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SUS: Mosaico de Inclusoes

US: Mosaico de Inclusbes apresenta artigos que sinalizam o papel politico de gru-

pos organizados da sociedade para implantacao/implementacao de politicas de

salide especificas para a populacdo negra, GBLT, de pessoas com deficiéncias etc.
Nesse sentido, os artigos propdem aperfeicoamento das politicas estabelecidas e ao mesmo
tempo vai exemplificando quais sao os desafios enfrentados pelo setor salde.

Este nimero traz artigos pouco discutidos na academia, mas que compoem o dia a dia dos
profissionais de saude e possibilitam refletir sobre a universalidade, a equidade e a integralida-
de no Sistema Unico de Salde - SUS e sobre como podemos contribuir para a construgao de
uma sociedade menos preconceituosa.

SUS: Mosaico de Inclusées discute direitos, o direito de todos e todas e procura estimular
alguns debates. Devem ser criados Centros de Referéncia especificos? Como sensibilizar e ins-
trumentalizar as Unidades Basicas para ampliar e garantir o acesso? Como integrar as pessoas
com deficiéncias no cotidiano da atencao a saide? Como atender as especificidades de cada
um dos grupos populacionais e concomitantemente manter o olhar integral sobre o individuo/
cidadao contemplando a promocao, prevencao, assisténcia e reabilitacao?

Esperamos que os artigos possam provocar o reconhecimento de que posturas intransigen-
tes e preconceituosas maximizam as iniquidades na salde, que as desigualdades existentes
na sociedade se refletem na forma em que nés, profissionais de salde, atuamos. E que as
mudancas so6 virdao através de reflexoes, discussoes e atuacao conjunta.

Desnecessario dizer que o tema nao se esgota, haja vista a miriade de situacoes e grupos
que demandam propostas e analises, como as populacoes ciganas, a atencdo ginecologica
para as mulheres com deficiéncia, a salide das Iésbicas, as populagdes indigenas nao aldea-
das, entre outras. Justamente porque desejamos expandir este debate, convidamos o leitor a
enviar artigos que contribuam para essas discussoes.

Este ndmero também representa uma nova etapa na reestruturacao do BIS, pois os artigos
submetidos a revista foram enviados a revisores ad hoc, internos e externos, procedimento que
sera adotado para as futuras edicoes.

Esta reestruturacao foi iniciada e conduzida com extrema competéncia, até o ndmero an-
terior do BIS, pelo Samuel Antenor, entao editor da revista. A Comissao Editorial desta revista
aproveita para agradecer a sua dedicagao e desejar sucesso em seus novos desafios.

Boa leitura.

Luis Eduardo Batista
Marcio Derbli

Suzana Kalckmann
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SUS: Mosaico de Inclusées

Promocao da equidade em savide para a populacdo negra

Equity health promotion for the black population

Ana Maria Costa"

Resumo

Este artigo discute a necessidade do Sistema Unico de
Satide formular e implementar politicas para popula-
¢oes ou grupos sociais especificos, em condicao de
iniquidade. Objetiva contribuir para a reflexdo sobre as
iniquidades em satide e apresenta alguns impasses, la-
cunas, desafios e dificuldades para a implantacdo e/ou
implementacao da Politica Nacional de Satde Integral
da Populacdo Negra.

Palavras-chave: Satde da populagcao negra;
Equidade; Politicas de satde

Transcrigao da fala apresentada na reuniao técnica Implementando a Politica
Nacional de Salde Integral da Populacdo Negra, realizada em Salvador, nos
dias 03 e 04 de agosto de 2010, revisada pela autora.

"Ana Maria Costa (email: doutorana@gmail.com) é médica sanitarista, Doutora
em Ciéncias da Salde. Ex-diretora do Departamento de Apoio a Gestao
Participativa, Ministério da Salde, Brasil. Presidente do Centro Brasileiro de
Estudos de Saude, CEBES.
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Abstract

This article intends to discuss the necessity of the
Brazilian public health system (Sistema Unico de
Saude - SUS) to formulate and implement policies
for populations or specific social groups in inequality
conditions. It also aims to contribute to the reflections
involving iniquities in the health system and to show
some impasses, lacunas, challenges and difficulties
for the establishment and/or implementation of the
Health and National Politics of Integral Health of the
Black Population.

Keywords: Health of the black population;
Equity; Health policies
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em grande importancia o fato de que o Sis-

tema Unico de Salde tenha se dado conta

da necessidade de formular e implementar
politicas para populagdes ou grupos sociais especifi-
cos em condicao de iniquidade de acesso a servicos
de atencao e cuidado a salde. Esse fato surge como
consequéncia da mobilizacao social destes grupos
que conseguiu pautar e transformar suas demandas
em prioridade de governo. E o caso da populacao
negra, dos grupos de lésbhicas, gays, travestis, tran-
sexuais e bissexuais, da populacao do campo e das
florestas, em situacao de rua e ciganos.

A ideia, aqui, € contribuir na reflexao sobre as ini-
quidades em salde e apresentar algumas notas sobre
0s impasses, lacunas, desafios e as dificuldades na
implementacao da Politica Nacional de Saude integral
da Populacdo Negra?, analisando os avancos conquis-
tados. Como é do conhecimento geral, esta politica
decorre de um longo processo, cujo protagonismo dos
movimentos sociais é inegavel. Sua possibilidade em
ser formulada e sacramentada como politica para o
SUS resulta da decisao de governo em reduzir as desi-
gualdades e assumir o racismo como um determinante
de desigualdade social diretamente relacionada a con-
dicao de salde, por meio da acao efetiva de governo,
que decidiu incorpora-la como uma meta importante
para se conquistar mais equidade em salde, enten-

SUS: Mosaico de Inclusoes

dendo que isso contribui na consolidacao da universa-
lidade do acesso a saude.

Apesar dos movimentos que lutam por melhores
condicdes para a populacdo negra, inicialmente, res-
tringirem suas demandas em salde ao cuidado de pes-
soas com doenga falciforme e em alertas sobre a maior
prevaléncia de miomas uterinos entre as mulheres ne-
gras, a Politica Nacional de Saulde integral da Popula-
¢ao Negra amplia o rol dessas necessidades, discutindo
também as condigdes da atencao, incluindo o racismo
como determinante social da saude.

Partindo dos principios do SUS, a Politica tem no seu
cerne o direito universal a salide e incorpora o conceito
da integralidade, que entende a salde em uma pers-
pectiva ampla e complexa envolvendo ciclos de vida, ris-
cos e vulnerabilidades, niveis de complexidade de assis-
téncia, além de equidade e humanizacao dos servigos.

Torna-se importante ressaltar que, por meio dessa
Politica, o SUS admite a existéncia da discriminacao
e do racismo que podem estar presentes no processo
de cuidado. Desta forma, fica claro que a questao ét-
nica, de raca, de cor esta associada a discriminacao,
ao racismo e a exclusao social, que sao aspectos que
operam de forma cumulativa naquilo que chamamos
determinacao social da saude.

Esse conceito, para nés, da salde, € muito caro,
porque, justamente, marca esse lugar de que a salde
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nao depende apenas dos servigos e nem tampouco ao
carater biolégico do individuo, ou mesmo dos agentes
patogénicos aos quais ele esta exposto. O individuo e
suas circunstancias definem e condicionam o processo
salide-doenca. Estas circunstancias poderao estar rela-
cionadas de formas distintas, ou seja, mais préximas ou
mais distantes do individuo, e em ambos os casos as-
sumem importancia na determinacao social da doenca.

Portanto, a doenca ou a vulnerabilidade em adoecer é
dependente das condig¢oes sociais, econdmicas e culturais
nas quais as pessoas estao inseridas. O conceito de deter-
minacao social faz alargar a visao de salde e relativizar o
papel estrito do setor salde na producao de salde. Por
meio dessa constatacao, verificam-se os limites do siste-
ma de assisténcia médico-sanitario, sem, no entanto, me-
nosprezar a sua importancia, o que requer a convocatoria
aos demais setores de politicas sociais para participarem
com sua parcela de responsabilidade sobre o nivel e a con-
dicao de salde de um grupo social.

Desta maneira, € importante ressaltar que as mu-
dancas do nivel de saude da populagao negra envol-
vem um modelo de desenvolvimento social centrado
nos direitos sociais € no bem-estar da populacdo.
Trata-se de um desenvolvimento que promova a inclu-
sao social, a eliminagao do analfabetismo, garantia de
trabalho e emprego, com melhores niveis de distribui-
cao de renda, enfim, avancando de fato na democracia
social. Isso é importante tomar como norte ao analisar
as metas da Politica que, em Ultima instancia, preten-
dem melhorias da condicao de vida e de salde da po-
pulacao negra, como assim expressam os indicadores
selecionados no seu plano operativo.

As mudancas nos indicadores sociais nos Ultimos
tempos no Brasil reduziram as desigualdades. Uma das
principais causas destas mudancas é da responsabili-
dade da implementacdo do Programa Bolsa Familia,
cuja repercussao nos indicadores de saude € evidente.
Isso ocorreu como resultado da ampliacdo do acesso
das pessoas ao alimento, a bens de consumo e servi-
¢os que modificam positivamente a condicao de vida.
As mudancas significativas ocorridas na mortalidade
infantil, nos Gltimos anos, podem ser explicadas pela
ampliagao do acesso aos servigos de atengao primaria
proporcionada pela Estratégia de Salde da Familia, as-
sociada ao Programa Bolsa Familia.

Entretanto, a consolidagao do SUS merece ainda um
grande investimento social e requer dos movimentos so-

ciais uma luta por mais conquistas setoriais. O sentido
de um sistema de salde que funcione com qualidade e
acesso universal equanime visa atender as necessida-
des sentidas da populacao que precisa de atencao de
forma imediata para o alivio do seu sofrimento. Esta é
uma condicao basica para garantir o direito humano de
ser assistido na sua condicao de necessidade e dor. Por
isso, & importante que se mobilize pela consolidagao do
Sistema Unico de Salde, que nasceu da mobilizacdo
social. Para que o sistema seja capaz de resolver os pro-
blemas atuais da assisténcia médico sanitaria em todas
suas variantes e dimensdes, ha muitos desafios. Esta
abordagem nao envolve apenas o cuidado a salde e
doenga, mas incluem a dimensao da prevencao e da
promocao da salde, essenciais para a populacao em
geral e em particular para a populagao negra.

Verificando o mapa das mortes por violéncia, se
constata que é importante causa de mortalidade de jo-
vens e adultos negros. Esse € um caso para o qual a pro-
mocao da salde assume o papel de reduzir a vulnera-
bilidade destas pessoas. A reducao da violéncia precisa
de acOes intersetoriais articuladas com a participagao,
por exemplo, das escolas, dos servigos de salde e se-
guranca publica. Mais uma vez, é reafirmado, aqui, a
complexidade de produzir salde e qualidade de vida.

A implantacao da Politica de Saude da Populacao
Negra deve ser realizada por meio da mobilizacao das
secretarias municipais e estaduais, apoiadas pelo Mi-
nistério da Salde no admbito federal. Juntas, deverao
exercer agoes convergentes para enfrentar os diversos
problemas da salde da populacao negra. Esta € a 16-
gica do Sistema Unico de Saulde, que, como o0 nome
diz, deve ter uma forma de operar nacionalmente, com
uma légica Unica. As responsabilidades se distribuem
em cada nivel de gestdo, de cada instituicdo, de cada
ambito de gestao do SUS. O Ministério da Salde tem
um papel fundamental nesse processo, porque € a
cabeca do Sistema Unico de Salde, é quem formula
as politicas, quem define as grandes diretrizes e as
grandes normas operacionais do sistema. E ainda o
Ministério que gerencia o recurso federal da salde e o
distribui aos Estados e Municipios.

0 papel do Ministério da Salde é também induzir,
apoiar estados e municipios para que realizem a im-
plantacao das politicas formuladas e aprovadas pelo
Conselho Nacional de Salde e que, via de regra, sao
posteriormente pactuadas na Comissao Intergestora

y
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Tripartite. Esta é a instancia de negociacao e acordo
entre todos os gestores: o municipal, o estadual e o
federal. E 14, na comissao tripartite, sao definidas as
metas que cada estado e municipio deverao perseguir
descritos sob a forma de um pacto, que cada gestor
deve cumprir sua parte para mudar uma determina-
da situagao sanitaria. O pacto expresso em um Plano
Operativo destinado a dar consequéncia a Politica Na-
cional de Saude Integral da Populacao Negra é bas-
tante avangado por envolver mudancas de indicadores
importantes para esse grupo populacional. Por outro
lado, é preciso ter consciéncia de que somente a mé-
dio e longo prazo serao demonstraveis as mudancas
que se fizerem hoje no sistema de atencgao.

Considerando, a reducao da mortalidade materna,
que é um dos compromissos deste Plano Operativo, sa-
bidamente um dos problemas sanitarios de maior ex-
pressao a essa populacao coube a construgao de um
pacto de estratégias particulares para a reducao da
morte materna entre mulheres negras. Isso € necessa-
rio por que sao as mulheres negras que mais morrem
de morte materna, ou seja, de mortes relacionadas a
gravidez, parto e puerpério. A morte materna é na sua
grande maioria evitavel e é dependente, fundamental-
mente, de garantia de acesso aos servicos de salde
de qualidade. Pelo fato de morrerem mais, precisamos
ter meta e acdes diferenciadas®. Isso implica que es-
tados e municipios se comprometam a promover as
mudancgas necessarias que reduzam a desigualdade
desfavoravel as negras. O pacto realizado entre as
representacoes dos gestores deveria gerar de forma
automatica um compromisso de todo o Brasil. A forma
como esse compromisso € realmente assumido varia
com as intengoes politicas dos respectivos gestores e,
por isso, torna se uma questao politica.

Esse pode ser identificado como um primeiro impas-
se na implantacao das Politicas. Se o fato de pactuar na
Tripartite uma determinada meta sanitaria for pra va-
ler, exigiria, imediatamente, um compromisso politico,
de cada gestor municipal e estadual, para implementar
acoes, de forma a alcangar a meta pactuada.

0 SUS é desenhado de forma que a secretaria esta-
dual apoie os municipios de seu territério para que eles
operacionalizem mudangas para implantar e consolidar
a politica. Caberiam as secretarias estaduais a realiza-
¢ao de um conjunto de atividades que dessem conta de
sua tarefa. Isso envolve apoio ao treinamento, capaci-
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tacao de profissionais e prover apoio técnico para que
municipios possam planejar e executar suas fungoes.

As politicas de promocao de equidade no SUS exigem
gue a logica de planejar e operar envolva olhar de for-
ma particular para aquela populagdo mais vulneravel em
situacao de iniquidade. Planejar identificando territérios,
grupos populacionais de maior vulnerabilidade e risco,
entendendo os territérios onde moram as pessoas. E pre-
ciso ir onde o povo mais necessitado estda, fazer buscas
ativas e transformar a qualidade do atendimento ao pré-
-natal oportuno e voltado ao monitoramento das condi-
¢oes de risco da gravidez. Simples assim: que as pessoas
mais necessitadas sejam cuidadas de forma diferencia-
da, para evitar a morte materna. Também é necessario
garantir um parto adequado e de boa qualidade, bem
como atencao oportuna e qualificada ao puerpério. Para
iss0, € necessario que os profissionais sejam comprome-
tidos e que haja servicos complementares, medicamen-
tos, insumos e a infraestrutura adequada. Isso € o que a
populacao, no caso a mulher, precisa.

Entre as divisoes de papéis no SUS, planejar a assis-
téncia para oferecer o que a populacgao precisa € fungao
essencialmente do municipio. Ao estado, mesmo que
Ihe caibam alguns servicos estratégicos, cabe a indu-
cao e 0 apoio aos municipios, para que eles passem a
implementar a politica, cuidando de forma diferenciada
dos negros em condicao de iniquidade.

0 mesmo raciocinio de abordagem das iniquida-
des é aplicavel as mudancgas necessarias aos outros
indicadores pactuados: mortalidade infantil, mortali-
dade relacionada as doencas infecciosas, aids, tuber-
culose, e todas as outras situacdées que constituem
as metas sanitarias da politica.

Por outro lado, também é necessario que seja di-
fundido por todo o pais aquilo que é estruturante na
politica, que é a reducao, a eliminacao da discrimi-
nagao, do racismo, no ambito da rede do servigo do
SUS. Pois, se ha evidéncias do racismo, ao ponto de
ter conduzido o Ministério da Salde a assumir sua
existéncia, seu combate deve ser uma responsabili-
dade de todo o sistema e de toda a sociedade nacio-
nal. A desconstrucao de valores e moralidades que
alimentam os preconceitos e a discriminacao é uma
tarefa que exige a participacao de todos. Mas, no am-
bito do SUS, ha que se estabelecer um processo de
vigilancia especial para que essa discriminacao dos
servicos nao possa se constituir em uma condicao a
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mais na perversa desigualdade que os negros ja pos-
suem em relacdo a salde.

Esta constatado que € menor a presenca das mulheres
negras nos servigos para o cuidado a sua salide, e uma
das hip6teses explicativas para o fato que deve ser explo-
rada € a de que as mulheres negras comparecem pouco
ao servigo pelo mal-estar ocasionado pela discriminagao.

0 estudo do professor Naomar Almeida Filho! busca
conhecer as vulnerabilidades em relacéo a depressao,
tomando as variaveis de género e raca, tendo sido rea-
lizado em Salvador, na Bahia, cujos resultados dao evi-
déncias na determinacao social desta morbidade pela
condicao de género sobreposta a raga. Entdo, como o
estudo deixa claro, as mulheres negras sao mais aco-
metidas de depressao e algo precisa ser feito de forma
diferenciada para evitar essa desigualdade que certa-
mente resulta da associacao de situacdes acumuladas
de discriminagao as mulheres e aos negros. A elimina-
cao do preconceito e da discriminacao deve estar na
agenda de todos os governos.

Os governos nacionais, desde 2003, tém adotado a
iniciativa de criar os campos de politica de promocgao
da igualdade racial, com o sentido de enfrentar essa
dificil questao, frequentemente camuflada na chamada
democracia racial. A discriminacao social e institucional
€ o trago comum das populagdes em condigcao de iniqui-
dade - negros, ciganos, em situagao de rua, LGBT - e,
por isso, qualquer politica de melhoria de condicao de
vida desses grupos sociais deve valorizar o combate ao
preconceito e a discriminacao.

A formulacao de politicas de salde que produzam
mais equidade social cumpre o principio do direito uni-
versal a salde como base do SUS. Todas as instituicoes
que compoem o SUS deverdo se tornar responsaveis
pelo desenvolvimento de agdes especificas que con-
templem esse recorte de equidade para que nao sé na
retérica, mas na pratica, procedam-se a mudancgas que
eliminem o preconceito e a discriminacao reduzindo vul-
nerabilidades e ampliando o acesso a estas pessoas.
Instalar uma cultura de reclamacgao junto a canais de
ouvidoria pode ser uma iniciativa importante para iden-
tificar e punir a discriminacao.

Até o presente, ndo ha registro de denlncia de dis-
criminacdo nas estatisticas das ouvidorias, apesar das
evidéncias de que esse fendmeno perverso ja fora iden-
tificado no SUS interferindo negativamente no acesso
de gestantes aos servicos de salde. Essa questdo é
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muito importante, pois estive vendo a estatistica da Ou-
vidoria do SUS e nao temos reclamacao de discrimina-
cao. E muito baixa, também, a presenca de processos,
no campo da justica, que envolva a discriminacao no
servico. Quando assumimos isso como uma questao
importante, foi interpretativo aos proprios indicadores
de salide e aos préprios estudos de processo de assis-
téncia médica relacionado a mulher negra. No caso das
gravidas, o estudo da Maria do Carmo Leal, l1a do Rio de
Janeiro®, aponta essa discriminacao.

Diante disso, torna-se importante estimular que as
pessoas denunciem os casos de discriminacao no am-
bito do SUS e levem o problema as ouvidorias, que, por
sua vez, deverao estar preparadas para apurar e enca-
minhar os responsaveis para as devidas punicoes. Se
houvesse estimulo as dendncias de discriminacao, se-
ria possivel construir uma excelente estratégia de co-
nhecimento da dimensao do problema com mapeamen-
to da localizacao da discriminagao na rede de salde.

Por outro lado, voltando a essa dinamica do proces-
so de implantacao da politica, é preciso que 0s servicos
tenham um olhar diferenciado sobre a populagao negra
€ que possam, por meio desse olhar diferenciado, inci-
dir sobre as vulnerabilidades dessa populacao.

0 caminho escolhido para a Politica de Saude In-
tegral da Populacdo Negra é o da transversalidade.
Integralidade com transversalidade. O que é isso?
Significa que as diretrizes e orientagoes desta Politi-
ca devem incidir e impactar todas as areas de orga-
nizacao do processo de cuidado a salde: da atencao
basica a alta complexidade, da atencao neonatal, in-
fantil, ao idoso, do homem e da mulher. Esta légica
de reducao das iniquidades deve ser transversal no
trabalhado de cada instituicao de salde.

A necessidade de combate ao racismo na atencao
a salde da populagao infantil, adolescente, da mulher,
de idosos. Isso deve ser transversal, incluidas as formas
de organizacao voltadas para o controle de algumas pa-
tologias. Mas é necessario também que, além de tra-
balhar com todas essas areas que compdem a linha de
cuidado, voltar a atencao para mudangas nos diversos
tipos de servigcos que compdem a rede do SUS.

Por ser porta de entrada, a atengao primaria, ou tam-
bém chamada de basica, tem um papel muito importan-
te na implantacao da Politica. Alertar sobre os riscos e
capacitar para a atencao adequada os profissionais que
integram a equipe de salde da familia € uma estratégia
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eficaz para a implantacdo desta Politica. Portanto, € es-
tratégico, fundamental, seduzir a atengao basica do es-
tado para que incorpore esse olhar diferenciado que a
politica nacional integral da salde da populacdo negra
convoca e exige do SUS.

No entanto, a atencao basica ndo é suficiente. Para
ser integral, € necessario ir além da atencao basica e,
para isso, incorporar os outros niveis de cuidado, pois
ha outros momentos em que a populacao negra preci-
sa ser atendida no hospital, no sistema mais especia-
lizado. No hospital, ndo é s6 a reducao, ampliacao do
acesso da populagao negra, mas é oportuno lembrar as
diferencas e especificidades que envolvem o respeito as
culturas e cultos religiosos dentro do hospital.

O respeito aos religiosos de matriz africana e outros
é lei nacional e consta da Carta de Direito dos Usuarios
da Salde. Essa Carta trata de divulgar varios aspectos
legais relacionados aos direitos e deveres dos usua-
rios. Em relacdo a populacado negra, a Carta assegura
seus direitos, e, se professam algum credo de origem
de matriz africana, de terem ali os seus sacerdotes na
sua assisténcia direta, no momento da internacao hos-
pitalar. Isso ja € uma lei e esta ressaltada e divulgada
na Carta de Direito dos Usuarios da Saude. Respeitar
a cultura de um povo tem um sentido muito importante
também de promover a salde.

E necessario que seja feita uma ampla disseminacao
acerca do direito a salde, ampliando a consciéncia sa-
nitaria. Esta é a base de uma mobilizacao social impres-
cindivel para consolidar a saiide como um direito social.
E preciso lembrar sobre a necessidade de politizar o
tema da salde, nos movimentos negros, na populagao
negra, para formar consciéncia critica e pressionar pela
implantacdo das demandas e acdes necessarias.

Por isso, é importante a representagao de negros
nos conselhos, conferéncias e nas instancias de ges-
tao participativa no SUS. O impasse politico entre quem
precisa e 0s que gerenciam as instituicoes publicas au-
menta a chance de compromisso maior para com as po-
liticas de promocao da equidade. A acao politica de um
representante da populacado negra envolve o convenci-
mento de outras representacoes sobre as demandas e
necessidades de seu grupo representado. Idealmente,
um conselho eficaz politicamente é aquele que assume
defender as necessidades coletivas.

Embora previsto, a criacdo de comités de salde da
populacao negra tem efeito relativo no contexto da im-
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plantacdo da Politica. E necessario rever a orientacao
pela instituicao de uma area de salde da populacao ne-
gra no municipio, ou no estado. O que é necessario, de
fato, é ter a presenca das acdes da politica de salde da
populagao negra nos planos municipais de salde. Esta
condicao, aliada a possibilidade dos conselhos atuarem
na cobrancga de iniciativas, € importante para que as
instituicdes avancem rumo a consolidacao da politica.

A pauta da inclusao das acOes necessarias e que
envolvem a populagédo negra nos planos municipais de
salde é imprescindivel. Os planos municipais de salde
sao as ferramentas que orientam as acdées do munici-
pio. E importante que as iniciativas avancem, e que as
metas que 0 municipio promete realizar, em termos da
populacao do seu territério, fiqguem confirmadas e sa-
cramentadas nos respectivos planos. Estas metas de-
vem constar de acoes diferenciadas a populacao negra,
e precisam ser divulgadas para que a populagao possa
acompanhar por meio da acao efetiva dos conselhos.

As populacdes e grupos sociais em condi¢ao de ini-
quidade muitas vezes superpdoem, por exemplo, pessoas
LGBT podem ser negras e em situacao de rua. Todas as
politicas relacionadas ao enfrentamento das iniquidades
devem buscar realizar uma acao com interacao conver-
gente. Portanto, essas politicas que acolhem esses gru-
pos particulares em situacao de desigualdade precisam
ter estratégias especificas de forma a promover a salde
e cuidar garantindo Ihes o direito a salde. Todas elas se
imbricam, se matriciam e, na pratica, a abordagem das
iniquidades deve ser idealmente simultanea e articulada
preservando as especificidades de cada grupo.

Importante lembrar que esta Politica nao tem linha
de financiamento vertical, ja que os recursos destina-
dos a atencdo médica e sanitaria desta populagao ja
sao normalmente repassados aos estados e munici-
pios. Isso porque os recursos de assisténcia médica-
-sanitaria, destinados a populacdo em geral, envolvem
a populagao negra, porque a base é a populacao resi-
dente no territério. Cada pessoa residente no municipio
recebe um valor per capta para que o municipio dé con-
ta de realizar a assisténcia médica na sua rede.
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A implantacdo do Programa de Doenca Falciforme

no Brasil

The implementation of the Sickle Cell Disease Program

Joice Aragéo de Jesus'

Resumo

Este artigo tem como objetivo apresentar o historico das
acoes desenvolvidas pelo Ministério da Satde voltadas
a implantacao da Politica Nacional de Atencéo Integral

as Pessoas com a doenca Falciforme. Apresenta as
estratégias desenvolvidas para realizar mudancas na
histéria natural da doenca, reduzir a taxa de morbimor-
talidade e promover a qualidade de vida as pessoas
acometidas por ela.

Palavras-chave: Anemia falciforme; Politicas
de salde; Triagem neonatal
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Abstract

This article aims to present the historical background of
the actions developed by the Health Ministry of Brazil to
implement the National Policy of Comprehensive Care
to People with Sickle Cell Disease. Moreover, it shows
strategies developed to alter changes in the natural
disease history, to reduce morbidity and mortality and to
promote life quality for those taken by the disease.

Keywords: Sickle cell disease; Health policies;
Newborn screening
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implantacao do programa de Doenca Fal-

ciforme (DF), no ambito do nosso Sistema

Unico de Saude (SUS), teve, ndo s6 no Bra-
sil, mas também em outros paises, como os Estados
Unidos, um processo que merece um olhar detalha-
do pela sua especificidade. Sendo uma das doencgas
genéticas mais comuns em todo o mundo, ela vem
sendo ressaltada pelo movimento de homens negros
e mulheres negras do Brasil, por se tratar de mutacao
genética que teve suas origens no Continente Africa-
no. A DF é identificada pelos especialistas como uma
doenca que acomete afrodescendentes.

Hoje, sabe-se que a incidéncia da DF no Brasil é
de 1:1000 dos nascidos vivos. Esta informacao é re-
cente, pois o programa de deteccao precoce da doen-
ca foi implantado em 2001.

O Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN)
é atualmente implantado em todo o pais em trés fa-
ses, sendo que a segunda e terceira fases, que in-
cluem o exame para deteccao da DF, encontram-se
implantadas em 18 estados. Nesses estados, todas
as criancas nascidas vivas devem fazer o teste na
primeira semana de vida numa unidade publica de
salde. Na fase dois, sdo realizadas testagens para hi-
potireoidismo, fenicetoniria e hemoglobinopatias (in-
cluindo a DF). As diagnosticadas com estas doencgas
sao encaminhadas a um servigo de referéncia, para
tratamento. Os estados de SE, RN, PB, PI, AM, AP, PA,
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RR e DF s6 realizam a fase um (hipotireoidismo e fe-
nilcetondria), e os estados que estdo ja na fase trés
fazem hipotireoidismo, fenilcetondria. hemoglobino-
patias e fibrose cistica sdo SC, PR, ES e MG.

O primeiro relato cientifico da doenca ocorreu em
1910. Assim, temos 100 anos de conhecimento da
existéncia de tal patologia, detectada primeiro em um
estudante africano, nos Estados Unidos. No Brasil, ha
mais de 40 anos, o movimento de homens e mulheres
negros vinha pleiteando uma atencao a esta doenca
dentro das reivindicacOes de salde focadas na popula-
cao negra. Em outros paises, como nos Estados Unidos,
0 movimento negro travou muitas batalhas para que a
atencao, o diagnostico e a pesquisa se dessem sem es-
tigmatizar a populacao negra.

No Brasil, muitos segmentos do movimento negro
também tém esse receio, mas é fato evidente que a do-
enca estava entre aquelas catalogadas como negligen-
ciadas. A mobilizacao por um programa nacional vinha,
ao longo dos anos, sendo incluido na pauta das reivindi-
cacoes do movimento na area da salde.

Em 1995, a Marcha Zumbi em Brasilia fez com que
o governo do entdo presidente Fernando Henrique Car-
doso criasse um grupo para elaborar um programa que,
escrito, ficou s6 no papel. Depois, pelas maos do mo-
vimento social, entrou na pauta de compromissos de
campanha do presidente Lula.

Os procedimentos basicos para assisténcia as pessoas
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Quadro 1. Proporcao de nascidos com Doenca Falciforme em alguns dos estados do Brasil que realizam o

teste do pezinho.

DOENCA FALCIFORME

Estados Propor:;,zi-lv(:) :;Al:a:)scldos
Bahia 1: 650

Rio de Janeiro 1: 1200
Pernambuco, Maranhao, Minas Gerais e Goias 1: 1400
Espirito Santo 1: 1800

S&o Paulo 1: 4000

Mato Grosso do Sul 1: 5850

Rio Grande do Sul 1: 11000

Santa Catarina e Parana 1: 13500

com DF estao na tabela SUS, desde que os procedimentos
da assisténcia hematolégica foram sistematizados.

Uma rede de especialistas do SUS e das universi-
dades em todo Brasil prestavam assisténcia ou de-
senvolviam pesquisas com pessoas com a doenca.
Muitos trabalhos cientificos nacionais e internacio-
nais estudaram e desenvolveram o conhecimento so-
bre a doenca, que ficou sendo assistida no Brasil nos
hemocentros e hospitais universitarios, e com vincu-
los com as pesquisas desenvolvidas, principalmente
nos Estados Unidos (referéncias),

Antes do PNTN incluir as hemoglobinopatias em sua
triagem, a Dra. Silvia Brandalise, em Campinas-SP, e o
Prof. José Nélio Januario, da UFMG, em Minas Gerais, ja
realizavam estas triagens. Em 2000, por estimar que o
Rio de Janeiro tivesse uma das mais altas incidéncias
do Brasil, a Hematologista e especialista em DF Clarisse
Lobo, na época diretora técnica do Hemorio, iniciou a
triagem neonatal do estado.

Apobs entrar na relagdao dos compromissos do Gover-
no Lula, a assisténcia as pessoas com DF precisava ser
levada para dentro do Ministério da Salide - MS e sair do
espaco estreito de apenas procedimentos e alguns medi-
camentos na tabela SUS, além de ter um programa que
definisse protocolos, incluisse os avangos tecnolégicos
e, principalmente, que contemplasse a atencao a estas
pessoas com um dos principios do SUS, a integralidade.

