos tem em Corumba? Ta mais
concentrado num bairro? Em outro? A gente precisa divulgar isto! Entdo
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vamos comegar o controle no teste do pezinho, ja pegar esta familia desde
quando nasce a crianga (A9).

Os médicos de Corumba se sentem donos do paciente, se sentem deuses,
s6 eles entendem. E os pacientes acabam indo a 6bito por causa desta
vaidade. A gente sabe que se nao ficar no pé do corpo clinico o paciente
vem a 6bito. Nés precisamos de humanizacgéo na area hospitalar (A1).

Esta sendo criada uma comissdo na secretaria de saude para elaborar um
protocolo municipal®’. Criando uma comissdo ninguém mais vai ficar
disperso na hora de atender a pessoa com DF. Creio que esta comissao vai
gerar um beneficio muito bom, primeiro para quem ta sofrendo depois para
quem trabalha com saude e que atende esta demanda (A6).

A DF é uma doenga crbnica e suas manifestagbes exigem um numero
elevado de hospitalizagées (BATISTA, 2008).

Dias et al (2003) definem doencga crénica como uma desordem que tem uma
base bioldgica, psicoldégica ou cognitiva e tem duragdo minima de um ano e que tém
um impacto tanto na vida da crianga ou do adolescente como na sua familia. A
descompensacao do quadro clinico, e a necessidade de sucessivas internacoes
podem comprometer a educagao das criangas em idade escolar e sua interrelagao
social.

Atualmente o acompanhamento das DF e outras hemoglobinopatias no
estado de Mato Grosso do Sul é direcionado para a capital, desde o diagnédstico &
que realizado no IPED/APAE até o tratamento que é feito no Hospital Regional Rosa
Pedrossian ou ao Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian da UFMS,
portanto, os pacientes sdo encaminhados para fora e ndo sao contemplados pela
Rede Municipal de Saude.

Com a estruturacédo da Linha de Cuidado para DF, pelo Ministério da Saude
(BRASIL, 2015), o Controle Social tem articulado com as Secretarias de Saude de
Corumba e a Secretaria de Saude do estado de Mato Grosso do Sul para pensar a
DF na Atencéo Basica e na Urgéncia e Emergéncia, tendo em vista que o modelo
atual de atendimento apenas pelo Centro de Especialidade na Capital do Estado,

coloca a vida das pessoas em risco.

*'0 Protocolo Municipal foi criado em 21 dezembro de 2016 e ratificado no CMS em janeiro de 2017
(CORUMBA, 2016).
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E preciso uma forca politica para atender esta demanda. Este protocolo
municipal que esta sendo criado precisa ser colocado em pratica, com prazo
(AB).

O caso mais especifico foi o de J.. Houve todo este procedimento da morte
dela e da crianga. A partir dai nés fizemos um recordatério de tudo o que
aconteceu com ela, passo a passo, desde o primeiro dia que ela internou
aqui e em Campo Grande, fizemos este relatério e encaminhamos para o
Ministério da Saude e para a Fenafal. O Ministério da Saude abriu uma
sindicancia e ja mandou para a Secretaria Estadual de Saude, que teve que
montar uma comissao para avaliar a causa da morte. E assim também na
Secretaria de Saude de Corumba, que montou a comissdo para montar o
protocolo municipal. No Estado foi montado um grupo de estudos, dentro do
Conselho Estadual (de Saude), que montou um fluxograma de atendimento
para alta complexidade para atender, inicialmente, as gestantes e os recém-
nascidos, mas queremos ampliar para toda a rede (A7).

Na area da Educacgédo, Batista (2008) afirma que as sucessivas internagdes
fazem com que as horas dispensadas a escola e demais atividades produtivas
sejam diminuidas.

Pinho et al (2007), demonstram que tais condi¢cées levam a crianca a se sentir
diferente dos demais, provocando uma ideia de isolamento. Para os pais a situagao
também é delicada uma vez que tem de se dedicar aos outros membros da familia,
aos seus afazeres e, ainda que o Estado garanta alguns tratamentos, em geral tém
de arcar com os custos do tratamento o que pode comprometer a situacao de toda a
familia.

Nobrega (2010, p. 429) procurou entender qual a percepgao da crianga sobre
a sua condigcao de saude e as repercussdes na familia e na vida social e aponta que
“apos a alta hospitalar o retorno da crianga a escola tem se mostrado problematico,
pois a mesma n&o tem sido acolhida em suas singularidades”. Afirma que a escola
nao esta preparada para sua inclusdo e para colaborar com a qualidade de vida da
criangca em condicao cronica.

O estado de Minas Gerias tem um projeto intitulado “Saber para Cuidar” que é
de responsabilidade do Centro de Educagdo e Apoio para Hemoglobinopatias
(Cehmob-MG) através de uma parceria entre a Fundagdo Hemominas, Ministério da
Saude, Secretaria Especial de Politicas de Promogao da Igualdade Racial (SEPPIR),
Nucleo de Acgdes e Pesquisa em Apoio Diagnéstico (Nupad) da Faculdade de
Medicina da UFMG, Secretaria de Estado de Saude de Minas Gerais (SES-MG),

Secretaria Municipal de Saude de Belo Horizonte e Associacdo de Pessoas com
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Doenca Falciforme e Talassemia do estado de Minas Gerais (Dreminas). Atualmente
€ um centro de pesquisa importante para a realizagdo de pesquisas pensando a
interrelacdo saude e educacao. Com foco na integralidade da atencao, desde 2012
foi desenvolvido este projeto que visa a permanéncia das criangas com DF na
escola, por meio de seminarios, cursos, oficinas destinados a comunidade
educacional por meio da criacdo de estratégias de intervencdo pedagdgica para
alunos com DF (JORNAL HEMOMINAS, 2015).

Na educacdo, como uma ideia de transversalidade da PNSIPN, a atuagao da
associagao envolve o conhecimento sobre doenga, que é crdnica e exige constantes

internagdes, necessitando o aluno de acompanhamento diferenciado:

Na escola também foi complicado, as professoras ndo entendiam que
precisa internar, que ia para Campo Grande direto, ai quando chegava tinha
trabalho, prova, tem uns que ajudam outros ndo queriam entender. Ai vocé
tem que bater de frente com o professor, o coordenador, o diretor (A3).

E os profissionais (na escola) ndo entendem que tem que ser avaliado de
forma diferente (A2).

Inspirados no “Saber para Cuidar” a Acodfal conseguiu um espaco de dialogo
nas escolas municipais que tém criancas com DF em Corumba, no ano de 2015,

como comentado abaixo:

Na educagio foi um avango, né? Eu vou falar um pouco da educagao, da
PP voltada para educagao. Nés mandamos, em 2015, um documento para
dentro da Secretaria (Municipal) de Educacao para que nés pudéssemos
afinar e estar dentro das unidades onde haviam estes problemas e falamos
da doenca, da associagdo, sobre as criancas que naquele momento
estavam naquelas unidades e como deveriam ser tratadas, eu me senti
muito acolhida. De imediato a secretaria ja norteou, j& mandou uma pessoa.
Essa pessoa veio e ficou conosco, ja organizou, fez um cronograma de
reunides nos sabados letivos (A1).

A2) Eu acho que é 6timo, por que a (rede de) educacgdo, a partir do
momento que vocé comeca a levar para dentro das escolas, as criangas, o0s
adolescentes sabendo eles levam para dentro de casa. Dentro da saude é
mais dificil porque vocé vai mais focado para onde tem uma pessoa com a
doenga, ou é uma campanha, ou alguma coisa assim. Ja, dentro da
educagédo, vocé consegue atingir um publico muito grande, vocé atinge a
crianga, o profissional que vai ta levando para as suas familias. Vocé
consegue atingir um publico maior. Entdo eu acho que o caminho é a (rede
instalada de) educacao (A2).
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4.5 DISCRIMINACAO E RACISMO

O combate ao racismo, inclusive o racismo institucional € um aspecto
destacado como marca na PNSIPN (BRASIL, 2010, p. 18): “Reconhecimento do
racismo, das desigualdades étnico-raciais e do racismo institucional como
determinantes sociais das condigdes de saude, com vistas a promog¢ao da equidade
em saude”.

Contudo, a realidade social € complexa e contraditoria, como lembra Demo
(2011). Aqui a abordagem vai ao encontro de identificar o racismo e a discriminagéo,
que andam juntos, em geral no caso da pessoa com DF, por ser a pessoa de origem
negra, por ser pobre, ou ter uma doenga que é confundida com hepatite que é uma
doenga contagiosa, devido a ictericia nos olhos. No entanto, esta é uma questao
controversa, devido a miscigenagcédo da populagdo no Brasil, at¢é mesmo pelos

membros da associagao.

S6 que mesmo miscigenada a grande maioria sdo de classe média e média
baixa. Tem o conceito de acessibilidade do servigo, a gente sabe disto
acompanhando os pacientes. Tem familia que ndo consegue R$
200,00/més para comprar o medicamento (A7).

Talvez essa discriminagdo venha do corpo clinico do hospital por conta
disso. Isso s6 vai dar em gente de cor, em pobre. Tem que parar de dizer
que € uma minoria que tem. Nao! Tem que atender bem todo mundo. Como
um céancer, € uma doenga cronica (A9).

Como mencionado anteriormente, em termos de legislacdo nacional para a
DF existem duas referéncias que sdo complementares entre si a Politica Nacional de
Atencao Integral as Pessoas com Doencga Falciforme foi estabelecida em 2005, com
a Portaria MS/GM n° 1391 (BRASIL, 2005b), que institui no ambito do SUS as
diretrizes para a Politica Nacional de Atencao as Pessoas com Doenca Falciforme e
a DF também foi incorporado na Politica Nacional de Saude da Populagdo Negra —
PNSIPN (JESUS, 2011; BRASIL, 2009; BRASIL 2010).

Todavia, diante das dificuldades de contratagdo de médicos hematologistas e,
por ser uma doenga cronica, optou-se por pensar a DF conforme as Redes de

Cuidado (BRASIL 2015), que fazem parte da Atengdo Basica, como uma Linha de
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Cuidado na Saude da Familia, e que deixa de ser uma atribuicdo apenas de um
Centro de Especialidade e passa a ser entendido como de responsabilidade dos
municipios como defendem Malta e Merry (2010).

Este posicionamento tem pontos favoraveis pois exige maior disseminagao
sobre a doencga e o paciente sO precisa se locomover de sua cidade para ter o
atendimento especializado, o que evita o agravamento das complicagdes clinicas e
melhora a condic&o de vida em geral.

Mas o racismo ainda é um problema a ser enfrentado, as vezes ainda é
utilizado o discurso da miscigenagdo como estratégia de conseguir apoio no

tratamento a pessoa com DF.