Em 2004, uma portaria ministerial trazia a assistén-
cia a Hemorrede (Centros de Assisténcia Hematologica
e/ ou Hemoterapica) de volta ao MS. Alocada na Anvisa,
por conta da necessidade de combater a Aids, a assis-
téncia se reduzia a area de vigilancia, contendo em si as
coagulopatias e hemoglobinopatias, principais usuarias
de tratamento com transfusdes sanguineas - nas co-
agulopatias, tendo como maiores usuarios as pessoas
com hemofilia e nas hemoglobinopatias a DF.

Ao voltar para a Secretaria de Atencado a Salde do MS,
a Politica de Sangue e Hemoderivados trazia para o ambi-
to da assisténcia a DF. Surgia, assim, a Coordenacao da
Politica Nacional de Sangue e Hemoderivados, que em
2009 entra para o organograma oficial com o nome de
Coordenacao Geral de Sangue e Hemoderivados - CGSH.

Embora existissem nlcleos especializados nos he-
mocentros e nos hospitais universitarios, e o estado
do Rio de Janeiro ja tivesse um programa estadual
para a atengao integral as pessoas, e DF e Recife um
programa com o mesmo fim, em 2004 a CGSH criou
um projeto piloto (portaria n°2695 de 23 de dezem-
bro de 2004) para realizar acoes nas capitais do RS,
PA, PE MG e MS. Houve questionamentos sobre o por-
qué destas capitais, se ndao eram estas as de maior
incidéncia da doenca e, no caso do Para, ainda nem
se fazia a triagem neonatal para DF.

As associacoes de usuarios que surgem na década
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de 80 comecam a se ampliar e criam a Fenafal, tendo
como presidente, o presidente da Associacao de Pes-
soas com Doenca Falciforme do Rio de Janeiro-AFARJ
Gilberto Santos. A AFARJ teve como caracteristica, nesta
época, o fato de ser uma associacao em que todos os
membros eram pessoas com DF.

Com a ida da DF para a SAS, as esperangas de um
programa nacional se reacenderam, e eles comegaram
a aproximacgao com a CGSH.

O projeto piloto foi recebido com um certo desesti-
mulo, segundo as palavras de Gilberto Santos na época,
mas preferiram apostar nas possibilidades de tudo aca-
bar bem do que se opor ao que estava sendo trazido.
Um projeto piloto para algo que deveria ser uma politica
nacional nao era bem o que era desejado, pois o PNTN
ja divulgava a incidéncias nos estados, e a doenca ja se
configurava como uma questao de salde publica.

O projeto se propunha a comprar medicamentos da
tabela basica (penicilina, acido félico, analgésicos, antiin-
flamatério), filtros de leucocitos para as capitais do pro-
jeto e bombas de infusdo para todos os hemocentros
do pais. Com excecao das bombas de infusao, todos os
demais ja estavam na tabela SUS. Isto trazia um compli-
cador para suas aquisicoes diretas pelo Ministério, ja que
nao possuem no MS um fluxo para sua aquisi¢ao centra-
lizada. Outro complicador era o fato que dois dos hemo-
centros indicados nao executavam acoes de assisténcia
a pessoas com DF. Sgo eles: 0os do RS e de MS .

As bombas de infusdo para uso portatil e individual
nao sao produzidas no Brasil e ndo tém licenca para
serem importadas. Isto foi um grande problema porque,
além disso, ndo existia relacao fidedigna de quantas
pessoas necessitavam dessas bombas. Em consulta
aos hemocentros, detectou-se a necessidade de 500
bombas, ficando de fora os outros servicos que também
atendiam pessoas com DF e estavam fora da consulta
por nao pertencerem a hemorrede.

A compra deste material foi trabalhosa, principalmente
a aquisicao das bombas. A alocacao desses insumos foi
complexa, pois, além de dois dos hemocentros nao faze-
rem assisténcia, os demais nao tinham um grau de organi-
zacao que desse com aproximacao razoavel a quantidade
do quantitativo desses insumos gastos anualmente.

O que se viu depois foi escassez das bombas, pois mui-
tos locais solicitavam mais bombas e outros as tinham em
excesso. No entanto, isso se resolvia cedendo o excesso
aos solicitantes. O fato mais complexo foi a falta de assis-

téncia técnica a essas bombas, inexistente no pais.

Quais as explicagbes para o fato de existir um PAF, pro-
grama elaborado por especialistas, técnicos e militantes, ja
escrito e ele ndo ser, em nenhum momento, considerado?

Em 2004, no 1° Seminario Nacional de Saude da
Populacao Negra, em Brasilia, estavam todos os envol-
vidos com a questao discutindo a necessidade de uma
politica nacional e, no entanto era este projeto piloto
que estava sendo implementado.

Criado neste seminario, o Comité Técnico de Saude
da Populag¢ao Negra - CTSPN comecou a solicitar infor-
macoes sobre este projeto e questiona-lo. Durante um
ano, esse processo foi desenvolvido até a decisao de
elaboracao de um programa para DF. Este programa
foi publicado (Portaria GM n°1081 de 1° de julho de
2005), mas nao teve suporte institucional por nao ter
sido levado as instancias de pactuacao do SUS. Mesmo
assim, foi comemorado pelas associacdes e profissio-
nais como um avancgo. Nas discussoes para elaboragcao
deste programa, ficou evidente o posicionamento de
nao ressaltar a DF. Havia uma preocupacao de nao dei-
xar em evidéncia a DF e, apds exaustivas discussoes, o
consenso para a viabilizacao dele foi de que tivesse o
nome de Politica Nacional de Atencao Integral as Pesso-
as com DF e outras hemoglobinopatias. Considerando
apenas a segunda hemoglobinopatia mais presente no
pais, que é a Talassemia, o programa trazia um grande
desvio, que era colocar, sob a mesma regéncia, acome-
timentos diferentes com grupos sociais diferentes.

Dentro da CGSH, os técnicos envolvidos com a ques-
tao se viam em situacoes inusitadas, embora tivessem
experiéncia de implantacao de programas e grande co-
nhecimento das questdes que envolviam as pessoas
com DF. Eles nao tinham autorizagao para elaborar ou
propor ou mesmo trabalhar agdes que contemplasse
um programa nacional, mesmo sendo 0 programa um
compromisso do governo do entao presidente Lula.

A proposta de um manual de salde bucal em DF e de
um folder fora permitido, embora sempre colocasse em
questionamento o porqué daquele. Desconhecia-se que
nao havia orientacao oficial do MS sobre este procedi-
mento e que a experiéncia do programa do Rio de Janeiro
mostrava que a capacitagao de odontélogos havia sido
muito concorrida e eles reivindicavam este instrumento.

No final de 2005, com mudang¢as ministeriais e,
consequentemente, mudancas de gestores do MS, um
novo cenario se apresenta. O entdo Ministro da Salde,
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Saraiva Felipe, comparece a uma reuniao do CTSPN e,
ao ouvir as reivindicagdes e questionamentos, orienta
os gestores do MS presentes nesta reuniao que “fizes-
sem 0 que precisava ser feito”. Assim, a CGSH passou,
junto com especialistas, técnicos, pesquisadores, traba-
Ihadores do SUS e a Fenafal, a executar uma politica
nacional para atencao integral as pessoas com DF.

Assim que assumiu o cargo, 0 ministro tomou conhe-
cimento do problema com o programa publicado e corri-
giu a distor¢ao, publicando a Portaria GM n° 1391, de 16
de agosto de 2005, que criava, no ambito do SUS, essa
politica, mas nao corrigia o erro de anexar a este docu-
mento as hemoglobinopatias como um todo e manter a
compra de insumos ja contemplados na tabela SUS.

E importante ressaltar que o ministro Saraiva Felipe
foi Secretario de Salde de Minas Gerais e na sua gestao
foi implantado o programa de triagem neonatal de MG.
0 perfil deste programa no Estado €, até hoje, o modelo
considerado ideal e tem grande conceito internacional.

A portaria foi publicada e deu subsidios para o desen-
volvimento dentro do SUS de agdes a fim de estruturar
uma politica nacional para a atencao as pessoas com DF.

A presenca de recursos do PPA na CGSH possibili-
tou a elaboracao de convénios com estados, munici-
pios e universidades para a divulgacao e qualificacao
da assisténcia em DF.

Em 2004, foram destinados R$ 5.500.000,00 para
as hemoglobinopatias e parte deste recurso foi aplicada
na compra dos insumos para o projeto piloto. Apenas
MG apresentou um projeto para a criagao do Centro de
Educacao e Apoio as Hemoglobinopatias que serviria de
suporte ao programa de triagem de MG.

O Prof. José Nélio Januario do servico de Triagem
Neonatal, que fica na UFMG (NUPAD), procurou a Secre-
taria de Politicas Publicas para Promogao da Igualdade
Racial (SEPPIR) e a Secretaria de Planejamento do MS,
que, em 2005, cuidava da Saude da Populagao Negra
(CTSPN), em busca de apoio para este projeto. Isso fez
com que o projeto fosse aceito pela CGSH.

No final de 2005, um processo de trabalho pelos téc-
nicos da CGSH iniciou uma grande divulgagao da politica,
baseada na portaria 1391. Encontros se sucederam em
todo o pais, e 0 movimento social solicitava a presenca dos
técnicos em suas cidades para a apresentacao da politica.
A CGSH elaborou, dentro da estrutura do SUS, uma pro-
posta de inser¢ao da DF com atencao integral e a levava
aos locais, sugerindo adaptacdes de acordo com a reali-
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dade dos mesmos. Ao mesmo tempo, comegou a elaborar
manuais de orientacao para assisténcia. A prioridade para
estados com maior incidéncia (RJ, BA, MG, PE e MA) e a
presenga constante do movimento negro e das associa-
¢coes de pessoas com DF fizeram com que os trabalhos de
divulgacao e informacao se ampliassem a cada dia.

Em 2006, a DF entrou na pauta das eleicdoes majo-
ritarias, ja reforcada pela existéncia da portaria GM do
Ministério da Salde n° 1391 de 16 de agosto de 2005.

Dentro do MS, a transversalidade encontrava apoios
e resisténcias e a implantacao de uma politica para sau-
de da populagao negra sofreu muitos reveses.

Nesta politica, a DF € um componente essencial
a ser implantado, mas era a Unica que tinha assento
proprio, pois compunha o elenco das doencas hema-
tologicas e sob responsabilidade da CGSH. A tentativa
de levar a tripartite uma politica nacional de atencao
integral as pessoas com DF detalhada foi abandonada
quando se percebeu que seria muito mais produtivo se
trabalhar as acoes de implantacdo que ja existiam um
esforgo para aprovagao da Politica de Atencao Integral a
Populacao Negra que continha em si a DF.

Na experiéncia de levar a politica de DF como uma
questao de salde publica e como doenca negligencia-
da, encontrava muitas oposicoes de gestores dentro do
MS, que procurava descaracterizar este perfil. Exigiu
muita habilidade e competéncia para mostrar os dados
da triagem neonatal, que afirmavam a alta incidéncia, a
alta taxa de mortalidade e o avanco cientifico, que mos-
trava a possibilidade de longevidade com qualidade de
vida. O mais importante: a facil insercao na estrutura do
SUS, desde a atencgao basica até a alta complexidade. O
fato de muitos dados da DF néo estarem sistematizados
mostrava a necessidade de investimentos nos servicos
e de colocar em cena nomes de respeito, com informa-
coes relevantes, e trazer, para participar dos eventos,
pesquisadores, técnicos, especialistas e trabalhadores
do SUS em geral. Em resumo, formar uma grande rede
de apoio em todos os cantos do pais. E assim foi feito.

A adesao e apoio de médicos, enfermeiros e outros
técnicos que ja trabalhavam com pessoas com a doen-
¢a Falciforme fez com que uma grande mobilizagao no
sudeste motivasse outros pontos do pais, convocando
os assessores da CGSH para apresentar a politica e as
propostas de organizacao da rede para atencao inte-
gral, que ressaltava os avangos no tratamento da doen-
¢a, trazendo longevidade com qualidade de vida.
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A falta de familiaridade com a doenca que se man-
tinha conhecida apenas nos hemocentros mostrava a
necessidade de ajudar os estados e municipios a elabo-
rarem propostas de trabalho.

O Rio de Janeiro saiu na frente, organizando uma
politica coordenada pelo Hemorio e com um grupo de
trabalho na SESDEC, que organizava os trabalhos de
capacitacoes, producao de material e assessoria junto
aos municipios. A entao diretora geral do Hemorio, Katia
Mota, convidou todos os municipios do estado para co-
nhecer a politica e oferecer um termo de adesao ao pro-
grama em seus municipios. A participacao das secre-
tarias de igualdade racial dos municipios e a presenca
da entdo ministra da igualdade racial, Matilde Ribeiro,
favoreceram para o éxito da iniciativa.

Os numerosos hematologistas do pais, em sua
grande maioria, juntaram-se ao MS, apoiando e parti-
cipando do trabalho.

Em Salvador, o entdo Secretario Municipal de Salde,
Luis Eugenio Portela, tomou a iniciativa de implantar o pro-
grama na capital de maior incidéncia da doenca no pais.

Na CGSH, o orcamento destinado a DF foi executado
a partir da divulgagao dos recursos disponiveis e o incen-
tivo para celebracao de convénios. Algumas instituicoes
ja tinham experiéncia na celebragdo de convénios, mas
a grande maioria nao possuia a menor nogao de como
fazé-lo, e membros da prépria equipe da CGSH nao ti-
nham dominio destas informacdes. Aos poucos, estes
conhecimentos foram adquiridos e repassados para as
instituicoes que possuiam um potencial para promover
a implantacao de agdes para organizacao. Algumas ins-
tituicoes celebraram convénios e nao tiveram condicoes
de executa-los, devolvendo o recurso. Outras celebraram
0 convénio e tiveram seus empenhos suspensos por es-
tarem inadimplentes com o Fundo Nacional de Salde.

Num primeiro momento, o fato de a CGSH trabalhar
apenas com a Enrede fez com que surgissem questio-
namentos sobre repasse para fora da Hemorrede. Foi
necessario consolidar a estrutura proposta para a DF
dentro do SUS, mostrando que DF estaria na Atencao
Primaria, nos centros de referéncias das universidades,
em alguns hospitais e também nos hemocentros. A in-
cidéncia da doenca e a visao de atencao integral foram
pontos fundamentais para que 0s recursos pudessem
ser aplicados fora da Hemorrede.

A grande parte dos recursos é destinada a capaci-
tacao, porque, para a atencao integral, a divulgacao do
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conhecimento é a acdo primordial. Capacitar trabalha-
dores do SUS e criar, dentro das unidades, a familia-
ridade com a doenca tem sido o mais importante em
todo processo de implantagdo. Nao ha necessidade de
construir unidades, nem de contratacao de RH, e sim de
capacitar, informar e instruir os trabalhadores do SUS,
para que incluam a DF nas suas rotinas.

E, na medida em que estas capacitacoes se davam,
o interesse dos profissionais aumentava visivelmente.
Um grande esforgo foi feito para levar oficinas, semina-
rios e cursos a todos os espacos onde gestores, usu-
arios e trabalhadores do SUS estivessem dispostos a
conhecer a doenca Falciforme.

Construimos um formato de capacitacdo que ocu-
passe apenas uma parte do dia para os trabalhadores
do SUS e que eles pudessem participar sem muito pre-
juizo de suas atividades rotineiras.

Passamos a produzir manuais e protocolos para di-
vulgar informacoes sobre os cuidados em DF geradas
pelo MS. Este material é distribuido para todos os he-
mocentros, hospitais de referéncia, secretarias de es-
tados e municipios e associacoes de pessoas com DF e
esta disponivel na biblioteca virtual do MS.

Muitos profissionais de todos os cantos do pais fo-
ram solicitados a contribuir com estes manuais.

Em 2001, um grupo de Hematologistas e pesquisa-
dores realizaram em Salvador o I1° Seminario Interna-
cional de Hemoglobinopatias. Em 2003, ele se repetiu
em Salvador e, em 2005, em Recife. Em Recife, o Dr.
Aderson Araujo, ja envolvido com o nosso trabalho no
MS, mostrou preocupacdo em realizar um seminario
que tivesse como foco a atengao integral de DF no SUS.
Assim, comegamos a trabalhar esta ideia e passamos
a financiar o evento que em 2007 aconteceu no Rio,
organizado pelo Hemorio.

Em 2008, a UFMG, liderada pelo Prof. José Nélio Ja-
nuario, organizou, via NUPAD, uma equipe para conhecer
0s grandes centros que pesquisam DF no EUA. Com a
participacao de representantes do MS, a nossa proposta
de atencao integral, dentro do SUS para DF, foi apresen-
tada e bem recebida em varios centros, o que levou a
nossa inclusao como MS na agenda mundial dos eventos
e pesquisas em todo o0 mundo. Em 2009, o Seminario de
2007 passou a se chamar Simpésio Brasileiro de Doen-
¢a Falciforme e realizou junto o Encontro OPAS de DF. Fi-
nanciado e organizado pelo MS com a UFMG, o Simpésio
trouxe ao Brasil os mais influentes pesquisadores em DF
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de todo 0 mundo e a presenca de profissionais de varios
paises da Africa. Nele, foi assinado o acordo de coopera-
c¢ao em DF com a Republica de Gana.

Os participantes, vindos de todo o Brasil, incluindo
especialistas, pesquisadores, técnicos, trabalhadores
do SUS, usuarios e militantes de movimento sociais, es-
tranharam a auséncia do Ministro da Satide num evento
do MS, com tal grau de representatividade.

Todos os avangos no tratamento da doenca falci-
forme foram apresentados pelas maiores autorida-
des em todo o mundo.

O entao Ministro da Igualdade, Edson Santos, parti-
cipou da abertura do evento e ressaltou a importancia
dele, pelo seu ineditismo, pois, pela primeira vez, dava-
-se a devida atengao as pessoas com DF no pais.

As associacoes de pessoas com doenca se multiplica-
ram. Em 2005, havia 8 associacoes. Na época desse Sim-
posio, em 2009, elas ja eram 34. Presentes, todas elas
fizeram um encontro nacional um dia antes do Simpédsio
e tiveram sessoOes especiais com 0s especialistas que es-
colheram, entre os que estavam presentes ao Simpésio.

Deste Simpésio em diante, uma grande perspectiva
se abriu para avancar na atencao as pessoas com DF
no Brasil. Os profissionais de varias regidoes passaram
a solicitar apoio para criarem centros de referéncia nas
diversas especialidades. A UFBA, que ja desenvolvia tra-
tamento em lesbes 6sseas e de tecido, sob a dire¢ao do
Prof. Gildasio Daltro, ampliou suas acoes e se transfor-
mou num servico de referéncia, passando a expandir
suas pesquisas e assisténcia para o Nordeste. Hoje,
com relagao direta com o Centro Francés, dirigido pelo
Prof. Philip Hernigou, oferece capacitacao para traba-
Ihadores do SUS de todo o pais que busquem especiali-
zagao em transplante celular para a recuperacao de le-
sOes 6sseas e de tecido freqUente nas pessoas com DF.

Na UFBA, ainda sob o incentivo do diretor da faculda-
de de Medicina, José Tavares Neto, estamos projetando
o Centro de Referéncia em DF Jessé Accioly, em home-
nagem ao Prof. Jessé Accioly, que teve papel importante
na elucidacao da genética da DF.

Este centro centralizara junto com a SESAB todas as
informacoes sobre DF no estado.

No Rio de Janeiro, na UERJ foi criado pela Profa.
Claudia Cople o Centro de Referéncia de Vigilancia Nu-
tricional em DF, com o objetivo de conhecer as questoes
pouco conhecidas sobre a nutricdo na DF em trabalho
de parceria com o Hemorio.
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A linha de trabalho tem priorizado a ampliacao da
atencao para a multiprofissionalidade, capacitando e
desenvolvendo espacos para um maior conhecimento
e familiaridade da doenca. As diferentes regides fazem
com que, em muitas delas, a precariedade da atencao
as pessoas com DF ainda seja o trivial.

Mesmo nos grandes centros, onde o conhecimento
estd mais acessivel, esbarramos com todas as ques-
toes pertinentes do SUS. Hoje, a dificuldade de adesao
a ampliacao da assisténcia em DF pelos municipios e
estados deve-se, em parte, a todas as dificuldades en-
frentadas pela sobrevivéncia do SUS. Os interesses que
norteiam a implantacdo desta ou daquela politica no
ambito do SUS depende da forga e atuagao dos grupos
sociais a elas pertencentes, além de técnicos dentro do
sistema com conhecimento de como fazé-lo.

A populacao com DF é usuaria prioritaria do SUS. Por
isso, trabalhar pelo SUS é trabalhar pela DF e vice-versa.
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O cotidiano de adolescentes com (vivendo) com anemia

falciforme!

The daily routine of the adolescents who live with sickle cell anemia

Tatiana Franco Batista'"
Climene Laura de Camargo"
Aisiane Cedraz Morais "V

Resumo

A anemia falciforme é uma doenga milenar, de carater
hereditario, ancestral e étnico, com elevada incidéncia em
nosso meio, € bastante limitante, devido as suas manifes-
tacoes e complicagoes clinicas, principalmente na adoles-

céncia. Neste estudo qualitativo, descritivo, exploratorio
buscou-se compreender o cotidiano de adolescentes com
anemia falciforme. Foram entrevistados seis adolescentes

de 10 a 19 anos, cadastrados nos centros de referén-
cias para doenca falciforme, em Salvador-BA. Os dados
foram coletados por meio de entrevista semiestruturada
e utilizou-se a técnica de analise de contetido. Na analise,
fundamentada na sociologia compreensiva de Michel
Maffesoli, emergiram quatro categorias: “Descobrindo-se
com a doenca”, “Convivendo com a doenca: manifesta-
¢oes clinicas”, “Usando as mascaras” e “Interferéncia da
doenca na vida cotidiana”. A maioria dos entrevistados
nao teve um diagndstico precoce da doenca e, apesar
de demonstrar conhecimentos sobre os sintomas e as
maneiras de atenua-los, desconhece o que seja a falce-
mia. Considera-se de extrema relevancia a capacitacao do
enfermeiro para lidar com pessoas com anemia falcifor-

me, criando estratégias educacionais que possibilitem o
empoderamento dos mesmos, favorecendo o autocuidado

e minimizando, assim, as complicacdes dessa doenca.

Palavras-chave: Anemia falciforme;
Adolescente; Cotidiano

Abstract

Sickle cell anemia is an ancient, hereditary, ancestral and
ethnic disease, highly prevalent among us. The disease
is considerably restrictive due to its manifestations and

clinical implications, particularly during adolescence. This

is a qualitative, descriptive and exploratory study, based on
the comprehensive sociology of Michel Maffesoli, aimed
to understand the daily routine of adolescents with sickle

cell anemia, and their strengths, through the description of

their way of life. Six adolescents aged between 10 and 19

years took part in the survey. They were registered at sickle

cell anemia reference centers in the city of Salvador, Bahia,
Brazil. The data were collected through semi-structured

interviews and the content analysis technique was used. As

a consequence, four categories emerged: The discovery of

the disease; Living with the disease: clinical manifestations;
Using masks and The Interference of the disease on the

daily routine. Regarding to the infirmity, most of the adoles-
cents were not diagnosed early and, despite being aware
of its symptoms and the various ways of alleviating them,

the interviewed were unfamiliar with sickle cell anemia.

The findings of the study indicate that is essential to train

nurses to deal with individuals with sickle cell anemia, cre-

ating educational strategies that enable the empowerment

of the patients, encouraging self-care and minimizing, thus,

the complications of the disease.

Keywords: Sickle cell anemia; Adolescent;
Daily routine
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Introducao

anemia falciforme, classificada como uma

doenca de carater hereditario, ancestral e ét-

nico, é considerada como uma das doencgas
hematolégicas hereditarias de maior prevaléncia no
nosso meio. Tem significativa importancia epidemiolé-
gica, uma vez que acarreta elevada morbimortalidade
quando nao diagnosticada precoce e adequadamente.

Dados do Programa Nacional de Triagem Neonatal
do Ministério da Salde apontam para o nascimento anu-
al em torno de 3500 criancas com doenca falciforme e
200.000 portadoras do traco falciforme, ndmero que
varia de acordo com a regiao do pais. Em Minas Gerais,
Pernambuco e Maranhao, a relagdo é de 1:1400 entre
0s nascidos vivos,. Ja no Rio de Janeiro, ela passa para
1:1200 e na Bahia é de 1:650°. Os atuais estudos sobre
a tematica estimam que dois milhdes de brasileiros se-
jam portadores do traco e oito mil tenham a doenca®.
Esses dados confirmam que a anemia falciforme

predomina nas regides onde existe um maior nimero
de afrodescendentes, comprovando a predisposicao
destes para tal. Em nosso pais, o que justifica o grande
nimero de nascimento de criangcas com anemia falcifor-
me é a elevada miscigenacao entre os grupos étnicos.
Dados do IBGE* mostram que 48% da populagdo brasi-
leira é constituida de negros, estando estes concentra-
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dos principalmente na regiao Nordeste. Na Bahia, eles
correspondem a 77,5%, e em Salvador esse percentual
aumenta para 79,8%.

Esses indices também nos permitem assegurar que a
anemia falciforme constitui um problema de salde publi-
ca, além de legjtimar a importancia de se fazer o recorte
racial-étnico das doencas predominantes na raca negra,
utilizando-o como um dado epidemiologico essencial
para elaboracao dos programas de salde publica.

E inquestionavel o impacto das politicas publicas na
reducao das taxas de morbimortalidade da populacao.
Entretanto, estas politicas, de uma forma geral, nao
atendem as peculiaridades dos diversos grupos étnicos,
contribuindo para a iniquidade na salde. Além do que,
na maioria das vezes, possuem uma estratificacao social
baixa, com condigbes socioecondmicas prejudicadas,
que podem contribuir bastante para o agravo da doenca.

Essa discussao torna-se ainda mais instigante ao dire-
cionarmos para o cuidado de grupos especificos, como é
0 caso dos adolescentes, pois, para trabalhar com estes, €
necessario considerar a complexidade e aceitar as limita-
coes presentes no conhecimento técnico. Assim, pode-se
contribuir com o fortalecimento da autonomia do indivi-
duo, desenvolvendo acdes que estejam direcionadas nao
somente ao adolescente, mas ao contexto em que ele esta
inserido, considerando sua familia e comunidade®.
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Entretanto, as lacunas cientificas sao imensas,
principalmente quando se trata de compreender o Ser
Adolescente enquanto portador desta patologia. Assim,
emerge a questao norteadora do estudo: como os ado-
lescentes com anemia falciforme vivenciam as peculia-
ridades desta etapa da vida tendo de conviver com as
manifestacdes dolorosas e limitantes da doenca?

Este artigo tem como objetivo compreender o cotidia-
no de adolescentes com anemia falciforme e suas potén-
cias por meio da descricao do seu processo de viver.

Metodologia

Trata-se de um estudo descritivo, com abordagem
qualitativa. Este estudo fundamenta-se na sociologia
compreensiva do cotidiano de Michel Maffesoli's. A so-
ciologia compreensiva propoe descrever o vivido naquilo
que é, contentando-se, assim, em discernir as visadas
dos diferentes atores envolvidos®. De acordo com esse
soci6logo, o importante € compreender o sentido que as
pessoas dao as suas relacoes sociais, ou seja, sair de
um olhar préprio e passar a enxergar pelo olhar do outro,
para depois retornar-se ao nosso préprio olhar que ja vai
estar absorvido pelo outro?®.

A pesquisa foi realizada no Ambulatério da Fundacao
de Hematologia e Hemoterapia da Bahia (Hemoba) e no
Ambulatério de Hematologia do Pavilhdo Professor Fran-
cisco Magalhaes Neto, por constituirem as duas institui-
coes que funcionam como referéncia no atendimento a
adolescentes com anemia falciforme no Estado.

Constituiram sujeitos da pesquisa, adolescentes de
ambos os sexos, na faixa etaria de 10 a 19 anos, cadastra-
dos nos citados centros de referéncia, com o diagnostico
de anemia falciforme, que concordaram em participar des-
te estudo. No periodo de maio a julho de 2007, foi mantido
contato com 12 adolescentes. Desses, dois nao concor-
daram em participar da pesquisa; trés tinham o diagnés-
tico de outras doengas hematolégicas; e um nao teve sua
participacao autorizada pelo seu responsavel. Assim, seis
adolescentes constituiram os sujeitos da pesquisa.

Apbs o primeiro contato, quando o adolescente
aceitava participar da pesquisa, eram agendados
data e local para a realizacao da entrevista. Apenas
um adolescente, que reside no interior do estado, so-
licitou a realizacao da entrevista no primeiro contato,
alegando a sua dificuldade em vir outra vez ao servico
apenas para a sua realizacdo. Os outros agendaram
em sua residéncia.

Para a coleta de dados, optou-se pela entrevista se-
miestruturada, por acreditar que ela possibilita revelar
€como as pessoas experenciam as suas vidas. Objetivando
aproximar-se da realidade sociocultural e levantar as con-
dicoes de vida e salide dos adolescentes, utilizou-se um
roteiro de entrevista semiestruturada, que possibilitou aos
sujeitos exporem suas experiéncias sem esquivar do obje-
tivo proposto, ou seja, foram realizados alguns questiona-
mentos e os adolescentes discorreram livremente sobre o
assunto abordado.

Salienta-se que, no momento da realizacao das entre-
vistas, o adolescente encontrava-se sozinho com o entre-
vistador, em um local propicio para a conversa, possibili-
tando que os sujeitos se sentissem mais a vontade para
discorrer sobre o seu cotidiano.

Com relacdo aos aspectos éticos, esta pesquisa foi
aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa (CEP) do Hos-
pital Santa Isabel. Como forma de garantir o sigilo e o
anonimato, foram atribuidos aos sujeitos codinomes de
pedras preciosas. Os termos de consentimentos livres
e esclarecidos foram assinados pelos adolescentes e
seus respectivos responsaveis.

As entrevistas foram transcritas na integra, preservan-
do a autenticidade dos depoimentos. Os dados coletados
foram avaliados qualitativamente e analisados, por meio
da Analise de Contelido de Bardin®, de forma que possibili-
tou a construcao de categorias tematicas.

Para andlise de contelido, seguiram-se as seguintes
etapas a partir da analise exploratéria: a primeira, ou pré-
-andlise, em que pode sistematizar as ideias iniciais, apos
leituras flutuantes do material das entrevistas e, assim a
composicao, do corpus. Na segunda fase, que consiste na
descricao analitica, os dados foram explorados e aprofun-
dados, sendo guiado tanto pelo referencial tedrico como
pela sociologia compreensiva do cotidiano de Michel Ma-
ffesoli. E na terceira fase, ou interpretacao referencial,
foram criadas as categorias e subcategorias, procurando
tornar os resultados brutos em significativos e validos.

Apds essas fases, emergiram quatro categorias: “Des-
cobrindo-se com a doencga”, “Convivendo com a doenca:
manifestacoes clinicas”, “Usando as mascaras” e “Interfe-
réncia da doenca na vida cotidiana”.

Resultados e discussoes: vivendo a adolescéncia com
a anemia falciforme

Participaram deste estudo seis adolescentes, com
o diagnoéstico de anemia falciforme, residentes no Esta-
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do da Bahia, com faixa etaria entre 11 e 17 anos. Dois
eram do sexo masculino e quatro do sexo feminino. No
que diz respeito ao quesito cor, quatro adolescentes se
autodeclararam negros, um pardo, e o outro afirmou ser
branco (apesar da cor escura de sua pele).

Apesar de nao ter sido feita uma analise mais apro-
fundada sobre a classe social do grupo, os adolescen-
tes insinuaram pertencer a uma classe social baixa.
Todos referiram possuir uma casa com condicoes mi-
nimas de saneamento basico, alimentacao, educagao
e acesso aos servigcos de salde. A maioria reside em
bairros da periferia da cidade de Salvador, um reside no
interior do Estado. Todos frequentam a escola publica
e encontram-se em nivel escolar aquém do esperado
para a idade, ou seja, 2/3 dos adolescentes apresenta-
ram uma média de déficit escolar de trés anos.

Descobrindo-se com a doenca

No Brasil, somente a partir de 200, foi determinada
a obrigatoriedade da inclusdo de doencas falciformes
no teste de triagem neonatal (Teste do Pezinho)®>*, fa-
vorecendo, assim, o diagnéstico precoce e reduzindo
as complicac¢des da doenca que interferem no cotidia-
no das pessoas que por ela sdo acometidas. Chama®®
aten¢ao que, se a anemia falciforme nao for detectada
precocemente, o que retarda o inicio das intervencoes,
poucos individuos conseguem chegar a vida adulta.

Assim, a maioria dos individuos que nasceram antes
de 2001 nao foi submetida aos exames para o diagnos-
tico. Situacao essa que, infelizmente, ainda perpetua
em muitas localidades do pais, por conta de uma falha
na execucao das politicas publicas.

“Eu sentia muitas dores nas pernas, inchava as pernas, fica-
va vomitando. Ai mainha me levou pra emergéncia, ai fala-
vam que eu tinha problema de coragao, pressao alta [...] me
davam um bocado de remédio que nem era de anemia fal-
ciforme. Depois me encaminhou, me transferiu para o Hos-
pital Santo Antonio, ai [...] fez o exame e descobriu que eu
tinha anemia falciforme [...]. Eu tinha nove anos” (Diamante).

“A gente ja sabia, todo mundo ja sabia que eu tinha ane-
mia desde pequena, mas nao sabia que era falciforme ai
nao tratava também [...] veio saber que era anemia falci-
forme no periodo de sete anos mais ou menos” (Pérola).
“Eu tinha parece que foi sete anos” (Citrino).

Dos seis adolescentes, apenas dois referiram
ter descoberto a doenca ainda na fase de lactente.

SUS: Mosaico de Inclusoes

Embora nao seja o ideal, tem significativa represen-
tatividade no que diz respeito ao acompanhamento
precoce da doenca. Mas, para um deles, a deteccao
em tenra idade sé foi possivel pelo fato de ter perdido
uma irma com a mesma doenca.

“E minha mée descobriu quando eu tinha um ano [...] sei
gue so6 descobriu que eu tinha falcemia através dela (irma)...
quando ela morreu de anemia falciforme” (Turquesa).

Somente um adolescente referiu ter tido um diag-

néstico precoce da doenca:
“Minha mae descobriu quando eu nasci [...] fez 0 exame,
ai disse que eu tava com a doencga” (Safira).

Estes dados confirmam a invisibilidade da situacao
real da doenga e nos sugere a possibilidade de ainda
existir muitos adolescentes que nao tiveram o diagnoés-
tico para anemia falciforme em nosso pais, resultando
em uma lacuna nos cadastros dos centros de referén-
cia. Reforca-se!* a importancia da realizacdo precoce do
Teste do Pezinho, uma vez que a realizagao do exame
em tempo habil, da forma como é orientado, possibilita
o0 inicio do tratamento o mais precocemente possivel.

Nao basta também a deteccao precoce da doenca.
E necessario que as criancas, desde o inicio, facam o
acompanhamento regular nestes centros, a fim de mi-
nimizar as manifestagoes clinicas e prevenir o apareci-
mento das complicacdes, melhorando assim a sua qua-
lidade de vida. Apesar de existirem muitos adolescentes
cadastrados nos centros de referéncia, percebeu-se
que a procura desse servico ainda € incipiente. Confor-
me visto na coleta de dados deste estudo, a dificuldade
de encontrar os adolescentes nesses centros foi muito
grande. Para essas pessoas, a ida aos servigos de refe-
réncia pode se constituir numa obrigacao, em algo que
exige 0 maximo, porque tera de cumprir normas.

A verdadeira aderéncia se da através de uma espé-
cie de cola organica que € composta pela substancia
engendrada a partir da empatia, do prazer do estar jun-
to, da alegria e da esperanca que costura uma relagéo
entre as pessoas, grupos e tribos. Uma espécie de comu-
nhado ou ligacao que Maffesoli reinterpreta como Solida-
riedade Mecanica, na qual esta presente a sociabilidade.

A nao procura pelo centro de referéncia ou pouca
frequéncia sdo apontados pela literatura, ao referen-
ciar sobre a tendéncia dos adolescentes em viver o
momento presente e assumindo compromissos com o
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que realmente Ihes da prazer. Trata-se, portanto, de um
comportamento social da P6s-Modernidade, quando
destruimos e reconstruimos nossos discursos e atitu-
des, numa permanente luta entre o dever ser e o ser,
entre a razao e a sensibilidade, entre a obrigacao e o
desejo, que influencia o estar junto?’.

Para o adolescente, o prazer estd em viver pro-
fundamente o aqui e agora, chamado por Maffesoli®
de presenteismo. E nés, como profissionais preocu-
pados com o cuidar dessas pessoas, devemos respei-
tar e levar em consideracao esse momento vivido dos
adolescentes, olhando muito além da superficie das
aparéncias, buscando encontrar o sentido da vida na
descricdo do seu cotidiano e reconhecendo as mas-
caras utilizadas na preservacao do Ser.

A procura pelo centro de referéncia pelos adoles-
centes também ocorreu tardiamente. Mesmo os que
tiveram a anemia diagnhosticada precocemente, so-
mente foram encaminhados aos centros de referén-
cia muito tempo depois.

“S6 depois com 10 anos que eu comecei a ir pra os médi-
cos, mas depois, muito depois que eu comecei a ir pra o
Hemoba” (Pérola).

“Foi em outras clinicas, ai depois que mae veio pra ca”(Citrino).

Contudo, percebemos que para os adolescentes a ida
aos servicos de referéncia significa algo bom. Eles conse-
guem identificar varios pontos positivos, o que contribui
para o seu retorno, como mostram as falas a seguir:

“Gosto porque aqui a pessoa brinca ali no parquinho e
tem televisao” (Citrino).

“As pessoas, os enfermeiros, os médicos Ihe tratam
bem”(Ametista).

“Tem festa [...] do dia da crianca, dia dos namorados da
palestras” (Diamante).

Esses aspectos podem fortalecer a adesao do usu-
ario ao servigo de salde, garantindo a completude do
tratamento e um acompanhamento mais préximo.

Convivendo com a doenca: manifestacoes clinicas

A percepcao da doenca em relagao as manifestacoes
clinicas € variada e esta relacionada a fatores genéticos,
culturais, ambientais e sociais &7°.

“Sinto dor de barriga, vomito toda hora e dor no pul-
mao” (Safira).

“Eu sinto dor [...] nas costas e aqui assim no pulso [...] ai
tem vezes que da infeccdo no sangue” (Ametista).

“Dores nas pernas [...] com falta de ar, inchago nas pernas,
dor de cabeca [...] também dor no estébmago” (Diamante).

Apesar da diversificada sintomatologia da doen-
ca, 0 que se pode observar é que a dor constitui a
principal manifestagao clinica apresentada pelos
adolescentes. No caso da anemia falciforme, a dor
é caracterizada como aguda, limitante, causada pela
obstrucao dos pequenos vasos sanguineos. O padrao
de dor varia de um individuo para outro?.

“Comeca fraca, depois vem fortao, forte assim, forte. Ai
parece que tem uma agulha [...] me coisando assim [...]
no umbigo da barriga, ai fica subindo, vem pras costas,
vem pra cabecga, vem pro pulmao” (Safira).

“E uma dor horrivel. Eu ndo sei explicar, & muito ruim.
Tem vezes que eu nao consigo ficar em pé, a dor € mui-
to forte” (Ametista).

Até mesmo as manifestacoes de dor, que nao estao
relacionadas diretamente com a anemia falciforme, fo-
ram atribuidas pelos adolescentes a esta. Percebe-se!51°
que, além da variabilidade sintomatolégica da falcemia,
existe também uma variabilidade da frequéncia das cri-
ses de dor, sendo diferente de uma pessoa para outra.

“Eu sei que tive mais de cinco (crises de dor) s6 esse
ano” (Turquesa).

“Tenho (dor) de vez em quando, nem sempre” (Pérola).

Para atenuar a sintomatologia da doenca, bem como
prevenir as complicacdes, € de fundamental importan-
cia oferecer as pessoas acometidas possibilidades para
o autocuidado e educagao em saude. Embora a ane-
mia falciforme, até o momento ndo tenha cura, existem
medicacoes e cuidados que podem ser utilizadas para
amenizar o aparecimento dos sintomas, interferindo po-
sitivamente no cotidiano dessas pessoas.

Percebeu-se que os adolescentes recebem orien-
tacao para o seu autocuidado, o que possibilita o co-
nhecimento do seu corpo, facilitando a identificacéo de
alteracoes e a busca de intervencao precoce, seja pelos
cuidados halopaticos, seja pelos paliativos.
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“Eu percebo [...] a dor vai vindo fraca assim, daqui a pou-
co aumenta, mas [...] eu nem deixo aumentar, eu tomo
logo o remédio [...] e espero passar, porque quando eu
tomo remédio passa logo” (Ametista).

“Eu tomo o dicoflenaco que € bom para as dores e vou
dormir” (Turquesa).

“Fico mais de repouso [...] tomo dipirona” (Diamante).

Eles também mostraram conhecer as estratégias
utilizadas para evitar ou amenizar o aparecimento
das crises de dor.

“Nao ficar no sereno. Se tiver fazendo frio vestir sempre
um capote” (Ametista).

“Tomar bastante liquido” (Turquesa).

“Nao ficar na frieza, nao tomar banho frio de noite, nao
tomar chuva, nao tomar muita agua gelada” (Diamante).

Revelaram o uso regular das medica¢cées como es-
tratégia para evitar o aparecimento das complicagoes.

“Tomar os remédios na hora certa [...] complexo B e acido
folico” (Ametista).

“De manha é captopril pro coragao e de tarde é da ane-
mia, depois do almogo eu tomo &cido folico” (Pérola).

0 uso constante de medicacgodes é referido por es-
tudo que avalia a assisténcia de enfermagem durante
a crise algida da anemia falciforme, referindo que os
episodios de dores sdo frequentes e que geralmente
estao associadas a administragcao de medicamentos,
sendo esta agao apenas uma parte do processo de se
diminuir a dor; pois as intervencoes mecéanicas sao
de grande valia no processo de eliminacao ou dimi-
nuicao dessas dores durante as crises. Entretanto, os
adolescentes ndo manifestaram outra forma de ali-
viar a dor que nao fosse a medicamentosa.

Detectou-se que todos os entrevistados fazem uso
regular do acido félico. Esta medicacao é prescrita
rotineiramente pelos hematologistas para suprir a de-
ficiéncia acarretada pelo aumento da atividade eritro-
poética secundaria a hemolise cronica.

O tratamento recebido é associado pelos adoles-
centes a melhora da aparéncia fisica ou a atenuagao
da sintomatologia da doenca.

SUS: Mosaico de Inclusoes

“Eu fico mais vermelhinha com a transfusao de sangue,
meu olho fica mais vermelho” (Ametista).

“Tomar o dicoflenaco pra nao sentir dores” (Turquesa).

“Pra fortalecer o sangue” (Safira).

Existem varios fatores que contribuem para o de-
sencadeamento da dor, tais como: estresse, mudan-
ca brusca de temperatura, exposicao ao frio ou calor
excessivo, entre outros. Esses fatores interferem de
certa forma no cotidiano desses adolescentes, limitam
suas atividades, principalmente as de lazer. As condi-
coes de salde podem interferir na maneira de viver
das pessoas, seja individual, familiar ou social®.

Pode-se inferir que, de modo natural, as pessoas
encontram modos de prevenir complicacdes e o apa-
recimento dos sintomas no seu cotidiano:

“Nao corro [...] (pausa), nao brinco de pega-pega, nao
brinco disso ai” (Safira).

“A praia mesmo eu gosto [...] se eu ficar muito na agua eu
sinto dor, se ficar no sol também” (Ametista).

“Eu nao posso tomar poeira, ndo posso brincar com
areia” (Citrino).

Apesar dos adolescentes conhecerem estratégias
para o autocuidado, fazer uso regular da medicacgao e
saber conduzir as crises de dor, eles ndo sabem concre-
tamente o que é a anemia falciforme, essa doenca que
tanto limita e interfere no seu dia a dia.

“E uma doenca que atua na barriga e todo o corpo do hu-
mano” (Safira).

“Nao sei nao, é uma foice, né?” (Diamante).

“Sei que € uma anemia no sangue, somente isso [...]. Eu leio
assim bastantes livros, mas nunca vejo falando sobre falce-
mia, ai ndo tenho curiosidade” (Turquesa).

“La no Hemoba mandou eu ler, s6 que os papéis ficam guar-
dados, ndo ficam na minha frente. E dificil eu ler e minha
mae guarda pra ter cuidado com as coisas, ai fica em cima-
do guarda roupa e eu tenho preguica de pegar” (Pérola).

A alienacao demonstrada por eles em relagao a ane-
mia falciforme pode ser uma protec¢ao utilizada para so-
breviver em um mundo cheio de limita¢des. O fato de
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nao pesquisar sobre a patologia pode ser considerada
uma Resisténcia Passiva, utilizada para contornar os li-
mites e 0 medo causado pela doenca. A resisténcia pas-
siva raras vezes é detectada por meio de comportamen-
tos explicitos, podendo-se percebé-la pelo “corpo mole”,
pelo “jogo do faz de conta”'?, que se relaciona a um
mecanismo de defesa presente nas relacoes humanas.

Usando as mascaras

Os adolescentes relatam uma aparente aceitacao das
suas limitagdes. Para sua protecao, ele precisa esquecer
a doenca e suas limitacdes, mesmo que provisoriamente,
assegurando momentos de liberdade e descompromis-
s0. Assim, langa mao de estratégias como as mascaras,
que asseguram melhor aceitacao da vida e a preparacao
para enfrentar o que a doenga pode lhe proporcionar.

Para Maffesoli*?, a mascara € uma forma de pro-
tecao que todos nés utilizamos para conseguir sobre-
viver e nao constitui algo pejorativo, mas sim parte
integrante do ser humano. E usada como estratégia
de enfrentamento das obrigacdes sufocantes do coti-
diano das relagdes e da vida dos grupos sociais.

“Significa que eu tenho uma doenca ai num dar pra ir [...]
é comum, € humano [...] essa doenga passa” (Safira).

“Pra mim é normal porque eu ja sei que ndo posso. Eu

nao ligo” (Pérola).

As expressdes “é comum”, “é humano”, “é normal”
nos reportam a uma das categorias propostas por Michel
Maffesoli'3, para a compreensdo do comportamento so-
cial contemporaneo, denominada Aceitacao da Vida, que
descreve a busca do individuo em contornar a precarie-
dade do mundo em que vive. Nas falas acima, é percep-
tivel a busca desses adolescentes para a aceitacdo da
doenca como um fator nao impeditivo do seu adolescer.

Entretanto, em um didlogo mais aberto e franco,
deixam cair algumas de suas mascaras, e expoem a
dor emocional causada pelas limitacoes que a anemia
falciforme impde a vida de um adolescente.

“Eu choro, eu choro [...] eu queria ficar |a tomando ba-
nho” (Safira).

“Eu me acho diferente [...] porque elas (amigas) podem
ficar no sereno quando elas quiserem, podem ir a praia e
ficar um bocado na agua, pode chupar gelo [...] e eu nao
posso [...] me deixa triste, né?” (Diamantina).

“Ai é muito ruim. As vezes vocé quer fazer uma coisa e ndo
pode [...] as vezes quando eu t6 assim (pausa) fico falan-
do: pdxa, as meninas nao tém os olhos amarelos, pode
fazer isso e eu nao posso. Eu nao fico triste por elas serem
boas assim de salide, € porque eu queria ser normal, uma
pessoa normal, eu nao queria ter anemia” (Ametista).

“Nao acho bom nao, eu achava bom se fosse sao” (Citrino).

E eles acabam deixando vir a tona também o medo
da morte. E na pés-modernidade esta morte é conside-
rada algo que interrompe, poe fim e traz medo.

“Eu vou ter que ficar fazendo o tratamento para ndao me
descuidar da salde e para nao correr o risco de (siléncio)
[...] de certas coisas, da morte e de outras coisas tam-
bém. Da doenca, mais doenca” (Pérola).

Para Ametista e Turquesa, esse medo fica ainda mais
latente, pelo fato de ja terem passado pela experiéncia de
perder uma irma em consequéncia da anemia falciforme.

“Minha irma faleceu porque ela tinha problema de ane-
mia [...] ela ficou gravida, ai tava tomando remédio para
perder o filho e ficou perdendo muito sangue, se sentindo
mal [...] ai ela perdeu o filho e morreu também por causa
da anemia falciforme [...] Parece que vai ser a mesma coi-
sa comigo” (Ametista).

“Ela (irma) teve uma febre muito alta [...] Levou assim pra
emergéncia, s6 que nao conseguiu resolver nada, ai ela
nao resistiu e morreu [...]. Ai dd medo (pausa) de aconte-
cer o mesmo comigo” (Turquesa).

Interferéncia da doenca na vida cotidiana

Um dos aspectos da interferéncia negativa da doen-
ca falciforme na vida das pessoas esta relacionado com
significativa influéncia no desempenho escolar.

A escola como instituigao tem um papel fundamen-
tal na vida dos adolescentes, pois constitui um meio
de socializacdo, protecdo, informacdo e transmissao
de conhecimento. E, por desempenhar tantos papéis,
€ importante que a valorize processo de vida dos seus
alunos, sendo, portanto, recomendavel que sua equipe
pedagbgica tenha conhecimento sobre o problema de
salde que acomete algum aluno e que saiba lidar com
as intercorréncias e limitagoes causadas pela doenca.

Percebem-se atitudes diferentes por parte dos
professores em relacdo a patologia do aluno, ora fa-
cilitando o desempenho escolar, ora dificultando o
desenvolvimento deste adolescente, tanto no nivel
pedagbgico como no social.
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“Todos (os professores) sabem [...] eles quando me
veem assim diferente demais, quando me véem quieta
demais, eles me perguntam, ai se eu nao estiver me
sentindo bem eles ligam para minha mae vir me buscar
imediatamente” (Turquesa).

“Ela (professora) nédo se importa nao. Quando eu era
quarta série eu conversava com a professora, ela enten-
dia tudo [...] passava trabalho pra eu recuperar as notas...
Mas essa dai € bem mais (siléncio). Ela quer saber da fre-
gquéncia e das notas para passar de ano e nao se importa
com esse negocio de doenca de aluno” (Diamante).

Dos seis adolescentes estudados, quatro encon-
tram-se atrasados no que diz respeito a série escolar;
entretanto, apenas dois atribuiram este atraso a sua
doenca e as frequentes internacgoes.

“Ja perdi um ano [...] Foi porque tinha ficado internada [...] ai
perdi muitas aulas. Por isso que eu perdi de ano” (Ametista).

“Perdi de ano trés vezes [...] eu tava perdendo por cau-
sa das faltas, porque eu so6 ficava internada, em crise,
ai as vezes as professoras nao queriam nem saber des-
se negocio e sempre botava falta, sempre botava repro-
vada” (Diamante).

Ja os outros, apesar de nao relacionar o atraso escolar
com o seu problema de salde, acabam indiretamente re-
afirmando a interferéncia da doenca na vivéncia escolar.

“Tem vezes que eu acordo com algumas dores... ai eu
pego e nao vou pra escola” (Diamante).

“Nao podia ir pra escola porque estava em repouso” (Citrino).

“Eu perdi dois anos, mas nenhum foi por causa da anemia
falciforme. Um foi por causa da bagunca e um foi por cau-
sa das crises de epilepsia” (Turquesa).

Percebeu-se que até mesmo aquele que se encontra
no nivel escolar adequado para a idade sofre interferén-
cia da doenca no seu cotidiano escolar.

“As vezes ndo é nem que eu falte, eu vou ai me sinto mal,
volto pra casa [...] duas vezes foi porque eu nao me senti
bem [...] e as outras foi porque fui pro médico [...] ai eu
levo atestado” (Pérola).

E apenas um desses adolescentes referiu nao sofrer
nenhuma interferéncia da doenca no seu rendimento.
Os adolescentes nao deixaram claras as formas
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de contestacao e expressoes de resisténcia as limita-
¢oes impostas pela doenca, utilizando-se, sobretudo,
da Passividade Fecunda. Ela faz parte da aceitagao da
vida e consiste nos pequenos jeitinhos/arranjos, que,
silenciosamente, driblam as normas impostas. Emergi-
ram ainda outras atividades que Ihes dao prazer sem
comprometer a sua satde. Eles utilizam o Jogo Duplo,
categoria que, para Maffesoli'?, constitui também em
um meio de protecao, uma forma de se proteger da
opressao e da dominacao, através das saidas estraté-
gicas. Aqui, os adolescentes buscam lograr as limita-
¢coes impostas pela doenca, das mais diversas formas.

“Eu fico de goleiro... s6 de goleiro. Basquete eu sou ala,
fico parado” (Safira).

“As vezes eu ndo sinto dor, ai pego e nao ligo, tomo (ba-
nho) frio mesmo. E rapido” (Ametista).

Apesar das limitacoes, eles precisam viver instan-
tes dionisiacos, tarefa ndo muito facil de desempenhar
em uma sociedade, na qual o dever-ser esta latente, e
arazao supera a emocao. Sociedade esta denominada
por Maffesoli de Prometéutica, ao fazer alusao a Pro-
meteu, da mitologia grega, que era o eterno trabalha-
dor, cuja felicidade era sempre adiada.

Percebeu-se que eles tém o presenteismo como ca-
racteristica muito forte, ou seja, sentem uma necessida-
de intensa de viver o presente como algo Unico em sua
vida. Considerada por Maffesoli'2 como Etica do Instante,
que consiste em viver 0 aqui e 0 agora esgotando a fala,
0 riso e 0s gestos presentes naquele momento vivido. E
sao essas boas oportunidades que acabam funcionando
como um respiradouro na vida dessas pessoas.

Turquesa demonstra muito essa necessidade de
viver ao relatar a sua anglstia e tristeza em ter de
retornar precocemente de uma viagem idealizada por
muito tempo, devido a uma consulta médica para o
acompanhamento da doenca. Para ela, retornar de
viagem no outro dia para ir a consulta significa abrir
mao dos instantes dionisiacos e, consequentemente,
do seu respiradouro social.

“Eu sei que nao vou vir no dia 25. Eu quero curtir minhas
férias, porque demorou tanto para ele (pai) me da permis-
sao, dois anos e seis meses para conseguir uma autoriza-
¢ao pra viajar, ai quando eu consigo tem que vir no outro
dia por causa de uma consulta” (Turquesa).
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Percebe-se que as crises de dor ocasionadas pela
anemia falciforme, além de limitar o adolescente fazendo
com que ele deixe de desempenhar determinadas ativi-
dades que impactarao no seu processo de busca de uma
identidade e aquisicao da sua autoestima, restringem
também a vida cotidiana dessas pessoas a partir do mo-
mento em que elas precisam permanecer hospitalizadas.
A crise de dor constitui a principal causa de hospitaliza-
cao além de ser um grande fator incapacitante?®.

“Eu acho que é chato, ruim. Tem vezes que quando ta
uma coisa boa assim, quando eu td6 no bom [...] vém sem-

pre as dores de ficar internada” (Diamante).

Os adolescentes estudados comentam as diversas
hospitalizacoes que sofreram durante a sua vida por conta
da anemia falciforme, representando algo nao satisfatorio.

“V&rias vezes [...] umas dez vezes. E muito ruim ficar no
hospital” (Ametista).

“Foi muitas vezes” (Citrino).

“Um bocado de vezes (pausa) [...] eu acho que umas
seis vezes” (Diamante).

Apenas um adolescente referiu ter experenciado uma
Unica internacao, além de fazer referéncia positiva ao
resultado deste periodo de hospitalizacao. A reagao po-
sitiva a uma hospitalizacdo € uma forma de expressao
do ser saudavel que revela a sua poténcia de enfrentar o
seu problema de saude®. Significa, portanto, ndo se en-
tregar. Observou-se que os adolescentes sao capazes de
contornar a doenca que limita o seu dia a dia, buscando
outros significados para as suas experiéncias.

Além das frequentes hospitalizacdes, ocorrem as
idas as emergéncias, que nao necessariamente re-
sultam em hospitalizacao, mas tém um significado
negativo para esses adolescentes.

“Quando é na emergéncia eu nao gosto [...] maltratam
muito. Quando a gente chega la com dor [...] ndo quer
atender, fala, fica falando coisa...” (Diamante).

“As vezes eu sinto dores, vou pra emergéncia [...] eu
fico tomando soro, tomo injecao, fagco exame de sangue
[...] ndo € bom nao” (Pérola).

Esses depoimentos revelam o despreparo dos profis-
sionais de salde, que atuam nas emergéncias, para re-

ceber pacientes acometidos por anemia falciforme nos
momentos de crise. E interessante que esses profissionais
estejam capacitados para receber essas pessoas, ameni-
zando, assim, a intensa dor e sofrimento apresentado por
elas, respeitando-os e cuidando deles adequadamente.

Vale ressaltar que este preparo consiste nao so-
mente no conhecimento da doenga, mas também no
conhecimento das caracteristicas inerentes a fase da
vida em que o individuo se encontra. Para tanto, pen-
sar a salide do adolescente implica pensar nos diver-
sos modos de viver a adolescéncia e de viver a vida,
implicando em um movimento de re-pensar as praticas
de salde e de educagao em salde que se voltam para
esta parcela significativa da sociedade?®.

0 adolescente?, por encontrar-se numa fase de evo-
lucao e de transformacao psicossocial, percebe e sen-
te os acontecimentos diferentemente do adulto. Nesse
sentido, diferenciam-se pelos modos como administram
seus problemas. As motivacoes que norteiam o adoles-
cente sao voltadas para a satisfacado imediata, embora
alguns ja se encontrem em fase de autodeterminacao,
adquirindo a propria autonomia. A essa autonomia as-
sociam-se as atitudes sociais reivindicatorias, alteracado
de humor e estado de dnimo, além da Transgressao'.

Para os adolescentes falcémicos, muitas vezes,
transgredir € uma forma dele viver seu lado infantil,
e/ou se mostrar capaz e independente, na busca da
construgao de sua identidade.

Na ordem moderna, o simbolismo sobre a trans-
gressao envolve a moral e a ética do dever fazer/ser
para ser feliz. Uma cdmoda e bem aceita decisao que
Ihe dara o status de um paciente “colaborativo”, uma
pessoa “centrada”, consciente das suas limitacoes. A
decisao que nos remete a transgressao, na perspectiva
pés-moderna, ndo necessariamente é vista pelo cliente
como imoral, irracional, mas é da ordem do prazer, do
banal, da satisfacao, mesmo que transitéria.

“Minha mae (diz) pra eu nao ficar muito na agua [...] mas
eu as vezes teimo, vou e fico muito na agua” (Ametista).

“Eu dizia que eu nao queria (o remédio) ai ela providen-
ciava, eu nao tomava de jeito nenhum. Ela falava com
a médica, a médica reclamava comigo, mas mesmo as-
sim eu nunca tomava” (Turquesa).

“E dificil eu ndo me esforcar muito, sabe? porque eu
tenho escada toda hora pra subir e descer, ai minha
mae reclama... as vezes eu subo e desgo correndo, €

um perigo eu sei” (Pérola).

y
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“Eu ndo obedeco a minha méae, ai eu corro, mas ndo  aca e pulmonar bianualmente. Estas medidas, também
sinto nada nao” (Safira). incentivadas pelo Ministério da Sadde®, objetivam man-
ter o individuo com anemia falciforme em um bom estado

Enfim, percebe-se que a Mascara, o Jogo Duplo, @  geral, possibilitando viver um cotidiano mais tranquilo.
Transgressao sao estratégias essenciais que se apresen-

taram no grupo investigado como possibilidade de enfren-
tamento e sobrevivéncia dos adolescentes com anemia
falciforme. Estratégias estas que podem ser consideradas
como forma de protecao contra os obstaculos para um
adolescer saudavel almejado em suas vidas cotidianas.

Consideracoes finais

Percebem-se as peculiaridades da vida do adoles-
cente com anemia falciforme e de que, para conse-
guir a adesao deste ao tratamento, é fundamental a
individualizacao do cuidado.

Na busca pela compreensao do cotidiano destes
adolescentes, percebeu-se que, para eles, a anemia
falciforme constitui uma doenca que pode, em alguns
momentos, limita-los, mas que nao constitui um fa-
tor impeditivo no seu processo de adolescer, porque
aprendem a contornar estes obstaculos criando estra-
tégias de superacao. Demonstram que € preciso viver
0 que a vida apresenta para ser vivida, e ainda nos
fazem perceber que, mesmo quando estamos frente a
morte, seja ela real ou aquela traduzida pelas limita-
¢oes, pela dor, pelo sofrimento e pela incerteza, existe
uma forca que permite continuar vivendo.

Torna-se evidente que a assisténcia ao adolescen-
te deve atender as necessidades que cada um mani-
festa de forma diferente, as quais estao associadas
ao seu contexto social, apoio familiar e social (princi-
palmente do ambiente escolar). Para tanto, deve-se
resgatar suas dividas, angustias, medos e até mes-
mo o desconhecimento sobre a patologia.

Incentivando a aproximagao destes individuos, € pos-
sivel incentivar o autocuidado, sem que eles atrelem esta
acao a obrigacoes, permitindo o controle da doenca, e
promovendo, assim, a qualidade de vida destes jovens.

Para tanto, os adolescentes acompanhados pelo pro-
grama de anemia falciforme, que estdao com a doenca
compensada, devem ser orientados a voltar para a con-
sulta a cada quatro meses, fazendo avaliagcdo dentéria,
oftalmolégica e nutricional anualmente e avaliacao cardi-

VTransgredir € “deixar de cumprir, desobedecer a, infringir, violar, postergar,
passar além de atravessar”.®
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Deficiéncia auditiva referida e servicos de saride: um

estudo de base populacional

Hearing impairment and health services: a population-based study

Karina Mary de Paiva', Maria Cecilia Goi Porto Alves', Chester Luiz Galvdo Cesar ", Marilisa Berti
de Azevedo Barros", Luana Carandina’, Moises Goldbaum"

Resumo

De acordo com dados do IBGE (2000), mais de cinco
milhbes de pessoas relataram deficiéncia auditiva (DA).
Em 2004, foi implantada no Brasil a Politica de Atengao

a Saude Auditiva (PNASA), com a finalidade de garan-

tir diagnostico, acesso a proteses e a reabilitacao. O
objetivo deste estudo foi avaliar o conhecimento relativo
a esta politica pela populacao, verificando a percepgao

da necessidade de assisténcia em decorréncia de DA

referida, entre os anos de 2003 e 2008 (anterior e
posterior & implementagao da PNASA). Os dados sao de
inquéritos domiciliares conduzidos no Municipio de Sdo
Paulo em 2003 e 2008, com 3.357 € 3.271 pessoas. As
estimativas de prevaléncia da DA referida nos dois anos
foram: 4,9% (IC95%: 3,7-6,4) e 3,1% (IC95%: 1,6-6,0),
sendo superiores no sexo masculino e aumentaram
com a idade. Os percentuais de pessoas com DA que re-
feriram necessidade de assisténcia em decorréncia da

deficiéncia foi de 38,4% (IC95%: 28,2-49,9) em 2003

e de 22,3% (1C95%:13,1-35,3) em 2008, nao sendo
detectada diferenca estatisticamente significante entre

esses percentuais. A maioria, portanto, afirmou ndo
precisar de nenhuma assisténcia em fungdo da defici-
éncia em ambos os periodos. Estes resultados sugerem
a necessidade de avaliagao da efetividade das politicas
vigentes, pois a regulacdo e o controle de acées propos-
tas sdo essenciais na garantia da equidade e universali-
dade do acesso aos servigcos de salde.