A anemia tem uma questao implantada historicamente, enraigada que aos
poucos a gente vai tentando desfazer este entendimento, o que é? Que DF
€ doencga do negro. No Brasil sabemos que, por mais que se fale, existe o
preconceito. Entdo hoje ndo se diz que € uma doenga do negro, € uma
populagao miscigenada (A7).

Quando nds falamos em discriminagédo nés falamos direto da cor da pele.
Quando a cor da pele vem com mais um probleminha, que é a doenga, ela
se torna mil vezes pior. O racismo no Brasil ele ndo existe (faz sinal de
aspas com as maos) por que nao queremos ver (A5).

Vocé chega no hospital, por exemplo, chega eu com DF e uma branca com
DF, ela vai ser atendida melhor, infelizmente € assim. Infelizmente € assim.
O racismo ele vem assim. A gente fala racismo nédo é sé do negro. Muitas
vezes a gente fala assim desdenhando da pessoa. A gente desdenha (A5).

Ela é conhecida como doenga do negro, mas nao é isto. Ha muitos anos
nds sabemos isto. Porém ndés sabemos que ha casos e casos e pessoas
que se acham brancas. Por que no Brasil ndo existe pessoa branca.
Quando vocé fala assim, minha leitura como militante do Movimento Negro,
é assim: - Ela t4 falando que tem que dar evidéncia agora porque existe no
branco. Nao, néo é isto. Por isto nés falamos isto na reunido. Se vocé vai na
reunidao da Acodfal a briga é constante da gente explicar o que é anemia
falciforme, ela ndo é s6 do negro. Ai vocé olha e diz: - Poxa vida eu sou
branca e tenho os tragos, tenho a doenga, porque? Eu sou branca! Nao
existe! Nés somos um povo bem miscigenado (A5).

4.6- O PAPEL EDUCACIONAL DA ACODFAL

O grupo identificou trés pontos de atuagdo neste sentido a educagcado em
saude, as politicas publicas de educacao e o papel de educacéo para a cidadania.

O mais evidente é o da educagao em saude. Falar sobre a doenga para os
profissionais de saude e para a comunidade em geral por meio de palestras e
coléquios que sao organizados anualmente.
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A gente tem que estar falando, passando o conhecimento sobre a DF, para
eles terem uma qualidade de vida melhor (A3).

Por muito tempo deixou-se de falar sobre a doenca, foi escondido, nao foi
permitido que a populagéo brasileira conhecesse a doencga, cabe agora um
papel muito forte e muito intenso de vocé comecar a educar a populagao de
que existe a doenca. Mostrar, fazer palestra, capacitagédo, roda de conversa,
etc. Entéo o papel daqui de Corumba com relagéo a DF é isto (A7).

Temos que comegar a chamar mais atencdo sobre a doenca, fazer folder,
explicar a doencga. Por que ja descobriram, ja tem lei pra isso e aquilo e ndo
da resultado! De que adianta a gente saber e o profissional que atende nao
estar capacitado para tratar a doenga? (A5).

O ponto focal é a educagédo. Vocé tem que educar, a pessoa s6 aprende
lendo, ouvindo, debatendo sobre, fora isto vocé ndo consegue assimilar
(A7).

As vezes a doenca que vocé tem em casa ndo € a mesma doenca geral.
Cada um tem uma doencga dentro de casa. Cada manifestacdo é de uma
forma. A gente ja falou isto (A10).

Manter as criancas com DF na escola por meio de orientacbes a comunidade
escolar € uma estratégia utilizada pelo grupo.

Porque todo ano a Acodfal faz um coloquio. Dentro do coléquio nods
utilizamos um tema. No primeiro momento foi saude, continuou sendo saude
por um bom tempo, ai mudou o foco. Por que? Por que estavam
acontecendo situagdes novas com as criangas, que tem a doenga dentro da
unidade escolar, entdo nés fizemos um norte dentro para a Politica Publica
da educacéo (A1).

Por que o que acontece, hoje nés temos a maioria dos pacientes sao
criangas e adolescentes. Adultos sdo s6 a R. e a M., os demais sao
criangas, ai quem tem que ir a frente sdo os pais € nem sempre os pais
querem estar a frente, mas com certeza uma crianca se ela desde o inicio
for trabalhada nesta questdo, ela vai vir a ser um doente consciente e
participativo. E uma das maneiras, tem também outras maneiras. Nés temos
que trazer também a familia. Isto temos que pensar (A7).

Trazer, agrupar, trazer para o convivio, mostra que ndo é uma questao
racial, ndo € s¢ isto, que a doenga ta crescendo, a busca para diminuir a dor
da familia t& mudando. Eu acho que é isto. E se este trabalho comecar
agora, com 0s pequenos que estdo nascendo, ja que nado tinha isto, ja
comecar esta busca ativa e comecar com estas familias (A9) .

A M. pediu para eu ir na escola onde ela estuda para falar na Semana da
Consciéncia Negra, sobre DF, por que ela sofre discriminagao por conta dos
olhos amarelos, do jeito dela andar, por que ela manca, mas as vezes a
pessoa pode sofrer discriminagdo por causa da doenga e também racismo
(A10)

Educacao e cidadania, de forma mais ampla.
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E ai nés aprendemos a falar. Por que a Unica pessoa que conversava,
falava sobre a DF e a Acofal era o X. Nao tinha outra pessoa, era ele o
tempo todo e isto mesmo quando a W. estava viva, ai um tempo depois, de
tanto ela acompanhar, ela passou a ter propriedade na fala. Por que hoje é
assim, se ta precisando que fale numa escola la em Ladario, hoje qualquer
pessoa da associagao pode ir. Antigamente ndo, era s6 o X que tinha que ir.
E esta oportunidade nés s6 pudemos chegar com tudo isto. Primeiro porque
ele cobrou da gente, né? - Nao gente, espera ai, eu to sobrecarregado! Por
que ele tinha os compromissos dele, os trabalhos dele com a associagéo,
com o trabalho dele, com a familia dele e outras coisas. E sempre tinha que
dar jeito de falar em nome da Acodfal. E isto foi soltando o grupo. Hoje ele
esta tdo voltado para as questdes dentro do estado e da nacional que é
assim, hoje ele vem para as nossas reunides e da o feed-back. E, assim, se
tem algum evento de palestra eu, a A, a B, a C, alguém vai, e assim a gente
ta conseguindo fazer a PP para que as nossas questfes acontecam (A1).