Palavras-chave: Deficiéncia auditiva; Politicas
publicas; Servigcos de salde

Abstract

According to the Brazilian Institute of Geography and
Statistics data (2000), more than five million people have
reported hearing impairment (Hl). In Brazil, a Hearing He-
alth Attention Policy (Politica de Atengao a Saude Auditiva

-PNASA) was established, in 2004, with the purpose of
assuring diagnosis, of improving the access to prostheses,
and rehabilitation. This study aimed to evaluate the kno-
wledge by the population of this policy, checking the per-
ception of the need of assistance due to the HI reported
between 2003 and 2008 (before and after the introduc-
tion of the PNASA). The data are from household surveys

carried on in the city of Sao Paulo in 2003 and 2008,

involving 3,357 and 3,271 people, respectively. The esti-
mates of the prevalence of HI reported in the two years
were: 4.9% (95%Cl: 3.7-6.4) and 3.1% (95%CI: 1.6-6.0),
being higher in the male sex and increasing with age. The
percentage of people with HI who reported the need of
assistance due to their impairment was of 38.4% (95%Cl:
28.2-49.9) in 2003, and of 22.3% (95%Cl: 13.1-35.3) in
2008, not being identified relevant statistic difference
among those percentages. Most of the people involved
in the study, therefore, stated that, in both periods of
time, no assistance was required in consequence of their
disability. Those findings suggest the need of evaluation of
the effectiveness of the current policies, since regulation
and control of the proposed actions are essential to grant
equity and universality of access to health services.

Keywords: Hearing impairment;
Public policies; Health services
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Introducao

deficiéncia auditiva pode ser definida como

perda total ou parcial da capacidade de ou-

vir expressa em diferentes graus (de leve a
profundo), com vasta etiologia e ligada a caracteristicas
intrinsecas a determinadas faixas etarias. Assim, doen-
cas, acidentes, exposicao a ruidos intensos, uso de me-
dicamentos ototoxicos e envelhecimento podem com-
prometer o sistema auditivo. De acordo com os dados
do Censo 2000°, 14,5 milhoes de pessoas sdo portado-
ras de algum tipo de deficiéncia e, destas, 5.750.809
sao portadoras de deficiéncia auditiva no Brasil.

A ocorréncia da deficiéncia auditiva congénita ou no
periodo pré-lingual exige um diagndstico precoce como
forma de minimizar prejuizos no desenvolvimento da lin-
guagem que podem refletir no processo de escolarizacao,
interferindo em aspectos sociais, emocionais e cognitivos
da crianca. Neste sentido, a obrigatoriedade da Triagem
Auditiva Neonatal em todos os hospitais e maternidades
publicas, instituida em 2010, representa um grande avan-
co do sistema legal brasileiro. Esta triagem é realizada
por meio do exame de Emissoes OtoacUsticas, conhecido
como “teste da orelhinha”, e possibilita o diagnostico pre-
coce de problemas auditivos em recém-nascidos?.

Na populacao adulta e idosa, a questao se torna
mais complexa devido a presenga de doengas e agra-
vos que podem ser subdiagnosticados, nao tratados
e até mesmo ignorados. O impacto da perda auditiva
nestes individuos sé é sentido apés um tempo de pri-
vacgao sensorial, pela diminui¢cdo da sensibilidade e da
memoéria auditiva, comprometendo a inteligibilidade da
fala e interferindo no processo da comunicacao. Por ser
inquestionavel a importancia da prevencao e da inter-
vengao precoce, o conhecimento quanto aos aspectos
referentes a salde auditiva, no que tange aos fatores
de risco e a importancia da reabilitacao auditiva, devem
ser de dominio da populacao geral.

Estudos no pais envolvendo a determinacao da pre-
valéncia de deficiéncia auditiva em nivel populacional,
assim como o impacto da mesma nas condicdes de vida
e salde da populacao, ainda sao escassos, 0 que pode
ser atribuido as controvérsias existentes quanto as di-
versas metodologias*'®Y. Os inquéritos populacionais
representam importante ferramenta na realizacao de
tais estudos, permitindo o dimensionamento de agra-
VoS € a geracao de indicadores essenciais ao monito-
ramento das dimensoes da salde da populacdo. Os
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dados gerados nos inquéritos auxiliam no planejamento
e adequacao de politicas publicas, estruturacao de ser-
vicos e de programas de salde que possam atender as
necessidades da populagdo?®.

Em 2004, foi instituida, pelo Ministério da Saude, a
Politica Nacional de Atencdo a Saude Auditiva?, cujas
diretrizes enfatizam a necessidade de desenvolver
estratégias de promocao, protecdo e recuperacao da
salde, qualificando a assisténcia por meio de educa-
¢ao continuada dos profissionais envolvidos e garan-
tindo integralidade e humanizacao. A instituicao desta
politica se justifica pela magnitude da deficiéncia na
populacao brasileira e por suas consequéncias. Os
componentes fundamentais desta politica envolvem
servigos na atencao basica, na média e alta complexi-
dade, com a finalidade de abranger desde a¢coes com
carater preventivo a acoes de diagnéstico, tratamento
e reabilitacao auditiva, visando a realizacao de tria-
gens, 0 monitoramento da audi¢cao e a atencao diag-
nostica e terapéutica especializada.

O diagnéstico da deficiéncia auditiva envolve a re-
alizacao de exame de audiometria para detecgao dos
limiares auditivos do individuo. Porém, questoes refe-
rentes ao alto custo dos equipamentos, a necessida-
de de um ambiente acusticamente tratado e de pro-
fissionais especializados para realizagdo dos exames
dificultam a obtencao desse diagnéstico. A utilizacao
da deficiéncia auditiva referida, além de representar
um importante indicador em inquéritos de base popu-
lacional, permite acoes de triagem na atencgao basica,
com deteccao precoce também em adultos e idosos,
em consonancia com as diretrizes da Politica Nacional
de Atencao a Saude Auditiva (PNASA).

Nesse contexto, avaliar a percepcao de adultos e
idosos que referem deficiéncia auditiva quanto a neces-
sidade de assisténcia decorrente da mesma representa
uma forma de avaliar a efetivacdo da PNASA, asseguran-
do o cumprimento das diretrizes impostas e priorizando
a atuagcao em niveis de atencao primaria e secundaria.
Da mesma forma, a regulagao, o controle e a avaliagao
de acodes propostas sao essenciais na garantia da equi-
dade e universalidade do acesso aos servigos e saude.
Neste estudo, foram estimadas, para os anos de 2003
e 2008, as prevaléncias de DA referida na populacao
residente no Municipio de Sao Paulo e as proporcoes
de pessoas com DA referida que afirmaram perceber a
necessidade de assisténcia decorrente da deficiéncia.
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Metodologia

Foram usados os bancos de dados de dois In-
guéritos de Salde conduzidos no Municipio de Sao
Paulo - ISA-Capital 2003 e 2008. Estes sao estudos
transversais de base populacional que envolveram a
populagcao nao institucionalizada e residente em area
urbana do municipio de Sao Paulo nos anos de 2003
e 2008. A metodologia destes inquéritos é semelhan-
te a usada em inquérito anterior realizado no estado
de Sao Paulo em 2001 (ISA-SP)S.

A coleta de dados foi realizada por meio de en-
trevistas domiciliares com aplicagao do questionario
por entrevistadores previamente treinados, avaliados
e reciclados durante todo o periodo da pesquisa. A
amostra destes inquéritos foi probabilistica e utilizou-
-se 0 método de amostragem estratificada por conglo-
merado em dois estagios. No primeiro estagio, foram
sorteados os setores censitarios e, posteriormente,
dentro de cada setor, os domicilios. Os estratos foram
construidos pelo agrupamento dos setores censitarios
em trés grupos, definidos pelo percentual de chefes
de familia com nivel universitario. Para possibilitar a
estimacao de indicadores especificos para diferentes
grupos etarios populacionais, foram definidos oito do-
minios de estudo (menores de 1 ano, 1 a 11 anos, mu-
Iheres de 12 a 19 anos, 20 a 59 anos e 60 anos € mais
e homens nas mesmas faixas etarias definidas)®.

As amostras nos dois inquéritos, ISA-Capital 2003
e 2008, incluiram respectivamente, 3.357 e 3.271
individuos. Para este estudo, selecionou-se a popu-
lacdo adulta e idosa entrevistada, com idade igual ou
superior a 20 anos, totalizando 1.667 e 2.032 indivi-
duos para os respectivos anos.

A deficiéncia auditiva referida nessa populacao foi ana-
lisada a partir do bloco de deficiéncias fisicas (E), que en-
globa questoes relacionadas a dificuldade em ouvir, surdez
em um dos ouvidos e nos dois ouvidos, tendo sido criada
a variavel “deficiéncia auditiva referida” a partir do agrupa-
mento das respostas positivas a estes questionamentos.

Os entrevistados que referiram deficiéncia auditiva
responderam a um bloco especifico do questionario
com questoes sobre esse déficit, incluindo a necessida-
de de assisténcia em decorréncia da deficiéncia. A par-
tir dessas respostas, foi possivel avaliar o conhecimen-
to da populacao sobre a Politica Nacional de Atencao a
Saulde Auditiva, que tem por finalidade o diagnéstico,
acesso a proteses auditivas e reabilitagao auditiva.

SUS: Mosaico de Inclusoes

Verificou-se a associacao entre as variaveis e a re-
feréncia de deficiéncia auditiva com a estimacao das
razoes de prevaléncia pela Regressao de Poisson e dos
intervalos de confianca de 95%.

0 programa utilizado para as analises estatisticas foi o
STATA 10 for Windows (Stata Corporation, College Station,
TX, EUA), que permite incorporar na analise os aspectos
referentes ao delineamento complexo da amostra.

Resultados

Foram analisados 3.699 individuos com 20 anos
e mais, que constituiram a amostra de adultos e ido-
sos dos dois inquéritos ISA-Capital 2003 e 2008. A
idade média da populagdo no primeiro periodo foi
de 41,7 anos (IC95%: 40,7-42,8) e no segundo, 41,8
anos (IC95%: 40,1-43,5). A maior parte da populacao
pertence ao sexo feminino (55%; 54%) e a faixa etaria
dos adultos jovens - 20-39 anos - (52,0%; 52,7%),
sendo que os idosos - 60 anos e mais - representa-
ram 16% e 11% respectivamente.

A prevaléncia estimada de deficiéncia auditiva re-
ferida foi, respectivamente: 4,9% (IC95%: 3,7-6,4) e
3,1% (IC95%: 1,6-6,0) em 2003 e 2008. Observou-se
associacao desta deficiéncia com sexo e idade nos
dois periodos. A prevaléncia foi maior nos homens e
aumentou com a idade, destacando o aumento esta-
tisticamente significante na populacao idosa quando
comparada aos adultos jovens (Tabela 1).

Os percentuais de pessoas com DA que referiram ne-
cessidade de assisténcia em decorréncia da deficiéncia,
seja ambulatorial ou para reabilitagao, foram de 38,4%
(IC95%: 28,2-49,9) em 2003 e de 22,3% (1C95%:13,1-
35,3) em 2008, nao sendo detectada diferenca esta-
tisticamente significante entre esses percentuais. A
maioria, portanto, afirmou ndo precisar de nenhuma
assisténcia em funcao da deficiéncia em ambos os pe-
riodos. Observou-se que, mesmo com a implantagao da
PNASA, foram pouco frequentes os relatos de percep-
cao da necessidade de algum tipo de assisténcia, seja
médico ambulatorial ou para reabilitacao.

Discussao

A prevaléncia estimada da deficiéncia auditiva re-
ferida foi maior em homens. Em se tratando da popu-
lacao adulta e idosa, este dado diferenciado com rela-
¢ao ao sexo pode ser explicado pela maior exposicao
dos homens, tanto no que tange as causas externas
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Tabela 1 - Prevaléncia estimada e Razao de Prevaléncia (RP) da deficiéncia auditiva e caracteristicas sociode-

mograficas. Municipio de Sao Paulo, 2003 e 2008.

Deficiéncia Auditiva Referida
Variaveis 2003 2008

P (IC95%) RP (1C95%) P (IC95%) RP (1C95%)
TOTAL 4,9 (3,7-6,4) 3,1(1,6-6,0)
Sexo
Feminino 3,5(2,3-5,1) 1,0 2,1(0,85,5) 1,0
Masculino 6,6 (4,7-9,2) 1,9 (1,2-3,1) 4,3 (1,7-10,5) 2,1 (1,1-3,7)
Faixa etaria
20-39 3,4 (2,0-5,7) 1,0 1,1 (0,3-4,2) 1,0
40-59 4,1(2,1-7,9) 1,2 (0,5-3,1) 3,3(14,3-7,9) 3,2(1,3-7,7)
60-+ 11,2 (8,9-14,0) 3,3(1,8-5,8) 13,0 (10,2-16,4) 12,7 (3,6-44,3)
Anos de estudo
Até 3 5,7 (3,7-8,7) 1,0 7,8 (5,1-11,8) 1,0
4-7 4,4 (2,7-7,1) 0,8 (0,4-1,5) 4,1(2,6-6,3) 0,5 (0,3-1,0)
8 e mais 4,9 (3,3-7,1) 0,9 (0,5-1,6) 2,5(0,7-8,9) 0,3 (0,1-1,0)

quanto a fatores ocupacionais que podem agravar
ou potencializar o déficit auditivo ao longo da vida. A
maior prevaléncia desta deficiéncia no sexo masculino
também foi observada em outros estudos* 18,
Verificou-se também aumento da prevaléncia esti-
mada com o aumento da idade. Para a populacao adul-
ta, sugere-se que este déficit possa estar relacionado as
questdes ocupacionais, e 0s prejuizos auditivos decor-
rentes da exposicao sistematica e prolongada a ruidos
intensos sao estudados e programas de conservacao
auditiva implantados em indUstrias com a finalidade de
prevenir a perda da audicao em decorréncia da expo-
sicao prolongada a elevados niveis de pressao sonora.
Quando se trata da populagao idosa, o processo
do envelhecimento envolve alteragoes fisiolégicas que
podem comprometer o sistema auditivo, gerando uma
perda auditiva denominada presbiacusia, que pode ser
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associada a uma série de agravos aos quais o idoso é
submetido com o avancar da idade, sendo incorporada
como parte do processo de senescéncia. A maior pre-
valéncia de deficiéncia auditiva nos idosos € observada
em varios outros estudos*101117,

A percepcdo quanto a necessidade de assisténcia
em decorréncia do déficit auditivo pelos individuos que
referiram esta deficiéncia foi pequena, inclusive em
2008, quando a Politica de Atencdo a Salde Auditiva
ja estava vigorando. Embora as amostras dos inquéri-
tos nao tenham permitido avaliar as diferencas entre os
dois periodos em funcdo de o tamanho das amostras
ser insuficiente para este tipo de avaliacado, os dados
indicaram baixa percepcao em ambos.

O desconhecimento quanto as questoes referentes
a presbiacusia, seus fatores agravantes ou potencia-
lizadores como exposicao a ruidos ao longo da vida,
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utilizacao indiscriminada de medicamentos, tensao e
doencas, nao permite a populacao estar atenta a pre-
vencao. A exposicao a ruidos ambientais, ocupacionais
ou no lazer, tem se tornado foco principal neste proces-
S0, pois os ruidos diarios sao inevitaveis e cada vez mais
intensos, e a maior disponibilidade de tecnologias no
mercado tem exposto o adolescente e o jovem a niveis
acusticos que poderdo acarretar prejuizos auditivos no
envelhecimento. Neste sentido, as diretrizes da PNASA
enfatizam a educacao continuada de profissionais para
acoes e medidas preventivas em todos os seus niveis.

Na década de 1990, o atendimento ao deficien-
te auditivo foi incorporado ao Sistema Unico de Sau-
de (SUS), com enfoque para o implante coclear. Em
2000, ocorreu regulamentacao de uma portaria para
atendimento ambulatorial com diagnéstico, adaptacao
e acompanhamento dos deficientes auditivos®. Em
2004, com a finalidade de avaliar a efetividade dos
procedimentos de concessao de aparelhos auditivos,
foi instituida a Politica Nacional de Atencao a Salde
Auditiva®. Com a implantacdo dela, os servicos de mé-
dia e alta complexidade foram disponibilizados, com a
inclusao de servigos de reabilitacdo auditiva.

A Politica Nacional de Atencdo a Saude Auditiva
conta com equipe especializada e interdisciplinar para
realizar agOes de carater individual e coletivo, voltadas
a promocao da salde, prevencado e identificacdo pre-
coce de problemas auditivos. No entanto, questoes re-
lacionadas a desinformacao a respeito dessa politica,
talvez por falta de organizacao e divulgacao, limitam o
acesso da populacao e prejudicam a efetividade das
acoes propostas pela PNASA. Outro aspecto relevante
dessa politica é a adocdo de tratamentos diferencia-
dos para distintos grupos etarios acometidos. Embora
a prevencao de DA na infancia tenha enorme impor-
tancia, os idosos merecem destaque dentro dessa
politica, por constituir-se num grupo populacional de
grande vulnerabilidade, com inlimeras peculiaridades
que podem ser atribuidas a deficiéncia.

Um estudo conduzido no Rio de Janeiro, com o objetivo
de verificar os avangos e entraves da PNASA neste muni-
cipio, observou que grande parte da populacdo continua
desinformada a respeito da mesma. Além disso, questoes
relacionadas a melhoria no diagnéstico precoce, agilidade
na aquisicao das préteses auditivas, na reabilitacao e na
garantia do acesso ao acompanhamento do usuario, tem
representado entraves a um atendimento integral®.
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Os exames de audiometria sao considerados padrao-
-ouro para diagnéstico de limiares auditivos e para com-
parabilidade dos dados obtidos. A impossibilidade da
realizacao destes exames em nivel populacional pode
prejudicar a comparabilidade dos dados pela falta de pa-
dronizacao, ja que ha diversas metodologias sendo apli-
cadas em estudos com distintos grupos populacionais.

Neste estudo, os dados foram referidos pelos entre-
vistados, que relataram dificuldade para ouvir e surdez
em um ou nos dois ouvidos. A prevaléncia de deficiéncia
auditiva referida tem sido comparada com as obtidas
por meio da realizacao de exames de audiometria em
estudos internacionais com a finalidade de validar a efi-
cacia desta ferramenta como instrumento de triagem
auditiva e os resultados tém sido similares®121315,

Tendo em vista que esta politica visa diagnostico, inter-
vengao precoce, agoes informativas e educativas, a avalia-
¢ao do conhecimento da populacao sobre os seus direitos
nessa area pode representar um indicador de qualidade
dos servicos e da abrangéncia da politica vigente.
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O direito e 0 acesso a savide de gays e homens que fazem sexo com
homens: um olhar sobre o VIII Congresso Brasileiro de Prevencdo
das DST e Aids e I Congresso Brasileiro das Hepatites Virais

The rights and the access to health care of gays and of men who make sex with men: a view

on the VIII Brazilian Congress on Prevention of the STDs and AIDS and the I Brazilian
Congress on Prevention of Viral Hepatitis

Renato Barboza'
Ane Talita da Silva Rocha'"

Resumo Abstract
This article debates the rights and the access to the
Brazilian public health system (Sistema Unico de
Satde - SUS) of gays and of men who make sex with
men. It also analysis the results of the VIl Brazilian
Congress on Prevention of the STDs and AIDS and the
I Brazilian Congress on Prevention of Viral Hepatitis,
carried out in 2010, concerning the objects and the
prevention strategies adopted by the institutions. The
article describes, additionally, the main policies and
action plans published by the federal government, from
2004 to 2009, checking the duties of the Ministry of
Health and linking them to the results of the congress-
es. The findings stand out, according to the reports of
the congresses, the reduced visibility of this popula-
tion. Moreover, they reveal the improvement of the
coordination, monitoring and assessment of processes
carried out in the country aimed to face the stigma and
the discrimination of this population segment.

O artigo discute os direitos e 0 acesso a satde da
populacdo de gays e homens que fazem sexo com
homens no Sistema Unico de Salde, analisando a pro-
ducgéo apresentada durante o VIII Congresso Brasileiro
de Prevencao das DST e Aids e | Congresso Brasileiro
das Hepatites Virais, realizado em 2010, quanto aos
objetos e as estratégias de prevengao adotadas pelas
instituicoes. Apresenta, de forma complementar, as
principais politicas e planos de acdo publicados pelo
governo federal, no periodo 2004 a 2009, verifican-
do as responsabilidades atribuidas ao Ministério da
Satide, relacionando-as a producao dos congressos.

Os resultados evidenciam a pouca visibilidade des-
sa populacdo nos relatos dos congressos e indicam
0 aprimoramento dos processos de coordenacao,
monitoramento e avaliagcdo dos planos em execucao
no pais, com vistas ao enfrentamento do estigma e da
discriminacdo desse segmento.
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Introducao

analise dos casos de Aids notificados no pais,

no periodo de 1980 a junho de 2010, em ho-

mens com 13 anos ou mais, evidencia a mag-
nitude desse agravo entre gays e homens que fazem sexo
com homens (HSH). A categoria de exposi¢ao “homosse-
xual”, no periodo acumulado de 1980 a 1997 reportou
24,2% das notificagoes, variando no periodo mais recente
de 17,6% em 2000 a 20,7% em 20108. Entre jovens gays
até 19 anos observou-se a maior proporcao de casos per-
fazendo um total de 26,8% das notificagoes®.

A prevaléncia do HIV entre HSH nas diferentes regioes
brasileiras ainda é desconhecida. Estudo realizado em
dez municipios brasileiros (Manaus, Recife, Salvador, Belo
Horizonte, Rio de Janeiro, Santos, Curitiba, Itajai, Campo
Grande e Brasilia) estimou uma taxa de prevaléncia pon-
derada de 12,6% entre HSH nessas cidades, entretanto,
essa informagao nao pode ser generalizada, uma vez que
nao é representativa dos HSH do pais como um todo**.

Observando-se as taxas de prevaléncia do HIV e da
Aids entre os diversos subgrupos, constata-se uma forte
presenca dos HSH desde o inicio da epidemia. Barbosa
Jr. e colaboradores, ao investigarem as tendéncias epide-
miologicas em grupos mais expostos a infeccao pelo HIV,
como os usuarios de drogas injetaveis e os HSH, compa-
rados a outras categorias de exposicao, verificaram que,
apos duas décadas, a epidemia se mantém concentrada
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no Brasil, apresentando uma prevaléncia do HIV menor
do que 1% na populacao em geral e niveis muito elevados
nesses subgrupos®. Ainda ressaltam que a epidemia deve
se manter concentrada por um longo periodo, indicando a
necessidade premente de intervengdes com poténcia para
mudar os contextos de vulnerabilidade onde se inserem
essas populagoest. Desde 2006, o Ministério da Saude,
através do Departamento de DST/Aids e Hepatites Virais,
tem pactuado e recomendado aos gestores estaduais e
municipais a implementacao de acoes de promogao, pre-
vencgao e atencao integral as DST/HIV/Aids para HSH nos
Planos de Acdes e Metas (PAM), executados por meio da
politica de transferéncia de recursos para o controle das
DST/Aids, implantada no SUS em 2003.

Apesar desses esforcos, 0s recursos alocados pelos
gestores estaduais e municipais nas acoes programaticas
ainda sao incipientes diante dos desafios apontados no ce-
nario epidemiolégico nacional. Ao investigar os processos
de descentralizacao no SUS, Grangeiro et al'® constataram
que a inclusao de acdes para populacoes mais vulneraveis
nas secretarias estaduais e municipais que ingressaram
apos 2003 se mostrou fragil e limitada. O estudo revela
que nos PAM de 2006, 93,6% das secretarias planejaram
acoes preventivas para populagao em geral. No entanto,
0 segmento dos HSH foi 0 menos contemplado, com ape-
nas 21,4% das acoes, comparado aos usuarios de drogas
(34,8%) e as profissionais do sexo (44,5%)*°
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O preconceito e a discriminagao que atingem gays e
HSH corrobora para o aumento da homofobia em nos-
sa sociedade, devendo ser objeto das politicas publicas
de salde, em especial das acoes programaticas de pre-
vencado as DST/Aids desenvolvidas pelo poder publico
e pelas organizacoes da sociedade civil, com vistas ao
enfrentamento dos contextos de vulnerabilidade. Para
tanto, as propostas devem ser ousadas, complexas,
contextualizadas e de carater permanente, vislumbran-
do efeitos que possam intervir em processos sociocultu-
rais arraigados nas instituicdes de salde.

Os achados de um dos poucos estudos de abrangén-
cia nacional, coordenado por Venturi, contextualizam essa
questdo. Em um inquérito de opinido sobre a “Diversidade
Sexual e a Homofobia no Brasil”, que ouviu em 2008, a po-
pulacao de 15 anos ou mais de varias classes sociais em
municipios de areas urbanas, aferiu que quase todos os
respondentes avaliaram que existe preconceito contra pes-
soas com identidade sexual LGBT (Iésbicas, gays, bissexu-
ais, travestis e transexuais) no pais. O preconceito contra
gays foi mencionado por 92% dos entrevistados, mas so-
mente 26% se autorreconheceram como preconceituosos.
Indagados ainda se o governo tem a obrigacao de realizar
politicas de combate a discriminacao, 76% acreditam que
essa tarefa ndo cabe ao poder publico, tratando-se de um
problema que deve ser resolvido individualmente?®.

No ambito da salde, a publicacdao pelo Governo
Federal, em 2006, da “Carta dos Direitos dos Usu-
arios da Salde”, reafirma os principios éticos do
Sistema Unico de Salde (SUS), ao determinar que a
atencao integral aos usuarios deve ser humanizada
e livre de preconceitos ou discriminacao associada a
orientacdo ou identidade sexual®.

Nos Ultimos anos, o respeito aos direitos sexuais
e reprodutivos e a reivindicagao de politicas de sau-
de especificas que contemplem as necessidades da
populagao LGBT tem sido defendida por profissionais
e ativistas como uma estratégia para reduzir barrei-
ras e ampliar 0 acesso dessa populagcao aos servicos,
bem como para assegurar a integralidade e a equida-
de das linhas de cuidado ofertadas no SUS?*2.

Recentemente, o Brasil foi um dos 25 paises signa-
tarios dos Principios de Yogyakarta formulados por uma
Comissao Internacional de Juristas e pelo Servico Inter-
nacional de Direitos Humanos. Essa plataforma reafirma
os direitos humanos como universais, interdependentes
e indivisiveis, destacando que a identidade de género e
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a orientacao sexual sao essenciais para a dignidade de
cada pessoa e nao devem ser motivo de discriminacao ou
abuso, sendo obrigacao dos Estados a implementacao de
politicas pUblicas que revertam esse quadro. Os principios
versam sobre um amplo espectro de direitos relativos a
educacao, habitacao, seguranca pessoal, trabalho, cons-
tituicdo de familia, entre outros. Os direitos especificos da
area da salde foram descritos, nos principios 17 e 18%.

O principio 17 afirma que “toda pessoa tem o direito ao
padrao mais alto alcancavel de satde fisica e mental, sem
discriminacao por motivo de orientacao sexual ou identi-
dade de género” (p. 24), cabendo aos Estados assegurar
0 acesso a servigos de salde que respeitem as diversida-
des, de modo que as pessoas sejam informadas e empo-
deradas para tomarem suas proprias decisdes quanto aos
procedimentos de salde. Para tanto, ressalta que é funda-
mental o desenvolvimento de uma politica de educacao e
formacao dos profissionais da area, abordando a diversi-
dade sexual e os direitos sexuais e reprodutivos!4,

Adicionalmente, o principio 18 afirma que “nenhuma
pessoa deve ser forcada a submeter-se a qualquer forma
de tratamento, procedimento ou teste, fisico ou psicolé-
gico, ou ser confinada em instalacdes médicas com base
na sua orientagao sexual ou identidade de género (...)
[uma vez que] nao sao, em si propria, doencas médicas
a serem tratadas, curadas ou eliminadas” (p. 25). Esse
principio visa garantir a prote¢ao das pessoas contra pra-
ticas médicas abusivas e a participagao nao consentida
em pesquisas e procedimentos antiéticos, incluindo va-
cinas, tratamentos com drogas, ou uso de microbicidas
para HIV/Aids e outras doencas. Procura assegurar, tam-
bém, que nenhuma criancga tenha seu corpo submetido a
procedimentos médicos, na tentativa de impor uma iden-
tidade de género, sem o pleno e livre consentimento da
mesma, evitando que sejam vitimas de abusos“.

A partir das diretrizes do Programa Brasil sem Homo-
fobia?, lancado em 2004 pelo governo federal e conso-
nante aos Principios de Yogyakarta, o Conselho Nacio-
nal de Saude aprovou, em 2009, a “Politica Nacional de
Saude Integral da Populagao LGBT"®, envolvendo varias
areas do Ministério da Salde, com vistas a eliminacao
da discriminacao e do preconceito institucional, o que
contribuiu, em Gltima instancia, para o enfrentamento
das desigualdades nas praticas de salde.

No intuito de realizar um grande balancgo sobre os trin-
ta anos da epidemia de Aids em nosso pais, o Ministério
da Saude realizou, em 2010, a oitava edi¢cdo do Congres-
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so Brasileiro de Prevencao das DST e Aids e o | Congresso
Brasileiro de Prevencao das Hepatites Virais, tendo como
mote “Viver Direitos: Acesso, Equidade e Cidadania”.
Trata-se do principal evento do campo da prevencao, reu-
nindo gestores, profissionais da salde, conselheiros de
salde, membros de organizacoes da sociedade civil, pes-
quisadores e parceiros de outros setores para analisar os
avancos e os desafios das acoes implementadas no SUS.

A partir do eixo “direito a salde”, os principais desa-
fios elencados nesses congressos foram: o enfrentamen-
to das desigualdades regionais no acesso aos Servigos
de salde; a qualidade das linhas de cuidado ofertadas
aos usuarios; o reconhecimento e o respeito as necessi-
dades de salde da populagdo associadas as desigualda-
des de género segundo raga/cor, etnia, orientacao sexual
e geracao; e o combate ao preconceito, estigma e discri-
minacgao que permeiam as praticas de salde no ambito
das DST/Aids e das Hepatites Virais®.

O presente artigo tem por objetivo analisar a producao
apresentada nesses congressos, quanto aos objetos e as
estratégias de prevencao adotadas pelas instituicoes, a
partir dos direitos e do acesso a salide no SUS da popu-
lacao de gays e HSH no contexto das politicas publicas e
planos de acao formulados pelo Governo Federal.

Método

Trata-se de um estudo descritivo e exploratério so-
bre os resumos selecionados para apresenta¢cao nas
modalidades oral e poster na Ultima edicdo do Con-
gresso Brasileiro de Prevencao das DST e Aids e | Con-
gresso Brasileiro de Hepatites Virais “Viver Direitos:
Acesso, Equidade e Cidadania”, realizado em Brasilia
no periodo de 16 a 19 de junho de 2010, perfazendo
um total de 1.513 resumos publicados nos anais.

Os resumos foram identificados por meio da varre-
dura no sistema de busca dos anais, disponivel em CD-
-ROM, utilizando-se as palavras chave: direito(s), aces-
so, homossexual(ais), gay(s), homens que fazem sexo
com homens e HSH. Utilizaram-se dois sistemas de
busca complementares: pelo titulo dos resumos e pela
autoclassificacao atribuida pelos autores nas subcate-
gorias “combate a estigma e discriminacao” e “gays e
outros HSH”, excluindo-se os trabalhos duplicados.

Todos os resumos identificados foram impressos, orga-
nizados em um banco de dados em Excel e categorizados
segundo as variaveis: tema, nome da instituicao, estado,
regiao do pais, vinculo dos autores (servico, ONG ou aca-
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démico), metodologia (qualitativa, quantitativa ou quanti-
-quali), tipo de relato (experiéncia ou pesquisa), objeto, po-
pulacao e tecnologia ou estratégia de prevencao adotada.

Ao todo, foram identificados 101 resumos, sendo 41
sobre gays e HSH, incluindo a busca pelo titulo e pela
autoclassificacao dos autores nas subcategorias men-
cionadas; 35 referentes ao tema “direitos” com dois tra-
balhos direcionados aos HSH; e 25 no tema “acesso”,
também com dois relatos sobre HSH. Dentre os temas
investigados, o segmento de gays e HSH representam
3% do total de resumos apresentados nos Congressos.

No intuito de contextualizar essa questao, adicional-
mente, foram identificados e apresentados documentos
de gestao, como politicas e planos de agdo elaborados
e publicados pelo Governo Federal no periodo de 2004
a 20009, voltados a populagao de gays e HSH, verifican-
do-se as responsabilidades atribuidas ao Ministério da
Salde. Foram selecionados: o “Programa Brasil sem Ho-
mofobia - Programa de Combate a Violéncia e a Discrimi-
nacao GLBT e de Promog¢ao da Cidadania Homossexual”
(2004); o “Plano Nacional de Promocao da Cidadania e
Direitos Humanos de LGBT” (2009 - 2011); e o “Plano
Nacional de Enfrentamento da Epidemia de Aids e das
DST entre Gays, HSH e Travestis” (2008 - 2011).

Os resultados encontrados na analise dos resumos
selecionados, assim como os documentos de gestao, fo-
ram discutidos com base em uma revisao da literatura
nao sistematica sobre os temas abordados no artigo.

Resultados e discussao

Com o objetivo de subsidiar a analise da produgao
dos congressos, apresentaremos, inicialmente, uma
sintese das politicas e dos planos de acao seleciona-
dos, em fase de implementacao pelo Governo Federal.

Programa Brasil sem Homofobia - Programa de Combate
a Violéncia e a Discriminacdao GLBT e de Promocao da
Cidadania Homossexual?

Lancado em 2004, pela Secretaria Especial de Di-
reitos Humanos da Presidéncia da Republica, o Pro-
grama Brasil sem Homofobia objetiva promover a cida-
dania da populacao LGBT, a partir da equiparacao de
direitos e do combate a violéncia e a homofobia, arti-
culando intersetorialmente Ministérios e Secretarias.

Na linha programatica, coube ao Ministério da
Salde a implementacao de politicas e acoes que pro-
movam a atencao e o acesso igualitario desses seg-
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mentos no SUS. Os principais avangos foram a institu-
cionalizagao do Comité Técnico Salde da Populagao
GLTB e a elaboracao da Politica Nacional de Salde
Integral da Populacao LGBT, aprovada em 2009°.
Contudo, a visibilidade social do Programa ainda € li-
mitada. No inquérito coordenado por Venturi, verificou-se
que a maioria dos brasileiros desconhece o Programa,
uma vez que 8% ja ouviram falar e somente 2% conhe-
cem suas propostas. Esse cenario se torna ainda mais
preocupante, quando observamos a incidéncia crescen-
te de crimes associados a intolerancia e homofobia no
pais", frente as “taxas de aversdo” autodeclaradas por
19% dos respondentes que afirmaram que “nao gostam
de encontrar gays e bissexuais” e “gente com Aids” (9%)°.

Plano Nacional de Promocao da Cidadania e Direitos
Humanos LGBT”

Elaborado por uma comissao interministerial, o Plano
foi um desdobramento da | Conferéncia Nacional LGBT,
realizada em 2008, sob o tema: “Direitos Humanos e Poli-
ticas Publicas: o caminho para garantir a cidadania GLBT”
e contribuiu para o fortalecimento do Programa Brasil sem
Homofobia na construcao de politicas publicas inclusivas e
de combate as desigualdades para os segmentos de LGBT.

0 papel do Ministério da Salde esta destacado na
agenda expressa nas diretrizes do Plano: efetivacao do
Estado Laico no SUS; cumprimento das recomendacoes
da Organizacao Internacional do Trabalho sobre HIV/
Aids e nao discrimina¢ao por orientacao sexual e iden-
tidade de género; aprovacao da Politica Nacional de
Saude Integral de LGBT; qualificacao da atencao e da
educacao em saude, no que concerne aos direitos se-
xuais e reprodutivos; humanizacao da atencao a salde
de LGBT em situagao carceraria; extensao do direito a
salide suplementar ao conjuge LGBT; e acesso universal
a reproducao humana assistida a essa populacao.

Cabe ressaltar a preocupacgao do Plano com o pro-
cesso de avaliacao das propostas definidas nessa |
Conferéncia para o periodo 2009-2011. Porém, nao
foram encontrados relatérios governamentais ou da
sociedade civil, acessiveis em sites publicos, anali-
sando o progresso da sua implementacao.

0 3° Relatério Nacional sobre Direitos Humanos no Brasil, realizado pelo NU-
cleo de Estudos da Violéncia da USP, em 2006, denuncia que ocorreram 360
homicidios de gays, Iésbicas e travestis no pais, no periodo de 2003 a 2005,

com maior incidéncia entre gays da regido Nordeste.
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Plano de Enfrentamento da Epidemia de Aids e das DST
entre Gays, HSH e Travestis®

Esse Plano elaborado pelo Ministério da Saude, em
2008, com a participacao da sociedade civil, operacio-
naliza um conjunto de agdes consonantes ao Programa
Brasil sem Homofobia e orienta a politica federal de pre-
vengao e atencao as DST/Aids, em torno de uma agenda
com acoes afirmativas definidas a partir das vulnerabili-
dades desses segmentos, com destaque para 0s jovens,
devido ao aumento da incidéncia de infecgoes pelo HIV .

Vale ressaltar que o Plano avanca ao definir os con-
textos de vulnerabilidade que devem ser objeto das
acoes programaticas no pais, induzindo, inclusive, a
elaboracao de planos estaduais, destacando: o com-
bate a homofobia e transfobia; a negacao do direito a
livre orientagao sexual e as multiplas identidades de
género; a dificuldade de acesso ao diagnostico, aos in-
sumos de prevencao e ao tratamento das DST /Aids;
e 0 consumo de drogas e seu impacto na prevencao.

O Plano objetiva o0 enfrentamento da epidemia e a
reducao de vulnerabilidades, implementando acgdes
descentralizadas, voltadas a ampliacdo do acesso aos
insumos de prevencao; ao desenvolvimento de novas
tecnologias e estratégias de combate ao estigma e dis-
criminagao; ao fortalecimento de parcerias intersetoriais;
e a producdo de conhecimento, a partir da defesa dos
direitos humanos e do respeito a diversidade sexual.

Dentre as diretrizes propostas, parece-nos fundamen-
tal, para a reducao da vulnerabilidade programatica, des-
tacar a promocao do acesso universal e equanime de gays
e HSH aos servicos e acoes de salide em todas as esferas
de gestao e niveis de atencao no SUS. Trata-se de um desa-
fio complexo, considerando o periodo de implementacgao,
nao so6 do ponto de vista politico e das metas definidas no
Plano, mas, principalmente, quanto as mudancas neces-
sarias para sua concretizacao nas praticas de saude.

0 VI Férum UNGASS AIDS/BrasilV, realizado em maio
de 2010, identificou que ocorreram atrasos e morosidade
na execucao dos planos estaduais, deliberando a realiza-
cao de um diagnéstico, com vistas a conhecer as acoes
executadas, seu potencial de inovagao, os desafios e os
impactos na populacao de gays e HSH. Apontou, também,
a necessidade de se desenvolver estratégias e mecanis-
mos para monitorar a questao da diversidade sexual e de
género no pais, quanto aos Principios de Yogiakarta.

Apesar dos esforcos envidados pelo Ministério da
Salde, 25 Secretarias Estaduais elaboraram planos até
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2010". Entretanto, ainda nao se conhece o quanto o Plano
nacional e o conjunto dos planos estaduais progrediram
no alcance das metas, evidenciando que os mecanismos
de monitoramento e avaliacdo devem ser aperfeicoados
pelos gestores, bem como o controle social exercido pe-
los conselhos e organizacoes da sociedade civil.

A producao sobre gays e HSH nos congressos

A seguir, apresentaremos a analise descritiva dos
trabalhos expostos no VIII Congresso Brasileiro de Pre-
vencao das DST e Aids e | Congresso Brasileiro das
Hepatites Virais, sobre a populacao de gays e HSH.
Cabe ressaltar que esses congressos nao sao predo-
minantemente académicos, mas voltados a troca de
experiéncias entre gestores, profissionais da saulde,
conselheiros, membros de ONGs e pesquisadores,
com vistas ao fortalecimento das ac¢des no SUS.

Os 41 resumos apresentados especificamente sobre
0 segmento de gays e HSH correspondem a 2,7% do
total de trabalhos dos congressos, revelando a baixa vi-
sibilidade dessa populacao em um espaco privilegiado
para socializar resultados de projetos e trocar experién-
cias sobre as acbes executadas por atores-chave, dire-
tamente envolvidos no controle da epidemia no pais.

Verificou-se que todas as regidoes do pais apresentaram
ao menos um trabalho. O Sudeste liderou esse ranking,
com 54% dos resumos, seguido pelo Nordeste com 27%.
Os quatro relatos da regiao Norte foram oriundos de orga-
nizacoes da sociedade civil, assim como no Centro-Oeste
gue apresentou apenas um trabalho. Quanto ao vinculo
dos autores, classificados em trés categorias institucio-
nais, predominaram as agbes de prevencao executadas
por ONGs (56%), seguido dos servicos (29%) e pela acade-
mia que contribuiu com 15% das apresentacoes".

No que se refere a populacao-alvo, como podemos
observar no quadro 1, o subgrupo de jovens foi aborda-
do por todas as instituigcdes, em especial pelas ONGs em
atividades voltadas a promocao da saude e a prevencao
das DST/Aids. Diante da incidéncia crescente de novas
infeccOes nessa faixa etaria®%, o investimento em pro-
jetos e acdes de educacao preventiva sao estratégias
fundamentais para intervir nas vulnerabilidades desse
publico. Entretanto, causa espécie, em um contexto de
epidemia concentrada?, o baixo nimero de agoes diri-
gidas especificamente aos homossexuais soropositivos

(trés resumos) e soronegativos, com apenas um traba-
Iho realizado pela academia, evidenciando o quanto os
esforgos dos servigos de salde e da sociedade civil ain-
da sao incipientes e apresentam uma baixa cobertura
das acoes de prevencao primaria e secundaria®s.

A perspectiva comparativa dos objetos seleciona-
dos e das tecnologias de prevencao adotadas revela
um panorama do processo de trabalho das instituicoes
que atuaram junto a essas populacoes. Verificam-se,
no quadro 2, que os objetos trabalhados pela acade-
mia, em sua totalidade foram inquéritos dirigidos aos
jovens, gays e outros HSH. O Sudeste participou com
trés trabalhos, sendo dois da Universidade Federal de
Minas Gerais; seguido pelo Nordeste, com dois traba-
Ihos, ambos da Universidade Federal da Bahia.

As representacoes da homofobia no contexto esco-
lar sao objetos de dois dos seis trabalhos académicos.
Quando incorporados a gestao publica na educacao, os
resultados desses estudos podem ser Uteis para orientar
politicas de educacao preventiva e processos de forma-
¢ao de educadores e de outros segmentos da comuni-
dade escolar no combate a homofobia. Na mesma 6tica,
os achados das poucas pesquisas apresentadas sobre a
prevaléncia do HIV, o conhecimento das praticas sexuais
e do uso de servigos de prevengao por HSH podem ser
Uteis na formulacao e no desenvolvimento de estratégias
de acolhimento e prevencao nos servicos de atengao em
DST/Aids e na rede basica no SUS. Esses estudos podem
contribuir para a identificacao e eliminacao de barreiras
de acesso nos servicos, bem como para a incorporacao
de novas tecnologias de prevencao do HIV que estao em
discussao, como a profilaxia pré e pos-exposicao. Contu-
do, o nimero de resumos apresentados pelas universida-
des nos congressos foi muito timido, frente ao volume de
recursos investidos pelo Ministério da Salde e a produ-
¢ao cientifica existente no campo das DST/Aids no pais.

O Sudeste também é presencga predominante nos
trabalhos apresentados por ONGs, 48% dos relatos sao
oriundos dessa regiao, seguida novamente pelo Nordes-
te, com 26% dos resumos. Cabe destacar que o Terceiro
Setor, categorizado como ONGs, nesse artigo, esta re-
presentado em todas as regioes brasileiras, diferente-
mente dos trabalhos académicos ou dos servicos.

Os trabalhos apresentados consistem basicamente de
relatos de experiéncia das ONGs. Dentre os 23 resumos,

VDisponivel em: http://www.gestospe.org.br/web/noticias/conteudol/?conteudo=604363077.
Disponivel em: http://www.aids.gov.br/publicacao/plano-de-enfrentamento-da-epidemia-de-aids-e-das-dst-entre-gays-hsh-e-travestis.
ViPara trabalhos com mais de um autor, consideramos a filiagao institucional apenas do primeiro autor, a fim de ndo haver duplicidade de trabalhos na anélise.
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Quadro 1: Nimero de trabalhos apresentados no VIl Congresso Brasileiro de Prevengao das DST e Aids e | Con-
gresso Brasileiro de Prevencao das Hepatites Virais, de acordo com as populagées-alvo, selecionadas, segundo o

vinculo do primeiro autor, Brasilia, 2010.

Vinculo do primeiro autor
Populacao-alvo Académico ONG Servico Total
Jovens 3 7 2 12
Gays, outros HSH e Travestis 4 6 12
LGBT - 9 3 12
Homossexuais e Travestis soropositivos - 2 1 3
Homossexuais soronegativos 1 - - 1
Criancas - 1 - 1
Total 6 23 12 41

Quadro 2: Objetos selecionados, segundo o vinculo do primeiro autor, nos trabalhos apresentados no VIl Congresso
Brasileiro de Prevencao das DST e Aids e | Congresso Brasileiro de Prevencao das Hepatites Virais, Brasilia, 2010.

Academia (6 trabalhos)

ONGs (23 trabalhos)

Servicos (12 trabalhos)

Objetos
apresentados

Representac¢des da homofobia/
contexto escolar (2)
Prevaléncia de HIV em HSH (1)
Uso dos servigos de

prevencao por HSH (1)

Praticas sexuais de HSH (2)

Projetos de intervencao/
prevencao (9)

Campanhas de

prevencao (5)

Combate a homofobia (4)
Pesquisas (3)

Controle social (1)

Reducao de vulnerabilidade
programatica (1)

Reducao de vulnerabilidade
programatica (6)

Projetos de intervencao/
prevencao (3)

Controle social (1)

Combate a homofobia (1)
Pesquisas (1)

temos apenas trés pesquisas: uma sobre a prevaléncia de
gays testados para o HIV, outra sobre praticas sexuais ado-
tadas por jovens homossexuais, e a Ultima sobre o uso de
espacos de sociabilidade por homossexuais soropositivos,
sendo este o (nico trabalho realizado por ONGs sobre o
tema da soropositividade. Na mesma linha dos estu-
dos académicos, os resultados dessas investigacoes
podem qualificar a acdo programatica no campo da
prevencao primaria e secundaria no SUS, desde que
se estabelecam interfaces e parcerias entre o poder
publico e as organizacoes da sociedade civil.

A maioria dos trabalhos apresentados pelas ONGs,
indicados no quadro 2, relatam projetos de interven-
¢ao para a prevencao das DST/Aids (9), sendo que,
destes, cinco realizam acoes de educacao em saude,
ancoradas, principalmente, na metodologia de edu-
cacao de pares; trés relatos de agdes apoiadas na
distribuicao de materiais informativos e insumos de

prevencgao e apenas um relato de acoes de advocacy
voltadas a visibilidade de jovens LGBT, o que deve
ser incentivado como uma das estratégias possiveis
para organizacao e participacao desse segmento no
enfrentamento do preconceito social®®.

A realizacao de campanhas foi a segunda estra-
tégia mais utilizada pelas ONGs (5 relatos), com o
objetivo de incentivar a testagem do HIV (2), distri-
buir preservativos, gel e folnetos em Paradas de Or-
gulho LGBT (2) e promover direitos humanos e pre-
vencao de DST/Aids (1). Cabe destacar que todas
as campanhas foram realizadas por organizacoes
do Nordeste (3) e do Norte (2) do pais. Apesar dos
limites dessa estratégia, elas ainda se fazem neces-
sarias para visibilidade social e politica de gays e
HSH e, quando associadas a outras tecnologias de
prevencao de carater processual e continuo, contri-
buem para a diminuicao de vulnerabilidades.
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O combate a homofobia foi abordado em quatro
relatos, utilizando a educagao em salde no contexto
escolar (2) e a estratégia de advocacy em nucleos
LGBT e na formacao de profissionais da salde e da
educacao. A reducao da vulnerabilidade programatica
€ trabalhada por uma organizacao, num projeto cujo
plblico é constituido de homossexuais soropositivos,
procurando atingi-los através de acdes de educacdao em
salde na sala de espera da unidade.

O controle social, historicamente atribuido as ONGs
no campo da Aids, apareceu em apenas um trabalho, no
qual a instituicao mineira relatou a realizacao de uma
audiéncia puablica no intuito de debater as agoes imple-
mentadas pelo poder plblico local quanto a educacao, a
salde e aos direitos humanos da populacao LGBT. Cabe
enfatizar que, apesar dos avancos e da visibilidade social
conquistada pelo movimento de ONGs/Aids nesses trinta
anos de epidemia, verifica-se, no periodo mais recente,
uma menor participacao nos colegiados do SUS, seja
pela dupla fungdo no processo de trabalho dessas insti-
tuicoes, baseada na militancia e na execucao de projetos
de intervencao, seja, ainda, pela falta de novos ativistas.

De modo geral, as principais estratégias adotadas nos
trabalhos apresentados pelas ONGs reiteram “aborda-
gens panfletarias” praticadas desde o inicio da epidemia,
ao combinar a oferta de informacao, com distribuicao de
folhetos e preservativos!. Cabe lembrar que o Plano Na-
cional de Enfrentamento da Epidemia de Aids e das DST
prevé a elaboracao de novas abordagens e tecnologias,
desenvolvidas e implementadas, a partir dos contextos de
vulnerabilidade vivenciados por gays e HSH na contempo-
raneidade. Nessa 6tica, 0 avanco das acdes intersetoriais
e o fortalecimento do controle social das politicas de DST/
Aids pelo segmento de gays e HSH®, em especial a parti-
cipacdo nos conselhos gestores das unidades de salde,
podem ser alguns dos caminhos possiveis para o enfren-
tamento do preconceito e da discriminagcao em nosso pais.

Nos trabalhos apresentados pelos servicos de sau-
de, nao foi constatada a participacao das regides Nor-
te e Centro-Oeste. A regiao Sudeste novamente liderou
a producgao, com 67% dos relatos (oito trabalhos), se-
guido do Nordeste com 25% dos trabalhos (trés resu-
mos). Os trabalhos concentram-se em seis estados:
Sao Paulo, Rio de Janeiro, Ceard, Piaui, Paraiba e Pa-
rana, apresentando majoritariamente relatos de expe-
riéncia, ancorados na metodologia qualitativa.

A populacao-alvo dessas experiéncias sao, na sua
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maioria, gays, HSH e travestis (6), seguidos pela popula-
¢ao LGBT (3), pelos jovens (2) e homossexuais soropo-
sitivos (1), confirmando novamente a pouca visibilidade
desse subgrupo nas acoes apresentadas nos congres-
so0s. Se tanto na academia quanto nas ONGs vemos
uma preocupacao com a populagao jovem, essa situa-
¢a0 nao se repete nos relatos dos servigos, o que € pre-
ocupante, considerando-se as dificuldades desse grupo
para acessar com equidade, os cuidados ofertados pela
rede de salide*, além da alta incidéncia do HIV2.

Observa-se, no quadro 2, que a redugao da vulnera-
bilidade programatica foi objeto de 50% dos relatos dos
servigos, por meio das agoes de educacao permanente
dos profissionais da saude, preparando-os para o acolhi-
mento da populacao LGBT (3); a oferta de teste rapido re-
alizada por Centro de Testagem e Aconselhamento (CTA)
itinerante (1); a parceria com ONGs (1); e a elaboragao de
plano estadual de enfrentamento da epidemia em Sao
Paulo, que foi o Unico a relatar esse processo dentre to-
das as unidades da federacao com planos formulados,
aguém das necessidades identificadas pelo Plano Nacio-
nal para o avanco da resposta descentralizada no pais®.

Trés projetos de intervencao para a prevencao das
DST/Aids foram apresentados. Desses, dois se utilizaram
da distribuicao de material informativo e insumos de pre-
vencao, sendo que um deles usou a oferta de vale-teste
para HIV, numa das raras ac6es para aumentar 0 acesso
ao diagnostico precoce relatadas pelos servicos; e o ter-
ceiro se utilizou da educacao em salide em um grupo de
apoio realizado na unidade. A homofobia foi tratada em
apenas um resumo, com foco na atualizacao dos profis-
sionais e no incentivo a insercao de pessoas LGBT na area
da salde, apontando desafios que devem ser trilhados
pelo SUS para reducao da vulnerabilidade programatica e
social®. O apoio as ac¢oes de controle social também este-
ve presente em um trabalho, que consistiu na elaboracao
da revista “Curitiba pela cidadania LGBT”, na qual foram
publicadas propostas intersetoriais encaminhadas parao |
Congresso Estadual de Politicas Publicas para LGBT.

Os servicos apresentaram apenas uma pesquisa,
sobre a prevaléncia de Sifilis em homossexuais maio-
res de 13 anos, produzida a partir das informacgoes
geradas pelo sistema de informagoes do CTA, sendo
esse o Unico relato de analise de dados secundarios
na 6Otica da vigilancia em saulde.

Adicionalmente, os trabalhos analisados sobre a
tematica dos direitos nos congressos também eviden-
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ciaram a invisibilidade de gays e HSH, apresentando
apenas dois relatos de experiéncias de ONGs (0,13% do
total): um de Sao Paulo, voltado a promocao de direitos
humanos baseado na estratégia de advocay e educagao
de pares, e outro de Pernambuco, com ac¢des de orien-
tacao sobre direitos e educacao em salde, dirigido aos
HSH em unidades prisionais. Nessa perspectiva, anali-
sando-se a questao do acesso, foram encontrados ape-
nas dois trabalhos sobre HSH (0,13% do total), ambos
provenientes do estado de Sdo Paulo, discutindo a utili-
zacao da técnica do teste rapido, um deles por meio de
CTA itinerante como estratégia para ampliar o acesso ao
diagnostico precoce entre populagdes mais vulneraveis.

Em linhas gerais, as estratégias de prevencao ado-
tadas pelos servigos ainda sao incipientes frente ao
quadro epidemioldgico. Faz-se necessario investir na
complexidade e na ampliacao da cobertura dos proje-
tos de intervencoes, para aumentar o0 acesso universal
de gays e HSH as acoes de diagnédstico, prevencao e
atencdo em DST/Aids, especialmente nos subgrupos
de homossexuais soropositivos e jovens.

Consideracoes finais

Os planos e politicas apresentados sugerem que a
resposta dos estados e municipios deve ser aperfeigo-
ada pelo Ministério da Saude, demandando um tempo
mais longo para que 0s seus resultados possam ser
atingidos, o que pode, em parte, explicar o pequeno
nimero de acdes relatadas para o segmento de gays
e HSH nos congressos analisados. Faz-se necessario
aprimorar os processos de coordenagao, monitora-
mento e avaliacao das metas e a¢des propostas, publi-
cizando avancos e desafios para o enfrentamento das
vulnerabilidades e desigualdades identificadas.

Constatou-se, nos congressos, que 0 maior nimero
de trabalhos foi realizado por ONGs, o que pode estar
associado a um processo de delegacao das acoes pre-
ventivas pelos estados e municipios para sociedade ci-
vil, por meio de parcerias e financiamento de projetos
de intervencao. No entanto, vale ressaltar que o acesso
universal a prevencao das DST/Aids depende de inves-
timentos na contratacao e formacao permanente de
quadros para o SUS, com vistas ao avang¢o da cobertura
das acoes para gays € HSH, segmento que foi pouco pri-
vilegiado frente as outras populagdes beneficiadas pela
politica de incentivo as DST/Aids no pais?®.

Por fim, cabe ressaltar que o combate a homofobia,
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previsto nos planos governamentais, ainda depende
do fortalecimento de ac¢oes intersetoriais que promo-
vam o sinergismo necessario entre a producao cienti-
fica das universidades, a capacidade de mobilizacao e
intervencao das ONGs e o acesso equanime a preven-
¢ao e a atencao integral dessa populagao no SUS.
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Prevaléncia de transtornos mentais comuns auto-referidos
e sua relacdo com os servicos de saiide em municipios da

Baixada Santista - SP

Prevalence of self-reported common mental disorders and its relation to
health services in Baixada Santista cities — SP

Maria de Lima Salum e Morais'
Neuber José Segri"

Resumo

O trabalho objetivou identificar, em municipios da Bai-
Xxada Santista, a prevaléncia de transtornos mentais co-
muns (TMC) - entendidos como relatos dos entrevistados
de sofrerem depressao, ansiedade ou problemas emocio-
nais - e investigar a relacao das pessoas que relataram
tais problemas com o acesso aos servicos de satde. Os
dados foram obtidos em inquérito realizado em Cubatao,
Séao Vicente, Praia Grande, Guaruja e Santos, tendo sido
entrevistadas 6.804 pessoas. O municipio com menor
prevaléncia de TMC foi Sdo Vicente. A prevaléncia total
de TMC foi 17,77%. Verificou-se maior prevaléncia em
mulheres, pessoas mais velhas, separadas ou vitvas.
54,14% dos entrevistados afirmaram ter recebido o diag-
nostico de profissionais de satde, e 42,70% se autorre-
feriram como tendo os problemas citados. 41,37% dos
informantes declararam nunca ter procurado servicos de
salide em decorréncia de tais problemas. Os principais
motivos alegados para a ndo procura de servigos de
salide em razao de TMC foram: nao achar necessatrio,
nao ter tempo e dificuldades de acesso. Os achados do
estudo indicam que muitas pessoas nao reconhecem
0s TMC como problemas de satide, a “invisibilidade”
desses transtornos para diversos servigos de satde e a
necessidade de qualificar os profissionais para a escuta e
acolhimento de pessoas com sofrimento psiquico.

Palavras-chave: Transtornos mentais comuns;
Baixada Santista; Servigcos de salide
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Abstract

The aims of this work were (1) to identify, in the met-
ropolitan area of Baixada Santista, the prevalence of
common mental disorders (CMD) - understood as the
respondents’ report of suffering depression, anxiety
or having emotional problems -, and (2) to investigate
the relationship of persons who reported such prob-
lems with the access to Health Services. The data were
obtained in a survey conducted with 6804 respondents
living in the cities of Cubatao, Sdo Vicente, Guaruja,
Praia Grande, and Santos. S4o Vicente was the city
with the lowest prevalence of CMD. There was higher
prevalence in women, older, separated or widowed
persons. 54.14% of respondents stated to have heard
the diagnosis from a health professional and 42.70%
self-reported the mentioned problems. 41.37% of in-
formants declared never having sought health services
because of such problems. The main reasons pointed
to non-demanding health services because of CMD
were: not finding it necessary, not having time and ac-
cess difficulties. The findings indicate that many people
do not recognize the CMD as a health problem, the “in-
visibility” of these disorders to various health services
and the need to qualify professionals to listen and to
receive persons with psychic suffering.

Keywords: Common Mental Disorders; Baixa-
da Santista; Health services

Volume 13 | Niimero 2

1141




SUS: Mosaico de Inclusoes

Introducao

prevaléncia dos chamados Transtornos Men-

tais Comuns (TMC) - conforme avaliacao de

estudos que se baseiam, em grande parte,
no Self-Reporting Questionnaire (SRQ-20), instrumento
validado por Mari e Williams® - estd em torno de 25%
da populagdo adulta®'? %% o que indica sua relevancia
como objeto da Saude Publica. Essa prevaléncia varia
conforme a populacdo em foco. Ludermir e Melo Filho?,
pesquisando adultos em Olinda, Pernambuco, por meio
do SRQ-20, encontraram prevaléncia de 35% de TMC.
Maragno et al®, em estudo com municipes maiores de 15
anos da cidade de Sao Paulo, verificaram, com 0 mesmo
instrumento, 24,1% e 26,6% de prevaléncia de TMC, con-
forme a area fosse ou nao coberta pelo PSF. Pinheiro et
al*2, estudando adolescentes de 15 a 18 anos, vivendo
em Pelotas, Rio Grande do Sul, também usando SRQ-20,
encontraram uma prevaléncia de 28,8% de TMC.

Fonseca, Guimaraes e Vasconcelos®, em uma revi-
sao de pesquisas sobre TMC, apontam como principais
fatores de risco associados: baixa renda, baixo nivel de
escolaridade, pertencer ao sexo feminino e ter idade
avancada. Ludermir e Mello Filho” encontraram asso-
ciagao negativa entre prevaléncia TMC e escolaridade,
renda per capita e condicoes de moradia. Ludermir®
constatou relagao positiva entre TMC e trabalho infor-
mal. Costa e Ludermir? verificaram associacao entre
TMC e baixo apoio social. Marin-Léon et al.’° ressaltam
que baixo nivel socioecondmico (escolaridade e empre-
g0) esta associado a maior prevaléncia de TMC.

A denominacao transtorno mental comum refere-
-se a transtornos mentais menos severos, as vezes
difusos e inespecificos, em comparacao com quadros
mais definidos pelos sistemas classificatorios vigentes
(DSM -1V e CID-10). Contudo, a escolha do adjetivo
comum pode dar margem a que se subentenda que
o sofrimento psiquico de milhdes de pessoas seja me-
nos importante. De fato, os transtornos psiquicos mais
severos acabam por merecer uma intervencao mais
complexa e imediata do Sistema de Salde, pois sdo
altamente perturbadores, nao s6 para o sujeito, como
também para os que o cercam. Talvez, dentro dessa
mesma légica, os TMC, por serem menos conspicuos e
socialmente menos perturbadores, apesar de inidme-
ros estudos, a respeito de seu impacto e prevaléncia,
tenham recebido pouca atencao por parte das politi-
cas publicas e, consequentemente, do sistema de Sau-
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de. Apesar da critica @ denominagao, como se trata de
expressao consagrada, sera usada neste trabalho.

E importante que se assinale que o presente estudo
nao se refere a pontuacao resultante de respostas a um
questionario que procura avaliar o sofrimento psiquico do
individuo diante de questdes que indicam situacoes de
padecimento no dia a dia, como é o caso do SRQ-20 e
de outros instrumentos usados nas investigacoes a res-
peito do tema. Estaremos tratando de respostas diretas
a pergunta “Tem depressao, ansiedade, problemas emo-
cionais?”, feita em inquérito domiciliar, que abordou com
0s entrevistados os mais diversos problemas de sau-
de, com os objetivos de avaliar a situacao de salde e o
acesso aos servicos de salide na Baixada Santista. Este
trabalho integra, portanto, estudo mais amplo, detalha-
damente descrito no livro Acesso aos servigcos de salide
em Municipios da Baixada Santista*. A pesquisa, em sua
totalidade, procurou avaliar as condicoes de acesso aos
servigos de salde, a partir da 6tica da populacao, consi-
derando as dimensdes da procura e uso dos servigos “e
pretendeu investigar as necessidades identificadas pela
populacao tanto no que diz respeito a sua saldde quanto
as questoes ligadas ao acesso a rede de servicos, dando
centralidade a atencao basica, na medida em que exerce
um papel estratégico e é considerada como estruturante
dos outros niveis de atencao a sadde no SUS” (p. 14).

As questoes do inquérito foram inspiradas no World
Health Survey - inquérito conduzido pela Organizagao
Mundial de Salde? e no questionario do projeto Gena-
cis UNESP/OPAS!*1519 Questdes semelhantes as anali-
sadas neste trabalho foram estudadas por Szwarcwald,
Bastos e Esteves'’, que as denominaram estado de
animo. Esses autores, analisando as repostas de 5000
adultos, constataram que 15% dos entrevistados senti-
ram-se tristes ou deprimidos durante os 30 dias antes
do estudo, 23% sentiram-se preocupados ou ansiosos.
e 25% relataram ao menos dois desses problemas.
Como em outros estudos com o SRQ-20, encontraram
maior prevaléncia desses sentimentos entre mulheres.