Tudo o que a gente faz em termos de mostrar a populagéo sobre a doenga,
de uma certa forma noés estamos educando aquela pessoa. Todo aquele
conhecimento que vocé atinge é uma forma educacional. Eu percebo assim,
o0 M. néo sabia da doenga, entao ele foi se apropriando, lendo, ouvindo da
gente, acompanhando, ai comeca a ter dentro do seu rol de conhecimentos
do fator especifico que é a DF. A educagdo ela vem desta forma bem
genérica. O aprendizado vem através da educagéo (A7).

As vezes a pessoa conhece a doenga na casa dela mas nao conhece o que
foi feito até agora, o que foi feito nesse caminho que o X falou do Movimento
Negro, do Controle Social, das politicas. As vezes ela fica sem saber que
hoje ela tem um remédio na farmacia, que ela pode pegar aquele remédio,
mas que isto veio historicamente, isto nao foi colocado la, dado pelo politico
de plantao (A10).

Eu acho que o papel da associagéo é além deste da politica de educacao,
ou da educagdo em saude E um papel de educagdo em politica de cidadao.
Eu cresci muito depois que vim para a associacdo e aprendi o papel do
Controle Social, que é importante a gente estar em associagéo, o porque
que tem que montar uma associac¢ao, qual é o objetivo (A10).

A associagdo ndo tem s6 o objetivo de ajuda mutua. Esse conhecimento
que a gente tem, que a P. falou, de aprender a falar, aprender a se dirigir a
uma autoridade, de aprender a, como a B., a falar com o prefeito. Gente,
isto ndo é coisa simples! (A10)

Enquanto nos ndo tivermos respeito nds ndo vamos sair do racismo, do
preconceito, nada disto. A base principal € o respeito. Quando eu entrar na
sua casa e o seu Deus falar, € o meu Deus, ou do catolicismo é igual. Deus
€ um so, porém as formas de expressar € que sao diferentes. Mas se eu te
respeitar, vocé me respeita também, acho que seriamos muito mais unidos
do que somos hoje (A5).

Quando o tema foi o futuro, aconteceu algo inusitado. Ninguém quis falar
sobre a tematica proposta, fizeram brincadeiras entre si, falaram de trivialidades,
desconversaram.
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Entdo o tema foi trocado e sugerido que falassem sobre os desafios a serem
enfrentados, a resposta veio como forma de trazer as familias de fato para a
associagao divulgar mais sobre a DF, combater o racismo,. avangar para a politica
estadual sobre DF,

Nés temos que trazer também a familia. Isto temos que pensar. Certamente
tem o outro lado a questao de tem perna, né? Pra isto ndés somos poucos. A
gente comecou a fazer o trabalho de busca ativa, a gente tem um trabalho
de busca ativa muito grande, mas ndo tem perna. Nao temos estrutura, ndo
temos carro. Nao temos telefone, ndo temos uma sede. Sé o prontuario da
morte da J. deu 190 paginas. O que a gente tem de documento, de material,
€ um pouco na minha casa, um pouco na casa dela da P., um pouco na
casa da C. Entao tudo isto faz com que a gente ndo consiga. Nés fizemos
um plano: todo sabado vamos visitar as familias, mas a gente néo
consegue. Infelizmente a gente precisa avangar e, querendo ou nao, a
gente tem que ter a estrutura e a parte financeira, € um fator que restringe
muito, sao varios fatores que a gente tem que estar melhorando para chegar
la, com certeza precisamos avancgar nestes topicos. (A7)

Entdo qual é o desafio? A gente comecgar a trazer as familias de outros
municipios, principalmente de CG aqui para dentro da associagdo e
comecar a fazer esse feed-back e ja estamos conseguindo fazer isto com os
pacientes, com alguns pais. E, ano que vem, se Deus quiser e Deus quer,
até junto da Secretaria Estadual de Saude, a gente conseguiu um
pouquinho, uma verba pra gente poder fazer nosso coléquio em Campo
Grande, e ele sera um coléquio estadual. Entdo nosso desafio é este. Isto
vamos em fazer no dia 19 junho, no dia Mundial de Conscientizagao da DF
(A7).

O que eu chamo de desafio é direcionado mesmo para trazer as familias
(A1).

A gente buscar conscientizar e ser mais agressivo na questdo da PP. Nao
sei em que. Por exemplo, eu participo da associagdo, 0 que eu posso
ajudar? Participando, divulgando, levar isto para os bairros, para as igrejas,
divulgar! Nao é s6 uma pessoa. E se € uma pessoa & uma familia, uma dor
e saber que ndo tem cura (A9).