A associacao dos TMCs com doencgas organicas ou
gueixas somaticas inespecificas tem sido relatada em
diversos estudos?®. Szwarcwald et al.Y’ encontraram
associacao de estados depressivos ou ansiosos com
doencas cronicas. Além disso, ha muitos exemplos de
estudos que constataram relagao entre depressao e
doencas clinicas®'318, Por sua vez, sdo também nume-
rosos os trabalhos que chamam a atencao para a falta
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de preparo de profissionais e de estrutura dos servicos
de salde para atender essa clientela. Maragno et al.®
apontam que pequena parcela das pessoas com TMC
tém seu transtorno identificado e tratado. Referindo-se
mais especificamente a ateng¢ao primaria a salde, Fon-
seca, Guimaraes e Vasconcelos® relatam estudos que
evidenciam como os servicos de atencdo basica tém
dificuldade em acolher e cuidar dos TMC, muitas vezes
associados a queixas somaticas que se repetem e para
as quais ndo se encontram causas especificas.

O presente trabalho objetivou identificar, em municipios
da Baixada Santista, a prevaléncia de transtornos mentais
comuns - entendidos como relatos dos entrevistados de
sofrerem depressao, ansiedade ou problemas emocionais
- e investigar a relacao das pessoas que relataram tais
problemas com o acesso aos servicos de salide.

Método

A amostra - constituida por moradores dos munici-
pios de Cubatao, Sao Vicente, Praia Grande, Guaruja e
Santos - foi obtida por procedimentos de amostragem
probabilistica. O plano amostral completo encontra-se
em Alves e Escuder®. A questdo sobre autorrelato de de-
pressao, ansiedade, problemas emocionais fez parte do
Bloco B do inquérito, realizado com 6.804 entrevistados.
Nem sempre os totais encontrados refletem esse nlime-
ro, uma vez que perguntas de dados sociodemograficos
- como situacao conjugal, de trabalho e escolaridade,
que foram abordadas no Bloco A do mesmo questiona-
rio - s6 se aplicavam a uma parte dos entrevistados.
Caso a resposta a questdo original (“Tem depressao,
ansiedade, problemas emocional?”) fosse afirmativa,
passava-se a perguntar sobre quem fez o diagnéstico,
qual a Gltima vez que o informante procurou e se procu-
ra regularmente o servigo de saude por esse motivo. Se
a resposta a Ultima questao fosse negativa, isto €, se a
pessoa alegasse nao procurar regularmente, o servico
perguntava a razao da ndo procura.

Para a analise dos dados, utilizou-se 0 médulo survey
do programa estatistico Stata (versao 9.0), que levou em
consideracao os aspectos do delineamento complexo da
amostra deste estudo. Foram realizadas estatisticas des-
critivas, bem como testes de associacao pelo qui-quadra-
do, sendo consideradas estatisticamente significativas
aquelas que o valor de p foi inferior a 0,05.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pes-
quisa do Instituto de Satde em 2007, sob o parecer no.
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119798. Todos os entrevistados foram informados so-
bre os objetivos da pesquisa e assinaram Termo de Con-
sentimento Livre e Esclarecido, tendo sido atendidas as
recomendacodes da Resolucao CNS 196/96.

Resultados

A Tabela 1 apresenta a caracterizagao geral das
pessoas que afirmaram sofrer de depressao, ansiedade
ou problemas emocionais. 17,77% dos informantes da
amostra total responderam afirmativamente a questao,
sendo que a prevaléncia no sexo feminino foi quase
duas vezes a encontrada no masculino. A prevaléncia
encontrada no municipio de Cubatao foi de 19,04%, e
a cidade que apresentou os menores indices foi Sdo
Vicente (14,61%). Verificou-se tendéncia crescente de
relatos de problemas com o avancar da idade, consta-
tando-se frequéncia acima da média da amostra a par-
tir dos 20 anos, sendo ainda maior apds os 40 anos de
idade. Nao se constatou efeito significativo da escolari-
dade sobre os indices de problemas emocionais. Pes-
soas que nao trabalhavam, eram separadas ou vilvas
e/ou frequentavam algum culto ou religiao relataram
significativamente mais problemas dessa ordem.

A Tabela 2 ilustra alguns aspectos da relacao das
pessoas com transtornos mentais comuns com o ser-
vico de salde. Constatou-se que cerca de 43,00% dos
entrevistados que revelaram ter ansiedade, depressao
ou problemas emocionais se autodiagnosticaram sem
ter procurado um servico ou profissional de salde,
sendo que menos da metade dos informantes procu-
raram o servico por causa de tais problemas no Gltimo
ano. Dentre os que afirmaram procurar o servi¢o, pou-
co mais da metade declararam fazé-lo com regularida-
de. A maioria dos que nao o fizeram declararam como
principal motivo nao ver necessidade; o segundo moti-
vo alegado foram dificuldades em relacao aos servicos
de saude (acesso e atendimento).

Discussao

A prevaléncia de TMC encontrada no presente es-
tudo é semelhante a verificada por Marin-Leon et al*°,
que constataram, em Campinas, prevaléncia global
de 17,0%, sendo 8,9% para homens e 24,4% para
mulheres. E, contudo, inferior & encontrada por Lu-
dermir e Melo Filho?, Maragno® e Pinheiro et al.*?

Os resultados de escolaridade do presente estudo
nao sao confirmados pela maior parte das pesquisas,
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Tabela 1 - Caracterizacao sociodemografica do grupo de pessoas que afirmaram ter ansiedade, depressao ou
problemas emocionais (frequéncias absolutas, porcentagens, totais sobre os quais foram calculadas e valor p)

n % Total P
Geral (todos 0s municipios e idades) 1170 17,77 6803
Municipio 0,029
Cubatao 373 19,04 1959
Sao Vicente 389 14,61 2662
Outros (Praia Grande, Guaruja e Santos) 408 18,70 2182
Sexo <0,001
Masculino 362 12,02 3124
Feminino 808 22,53 3679
Idade em anos <0,001
Até 12 53 3,90 1490
12a15 43 7,97 484
16a 19 66 15,78 458
20a 29 207 18,05 1146
30a39 182 19,61 951
40a 49 248 29,43 867
50a 59 181 26,39 669
60 a 69 117 28,08 416
70 e mais 73 24,59 322
Nivel de escolaridade 0,301
Analfabeto 57 15,40 344
1°. grau incompleto 516 20,32 2678
1°. grau completo 121 19,07 612
2°. grau incompleto 99 17,16 551
2°. grau completo 243 18,79 1293
Superior 118 22,35 583
Trabalha? <0,001
Sim 459 18,10 2597
Nao 658 25,02 2713
Situacao conjugal <0,001
Casado (a) 406 23,07 1802
Unido (a) 202 22,33 913
Separado(a)/divorciado(a) 106 30,21 376
Vildvo(a) 376 36,24 336
Solteiro(a) 287 15,03 1875
Freqiienta culto ou religiao? <0,001
Sim 846 19,86 4430
Nao 324 13,95 2360
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Tabela 2 - N(mero absoluto e relativo das respostas de pessoas que declararam sofrer de depressao ansiedade
ou problemas emocionais em relagao aos servicos de salde.

n %
Quem confirmou o problema?
Médico 657 54,14
O préprio entrevistado 478 42,70
Outros 34 3,16
Quando foi a Gltima vez que procurou o servico
de saude para resolver este problema?
Ha menos de um ano 488 40,91
De um a dois anos 92 7,70
De dois a trés anos 42 3,00
Ha trés anos ou mais 87 7,02
Nunca procurou 456 41,37
Visita regularmente o servico de saiide
por causa desses problemas?
Sim 393 55,93
Nao 319 44,07
Por que nao visita regularmente
o servico de saude?
Dificuldade financeira 19 2,77
Dificuldade de acesso geografico 12 1,75
Nao acha necessario 494 72,01
Nao tem tempo 69 10,05
consegui atendiment, atendiments rim o2 | 134

gue encontraram maior prevaléncia de TMC em pesso-
as de baixa escolaridade. A diversidade de prevaléncia
e de alguns achados em relacdo a outros trabalhos
pode dever-se, em parte, a diferentes metodologias em-
pregadas, pois, enquanto a maioria das pesquisas usou
0 SRQ-20, em nosso estudo, a pergunta foi feita direta-
mente aos entrevistados. Outras variaveis que podem
influir na prevaléncia de TMC sao as condigcdes de vida e
acessibilidade das populacoes estudadas a servicos de
salde e a natureza e qualidade desses servigos.

A menor prevaléncia de problemas em Sao Vicen-
te do que em outros municipios turisticos da Baixada
Santista ndo se explica facilmente, pois a prevaléncia
em Santos, Guaruja e Praia Grande, também cidades
turisticas, praticamente se equipara a de Cubatdo, mu-
nicipio nao turistico, com condicdes ambientais menos
apraziveis e menos saudaveis devido ao funcionamento
do polo petroquimico em sua circunscricao.

Os dados de maior prevaléncia de TMC em mulhe-
res, em pessoas mais velhas, separadas ou vilivas sdo
coerentes com os resultados de outros estudos?1912,
Quanto a maior prevaléncia de TMC em mulheres, sao
possiveis diversas explicagoes; uma delas é o fato de as
mulheres se abrirem mais e terem maior consciéncia
ou estarem mais voltadas para seus estados internos
do que os homens. Outras razoes para os TMC acome-
terem mais a mulheres estao ligadas a sua maior vulne-
rabilidade por questoes sociais e de género, tais como:
serem vitimas preferenciais de abuso e violéncia sexual
e moral, inferioridade no trabalho, terem menor renda,
menor reconhecimento e maior isolamento social. O
fato de maior prevaléncia de TMC em pessoas que fre-
quentam culto ou igreja também pode estar associado
ao género, uma vez que mulheres sao mais constantes
em atividades religiosas.

O dado segundo o qual quase a metade das pesso-

L=

Volume 13 | Niimero 2 RS




SUS: Mosaico de Inclusoes

as com TMC nao procuraram servigo de salde ilustra
tanto o desconhecimento de que o sofrimento psiquico
pode ser ouvido e acolhido em tais servicos quanto a
falta de acolhimento e pré-atividade dos servigos nas
questoes de saude mental. Os achados do presente es-
tudo confirmam, portanto, tantos outros, que revelam
a “invisibilidade” dos transtornos mentais comuns para
grande parte dos servicos de salide e a necessidade de
qualificar os profissionais para os detectarem e acolhe-
rem e cuidarem das pessoas com sofrimento psiquico.
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O conhecimento do puiblico acerca da epilepsia: wuma pequena

amostragem em Campinas (SP)

Public knowledge about epilepsy: a small sampling in Campinas (SP)

Rodrigo Bastos Cunha'

Resumo

Embora seja crescente a circulagdo de informagoes
na midia sobre ciéncia e tecnologia, em geral, e sobre
saude, em particular, ainda é consideravelmente
grande a parcela da populacdo que se diz pouco ou
nada informada nessas questoes, segundo apontam
estudos de percepgao publica. No caso especifico da
epilepsia, a desinformacdo pode ser ainda maior, o
que traz como consequéncia, entre outras coisas, a
estigmatizacao da pessoa com epilepsia, conforme
apontam diversas pesquisas. Este artigo apresen-
ta os resultados de um pequeno levantamento por
amostragem, sobre percepc¢ao publica da epilepsia,
realizado na cidade de Campinas (SP), como parte da
formacao de alunos de um curso de especializacao em
divulgacao cientifica na area de satde com foco em
neurociéncias. Dados qualitativos deste levantamento
mostram que, apesar da maioria de os entrevistados
afirmarem saber o que € epilepsia, suas definicoes
revelam diferentes niveis de compreenséo. O levan-
tamento também aponta maior desinformacao entre
jovens até 17 anos sobre o que € essa condicao neu-
rolégica e se ela tem tratamento ou ndo, o que pode
ser confrontado com futuros levantamentos focais com
um universo mais amplo de entrevistados e orientar
divulgacoes para esse publico especifico.

Palavras-chave: Epilepsia; Percepcao publica
da ciéncia; Comunica¢do em satde
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Abstract

Although circulation of information about science
and technology in the media have been increasing, in
general, and about health, in particular, it is still con-
siderably high, according to public perception studies,
the share of the population that consider themselves
little or nothing at all informed about those issues. Ac-
cording to several surveys, when it comes to epilepsy,

disinformation can be even higher, what brings as a
consequence, among other things, stigmatization of
people with epilepsy. This article shows the findings of
a small survey, based on samplings, about the public
perception of epilepsy, carried out in the city of Campi-
nas, Sao Paulo. The research is part of the formation
of students who attend a specialization course about
scientific diffusion with focus on neurosciences. Quali-
tative data of this survey shows that, in spite of most
of the interviewees had stated that they knew what
epilepsy was, their definitions revealed different levels
of understanding. The survey also indicates that the
highest level of disinformation occurred among young
people aged until 17, particularly about what its neuro-
logical condition means and if it is treatable or not. The
findings can be confronted to future focused surveys
with a broader universe of interviewees and be helpful
to divulge information to this particular public.

Keywords: Epilepsy; Science public
perception; Health communication
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oje em dia, ha um espaco crescente para a
divulgacao cientifica na midia em geral, es-
pecialmente na area de salde. Fruto tanto
do esforco de pesquisadores em levar conhecimento
a um publico mais amplo quanto da busca por espe-
cializacao pelos profissionais de imprensa, a divulga-
¢ao na area de salde, quando feita com os devidos
cuidados, pode influenciar positivamente comporta-
mentos e trazer beneficios para a sociedade - assim
como pode incentivar comportamentos nocivos, caso
seja feita de forma inadequada e, principalmente, de
maneira superficial e pouco cuidadosa. Entretanto,
apesar do crescimento da circulagcao de informagoes e
do engajamento dos divulgadores, recentes pesquisas
de percepcao publica da ciéncia revelam que, embora
a maioria do publico brasileiro afirme consumir oca-
sionalmente informacoes sobre ciéncia e tecnologia, é
ainda maior a parcela que se diz pouco ou nada infor-
mada no que se refere a ciéncia e tecnologia®.
Quando se trata de um tema especifico, dentro do
amplo leque de informacgdes que circulam sobre salde,
como é o caso da epilepsia, a desinformacao pode ser
ainda maior. Nao causaria espanto se uma pesquisa de
percepcao publica revelasse ser pequena a parcela da
populagédo com o seguinte conhecimento: “a epilepsia
€ a condicao neurolégica grave de maior prevaléncia no
mundo”; “ela acomete 1% da populacao, ou seja, 60
milhoes de pessoas” em todo o planeta; e “a cada ano
somam-se aproximadamente trés milhdoes de casos no-
vos”*, Porém, ndo se pode tratar esse tipo de desinfor-
macao meramente como um déficit de conhecimento do
publico a ser preenchido pelo especialista. Tanto Lewens-
tein quanto Vogt et al. apresentam alternativas ao mode-
lo de déficit em divulgacao cientifica na literatura inter-
nacional”*. No Brasil, uma delas ora se aproxima e ora
se afasta do modelo de déficit: a alfabetizacao cientifica.
Isso porque alguns divulgadores de ciéncia, por um lado,
pressupdoem um déficit de conhecimento entre aqueles
que consideram analfabetos cientificos e avaliam que
apenas o especialista pode “alfabetiza-los” cientifica-
mente; outros, por outro lado, ainda que considerem
a importancia do conhecimento leigo, do dialogo entre
leigos e cientistas e da participacao cidada do publico
nas decisoes sobre ciéncia, continua empregando ina-
dequadamente o termo “alfabetizacao cientifica” como
traducao de scientific literacy. O termo “letramento” co-
mecou a circular no Brasil a partir dos anos 1980 entre
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0s especialistas de educacao e ensino de linguas, para
diferenciar a mera decodificacao de letras para a forma-
¢cao de palavras, proporcionada pela alfabetizacdo, de
praticas de leitura e de escrita em seus usos sociais con-
cretos™!5. Apenas recentemente comegou a ser empre-
gado o termo “letramento cientifico” entre pesquisadores
ligados ao ensino de ciéncias'®*3, Assim como no caso do
aprendizado da escrita de uma lingua ha uma diferenca
significativa entre o mero dominio dessa ferramenta pro-
porcionado pela alfabetizacao e seu efetivo uso em prati-
cas sociais através do letramento, seria mais apropriado
o divulgador pensar em um letramento cientifico voltado
para 0s usos sociais da informacao e do conhecimento
em ciéncia por parte do publico ndo especializado.

No caso da epilepsia, em particular, uma informacao
considerada fundamental pelo meio cientifico é a de
que ha tratamento pela medicina tradicional. De acordo
com Min & Sander'?, “as crencas e mitos que envolvem
a epilepsia parecem ser a regra na comunidade. Muitos
ainda acreditam em possessao demoniaca como a ex-
plicacao para epilepsia” e, segundo os autores, buscam
tratamentos “que incluem o exorcismo e simpatias”. Um
dos impactos sociais disso, para Min & Sander, é que
esse tipo de crenca “tem contribuido na perpetuacao da
estigmatizacao, uma triste realidade que desclassifica e
exclui os individuos com epilepsia e seus familiares da
sociedade”. Segundo Kanashiro®, “a prevaléncia mun-
dial da epilepsia € ao redor de 10 a 15/1.000 pessoas”,
mas, no Brasil, “poucos sao os dados de prevaléncia
a respeito” da epilepsia em areas urbanas. Kanashiro
apresenta um levantamento feito nas cidades de Cam-
pinas e Sao José dos Campos, no estado de Sao Paulo,
segundo o qual a prevaléncia de epilepsia ativa - com
algum episodio de crise nos Ultimos 24 meses - por
faixa etaria foi de 2,3/1.000 para criancas até 4 anos,
4,3/1.000 para criancas entre 5 e 9 anos, 3,8/1.000
para quem tem entre 10 e 19 anos, 5,8/1.000 para
pessoas entre 20 e 59 anos e 8,5/1.000 para pessoas
com 60 anos ou mais®. Esse mesmo levantamento mos-
tra que menos da metade das pessoas com epilepsia
nessas duas cidades usaram drogas antiepiléticas.

Um estudo de Dourado, Alonso, Martins et al., sobre
a autopercepcao de pacientes com epilepsia?, mostrou
que as dificuldades nas relagdes interpessoais, fami-
liares e sociais foram apontadas pelos entrevistados
como a esfera de maior impacto relacionado a epilep-
sia. Sarmento & Minayo-Gomez*® ja haviam observado
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os efeitos disso na exclusao das pessoas com epilepsia
do mercado de trabalho. Para os autores, é imputada
uma incapacidade a elas e, assim, “o estigma da epi-
lepsia - questao cultural tecida por mitos e crencas -
reduz suas aspiracoes de vida, aumentando tanto suas
autoexigéncias quanto sua autodepreciagao”. Segundo
eles, “o temor da crise, de sua imprevisibilidade e do es-
tigma transformam” o sujeito com epilepsia “em pessoa
medrosa, insegura e ansiosa, conduzindo-o a acomoda-
cdo que o inibe na luta pelos seus direitos”*3.

Fernandes® reforca que “algumas pessoas ndo sa-
bem como proceder com o paciente durante uma crise
epiléptica, o que promove sentimentos de impoténcia
e reforga o estigma existente de que epilepsia nao tem
tratamento”. Questdes como essa levaram parte da
comunidade cientifica brasileira a se engajar na Cam-
panha Global “Epilepsia fora das sombras”, que tem
no Brasil o projeto Assisténcia a Salde de Pacientes
com Epilepsia (Aspe) como integrante oficial*. Desde
2003, a Aspe organiza em setembro a Semana Nacio-
nal de Conscientizagao da Epilepsia, com a realizagao
de palestras para publicos diversos - que vao desde
profissionais de secretarias de salide e educacao até
caminhoneiros - e a distribui¢cao de folhetos informa-
tivos. Fernandes, Noronha, Gimenez et al. observam
“avancos em termos de conhecimento sobre epilepsia
em nossa sociedade”#, mas constatam ainda haver ne-
cessidade de se manter acoes de divulgacao.

Divulgar o conhecimento, no entanto, é algo que
pode ser feito de diversas formas, incluindo a indese-
javel total desconsideracdo (ou desqualificacdo) do co-
nhecimento leigo. De acordo com Rozembergt, “os his-
toriadores de ciéncia ressaltam como o conhecimento
cientifico foi mantido por séculos distante da sociedade
pelos préprios cientistas, para resguardar seu status
social”. Com isso, observa a autora, “a ciéncia sedimen-
tou-se longe da sociedade, guardando a histéria das
ideias cientificas uma enorme distancia da sociologia do
comportamento coletivo”. Esse distanciamento histori-
co tem de ser levado em consideracao pelo divulgador,
especialmente sendo ele um membro da comunidade
cientifica ou um profissional de salde. Como lembra
Rozemberg!!, “apesar de se ocuparem aparentemente
da mesma tematica, profissionais e clientela sao nucle-
os discursivamente distintos, elaborando significados
segundo experiéncias e mundos identitarios proprios”.
Segundo ela, “tudo se passa como se a transmissao de
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informacoes fosse suficiente para gerar mudangas de
perspectiva e melhores escolhas em satde”. Em seu ar-
tigo, baseada em projetos de pesquisa com populacoes
rurais, a autora argumenta nao apenas que transmitir
informagdes com base cientifica ndao é suficiente, mas
que é preciso valorizar a experiéncia leiga para que o sa-
ber técnico de utilidade publica possa ser incorporado.

Quando se trata de epilepsia, portanto, seria interes-
sante conhecer o que o leigo sabe, qual é a sua per-
cepcao sobre essa condicdo neuroldgica, qual seria o
seu comportamento diante de uma crise epilética. Com
base nisso, as iniciativas de divulgagao poderiam se
concentrar em informagoes e conhecimentos cientificos
com relevancia social que poderiam dialogar com o co-
nhecimento leigo, com o cuidado para que esse dialogo
nado seja um mero confronto autoritario da informacao
“correta” do cientista com o conhecimento “errado” do
leigo. Neste artigo, serao apresentados os resultados
de um pequeno levantamento de percepc¢ao publica de
epilepsia, realizado entre setembro e outubro de 2009,
em Campinas (SP), por alunos de um curso de especia-
lizacao em divulgagao cientifica na area de salde com
foco em neurociéncias. Esse curso reuniu jornalistas,
editores de revistas sobre salide voltadas para o publi-
co leigo e pesquisadores de neurociéncias e areas afins.

O divulgador conhecendo seu publico

Para a definicao do universo de entrevistados, es-
tipulou-se que um levantamento por amostragem se-
ria feito a partir de dados do Censo Demografico do
IBGE com a distribuicdo percentual da populagao por
sexo e faixa etaria em municipios da regiao Sudeste
com mais de 500.000 habitantes, para garantir simi-
laridade com a distribuicao populacional na cidade
de Campinas (SP). O perfil das pessoas a serem en-
trevistadas, portanto, ficou definido da seguinte forma:
47,8% seriam do sexo masculino e 52,2%, do sexo
feminino; 30,2% seriam criancas e adolescentes com
até 17 anos; 13,6% teriam entre 18 e 24 anos; 46,5%,
entre 25 e 59 anos; e 9,6% teriam 60 anos ou mais. A
partir dessa defini¢ao, treze alunos do curso de espe-
cializagao ficaram encarregados de entrevistar, cada
um deles, um grupo de dez pessoas, totalizando, ao
final, 130 entrevistas, distribuidas da seguinte forma:
19 criangas e adolescentes do sexo masculino até 17
anos; 20 criancas e adolescentes do sexo feminino até
17 anos; 8 pessoas do sexo masculino entre 18 e 24
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anos; 9 pessoas do sexo feminino entre 18 e 24 anos;
29 pessoas do sexo masculino entre 25 e 59 anos;
32 pessoas do sexo feminino entre 25 e 59 anos; 6
pessoas do sexo masculino com 60 anos ou mais; e 7
pessoas do sexo feminino com 60 anos ou mais.
Elaborou-se um roteiro de entrevista com pergun-
tas fechadas e abertas, para que dados qualitativos
pudessem complementar a analise quantitativa. Em-
bora nao fossem definidores do perfil das pessoas a
serem entrevistadas, também foram questionados os
niveis de escolaridade (fundamental, médio, superior
e pos-graduacao) e a faixa de renda familiar dos en-
trevistados (até 1 salario minimo, a época, no valor
de R$ 465; entre 1 e 2 salarios minimos; entre 2 e
5 salarios minimos; e acima de 5 salarios minimos).
Além das perguntas relativas ao perfil do entrevistado
- sexo, faixa etaria, nivel de escolaridade e renda fa-
miliar -, o questionario teve as seguintes perguntas:

a) Vocé sabe o que € epilepsia? (sim ou nao)

b) O que é epilepsia?

c) Vocé conhece alguém com epilepsia? (sim
Oou nao)

d) Vocé poderia descrever os sinais de uma crise
epilética?

e) Vocé sabe se a epilepsia tem tratamento?

f) O que vocé faria se visse alguém tendo uma
crise epilética?

Para os que responderam “nao” a primeira per-
gunta, apds pular as perguntas b, ¢ e d, o entrevista-
dor fez uma breve descricado do que seria uma crise
epilética, antes de formular as duas Ultimas pergun-
tas, respondidas por todos os entrevistados.

E importante ressaltar que este estudo sobre o co-
nhecimento do publico acerca da epilepsia ndao tem a
pretensao de ser um levantamento exaustivo, ja que ha
uma limitacao tanto no ndmero de entrevistados quanto
nas questoes abordadas, por se tratar de uma pesquisa
realizada no escopo de um curso de formagao de divul-
gadores cientificos na area de salide com foco em neu-
rociéncias, sem uma estrutura operacional propria para
levantamentos de larga escala. Os resultados que serao
apresentados a seguir podem, no entanto, ser confronta-
dos com outros estudos de percepcao ja realizados com
publicos especificos®® e com estudos de percepcao futu-
ros com um universo de entrevistados mais abrangente.

A maioria dos entrevistados declarou saber o que é
epilepsia: 68% responderam “sim” a primeira pergun-
ta, e 32% responderam “nao”. Pode-se considerar um
percentual de conhecimento relativamente alto, em
comparacao com os 49,2% da populacao que se diz in-
formada em temas de medicina e salide em geral e com
os 14,4% que se declaram muito informados?’, ainda
que neurocientistas e divulgadores de neurociéncias te-
nham como meta um ndmero o mais préoximo possivel
da totalidade da populacao. O fato de as respostas po-
sitivas serem consideravelmente maiores que as nega-
tivas pode ser atribuido, em parte, as continuas campa-
nhas anuais de divulgacao da epilepsia que a Aspe tem
realizado na cidade de Campinas (SP), onde a pesquisa
sobre percepgao publica foi realizada. Porém, como se
vera adiante, o confronto dos dados qualitativos com os
dados quantitativos revela que a resposta “sim” a per-
gunta “O que é epilepsia” abrange diferentes niveis de
percepcao sobre essa condicao neuroldgica.

Um dado chama a atencao, entretanto, na estratifica-
¢ao das respostas a essa primeira pergunta pela idade
dos entrevistados: o Grafico 1 mostra que, em quase to-
das as faixas etarias, o percentual dos que declararam
saber o que é epilepsia ficou préximo dos 80%; apenas
entre as criangas e adolescentes com até 17 anos, o per-
centual dos que disseram “nao” (60%) foi maior do que
o0 dos que disseram “sim” (40%). Trata-se de um dado
interessante, ja que, segundo Min & Sander*, “pelo me-
nos 50% dos casos” de epilepsia “comegam na infancia
ou na adolescéncia”. E o estudo de Fernandes3 mostra
gue é nessa idade escolar que podem surgir os primeiros
sinais de estigma, com consequéncias nas relacoes so-

Vocé sabe o que é epilepsia?

0%
B0%
T0%
60%
50% -
0%, B sim
30% O nao
20%
10%

0%

até 17 ancs de 18824 de 25258 60 anos ou
anos anos mais

ciais da pessoa com epilepsia para o resto de sua vida.
De acordo com Fernandes®, embora pesquisas re-
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velem que criancas com epilepsia sejam mais propen-
sas a ter dificuldades escolares e de comportamento,
“mesmo nos dias de hoje, ainda é dificil falar se estas
dificuldades ocorrem por causa das crises, da medica-
cao antiepiléptica ou das relacoes sociais das criancas
com seus professores e colegas”. Qual publico deve,
entao, ser focado em uma divulgagao que vise, especi-
ficamente, lidar com esse tipo de problema?

Um estudo de Li, Fernandes, Mory, Noronha, Boer,
Espindola et al. com médicos e outros profissionais de
salide da rede basica de atendimento® mostrou que é
adequada sua percepgao sobre a epilepsia. Portanto,
caso uma crianca, logo apds uma primeira crise epiléti-
ca, seja encaminhada para um posto de salde, segun-
do os autores desse estudo, “o sistema basico de salde
tem os elementos fundamentais para 0 manejo da epi-
lepsia”®. Essa primeira crise, no entanto, pode ocorrer
em um ambiente familiar ou na escola, nos casos em
que a epilepsia ja se manifesta na infancia. Os profis-
sionais do ambiente escolar estariam preparados para
lidar com eventuais crises de epilepsia em criangas?

Uma pesquisa de Fernandes & Souza com profes-
sores do ensino fundamental® revelou que 91,5% sa-
biam que a epilepsia € uma desordem neurolégica e
96,8% acreditavam que as criancas com epilepsia de-
vem frequentar escola comum. Apesar disso, apenas
40% apontam o acompanhamento médico como for-
ma de tratamento da epilepsia, e 37,8% dizem saber
que ha medicacao especifica para isso. Os autores do
estudo® observam que “muitos professores pesquisa-
dos demonstraram possuir informac¢des adequadas a
respeito da epilepsia”, mas ponderam que “existem
algumas lacunas nessas informacdes, com crencas
e preconceitos”. Questionados sobre como proceder
durante uma crise epilética, 36,7% dos professores
consideram importante proteger a cabeca da pessoa,
24,8% dizem permanecer junto de quem tem a crise,
e 8,4% pensam em restringir os movimentos de quem
estd se debatendo, comportamentos considerados
adequados pelos pesquisadores; mas 18,6% dos pro-
fessores acreditam que € preciso desenrolar a lingua,
0 que os leva a “colocarem dedos, canetas, réguas
dentro da boca da crianca”, medida que os autores
do estudo consideram inadequada.

Em outro trabalho, Fernandes® observa que “algu-
mas pessoas nao sabem como lidar com a crianca na
hora da crise”, grupo em que se pode incluir os cole-
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gas de escola daqueles que tém epilepsia, o que pode
ser depreendido das respostas a pergunta “Vocé sabe
0 que é epilepsia?” distribuidas por idade, no levanta-
mento de percepcdo plblica aqui apresentado. Para
Fernandes?, “as pessoas com epilepsia sofrem com os
comportamentos exibidos pela sociedade, na medida
em que as crises inesperadas e imprevisiveis assustam
quem nao conhece o que € epilepsia, especialmente em
ambientes sociais, como a escola, no caso das crian-
cas”. Os dados qualitativos mostrarao, adiante, que al-
gumas respostas a pergunta sobre o que fazer diante de
uma crise podem ilustrar esse tipo de reacao, principal-
mente entre as pessoas mais jovens, em idade escolar.

Na distribuicdo dos dados por renda familiar do en-
trevistado, as respostas negativas a pergunta “Vocé
sabe o que é epilepsia?”, sdo maiores que as positivas
na faixa entre 1 e 2 salarios minimos. Entre as pessoas
em idade economicamente ativa, em geral, renda baixa
se associa a baixa escolaridade. Mas, na distribuicao
das respostas por escolaridade do entrevistado, as pes-
soas com ensino médio ou cursando esse nivel de en-
sino - e nao aquelas com ensino fundamental - séo o
grupo com maior percentual entre os que disseram nao
saber o que € epilepsia. Entre as pessoas que disse-
ram “sim” a essa primeira pergunta, contudo, em qua-
se todos os niveis de escolaridade, com excecao das
pessoas com pés-graduacao, houve quem respondes-
se “nao sei dizer ou explicar” para a segunda pergunta
(“O que é epilepsia?). Porém, como se vé na Tabela 1,
abaixo, os dados qualitativos também revelam que em
todos os niveis de escolaridade ha a associacao da epi-
lepsia com o sistema nervoso ou, no caso das pessoas
com nivel fundamental, com a cabeca ou a mente. A
tabela apresenta apenas alguns exemplos de respos-
tas, agrupadas, na medida do possivel, por similaridade
entre aquelas dadas por pessoas de diferentes niveis
de escolaridade. Os dados mostram que até mesmo
entre pessoas com nivel superior aparecem respostas
vagas ou generalizantes, como a que descreve a epilep-
sia como um “acesso que ocorre em situacoes de es-
tresse”. Um exemplo de resposta que pode levar a uma
preocupacao particular do divulgador na area de salde
com foco em neurociéncia apareceu entre os entrevis-
tados com ensino médio: “doengca sem remédio”. Essa
resposta tem relacao direta com a quinta pergunta do
questionario, que sera comentada adiante.

Os dados deste levantamento mostram que a decla-
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Tabela 1 - Algumas respostas a pergunta “O que € epilepsia?”

Pessoas com
ensino fundamental

Pessoas com
ensino médio

Pessoas com
ensino superior

Pessoas com
pos-graduacgao

- Doenca feia, da
cabeca, da mente

- Doenca do
sistema nervoso

- Doencga do
sistema nervoso

- Patologia do
sistema nervoso

- Convulsao

- Convulsao

- Choques, convulsoes,
traumatismos

- Doenga neurolégica que
provoca crises convulsivas

- Doenca que faz a pessoa

- Ataque de espuma P
tremer, enrolar a lingua

- Perda de sentidos

N - Curto circuito cerebral
momentanea da pessoa

- Nao sei dizer ou
nao sei explicar

- Ataques envolvendo o
sistema nervoso central

- Ativagao neuronal
exacerbada

- Descargas cerebrais
desordenadas

- Doenga sem remédio

- Acesso que ocorre em
situagoes de estresse

- Nao sei dizer ou
nao sei explicar

- Defeito no cérebro

- Nao sei dizer ou
nao sei explicar

racao de saber o que é epilepsia pode nao estar dire-
tamente relacionada ao fato do entrevistado conhecer
alguém com essa condi¢ao neurolégica. Metade dos
entrevistados com mais de 60 anos diz nao conhecer
ninguém com epilepsia; 0 mesmo acontece com 62%
dos entrevistados entre 18 e 24 anos e com 75% da-
queles com até 17 anos. Apenas na faixa entre 25 e 59
anos, o percentual dos que conhecem alguém com epi-
lepsia (61%) é maior do que o dos que ndo conhecem.
Nao se pode inferir, ao certo, as causas do elevado
percentual de jovens que ndo conhecem alguém com
essa condigdo neurolégica. Mas estudos®513 mostram
que o medo do estigma leva as pessoas a nao revela-
rem que tém epilepsia, ai incluidos criancas e adoles-
centes, idade em que comecam a metade dos casos
dessa condigdo neurolégicall.

Entre as pessoas que responderam saber o que é
epilepsia, embora suas definicoes apontem diferentes
niveis de percepcao, o Grafico 2 mostra que os principais

Vocé poderia descrever os sinais
de uma crise de epilepsia?

salivagao ou baba
comulsdo

tremedeira
desmaic

falta de consciéncia
enrola a lingua
outras®

nao sabe

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

sinais de uma crise epilética parecem ser relativamen-
te conhecidos: 55% responderam que ocorre salivagao
ou baba; 51%, que ocorre convulsao; 49%, movimen-
tos descontrolados; 47%, tremedeira; 43%, desmaio; e
35%, falta de consciéncia. Dessa parcela dos entrevis-
tados que responderam “sim” a primeira pergunta, 10%
nao souberam apontar quais seriam os sinais de uma
crise, 5% apontaram outros sinais (a pessoa vira o olho,
contrai a boca, morde, aumenta o batimento cardiaco),
e 5% responderam que um dos sinais é a pessoa enro-
lar a lingua. Voltaremos a esse Ultimo dado adiante, ao

Vocé sabe se a epilepsia tem tratamento?

A0% msim
0% O ndo

até 17 anos de18a 24 de25a59 B0 anos ou
anos anos mais

* (vira o olho, contrai a boca, morde, aumenta bati-
mento cardiaco)

comentarmos as repostas a pergunta sobre o que fazer
guando alguém tem uma crise.
Como ja foi dito acima, a pergunta “Vocé sabe se a

y
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epilepsia tem tratamento?” foi feita a todos os entre-
vistados, precedida de uma breve descricao do que é
essa condicdo neuroldgica, para aqueles que respon-
deram nao saber o que € epilepsia. O resultado é bem
parecido ao das respostas a primeira pergunta: 64%
disseram saber que ha tratamento, e 36% disseram
nao saber. O Grafico 3 mostra que a distribuicdo das
respostas por faixa de idade também revela uma con-
centracao maior do desconhecimento do tratamento
entre criancas e adolescentes com até 17 anos: 63%
responderam “nao” a essa pergunta, e 38% responde-
ram “sim”. Apenas na faixa entre 25 e 59 anos o per-
centual dos que dizem saber o que é epilepsia é o mes-
mo dos que dizem saber que ha tratamento: 80%. Ja
entre as pessoas com mais de 60 anos, 73% respon-
deram “sim” a essa quinta pergunta, 0 mesmo acon-
tecendo com 65% dos entrevistados na faixa entre 18
e 24 anos. Neste item do levantamento de percepcao
plblica, vale destacar que, entre criancas e adoles-
centes com até 17 anos, apareceu a resposta “doenca
sem remédio” a pergunta “O que é epilepsia?”.

Esse desconhecimento sobre a condigao neurolégica
e a existéncia de tratamento para ela, predominante em
criancas e adolescentes com até 17 anos, tem relacao
com algumas respostas a Ultima pergunta, apresentadas
na Tabela 2, abaixo, sobre como proceder ao ver alguém
tendo uma convulsdo: ha quem declare que entraria em
desespero e quem diga que chamaria alguém, principal-
mente um adulto. No caso de criangas, pedir a ajuda de
um adulto € um procedimento preconizado tanto pelo Mi-
nistério da Salde quanto em livros didaticos distribuidos
pelo Ministério da Educacao, para lidar com acidentes e
situacdes de crises em geral. Desesperar-se diante de
uma crise de epilepsia, no entanto, é algo associado pe-
los pesquisadores®* tanto a crengas equivocadas quan-
to ao estigma em relacdo a pessoa com essa condicdo
neurolégica. Bittencourt! recomenda que, diante de uma
crise de epilepsia, as pessoas procurem manter a sereni-
dade, protejam a cabeca da pessoa que esta tendo con-
vulsao para ela nao bater em algo que possa machuca-la,
afrouxem as pecas de roupa que eventualmente possam
dificultar sua respiragao, nao coloquem nenhum objeto
na boca da pessoa para desenrolar sua lingua - o que
pode prejudicar sua respiragao - e retirem com um lenco
ou pano limpo o excesso de secrecao da boca.

Na pergunta sobre o procedimento diante de uma
crise, novamente, em quase todos os niveis de escola-
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ridade, com excegao das pessoas com pos-graduagao,
apareceu a resposta “nao sei dizer ou explicar” o que
faria em uma situagéo como essa. E também chama a
atencao o fato de em todos os niveis de escolaridade,
sem excegao, aparecer a preocupacao de chamar um
resgate, um socorro, 0 SAMU ou o servico de urgéncia,
como mostra a Tabela 2 abaixo. Esse poderia ser um
ponto a ser abordado em uma iniciativa de divulgacao
baseada em levantamento prévio da percepcao publica
sobre epilepsia. H4 motivo para chamar um servigo de
urgéncia ou basta esperar a crise passar? Bittencourt*
recomenda, apos os procedimentos listados acima, que
se espere a crise cessar em dois a trés minutos - ou,
no maximo, em cinco minutos -, tempo que dura habi-
tualmente. Apenas se a crise nao cessar nesse tempo,
segundo o médico neurologista, deve-se providenciar o
transporte da pessoa para o hospital. Uma iniciativa de
divulgacao também pode explorar a seguinte questado: a
decisao do que fazer em uma situacao como essa de-
pende se € uma primeira crise ou se ela ja se manifes-
tou antes? Esse Ultimo ponto, em um ambiente escolar,
por exemplo, tem relacao com o problema acima men-
cionado do medo do estigma levar as pessoas a nao in-
formarem que tém epilepsia: ao ver uma crianga tendo
uma convulsao, faria diferenca o conhecimento prévio
de que ela tem epilepsia, se ja tem acompanhamento
médico e se a crise é devido ao fato da crianca nao po-
der tomar o medicamento por ser alérgica.

Outro dado que chama a atencao é que, embora seja
relativamente pequeno o percentual das pessoas que
apontaram “enrolar a lingua” como um dos sinais de
uma crise epilética, em quase todos os niveis de escola-
ridade, com excecdo das pessoas com pos-graduacao,
apareceram respostas como “colocar uma colher na lin-
gua”, “tirar a lingua enrolada com o dedo” ou “colocar
um pano na boca pra nado enrolar a lingua” a pergunta
sobre como proceder ao presenciar uma crise. Essa Ul-
tima resposta foi dada por um entrevistado com nivel
superior de escolaridade, grupo que inclui, entre outros,
professores do ensino fundamental como os que parti-
ciparam da pesquisa de percepcao sobre epilepsia rea-
lizada por Fernandes & Souza®. Naquele estudo, como
ja apontamos acima, 18,6% dos professores entrevista-
dos declararam preocupacgao com “desenrolar a lingua”,
ao responder a pergunta sobre como proceder durante
uma crise epilética. Fernandes & Souza® consideram
importante a orientacao sobre como agir no momento
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Tabela 2 - Algumas respostas a pergunta “O que vocé faria se visse alguém tendo uma convulsdo?”

Pessoas com
ensino fundamental

Pessoas com
ensino médio

Pessoas com
ensino superior

Pessoas com
pos-graduacao

- Colocaria uma
colher na lingua

- Tiraria a lingua
enrolada com
o dedo

- Colocaria um pano
na boca pra nao
enrolar a lingua

- Esperaria passar

- Viraria a pessoa de
lado para nao afogar
com a saliva

- Esfregaria alcool
no punho e viraria
a cabeca de lado

- Seguraria a pessoa
até passar a convulsao

Seguraria a pessoa
para nao se machucar

- Seguraria a cabeca
e chamaria ajuda

- Encostaria a
cabeca da pessoa
para nao bater e
tiraria objetos de
perto

- Afastaria objetos e
colocaria almofada
na cabeca da pessoa

- Apoiaria a cabeca para
nao bater em coisas duas

- Entraria em - Deitaria a pessoa L . .

d r . - Seguraria a lingua - Chamaria servico
€Sespero € e chamaria h i3 0 SAMU q .

chamaria um SOCOMO e chamaria o e urgéncia

resgate

- Nao faria nada - Chamaria - Nao sei dizer ou

e chamaria alguém um adulto nao sei explicar

- Nao sei dizer - Nao sei dizer

ou nao sei explicar

ou nao sei explicar

da crise, para que nao persista “o0 comportamento dos
pais, professores ou responsaveis de colocarem dedos,
canetas, réguas dentro da boca da crianca para evitar
que a lingua se enrole”. Em todos os niveis de escolari-
dade, no entanto, também apareceram respostas que
demonstram um certo conhecimento sobre como agir
em um momento de crise, entre elas as que revelam a
preocupacao em segurar, encostar ou apoiar a cabega
da pessoa, colocar uma almofada, afastar objetos para
a pessoa nao bater e para evitar que ela se machuque.

Conclusoes

Este levantamento de percepcao plblica sinaliza
que uma pesquisa focada em um grupo especifico,
como a que Li, Fernandes, Mory, Noronha, Boer, Espin-
dola et al. realizaram com médicos e outros profissio-
nais de salde® e a que Fernandes & Souza realizaram
com professores do ensino fundamental®, poderia ser
feita com criancas e adolescentes até 17 anos, em es-
colas de ensino fundamental e médio, para confrontar
com os dados aqui apresentados. Além disso, estraté-
gias especificas de divulgacao poderiam ser pensadas
para esse puUblico, para que ja na infancia seja possivel
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nao apenas saber o que fazer ao presenciar uma crise
- e, entre outras coisas, nao “entrar em desespero”
- mas, inclusive, ter a nocao da importancia de se res-
peitar e de ndo ridicularizar o colega que tem epilep-
sia, e a consciéncia de que a crianca ou o adolescente
que convive com alguém com essa condicao neurol6-
gica também pode evitar que essa pessoa sofra e car-
regue pelo resto de sua vida o estigma da epilepsia. A
preocupacao em acabar com o estigma, manifestada
por diversos pesquisadores®>1114 & apenas um exem-
plo do impacto social que pode ter a circulacao de co-
nhecimentos em uma divulgacao cientifica baseada
naquilo que o publico manifesta saber.
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Acupuntura na rede puiblica de savide: uma andlise sobre
a organizacdo e funcionamento na unidade de referéncia

em Uberlandia-MG

Acupuncture in the health public service: an analysis over the organiza-
tion and functioning of the reference unit in Uberlandia - MG

Cristina Fernandes Pereira’
Wilza Vieira Villela"

Resumo

A Medicina Tradicional Chinesa (MTC) consiste num
conjunto complexo de técnicas terapéuticas que buscam
tratar o individuo como um todo, através da estimulagcao

de mecanismos naturais, para gerar equilibrio energé-
tico do corpo e proporcionar salde. Dentre os recursos
da MTC, a acupuntura € um dos mais reconhecidos e
utilizados no pais. Ela € uma técnica com baixo custo de
aplicacao e de recursos materiais; auséncia de efeitos
colaterais significativos; e com alta resolutibilidade. Em
2006, sua oferta na rede publica de salde foi norma-
tizada pela Politica Nacional de Praticas Integrativas

e Complementares (PNPIC). Em Minas Gerais, esta

normatizacao foi reafirmada pela Politica Estadual de

Praticas Integrativas e Complementares (PEPIC), em

2009. Nesse contexto, este estudo de caso tem como
objetivo descrever a organizagao, funcionamento e perfil
do usuario da acupuntura na unidade de referéncia em

Uberlandia-MG. Para tanto, foi realizada observacao

do fluxo de atendimento, coleta e analise de dados

dos prontuarios dos usuarios e analise documental e
bibliografica. Conclui-se que a implementacao da PNPIC
traz uma nova perspectiva para os servigos de salde
publicos, podendo contribuir significativamente para o
desenvolvimento de acdes de promocao de salde.

Palavras-chave: Acupuntura; PNPIC;
Promocgao de satide
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Abstract

The Traditional Chinese Medicine (TCM) is comprised of a
complex set of therapeutic techniques which aim to treat
individuals as a hole, through the stimulation of natural
mechanisms intended to generate body energetic balance
and to provide health. Among the TCM resources, acupunc-
ture is one of the most recognized and used in the country.
Acupuncture, besides its high resolubility, is a low cost tech-
nique, requires little material resources and has no relevant
side effects. In 2006, acupuncture offering in the public
service was regulated through the National Politics of Inte-
grative and Complementary Practices (Politica Nacional de
Praticas Integrativas e Complementares - PNPIC). In Minas
Gerais, this regulation has been reaffirmed through the
State Politics of Integrative and Complementary Practices
(Politica Estadual de Praticas Integrativas e Complemen-
tares - PEPIC), in 2009. In this context, this case study aims
to describe the organization and functioning, as well as the
profile of the acupuncture patient, of the Reference Unity in
Uberlandia, Minas Gerais. To that end, actions have been
carried out, such as the observation of the attendance
flow, data gathering and data analysis of medical records
of patients and documental and bibliographic analysis. In
conclusion, the implementation of the PNPIC has brought a
new perspective to the public health services, contributing
to the development of health promoting actions.

Keywords: Acupuncture; PNPIC;
Health promotion
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Introducao

esde o inicio da década de 80, praticas con-

sideradas alternativas vém sendo utilizadas

na rede pulblica de salde no Brasil*?. En-
tretanto, a insercao era fragmentada, nao atingindo a
universalidade proposta posteriormente pelo Sistema
Unico de Satde (SUS). Essas praticas pertencem a sis-
temas médicos complexos e recursos terapéuticos ba-
seados em conhecimentos tradicionais, que através de
resultados satisfatorios, vém sendo reconhecidas nos
Gltimos anos®. Isso pode ser percebido pela aprovacao
da Politica Nacional de Praticas Integrativas e Comple-
mentares (PNPIC), em 20062. Esta politica recomenda
acoes e servicos no SUS para promocgao, recuperacao
e a prevencao de doencas e agravos, além de propor
o cuidado continuado, humanizado e integral a sadde.

As Praticas Integrativas e Complementares (PIC) -
acupuntura, homeopatia, crenoterapia e fitoterapia -
estimulam mecanismos naturais de prevencao de agra-
VoS e recuperacao da salde por meio de tecnologias
eficazes e seguras. Segundo a PNPIC, essas técnicas
possuem énfase na escuta acolhedora; no desenvol-
vimento do vinculo terapéutico; na integracao do ser
humano com o meio ambiente e a sociedade. Também
tém uma visdo ampliada do processo salde/doenca e
da promocao global do cuidado humano?.
Uma das principais PIC é a acupuntura. Perten-

cente a Medicina Tradicional Chinesa (MTC), consiste

num conjunto de técnicas terapéuticas que buscam
tratar o individuo como um todo, através da interacao
harmoniosa entre homem e natureza'®'®, Ela apre-
senta boas vantagens como o baixo custo da apli-
cacao e do material; auséncia de efeitos colaterais
significativos; independéncia relativa de tecnologia
médico-hospitalar-medicamentosa para resolver pa-
tologias simples e boa parte das complexas?'?.

A PNPIC se articula, fundamentalmente, com a
Politica Nacional de Promocao da Salde (publicada
também em 2006), pois ambas abordam a visao de
integralidade no processo salde/doenca, preocu-
pando-se com o bem-estar fisico, psiquico e social
do individuo*®. Essa mudanca nos servigos de salde
pulblica, deslocando o foco da doenca para a salde,
vem em resposta as recomendacoes presentes na
Carta de Ottawa (1986), quando preconiza a reorien-
tacao dos sistemas e servigos de salide como um dos
cinco campos de atuacdo da promocgao da salde.

0 modelo diagnéstico-terapéutico das PIC difere-se
relativamente da medicina ocidental pela nao centra-
lidade no tratamento da doenca. Por sua énfase ho-
listica, resgata elementos importantes como habitos
e emocoes, e sua interacao com o meio social, para
restauracao do equilibrio entre as variaveis internas e
externas ao individuo. Suas bases complexas tém na
aproximacao de questdes mais amplas - como sim-
bologia tradicional, elementos da natureza e fluxo de
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energia - o fundamento para producao de condicdes
de prevencao de patologias e aumento na eficacia no
tratamento de casos cronicos®. De forma integrada, a
PNPIC pode ampliar os limites do paradigma médico,
possibilitando melhoria no atendimento e maior reso-
lutividade do sistema plblico de satde.

Esse novo cenario requer estudos que identifi-
quem os resultados da implementacao da PNPIC
em diferentes localidades, de modo a possibilitar
a compreensao de como esse processo tem ocorrido
em localidades especificas.

Este artigo aborda a implantagao da PNPIC- com
énfase na acupuntura - na cidade de Uberlandia,
MG, tendo como objetivo descrever a organizagao,
funcionamento e perfil do usuéario da acupuntura na
unidade de referéncia do municipio.

A rede publica de salde em todo Brasil, como em
Uberlandia, atende uma demanda significativa de pa-
cientes, ultrapassando a capacidade de suporte do
setor em funcao dos reduzidos recursos financeiros
que recebem. A acupuntura pode ser um importante
instrumento para minimizar essa disparidade entre
demanda e oferta de servicos.

Mesmo com a criagao da Politica Estadual de Prati-
cas Integrativas e Complementares (PEPIC), em Minas
Gerais, a oferta das PIC na rede publica de saude do
estado ocorre de maneira nao uniforme, pois se referem
ao contexto local e envolve diversos fatores como pro-
fissionais qualificados, infraestrutura e autonomia dos
gestores locais em implementa-las.

Uberlandia ndo possui uma politica especifica
para o servico de acupuntura, tanto gerencial quan-
to juridica. Este comecou a ser ofertado de maneira
organizada em 2010, no Centro de Reabilitacao Mu-
nicipal (CEREM). A disponibilidade das vagas para
atendimento nao consegue suprir a demanda efetiva,
tornando necessaria a constituicdo de uma politica
municipal para as PIC e a ampliacao da oferta de acu-
puntura para outras unidades de salde.

Métodos

A metodologia utilizada foi o estudo de caso, abor-
dando a organizagao e funcionamento do atendimen-
to em acupuntura na unidade de referéncia da rede
pulblica de saide em Uberlandia. Segundo Yin (2005),

"Criado em 1988 pela Constituicdo Federal e normatizado pela Lei Federal N°
8.080/90; ndo incluiu a deliberagéo sobre terapias alternativas.
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um estudo de caso busca compreender fendmenos
complexos, mantendo as caracteristicas significativas
e holisticas do objeto a ser estudado.

A coleta dos dados foi realizada através de observa-
cao do atendimento em acupuntura, apds a autorizagao
pelo gestor municipal de salde e pelo coordenador da
unidade de salde estudada. Foram realizadas visitas
para observacdo em dias alternados em 2011, possi-
bilitando contemplar diferentes fluxos e dindmicas do
servico. Os dados gerados constituem as anotacoes do
diario de campo, que fornece elementos para captar o
dinamismo e as relacdes do universo da pesquisa*‘.

Através do sistema de informacoes em saulde (fer-
ramenta “Histérico dos Procedimentos por Prontuario”),
gerenciado pela Empresa Pulblica de Processamentos
de Dados de Uberlandia - Prodaub, foi realizada a ana-
lise de prontuarios dos 166 usuarios atendidos desde a
implantacao da acupuntura na rede publica de saldde
de Uberlandia, entre novembro de 2010 e abril de 2011.

Os dados gerados pelo diario de campo, somados
aos coletados nos prontuarios dos usuarios deste ser-
vigo, nos documentos administrativos e sistemas de
informacao de servigcos de acesso livre, embasaram
pressupostos para compreender o processo de fun-
cionamento e organizacao do servigo, além do perfil
do usuario que esta sendo beneficiado pela oferta da
acupuntura na rede pulblica de salde.

Os resultados apresentados neste artigo sao parte
integrante da dissertacao de Mestrado em desenvolvi-
mento “Acupuntura no SUS: prevencao ou promocao
de salde?”, iniciada em 2010. O projeto foi aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade de
Franca - Unifran, sob o parecer N° 6.528/10.

Acupuntura como politica publica de saide

A acupuntura no ocidente se difundiu efetivamente
apos o reconhecimento da sua eficacia pela Organizacao
Mundial de Satde (OMS), em 1979, ao recomendar a sua
oferta na rede pulblica de salide dos Estados-membros?.

Em 1980, na VII Conferéncia Nacional de Salde foi
recomendada a introducado de praticas alternativas nos
servicos de salide, garantindo ao usuario o direito de es-
colher a sua terapéutica preferida e possibilitando abor-
dagens mudltiplas para seu tratamento. Esta Conferéncia
contou com um forte apoio popular e serviu de referéncia
para a construcdo do Sistema Unico de Sadde (SUS)".

Neste periodo, houve uma grande expansdo da
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acupuntura no Brasil, principalmente pela criacao
de associacdes e cursos de formacao profissional.
Surgem, também, as primeiras publicagdes das ex-
periéncias com resultados positivos dentro da rede
plblica de salde, em especial, nas universidades??.

A regulamentacao da acupuntura no Brasil teve ini-
cio em 1984, com o Projeto de Lei Federal N° 3.838
da Camara dos Deputados, propondo a regulamenta-
cao do exercicio da acupuntura em nivel multiprofissio-
nal, com a ressalva a exigéncia da boa formacao dos
mesmos. Com o intuito de salvaguardar essa boa for-
macao, os Conselhos Federais profissionais iniciaram
regulamentacoes préprias, estabelecendo parametros
para a pratica e fiscalizacao dos profissionais filiados.

O Ministério da Salde, em resposta as recomen-
dacao da OMS, fixou as normas do atendimento em
acupuntura no SUS através da Resolucao N° 05/88
da Comissao Interministerial de Planejamento e Co-
ordenacdao (Ciplan). Mas somente em 1999, por meio
da Portaria N° 1.230/GM, que comecou oficialmente
esse atendimento, pela insercao do procedimento na
tabela do Sistema de Informac6es Ambulatoriais do
Sistema Unico de Satde (SIA/SUS) da consulta mé-
dica em acupuntura (Codigo 0701234). Esse registro
nas consultas do SUS foi realizado sem um arcabou-
¢o institucional que garantisse um apoio a essas pra-
ticas e que apontasse diretrizes para a capilarizagao
da prestacao deste tipo de atendimento?.

Esta Portaria também centralizou o atendimento
pela classe médica, evitando, assim, que 0s acupun-
turistas de outras classes profissionais pudessem
estar inseridos nesse contexto. A insercao multipro-
fissional do atendimento no SUS ocorreu a partir de
20086, pela Portaria 971, do Ministério da Salde, que
regulamentou e aprovou a Politica Nacional de Prati-
cas Integrativas e Complementares.

Esta politica define, em seus objetivos, a incorpora-
cao e implementacao das PIC no SUS, na perspectiva da
prevencao de agravos e da promogao e recuperagao da
salide, principalmente na atencao basica, voltada para
o cuidado continuado, humanizado e integral em salde.
Elucida, em uma das diretrizes de seu anexo, que o de-
senvolvimento da PNPIC deve ser em carater multipro-
fissional, para as categorias profissionais presentes no
SUS, e em consonancia com o nivel de atengao®.

0 servico de acupuntura foi incluido na Tabela de
Servicos/Classificacdes do Sistema de Cadastro Nacio-
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nal de Estabelecimentos de Salde (SCNES), pela Porta-
ria N° 84/2009, sob o codigo de servigo especializado
134 - servigo de praticas integrativas e sua classifica-
¢ao 001 (acupuntura) -, designando o c6digo do servico
para as classes profissionais de médicos, enfermeiros,
biomédico, fisioterapeutas, psicélogos e farmacéuticos,
promovendo, assim, a inclusdao multiprofissional no
atendimento em acupuntura no SUS.

Com o objetivo de adequar a PNPIC as reais ne-
cessidades do Estado de Minas Gerais, foi publicada
em 2009 a Politica Estadual de Praticas Integrativas
e Complementares no Estado de Minas Gerais (PE-
PIC/MG), através da Resolucdo SES N° 1.885/2009
e aprovada pela Deliberacao CIB-SUS/MG N°
532/2009. Esta politica reafirma as diretrizes e os
objetivos da politica nacional e prevé o incentivo para
0s municipios-membros implantar ou reestruturar as
PIC na rede publica. Apesar dos incentivos estaduais,
0 municipio de Uberlandia ainda ndo consolidou uma
politica local, nao possuindo legislacao para regula-
mentar as PIC em sua rede publica de salde.

Resultados e discussao

A PEPIC/MG surgiu da necessidade de normatizar
as varias experiéncias desenvolvidas por municipios
no estado, muitas vezes sem orientagao técnica e
gerencial para a oferta dos servicos. A inexisténcia
de aporte de recursos, acompanhamento e avaliagao
nas localidades seriam supridos pela adequacao a
uma politica mais ampla e organizada®.

Uberlandia € um municipio localizado na regido do
Triangulo Mineiro. Possui 600.285 habitantes’, que uti-
lizam um sistema publico de salide em todos os niveis
de complexidade. Destaca-se por ser uma cidade que as-
sume a funcao de polo prestador de servigos de salde,
tanto da sua regido quanto da sua area de influéncia®.

O servico de acupuntura ofertado em Uberlandia
demonstra a disparidade entre as politicas nacional
e estadual de praticas integrativas e complementa-
res e as agdes locais. O incentivo dado pelas politicas
é vinculado as caracteristicas da localidade para a
disponibilidade de recursos financeiros, estrutura fi-
sica e profissionais qualificados. No entanto, existe a
necessidade dos gestores constituirem meios para a
oferta na rede publica de saude.

O servico de acupuntura teve inicio, de maneira
estruturada, em novembro de 2010". O atendimento
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é realizado numa Unica unidade de referéncia, o Cen-
tro de Reabilitagcao Municipal - CEREM, o qual realiza
atendimentos de média complexidade. No estado de
Minas Gerais, existe uma grande variabilidade quanto
ao tipo de nivel de complexidade que a acupuntura é
ofertada, contudo € na atengao basica que elas se
concentram predominantemente®.

Composto por equipe multidisciplinar, o Cerem con-
ta com apenas um acupunturista. Os atendimentos sao
disponibilizados as segundas, tercas e quartas de ma-
nha e a tarde, sendo atendidos dez usuarios por perio-
do. Mesmo com uma fila de espera densa, as consultas
tém duracao de aproximadamente trinta minutos cada,
considerado ideal para boa qualidade do atendimento.
A marcacao das consultas é realizada de duas formas:
trés vagas para que os profissionais do Cerem fagam o
encaminhamento; e sete vagas destinadas as demais
unidades de salide do municipio. Estas Gltimas sao ge-
renciadas pela Central de Marcacao, que realiza o agen-
damento com base no encaminhamento profissional
enviado pelo coordenador de cada unidade ou pelo sis-
tema informatizado da Secretaria Municipal de Saude.

Na analise da acupuntura em Uberlandia, foi tracado
o perfil dos 166 usuarios atendidos pelo servico de acu-
puntura no CEREM, no periodo de novembro de 2010 a
abril de 2011. Do total de pacientes, 137 sao do sexo
feminino (82,5%) e 29 do sexo masculino (17,5%). Dos
891 atendimentos, 720 foram realizados por mulheres
(81%) e 171 por homens (19%). Essa discrepéancia entre
0s géneros pode ser justificada pela baixa procura dos
homens aos servicos de salde. Em 2008, o Ministério
da Saude langou o Programa Nacional de Atencao Inte-
gral a Salde do Homem para incentiva-los a procurar e
aderir aos servigos de salde, principalmente para pre-
vencao de doencas e outros agravos®.

Tabela 1 - Usuarios e atendimentos em acupun-
tura por sexo.

Usudrios % Atendimentos %
Feminino 137 82,5 720 81
Masculino 29 17,5 171 19
Total 166 100 891 100

De acordo com a idade, os usuarios atendidos do
sexo feminino concentram-se na faixa etaria de 40 a 59
anos (59%) e no sexo masculino prevalecem as faixas
de 40 a 49 anos (20,5%) e 60 a 69 anos (20,5%). Em-
bora ndo haja restricdo para o atendimento de criancas
nao houve nenhuma incidéncia entre O a 9 anos, e ape-
nas 1 usuario entre 10 e 19 anos.

Tabela 2 - Usuarios de acupuntura por faixa etaria.

Faixa Sexo Usuarios
Etaria | Eeminino % Masculino % Total %
0-19 1 0 0 1
20-29 12 8,5 5 17,5 17 10
30-39 14 10 5 17,5 19 11,5
40-49 38 28 6 20,5 44 26,5
50-59 43 31,5 4 13,5 47 28,5
60-69 20 14,5 6 20,5 26 15,5
70- 9 6,5 3 10,5 12 7
Total 137 100 29 100 166 100

No estudo de todos os prontuarios disponiveis, os
grupos de diagnésticos mais frequentes, segundo a
Classificacao Internacional de Doencas - CID, entre os
usuarios do servico de acupuntura, foram as doencas
do sistema osteomuscular e do tecido conjuntivo (MOO-
-M99), totalizando 49% dos diagnésticos concentrados,
principalmente, em M54.4 (lumbago com ciatica) e
M79.1 (mialgia). Em seguida, a classe de maior incidén-
cia (17%) foi R52 (dor nao classificada), com destaque
a R52.9 (dor nao especificada). Os transtornos men-
tais e comportamentais (FOO-F99) contabilizaram 10%
dos diagnoésticos centrados, especialmente, em F06.4
(transtornos da ansiedade orgéanicos) e F33.9 (trans-
torno depressivo recorrente sem especificagao). Os de-
mais diagnosticos ficaram divididos entre as doencas
do sistema nervoso (GO0-G99); doencas do aparelho
circulatério (I00-199), entre outras.