O desafio da Acodfal eu ja coloquei algumas vezes €, por mais que a gente
ainda nado ta 100% estruturado, o trabalho dentro do municipio, mas nos
conseguimos avangar a uns dois anos atras, € que a associagao, apesar de
ser corumbaense, nés somos a Unica associagcao a nivel estadual. S6 nao
tem a utilidade publica estadual ainda, mas seu objetivo, o seu objeto no
estatuto é para atender todo o estado. Entdo € uma associagao de cunho
estadual (A7).
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CONSIDERAGOES GERAIS E DESAFIOS

O final deste trabalho suscitada mais questdes do que certezas. E preciso
anotar também as incongruéncias e contradigdes que aparecerem e que nao tém
respostas simples.

O primeiro objetivo proposto desta dissertacdo foi avaliar os impactos da
implantacdo da Politica Nacional de Saude Integral da Populagdo Negra (PNSIPN),
particularmente no que se refere a Doenga Falciforme (DF), no municipio de
Corumba- MS

O “fazer” politica depende da configuragado dos atores e do jogo politico, os
arranjos e conchavos, da determinacdo de recursos para as politicas sociais, a
interferéncia das questdes macro econémicas e da politica internacional.

As PP séo fruto de um conjunto de elementos econémicos, sociais, histéricos,
culturais e da configuragado geral das arenas de disputa para definir o que vai entrar
na agenda governamental e como serao utilizados os recursos. Mesmo uma politica
nacional ndo é implementada em toda a nagdo da mesma maneira pois depende da
forma como os acordos loco-regionais se concretizam.

A partir da década de 1960, apds empréstimos realizados para a
modernizagdo do parque industrial e estruturagdo da infraestrutura por meio de
construcao de estradas e portos, portanto, sob interferéncia do Banco Mundial, os
governos brasileiros incluiram o planejamento estratégico para a implantagdo de
politicas publicas e a Teoria Geral da Administragcdo comeca a influenciar na gestao,
exigindo dos governantes uma postura mais gerencial e de controle de gastos
publicos. Isto gerou desemprego em massa e corte nos gastos com politicas sociais
e, portanto, intensificou a pobreza e piorou as condigdes de vida da populagcdo em
geral, privilegiando quem tinha recursos financeiros para bancar bens e servigos.

O desdobramento destes ajustes foi a reacdo da populagao, principalmente
dos moradores dos grandes centros urbanos que passaram a exigir com mais
frequéncia melhoria das condicbes de moradia, saneamento, saude, educacao,

transporte, etc.
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Os movimentos sociais surgiram com uma multiplicidade de reivindicagdes e,
ao longo das décadas de 1970 e 1980 foram se organizando formalmente em
entidades de classe, sindicatos, de servidores publicos, de estudantes, donas de
casa etc. Os movimentos destacados para esta dissertacdo foram o Movimento da
Reforma Sanitaria e o Movimento Negro Unificado. Ambos, amparados também por
sindicalistas e feministas, conseguiram eleger representantes para a Assembleia
Constituinte de 1986 e levaram a proposta de organizagcao de um sistema unificado
de saude, como critica ao modelo que estava em voga, baseado apenas na
prestacao de servicos médicos e centralizado no atendimento hospitalar.

Este novo modelo proposto tinha como base a medicina comunitaria e da
promogao de saude, partindo de principios que estavam sendo discutidos
internacionalmente na Organizagdo Mundial de Saude (OMS) que preconizava que a
saude depende de aspectos fisicos, psiquicos e sociais como as condi¢cbes de
alimentacéo, de trabalho, moradia, lazer, dentre outros.

A CF/1988 determinou que saude é um bem de todos e um dever do Estado
e, em 1990, foi promulgada a Lei Orgénica Saude, que da suporte ao SUS, tendo
como principios a universalidade, a integralidade e a igualdade/equidade, a gestéao
participativa e a descentralizagdo entre a Federacdo, Estados/ Distrito Federal e
Municipios.

A partir da CF/1988, com a descentralizacdo administrativa, por meio de
maior distribuicdo de recursos entre Estados e municipios e a institucionalizacdo de
formas de gestdo mais democraticas a populagao passou a participar da gestao por
meio do chamado Controle Social. Este pode ser exercido em Conselhos de
politicas publicas, em Conferéncias e Audiéncias Publicas, e que demandam
instrumentos de controle politico-administrativos complexos como o Planejamento
Estratégico Participativo, as Leis de Diretrizes Orgcamentarias, os Plano Plurianuais e
envolvem a decisdo em colegiados de gestdao com a participacéo popular de forma
deliberativa e de avaliagao das politicas e programas implantados pelos governos.

No entanto, a efetividade da participacdo popular depende de fatores formais
e explicitos como o tamanho da cidade, a proximidade com o poder publico, o estilo

de governar, a quantidade de recursos (humanos, financeiros e materiais
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disponiveis), das tecnologias de comunicagdo e de outros que s&o ocultos como
entidades profissionais, de empresarios e até interesses internacionais e acordos
macroecondmicos que também atravessam a agenda governamental em busca de
solugdes para os seus problemas.

Portanto podemos pensar o “fazer politica” como um campo em disputa de
interesses diversos. No momento da abertura democratica e da formacao da
Assembleia Constituinte a participacao popular foi positiva e conseguiu frutos a seu
favor. N&o obstante, ja na década e 1990, as coalizbes de for¢as se modificaram e
houve um arrefecimento das manifestacbes populares e com novas medidas de
terceirizagcdo e Reforma do Estado. A entrada da década foi marcada pela abertura
do pais ao capital mundial, pela Globalizacdo e pela pressao internacional, pela
configuracdo de modelo de estado mais liberal, o chamado neoliberalismo, aliado as
agéncias financiadoras internacionais, voltado a necessidade de ampliar a economia
e atender as demandas de grupos como a Organizagdao Mundial do Comércio -
OMC, o Banco Mundial entre outros com proposta de um Estado minimo, que ps
em cheque as conquistas recém-obtidas pela populacdo. Neste momento foi
incentivada a participagdo via Organizacbes Nao-Governamentais e trabalhos
voluntarios, voltados para a solidariedade ou foram canalizadas para os Colegiados
de Gestao.

Apesar das conquistas constitucionais, a pobreza, a saude, os indices de
alfabetizacdo ndo melhoram de imediato e, para algumas camadas da populagéo
como a formada por negros e indigenas isto foi ainda pior devido as relagdes
racistas implantadas historicamente em nossa sociedade, ainda que o conceito de
raca e etnia tenha sido modificado desde os anos 1950 pela ONU.

O MNU vinha se organizando desde o final da década de 1970 e conseguiu
mobilizar centenas de entidades ligadas a cultura, religiosidade, a saude, as
universidades para desmascarar a teoria de que existia democracia racial no Brasil.
O racismo ndo soO existe como & extremamente prejudicial em todos os momentos
da vida das pessoas que sao discriminadas racialmente, sendo inclusive um fator de

risco de morte por violagao de direitos humanos das mais diversas.
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Com o centenario da Aboligdo da Escraviddo muitos estudos foram realizados
comprovando que os negros tinham ainda os piores indices se comparados a
populagdo branca e continuavam sem conseguir acesso aos servigcos publicos que
Ihe eram de direito como moradia, saude, educacéao, assisténcia social.

No governo de Fernando Henrique o racismo foi reconhecido nos Plano
Nacional de Direitos Humanos |, Il e Il, o que n&do provocou o desenvolvimento de
PP especificas que pudessem aplacar esta condicao.

No inicio dos anos 2000, houve um grande avan¢o do MN com a mudanga da
LDB e a implantagdo da Lei 10639/2003, que formaliza o dia 20 de novembro como
dia de luta e combate ao racismo, estabelece esta data como “Dia da Consciéncia
Negra” e determina que a histéria dos paises africanos, além de tradigdes e
manifestagdes culturais e religiosas devam ser estudados nas escolas de todo o
pais.

Em termos de saude apenas no governo de Luiz Inacio Lula da Silva, os
movimentos populares ganharam um novo félego. Com a criacdo da SEPPIR e, com
a estruturagdo de um Comité Técnico de Saude da Populagdo Negra no Ministério
da Saude é que de fato a saude da populagdo negra entrou na pauta governamental
e, a partir de 2005, foram criadas legislacbes especificas para atender esta
demanda.

A SEPPIR tinha uma atuacio transversal e, embora fosse uma secretaria
tinha poder de Ministério e fazia o alinhavo com os diversos Ministérios como da
Educacado, da Assisténcia, da Previdéncia, da Cultura com respaldo dentro do
préprio Ministério da Saude, com a Politica de Educacdo Permanente, a atualizacao
de banco de dados que davam suporte para o planejamento estratégico e
monitoramento das politicas por meio de indicadores e pesquisas académicas e que,
principalmente, valorizava o Controle Social por meio de capacitagbes constantes.

Entao, pode-se pensar que, de fato, o MRS e o MNU conseguiram espacgo na
agenda e contribuiram como protagonistas na implantagdo da PNSIPN,
principalmente no que se refere a DF, e, com a criagdo da Fenafal e o estimulo a

criacdo de associagdes municipais conseguiram que o Controle Social também se
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fortificasse e acompanhasse o a implementacdo, o monitoramento e a avaliagcao
desta politica em todas as regides do pais.

Fica evidente que a participacao popular € importante, no entanto, ela sozinha
nao se sustenta. Isto pode ser verificado ao longo da histéria, como aconteceu com
o MN no Brasil, o exemplo poderia ser também aplicado ao Movimento Sindical ou
outro, houve trés momentos de intensa mobilizagdo durante o século XX e que, com
a tomada do poder por governos mais conservadores, foram desarticulados.

E o que esta acontecendo agora no Pés Impeachment da Presidenta Dilma
Rousseff, ocorrido em 2016, que reconfigurou todo o governo federal. O Presidente
atual tem feito, de modo assustadoramente rapido, um desmonte dos direitos sociais
conquistados desde a CF/1988, com a aprovagao da Emenda Constitucional 55, que
prevé o congelamento dos gastos publicos em saude, educagdo e previdéncia para
os proximos 20 anos. Portanto, ainda que o Controle Social seja rigoroso e atuante o
seu efeito ndo serda o mesmo de quando ha apoio governamental.

Observa-se, neste governo atual, um retrocesso gigantesco no que tange as
politicas sociais relegando para o segundo escaldo as mulheres, os negros, as
pessoas com deficiéncia e promovendo um desmonte da previdéncia social e do
SUS com a proposta de planos populares de saude e congelamento dos gastos com
saude e educacdo. O Banco Mundial tem feito pressdo neste sentido para que haja
maior liberdade de agdo para as empresas prestadores de servigos de saude e
educacao.

Ora, as disputas sao colocados desde da Reforma Constitucional e se
contrabalanceiam ao longo desses 30 anos. As empresas buscam, pela sua propria
natureza, a ampliagdo sua parcela de mercado, alegando que dispdem de melhor
complexidade técnica e tecnoldgica e eficiéncia e que nao teria como o governo gerir
um sistema publico universal e integral como é a proposta fundamental do SUS. Isso
€ manejado de diferentes formas no campo politico, seja fazendo acordos de
terceirizacao direta ou indireta, seja via legislagao para que o SUS seja flexibilizado
(leia-se sucateado) fazendo com que o cidadao passe a optar por um plano se
saude privado, seja pelo discurso que o sistema publico é para quem nao pode

pagar, apelando para a governabilidade e falta de recursos e/ou melhor
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gerenciamento dos mesmos. Os que defendem a saude como um direito
fundamental Iutam pela sua implementacdo e melhoria, inclusive criando
mecanismos para que o Estado cumpra o que foi determinado constitucionalmente.

O segundo objetivo proposto era compreender o papel das associacdes de
pessoas com a doenca falciforme na institucionalizacdo e no controle social das
politicas publicas.

Como afirmado acima a resposta inicial seria 6bvia, sim montagem das
associagbes foi uma estratégia acertada. Entretanto, este também & um ponto
importante de reflexdo. Sera que esta organizagcdo se mantém? Como fazer para
esta mobilizacdo nacional ndo se perca nas proximas geragbes? Como fica a
formacao politica e pessoal desses sujeitos? Que estratégias utilizar para continuar
interferindo na agenda governamental? Que pautas serdo levadas para a gestao?
Sera que é necessario deixar de pensar nas politicas universais e aceitar o minimo
proposto pelo governo?

As vezes aquilo que €& chamado de cooptacdo é uma acomodacao
necessaria, uma estratégia de sobrevivéncia. Como dizia uma velha cangdo: Nem
sempre perdendo, nem sempre ganhando, mas aprendendo a jogar. Se esse jogo
politico € entremeado de fluxos e refluxos, qual sera o posicionamento adotado?
Sera hora de aceitar e se moldar ou de atacar? Como exposto Roda de Conversa o
futuro é incerto e € dificil afirmar algo quando estamos passando por um momento
de abalo nas estruturas democraticas que achavamos que estavam se solidificando
desde a CF/1988.

A Acodfal, neste sentido, difere das ONG que foram abertas na década de
1990 pois ndo tem como premissa o trabalho assistencial as pessoas com DF e sim
o engajamento nas instancias do Controle Social das PP e se insere ndo somente
nos Conselhos Municipal, Estadual e Nacional de Saude, mas também no Conselho
Municipal da Mulher, Conselho Municipal do Negro, Conselho Municipal da
Juventude, no Forum de Usuarios do SUS, no Grupo de Humanizacdo da
Associacdo Beneficente de Corumba (Santa Casa) e atua em conjunto com a
Secretaria Municipal de Saude, Secretaria Municipal de Educag¢ao e Universidade

Federal de Mato Grosso do Sul, para conseguir espaco de representatividade.
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Quanto ao terceiro e ultimo objetivo a atuagdo da Acodfal em Corumba teve
reflexos positivos no sentido de tirar a DF da obscuridade e provocar o poder publico
a ponto de formalizar, em dezembro de 2016, um Protocolo Atendimento Integral as
Pessoas com Doencga Falciforme, Trago Falciforme e outras hemoglobinopatias na
Rede Publica Municipal de Saude de Corumba/MS, que s6 foi proposto e
homologado apds o falecimento de J., de apenas 22 anos, gravida de 31 semanas
de gestacao por falta de conhecimento, negligéncia médica e infeccdo generalizada.
O seu caso foi encaminhado para o Ministério da Saude pela Fenafal e para o
Conselho Nacional de Saude e com isto foi montada uma Comisséo de Investigagéo
de Obito Materno-Infantial no Conselho Estadual de Saude e uma Comiss&o
Municipal para Elaboragdo do Protocolo Atendimento Integral as Pessoas com
Doenca Falciforme na Rede Publica Municipal de Saude de Corumba/MS.

Este Protocolo Municipal, ao contrario do esperado, ndo foi baseado na
PNSIPN, que prevé o combate ao racismo e ao racismo institucional e sim a Politica
Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencga Falciforme que prevé que a
DF deva ser incluida numa Linha de Cuidado na RAS de Corumba. Este
posicionamento tem aspectos positivos como trazer a DF para a discussdo com
todos os profissionais de saude e pensar recursos para o cuidado integral da pessoa
com uma doenga crbnica, como € o caso da DF. Pensar uma Linha de Cuidado é
pensar todos os pontos de inter-relagdo entre usuario do sistema e profissionais de
saude, com um olhar que privilegia o encontro entre sujeitos autbnomos e de direito
e os trabalhadores em saude como objetivo de privilegiar o cuidado integral e pode
ser abordado em qualquer ponto da rede de saude que o paciente adentre, fazendo
a contra-referéncia de forma humanizada e muldisciplinar.

O aspecto negativo desta escolha é que néo é posto em cheque a questdo do
racismo, embora ndo negue a sua existéncia e os maleficios que causam, apenas
nao utiliza este caminho como foco, portanto ndo desenvolve mecanismos para este
seja questionado e combatido.

No entanto, ainda ha um longo caminho a trilhar e fazer funcionar o que é
preconizado pelo Ministério da Saude e pelo Protocolo recém-homologado no

municipio, as falas dos associados ressoam a percepgcdo de descaso,
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desumanizacéao, falta de conhecimento da doenga por parte dos profissionais de
saude apesar de ja terem ao menos ouvido falar da doenga. Percebe-se que ha um
respeito e uma atengcdo maior quando a associagao entra em cena, o que demonstra
que o sistema como um todo ainda n&o absorveu o atendimento integral e equanime
na RAS de Corumba, tendo em vista que o atendimento especializado ainda é
realizado apenas na capital do Estado, em Campo Grande. As tensbes entre o
publico e o privado sao constantes e a falta de investimentos nos equipamentos
publicos s6 reforca esta situacdo ao longo dos anos. E preciso que o Controle Social
continue atuante, de modo decisivo e continuo.

E, para os atuais representantes da Acodfal o Controle Social € pensado de
forma mais harmbnica com o poder publico nas trés esferas de governo,
estabelecendo parcerias para conseguir manter a pauta da associagdo. O fato da
Acodfal ter assento nos Conselhos de Saude nas trés esferas do governo, faz com
que suas demandas sejam cumpridas e da visibilidade a sua causa, porém ainda é
impermanente e fragil dependendo da configuracao politico-partidaria que constitui
nos governos e do envolvimento dos associados nas questdes mais gerais de
organizagao politica.

Na Secretaria Municipal de Educagao é preciso canalizar esforgos para que
as criangas com DF se mantenham na escola e se desenvolvam plenamente, apesar
das dificuldades decorrentes da doenga, tomando o cuidado para ndo serem
rotuladas ou estigmatizadas. Ha dois anos a Acodfal mantém uma parceria com a
Secretaria Municipal de Educagao e sempre que tem oportunidade vai as escolas
para esclarecer a comunidade escolar sobre a doenca e os cuidados necessarios
para acolher a crianga em suas idiossincrasias.

A educagéo aparece nas falas dos associados como a “grande Salvadora da
Patria”. E assim deve ser. Contudo precisamos refletir de qual Educacao esta se
falando? Daquela que se aprende na escola, que esta focada na formagao de mao
de obra? Ora, a crianga com DF, mal consegue se manter na escola em decorréncia
das dificuldades inerentes das internagdes constantes, uso de medicamentos fortes
e oscilacdes entre estar bem ou com dor. E preciso que a educacéo seja repensada

como um aparelho contra-ideoldgico e que a mudancga surja em seu interior. O ideal
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seria que a formagéao fosse mais integral e voltada para a cidadania e participagao, o
que nem sempre € o caso. E, ainda que seja considerada a formagao que se tem na
escola atual, € preciso que as pessoas com DF consigam ao menos terminar o ciclo
do ensino médio e, de preferéncia, entrem nas universidades para romper o ciclo de
pobreza e exclusdo a que estdo submetidas devido ao fato de ndo conseguirem
terminar os estudos e conseguir emprego. Isto ja estd melhor estruturado nos
grandes centros, impulsionado pelos estudos do estado de Minas Gerais, com o
projeto Saber para Cuidar, mas em cidades pequenas como em Corumba este ponto
ainda é alvo de preocupacoes, de formacao e luta.

E a Educacdo em saude? A educagcdo em saude € ampla, envolve gestao,
formacgao profissional, pesquisa, e formagdao do Controle Social para que consiga
garantir o acesso universal e monitorar a integralidade do cuidado em todas as
instancias do SUS de forma justa, igualitéaria e com participagédo da sociedade civil
organizada. Ocorre que a propria associagao se presta ao papel de divulgar sobre a
doenga em coldquios, palestras, divulgacdo na midia, panfletagens e de fazer a
interlocugcdo com os profissionais de saude e educacgao, pois entende que sem isto a
situacdo dos pacientes na cidade seria ainda pior. Essa forma de educagao em
saude é insuficiente, & preciso que todos os profissionais de saude tenham o
compromisso com o cuidado integral, muito diferente dos atendimentos pontuais e
fragmentados que séo praticados em Corumba, que € médico centrado e realizado
na unidade hospitalar. Este € um dos desafios propostos pelos associados.

A Politica Nacional de Educacdo Permanente do SUS desenvolve acdes de
Educacao Formal como incentivo a pesquisa, capacitagao dos profissionais do SUS,
melhoria da gestdo e dos indicadores de saude e informal como educagao popular,
atualizacdo dos meios eletrbnicos de divulgagdo como sites e videos, divulgacao de
material didatico, etc). Sdo, portanto, estratégias significativas utilizadas pelo
Ministério da Saude, para que a politica ndo se torne “letra morta” tais como: a
realizacdo de um Simpdsio Internacional, com financiamento proprio, realizado a
cada dois anos, com participagado de gestores, estudiosos, trabalhadores em saude,

representantes do Controle Social e pacientes ainda é imprescindivel para o
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sucesso da implantagado tanto da Politica Nacional de Atengao Integral as Pessoas
com Doenca Falciforme como da PNSIPN.

E a formacgao politica para que a participacao no Controle Social seja efetiva?
Quem os forma? Como fazer a educagao e formagéo politica?

Neste sentido, o conceito de saude aqui estabelecido valoriza os aspectos
bio-psiquico-sociais e ambientais da vida e € necessario, portanto, que haja a uniao
de diversos setores da sociedade que devem buscar resolugdes para os problemas
da populacdo e, para promové-la, € preciso reconhecer que esta € uma tarefa
complexa, que nao deve ser feita de maneira autoritaria e impositiva, mas
incentivando aos grupos e as comunidades a refletirem sobre sua condigdo de vida
e sua salde e também a participarem das instancias de Controle Social. E preciso,
portanto, desenvolver a autonomia dos sujeitos para se estabelecer de fato um

servico em rede.
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