A dor é o sintoma mais referido nas doencas cronicas
e 6steo-musculares, e para as quais a medicina ocidental
tem menos eficacia. Segundo os diagnosticos pesquisados,
aacupuntura é utilizada especialmente de maneira curativa
e, por ser uma técnica que estimula o poder de autocura do
organismo ao promover o seu equilibrio bio-psico-social, os
tratamentos preventivos deveriam ter mais incentivos.

YUma oferta de acupuntura eventual foi realizada pela parceria da Secretaria Municipal de Saide e uma instituicdo de ensino, o Instituto de Pés-Graduagdo
Unisatde (IPGU-UNISAUDE). O atendimento era realizado na Unidade de Atendimento Integral do Bairro Martins e no CEREM, totalizando pelo menos 520 atendi-
mentos por més. Este convénio teve inicio em janeiro de 2004 com duracéo até dezembro de 2005, sem renovagao do mesmo.

VEm outra pesquisa, o principal motivo da procura pelo tratamento de acupuntura foram os processos dolorosos (67% dos pesquisados)©.
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Consideracoes finais

E fundamental a criacao de mecanismos institucio-
nais para implantacao da PNPIC nas localidades, possi-
bilitando sua universalizacdo na rede publica de salde.
A falta de uma politica especifica para a acupuntura em
Uberlandia vem gerando dificuldades para seu reconhe-
cimento e ampliacao de oferta aos usuarios.

A acupuntura é ofertada, desde 2010, em apenas
uma unidade de referéncia. Conta com um profissional
que realiza cerca de 60 atendimentos por semana, prin-
cipalmente de usuarios com patologias crbénicas e do
sexo feminino. Pode-se observar que existe uma gran-
de demanda de atendimento - mesmo sem divulgacao
adequada -, que ultrapassa o nimero de vagas oferta-
do e a capacidade estrutural e humana disponivel.

Em Uberlandia, a acupuntura tem uma funcgao
mais curativa do que preventiva, devido a obrigatorie-
dade de encaminhamento profissional, ndo cumprin-
do integralmente as orientacdes da PNPIC e nao for-
necendo subsidios necessarios a promocao de saude
em sua rede de salde.

Para a legitimacao e fortalecimento da acupuntura,
€ importante a incorporacao do tema entre profissionais
de salde, gestores e a sociedade em geral. Além disso,
devem ser criados mecanismos para a avaliacao dos
impactos na populacao beneficiada por este atendimen-
to, e assim, possibilitar sua expansao no pais.

L=
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Pessoas com deficiéncia e o uso dos servicos de saride: a

questdo da (in)acessibilidade

Persons with disabilities and the use of the health services: the issue

of the (in)accessibility

Shamyr Sulyvan de Castro’

Resumo

O presente ensaio tem por objetivo evidenciar algu-
mas barreiras de acessibilidade que as pessoas com
deficiéncia enfrentam no uso dos servigos de salde, e a
influéncia delas sobre a universalidade e a equidade no
SUS, direitos dos cidados brasileiros. Ao longo do texto,
também sao discutidos conceitos importantes para o
entendimento dos problemas de acessibilidade aos
servigos de salde e suas implicagées negativas sobre o
direito a saude e sobre a universalidade e a equidade,
propostas pelo Sistema Unico de Satide (SUS).

Palavras-chave: Pessoas com deficiéncia;
Acesso aos servicos de sautde; Sistema Unico
de Satde
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Abstract

This essay aims to highlight some accessibility barriers
that people with disabilities face in the use of health
services and the influence of these barriers on the
universality and equity of the Brazilian health system,
rights of Brazilian citizens. Important concepts are also
discussed throughout the text aiming to understand
the problems of accessibility to health services and
their negative implications on the right to health and
on the universality and equity, precepts of the Brazilian
health system.

Keywords: Persons with disabilities;
Accessbility to health services; Unified
Health System
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Introducao

s pessoas com algum tipo de deficiéncia tém

se tornado um grupo social mais organizado e

coeso, que busca lutar por seus direitos junto
as instancias governamentais e a discussao dos direitos
desse grupo tem sido considerada, dado que estrutu-
ras politicas, administrativas e de gestao vém surgindo
em diversos niveis, como, por exemplo, a Subsecretaria
Nacional de Promocao dos Direitos da Pessoa com Defi-
ciéncia (SNPD),a Politica Nacional de Salide da Pessoa
Portadora de Deficiéncia, no ambito nacional, e a Secre-
taria Municipal da Pessoa com Deficiéncia e Mobilida-
de Reduzida (SMPED) da cidade de Sao Paulo. Nesse
contexto, a discussao da acessibilidade aos servigos
de saude se faz pertinente, considerando que a salde
também é um direito de cada cidadao brasileiro.

A prevaléncia de pessoas com deficiéncias

As informacodes sobre a prevaléncia das deficiéncias
sao divergentes, variando de acordo com o pais. Essas
variagcoes tém sua origem nas diferentes definicdes

"Traducao livre do autor.

"Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica - IBGE. Censo 2000.

Site disponivel em http://www.ibge.gov.br/home/presidencia/
noticias/27062003censo.shtm

VInstituto Brasileiro de Geografia e Estatistica - IBGE. Proje¢do da Populagdo
do Brasil. IBGE: populagédo brasileira envelhece em ritmo acelerado. Disponivel
em http://www.ibge.gov.br/home/presidencia/noticias/noticia_impressao.
php?id_noticia=1272

SUS: Mosaico de Inclusoes

adotadas pelos pesquisadores ao redor do mundo?®®,
Neste contexto, com o objetivo de padronizar o conceito
de deficiéncia, uma definicao foi indicada, visando sua
aplicacdo em inquéritos de salde. Dessa forma, as es-
tatisticas sobre o tema poderiam ser mais facilmente
comparadas. Segundo o proposto, deficiéncia é uma di-
ficuldade de funcionamento do corpo e nos niveis pes-
soal e social, em um ou mais dominios de vida, como
vivenciado por individuos com uma condicao de saude
em suas interacdes com fatores contextuais'.
Buscando conhecer melhor o nimero de pessoas
com deficiéncia, a OMS, em um inquérito realizado em
59 paises em 20043¢, fez um levantamento da preva-
Iéncia de pessoas com deficiéncia. Os dados encontra-
dos apontam que, no total de nagdes pesquisadas, a
prevaléncia de deficiéncia na populacdao com 18 anos
e mais foi de 15,6%, ou algo em torno de 650 milhdes
de pessoas com deficiéncia entre um total populacio-
nal estimado de 4,2 bilhoes. A prevaléncia foi de 11,8%,
entre os paises com renda alta, e de 18% entre aque-
les com renda classificada como baixa. No Brasil, as
informacoes sobre a prevaléncia das deficiéncias en-
tre a populacao total sdo derivadas principalmente do
Censo Demografico realizado em 2000", que inferiu
que 14,5% da populacao do pais tinha pelo menos uma
deficiéncia, sendo que a regiao Nordeste apresentou a
maior proporcao, 16,8%, e o Sudeste, a menor, 13,1%".
Uma pesquisa realizada com uma metodologia propos-
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ta pela OMS examinou a prevaléncia de deficiéncias em
algumas cidades do Brasil, mostrando porcentagens
variadas, porém nenhuma delas alcancando o limiar de
14,5%, encontrado pelo Censo Demografico de 2000.
As cidades de Macapa e Feira de Santana-BA foram os
locais com maior prevaléncia, com 9,7% e 9,6%, res-
pectivamente; e Brasilia registrou a menor, 2,8%%%. Os
nameros apresentados reforcam o carater divergente
das informacOes sobre a ocorréncia das deficiéncias
na populacdo nacional. Um novo Censo Demografico
foi realizado no ano de 2010, e a divulgacao de seus
resultados ja se iniciou. Entretanto, os dados sobre as
pessoas com deficiéncias ainda nao foram publicados,
0 que esta previsto ainda para esse ano. As informacoes
do Censo Demografico 2010 serdo as mais atualizadas.
Contudo, a metodologia usada foi a mesma do ano
2000. Se por um lado ela permitirda a comparacao com
a contagem anterior, por outro ela pode estar sujeita a
mesma distor¢do apresentada anteriormente".

As prevaléncias para o estado de Sao Paulo também
foram investigadas pelo IBGE em 2000, com porcenta-
gem de 11,35%'*, enquanto que, nas cidades de Santo
André, Santos e Sao José dos Campos, os nimeros fo-
ram 7,5%, 6,1% e 5,9%, respectivamente®*. O Censo De-
mografico de 2000 nos mostra que, nessa época, 10%
dos habitantes da cidade de Sao Paulo tinham algum
tipo de deficiéncia¥'. Campinas, Botucatu, Sdo Paulo, Ta-
boao da Serra, Embu e Itapecerica da Serra mostraram
prevaléncia de 11,08%2. Outro inquérito de salde reali-
zado em 2008 na cidade de Sao Paulo mostrou preva-
Iéncia de 12,1%"". Se essa proporcao se confirmar nas
informacoes que serao divulgadas pelo IBGE, de acordo
com a contagem populacional de 2010, teriamos, na ci-
dade de Sao Paulo, aproximadamente 112 mil pessoas
com alguma deficiéncia, considerando que a populacao
da cidade de Sao Paulo tem 11.253.503 hab"".

VSassaki RK. O censo de pessoas com deficiéncia na era da inclusdo. 2003.
Disponivel em http://saci.org.br/index.php?modulo=akemi&parametro=5269
V'Sistema IBGE de Recuperagdo Automética - SIDRA. Disponivel em http://
www.sidra.ibge.gov.br/bda/popul/default.asp?t=3&z=t&0=25&u1=1&u2=1&u
3=18&u4=1&ub5=1&u6=1

Vinquérito de Salde na cidade de Sdo Paulo - ISA. Resultados preliminares.
2008. Disponivel em http://www.fsp.usp.br/isa-sp/primeirosresultados.pdf
Vi'Brasil. Ministério da Satde. DATASUS - Departamento de Informatica do SUS.
Disponivel em http://tabnet.datasus.gov.br/cgi/tabcgi.exe?ibge/cnv/popsp.
def

XInstituto Brasileiro de Geografia e Estatistica - IBGE. Proje¢ao da Populagdo
do Brasil. IBGE: populagédo brasileira envelhece em ritmo acelerado. Disponivel
em http://www.ibge.gov.br/home/presidencia/noticias/noticia_impressao.
php?id_noticia=1272
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Além de se considerar a importancia populacional
desse grupo, faz-se mister lembrar que eles, em vir-
tude de seu quadro geral de salide ou mesmo de sua
deficiéncia, possuem necessidades diferenciadas em
salde. A literatura € rica em informacgdes sobre a maior
exposicao de pessoas com deficiéncias as chamadas
comorbidades, que sao doengas que se apresentam
em associacdo as deficiéncias 26719172025 Uma pos-
sivel explicacdo para a maior ocorréncia de comorbi-
dades entre as pessoas com algum tipo de deficiéncia
seria o fato de que elas possuem uma “thinner margin
of health” ou um limiar de salde mais ténue, propor-
cionando uma situacao de salde mais instavel do que
para outras pessoas sem a deficiéncia®?.

Considerando que ha uma associacao entre a
idade e a ocorréncia de deficiéncias3 e que o pais
caminha aceleradamente para um perfil populacional
envelhecido, como mostram dados do IBGE™%, pode-
mos perceber que a populagcao com deficiéncia tende
a aumentar com o tempo, aumentando também suas
necessidades em saude.

Justificativa

Conhecer as barreiras que as pessoas com defi-
ciéncia enfrentam na acessibilidade aos servigos de
salde pode contribuir para o planejamento de acoes,
politicas e programas em salde para que o uso dos
servigos de salide seja facilitado, com a eliminacao
da referidas barreiras. Isso permitiria que os precei-
tos de universalidade e equidade disseminados pelo
SUS fossem cumpridos.

Objetivo

Evidenciar algumas barreiras de acessibilidade
que as pessoas com deficiéncia enfrentam no uso
dos servicos de salide e a influéncia dessas barreiras
sobre a universalidade e a equidade no SUS, direitos
dos cidadaos brasileiros.

Base conceitual

Alguns conceitos tedricos devem ser apreciados no
estudo dos problemas de acessibilidade enfrentados
por pessoas com deficiéncia aos servigcos de salde. A
equidade e a universalidade, por outro lado, sao pilares
da doutrina do Sistema Unico de Satde (SUS), sendo
direitos dos cidadaos brasileiros. Sem a pretensao de
esgotar o tema, eles serao aqui apresentados.
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Deficiéncia

A OMS por meio da Classificacdo Internacional de Fun-
cionalidade, Incapacidade e Saude (CIF)?* considera a defi-
ciéncia como a nao funcionalidade da pessoa, sendo essa
funcionalidade fruto da interagdo ou relacdo complexa
entre estado ou condicao de salde e fatores contextuais
(ambientais e pessoais), como mostrado na Figura 1.
Figura 1: Diagrama explicativo do processo incapaci-
tante proposto pela CIF-OMS?.,

Condigdes de Sadde
(disturbio ou doenga)

!
!

Fungoes e estruturas do ¢——— Atividades ——— Participagio
corpo

t 1
| }

Fatores Ambientais Fatores Pessoais

A abordagem proposta pela OMS, por meio da CIF,
contrasta com o que legalmente é entendido como defici-
éncia no Brasil. Em 2001, a portaria 298, de 9 de agosto,
estabelece que deficiéncia fisica é a “Alteracdo completa
ou parcial de um ou mais segmentos do corpo humano,
acarretando o comprometimento da funcao fisica”. A por-
taria lida com a questao de forma mais cartesiana, bio-
médica, fisiologica. A definicao legal ignora fatores muito
importantes no processo incapacitante, como o ambien-
te e os fatores pessoais. Devemos considerar que duas
pessoas com a mesma alteracao completa ou parcial de
um ou mais segmentos do corpo podem ter diferentes ni-
veis de funcionalidade. Assim, uma pessoa com paraple-
gia pode ter uma limitacao em seu deslocamento porque
nao possui uma cadeira de rodas, enquanto outra, com a
mesma patologia, mas possuidora de cadeira de rodas,
pode se deslocar sem problemas em ambientes acessi-
veis. Esse & um tipico caso em que um fator ambiental
(a cadeira de rodas) reequilibra o sistema mostrado na
Figura 1, diminuindo o impacto da doenc¢a na funciona-
lidade da pessoa. Semelhantemente, uma pessoa com
deficiéncia auditiva que nao consegue se comunicar com
outras nao deficientes pode aprender leitura labial ou a
se comunicar através Linguagem Brasileira de Sinais (LI-
BRAS). Desta maneira, essa barreira sera eliminada e a
comunicacao se restabelecera. Nesse caso, temos um fa-
tor pessoal (aprendizado da leitura labial ou de LIBRAS),
eliminando, assim, a barreira imposta pela deficiéncia e
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restabelecendo a comunicacao. O referencial legal sobre
deficiéncia deve ser abordado politicamente, porque ele
foi formulado sob a influéncia dos conceitos biomédicos
de salde, os quais consideram que apenas 0s aspectos
fisioldgicos estariam implicados com o estado de saude
das pessoas. Esses valores nao sao validos nos dias atu-
ais, uma vez que a salide das pessoas pode ser influen-
ciada por outros fatores que vao além do biolégico, como
os fatores psicologicos e sociais, configurando, assim,
um modelo biopsicossocial. A CIF, por sua vez, incorpora
essa abordagem e considera o processo incapacitante
como fruto de fatores biolégicos, psicologicos e sociais®s.

Acessibilidade aos servigos de saiide

0 termo “acessibilidade” aos servicos de salde é fre-
quentemente confundido e substituido por outros usados
na area, como o “acesso” e “disponibilidade”*®. Acesso
deve ser entendido como “a capacidade de um cliente ou
grupo de clientes para buscar e obter atengao em sau-
de”; e disponibilidade como “presenca dos recursos de
atencao em salde tendo em conta sua produtividade,
ou seja, sua capacidade para produzir servicos”. A aces-
sibilidade, por outro lado, seria “o grau de ajuste entre
as caracteristicas dos recursos de atencao em salde e
as das populagdes, no processo de busca e obtencao da
atencdo em salde”. Assim, percebe-se que a acessibili-
dade compreende o universo ao redor € a interface entre
a disponibilidade e 0 acesso aos servicos de salde.

Outros conceitos importantes para o completo
entendimento da acessibilidade seriam a “resistén-
cia”, que se configura como o conjunto de obstacu-
los enfrentados na busca e obtencdo dos servigos
de salde; e a “disponibilidade efetiva”, que pode ser
entendida pela disponibilidade corrigida segundo a
resisténcia a obtencao dos servigos de salde®®26,

Pelas definicoes anteriores, fica claro que a aces-
sibilidade nao pode ser compreendida somente pela
relacdo entre a disponibilidade e o acesso, havendo
uma terceira e importante variavel, a resisténcia. As-
sim, o esquema da Figura 1 facilita a exemplificacao
do que se descreveu anteriormente.

Barreiras de acessibilidade aos servicos de salide
Seguindo o modelo explicativo do processo incapaci-
tante proposto pela OMS, pelo advento da CIF, perceber-
-se que o0 ambiente pode atuar de forma positiva ou ne-
gativa sobre o individuo, exercendo papel de facilitador
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ou de barreira?’. Assim, se existe um elevador para que
um cadeirante se desloque de um pavimento do prédio
a outro, o ambiente se caracteriza como facilitador. Por
outro lado, se ha uma subida muito ingreme, e uma gra-
vida que ndo consiga percorrer esse caminho, o0 ambien-
te atua como barreira a essa mulher. Se um idoso com
mobilidade e forca reduzidas, precisa de um corrimao
para que possa subir um lance de escadas, esse corri-
mao sera um facilitador se for instalado. Caso isso nao
ocorra, a escadaria sem o corrimao serd uma barreira. O
papel de barreira fisica ou arquitetdnica do ambiente se
mostra visivel quando as pessoas com algum tipo de de-
ficiéncia fazem uso dos servigos de saude®*. Sao citados
problemas com escadarias sem corrimao ou com corri-
mao, mas fora do padrao recomendado, obstaculos a cir-
culacao interna, rampas sem piso antiderrapante??, guias
nao rebaixadas, pontos de acesso com diferentes niveis
sem rampa, rampas com inclinacao superior a recomen-
dada?®, obstaculos nas calgadas®3, entre outras!®-3032,

No Brasil, existe uma normatizacao a respeito da
acessibilidade, editada pela Associagao Brasileira de
Normas Técnicas (ABNT), a NBR 9050 de 2004, que
descreve como os ambientes devem ser construidos
ou adequados ao acesso universal.

Além das barreiras arquitetonicas, existem outras,
menos evidentes, mas tao importantes quanto as arqui-
tetbnicas. Elas sao as barreiras ditas nao fisicas. Citam-
-se as barreiras de informacao, em que o individuo com
deficiéncia é privado de informacoes a respeito dos servi-
cos de salde e sobre como acessa-los mais facilmente.
Nesse sentido, uma pessoa com deficiéncia visual fica
prejudicada quando o principal meio de divulgacao de
uma campanha de salide é a comunicacao visual (car-
tazes, figuras etc.)?". Reagdes comportamentais também
devem ser consideradas como barreiras nao fisicas. Nes-
te contexto, a pessoa com deficiéncia pode deparar-se
com comportamentos improprios dos profissionais de
salde de um hospital ou de uma unidade basica de sau-
de, que podem apresentar déficit de capacitacao para
assistir a uma pessoa com deficiéncia. Esse fato pode
ocorrer por inseguranca ou despreparo do funcionario,
ou seja, o médico pode ter receio de atender uma pes-
soa com deficiéncia julgando que ela seja “diferente” das
outras, quando, na verdade, a doenca que ele tem ou o
motivo que o levou a procurar atendimento é igual ao de
outras pessoas?’. Existem ainda as barreiras financeiras,
que surgem quando o custo do atendimento € alto para

0s pacientes, o que pode gerar uma menor utilizagao dos
servigos de salde por motivos econdmicos?. No Brasil,
existe uma legislacao que beneficia as pessoas com defi-
ciéncia com ajuda financeira, o que minimiza essa barrei-
ra. Entretanto, ela ndo é completamente eliminada.

As barreiras de acessibilidade aos servicos de salide
e a maior ocorréncia de comorbidades nesse grupo po-
pulacional acabam propiciando o aparecimento de um
fendmeno, conhecido como “Paradoxo das barreiras”,
que é uma situacao em que o aumento das barreiras
faz com que a participacado do individuo diminua, sen-
do o inverso também valido, ou seja, caso as barreiras
sejam diminuidas, a participacdo da pessoa com defi-
ciéncia aumentara®®. A Figura 2 ilustra esse conceito.
Esse raciocinio pode também ser aplicado a questdo
da acessibilidade aos servigos de salde. Assim, pode-
riamos supor que, quanto maiores as barreiras ao uso
dos servicos, pior seria a situacao de salde, dado que a
pessoa com deficiéncia ficaria mais tempo sem atendi-
mento, precisando ainda mais do servi¢co que se mostra
pouco acessivel. Por outro lado, se as barreiras fossem
eliminadas, as pessoas com deficiéncia fariam mais
uso dos servicos de salde, melhorando sua condicao
de salde e precisando menos destes servicos.

Figura 2: Diagrama explicativo dos fatores que influen-
ciam a acessibilidade®®.

ACESSIBILIDADE

DISPONIBILIDADE

ACESSO EFETIVA

DISPONIBILIDADE

RESISTENCIA

Universalidade

0 Sistema Unico de Satde (SUS) foi criado a partir
da Constituicao Federal de 1988, sendo regulamentado
pelas leis 8080/90 e 8142/90. Segundo esses dispo-
sitivos juridicos, as agoes e 0s servigos que integram o
SUS devem ser desenvolvidos de acordo com as diretri-
zes previstas no art. 198 da Constituicao Federal, obe-
decendo a principios ético-doutrinarios (universalidade,
equidade e integralidade) e organizativos (descentra-
lizagao, regionalizacao, hierarquizacao e participacao
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social)?*. Nesse contexto, o principio de universalidade
caracteriza a saide como um direito de cidadania, ao
ser definido pela Constituicao Federal como um direito
de todos e um dever do Estado, abrangendo a cober-
tura, o acesso e o0 atendimento nos servicos do SUS,
evidenciando a ideia de que o Estado tem o dever de
prestar esse atendimento a toda populacdo brasileira?

Figura 3: Representacao esquematica do “Paradoxo
das barreiras”®.

Maior participagio I

I Ambiente “facilitador” I <:Df:> I

I Menor participacdo

Barreiras ambientais I

G

Equidade

A equidade, outro preceito ético-doutrinario do SUS,
tem sido muito discutida na literatura. Entretanto, dois
enfoques podem ser apresentados. O primeiro deles se
baseia em conceitos econdmicos e afirma que se deve
buscar uma distribuicado mais eficiente dos recursos na
area da salde. Essa distribuicao defende politicas de
focalizagdo em contraposicao as universais, concen-
trando 0s recursos nos mais necessitados, sejam eles
regioes, municipios, bairros ou grupos populacionais.
0 segundo enfoque tem por base a ideia de justica e
parte do principio de que a igualdade pode nao ser jus-
ta?3. Assim, o atendimento igualitario poderia significar
que todas as pessoas teriam direito a receber o mesmo
tipo de servico em salde. Entretanto, sabemos que as
necessidades em salde podem variar de uma pessoa
para outra. Dessa forma, uma pessoa com deficiéncia
que tenha diabetes, por exemplo, pode ter necessida-
des de salde diferenciadas se comparada a outra, que
também tenha diabetes, mas que ndo possua nenhuma
deficiéncia. Nesse contexto, a equidade, mais do que
tratar todos de forma igual, busca oferecer mais aos que
mais precisam, deixando sempre claro que a equidade
nao retira direitos de uns para repassa-los a outros e
sim buscar dar mais prioridade a quem mais precisa
829 Desse modo, a equidade tem papel fundamental no
combate as desigualdades em satde, buscando propor-
cionar igualdade de oportunidades para todos.
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(In)Acessibilidade aos servicos de saiide e os preceitos
da universalidade e equidade

Historicamente, a salde é um direito dos cidadaos
brasileiros, adquirido com a Constituinte, em 1988, sen-
do que o texto da Carta Magna indica também que o
acesso aos servicos de salde deve ser universal e igua-
litario®. A equidade aplicada aos servicos de salide tam-
bém foi discutida e incorporada aos principios do nosso
Sistema Unico de Satde, o SUS™. O acesso a servicos de
salide como direito constituiu o chamado direito social,
que vai além da oferta de servigcos de salde, estando
estreitamente ligado a dignidade humana, pois trata-se
de um direito comum a todos?®, independente de ter ou
nao uma deficiéncia, da raca, do sexo, nivel socioecono-
mico ou qualquer outra caracteristica.

Nessa situacao, a ocorréncia de problemas de acessi-
bilidade aos servicos de salide por pessoas com deficién-
cia se configura como flagrante agressao a direitos garan-
tidos constitucionalmente a todos os cidadaos. Na busca
da garantia de seus direitos, os usuarios tém recorrido
cada vez mais a mecanismos judiciais, compondo um
guadro de “judicializacao da salde”, como acontece com
frequéncia na assisténcia farmacéutica®*. Entretanto, o
uso do sistema judiciario para garantir os direitos dos
usuarios dos servicos de salde tem se mostrado uma
inversdo perversa dos preceitos do SUS. De politica mi-
nimizadora das desigualdades em salde que espelham
as iniquidades sociais, ele se transforma em instrumento
auxiliar da perpetuacado dessas iniquidades, consideran-
do que o acesso efetivo ao Judiciario € mais facil para as
pessoas com melhor poder aquisitivo4.

Considerando o panorama apresentado anterior-
mente, os diversos atores envolvidos direta ou indireta-
mente com os servigos de salide deveriam estar atentos
as necessidades dos usuarios desses servigos para que
possiveis barreiras de acessibilidade sejam detectadas
e eliminadas. Somente com a supressao dessas barrei-
ras, os usuarios terdo seus direitos de acesso a saude
respeitados. Os principais atores que podem proporcio-
nar mudancas nos obstaculos ao uso dos servigos de
salde por pessoas com deficiéncia seriam, a primeira
vista, sao os gestores, que detém maior poder de mu-
danca dentro da estrutura do sistema. Entretanto, cabe
também aos profissionais de salde que atuam no aten-
dimento aos usuarios o papel de detecgao dessas bar-
reiras, além da discussao de alternativas para que elas
sejam derrubadas. A atuacdo conjunta dos usuarios,
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profissionais de salde e gestores garante uma maior
pressao social no sentido da mudanca e abolicao das
barreiras de acessibilidade. Se essa atuacao conjunta
se expressar de forma organizada também no palco do
controle social do SUS, exercido dentro dos conselhos
de salde, as chances de mudanca podem ser amplia-
das e, com isso a populacao, que antes enfrentava pro-
blemas de acessibilidade, podera fazer uso dos servi-
cos de salde livremente como Ihes € garantido por lei.

Consideracoes finais

As pessoas com deficiéncias enfrentam alguns
obstaculos de acessibilidade ao uso dos servicos de
salde. Esses obstaculos, muitas vezes, impedem o
uso completo dos servicos e a satisfacao das neces-
sidades em salde dessas pessoas em um flagrante
desrespeito ao direito a salde, inerente a todo cida-
dao. A atuacao conjunta de usuarios, gestores e pro-
fissionais de salde pode contribuir para a eliminacao
dessas barreiras, garantindo o uso completo do siste-
ma de salde e, por consequéncia, o direito a saude,
preconizado pela Constituicao e pelo SUS.
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Corpos na prostituicdo: prdticas de savide

Bodies in prostitution: health practices

Elisiane Pasini'

Resumo

Neste artigo refletirei sobre a atividade da prostitui-
¢ao de mulheres e, ao mesmo tempo, refletirei sobre
concepgoes e agenciamentos de salide, seus corpos
e suas praticas. Levanto questées para uma reflexao

sobre a maneira como as prostitutas com quem convivi
expressavam praticas de satide na organiza¢ao da sua
profissdo, bem como, na divisgdo entre sua vida pessoal
e profissional, a partir de minhas pesquisas em ruas
centrais de Porto Alegre - RS, na Regiao da Rua Augusta
de Sdo Paulo - SP*? e na Vila Mimosa, localizada no
centro do Rio de Janeiro - RJ*6%7,
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Abstract

In this article | will reflect about the women'’s prostitu-
tion activity and, at the same time, | will reflect about
health conceptions and policies, their structures and
practices. | raise questions for a reflection involving the
way in which the prostitutes with whom | have been ac-
quainted expressed their health practices in their pro-
fessional organization as well as in their personal lives.
The work is based on my research in the central streets
of Porto Alegre - RS, in the Augusta Street area, in the
city of Sdo Paulo? and in Vila Mimosa, in the center of
the city of Rio de Janeiro'*,

Keywords: Prostitution; Gender;
Sexuality
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o longo dos ultimos anos, tenho me debrucado

a estudar o tema da atividade da prostituicao, a

partir de pesquisas etnograficas em diferentes
universos: em ruas centrais de Porto Alegre - RS, na Re-
gido da Rua Augusta de Sao Paulo - SP*? e na Vila Mimo-
sa, localizada no centro do Rio de Janeiro - RJ*6%,

Apesar das especificidades de cada uma das pes-
quisas, sempre tive como principal preocupacao dis-
cutir os sentidos de género e das sexualidades entre
0S sujeitos sociais que compdéem o mundo no exer-
cicio da prostituicdo. Apesar do tema da salde nao
ter aparecido como tema central, foi um tema com
que estive impulsionada a dialogar. As prostitutas
com quem convivi expressavam praticas de salde
na organizacao da sua profissao da prostituicao, bem
como, na divisao entre sua vida pessoal e profissio-
nal, temas que fizeram parte dos meus estudos.
Neste artigo, refletirei sobre alguns dados, analises

e provocacoes a respeito da atividade da prostituicao
de mulheres e, ao mesmo tempo, sobre concepcoes e
agenciamentos de salde, seus corpos e suas praticas.
Mais especificamente, terei como base das discussoes
propostas dados coletados para minha dissertacao de
mestrado, realizada entre os anos de 1998 e 1999.
Acredito que, mesmo que essa pesquisa esteja data-
da, seus escritos permanecem atuais, construtores e
desafiadores para os estudos de género, de sexualida-
des e da atividade da prostituicao.

A pesquisa realizou-se na rua, um espago preciso
onde a pratica da prostituicdo acontece em um tempo
especifico de ocupagao. Em outros horarios, as ruas
que pesquisei, como ambientes sociais, sdo constitui-
das por outras pessoas e por outras praticas. Assim, é
nessa parcela de espaco re-significado pelo periodo de
tempo e da pratica da prostituicio em que concentrei
a pesquisa. Durante o trabalho de campo, conheci cer-
ca de quarenta prostitutas, as quais transitavam de um
ponto para outro ponto, conversei com cerca de vinte,
mas, para fins de delimitacao, o trabalho se ateve a ana-
lise das informacoes de treze delas. Eu convivi intensa-
mente com as mulheres pesquisadas, observando além
do discurso, suas praticas, em uma parcela da vida co-
tidiana, para entao coletar o maximo possivel de dados
referentes ao grupo e dessa forma “captar” a particula-
ridade do contexto estudado.

Uma das principais especificidades no trabalho do
antropologo € o tipo de material produzido no e atra-
vés do campo; um trabalho que requer um envolvi-
mento de longo prazo, em que a participagao e a con-
textualizagao sao elementos fundamentais. Os dados
coletados nos possibilitam “... pensar nao apenas re-
alista e concretamente sobre eles, mas, o que é mais
importante, criativa e imaginativamente com eles”s.
Isto nao significa que o antropdlogo tera a realidade
daquelas pessoas, mas antes uma interpretagao de
uma realidade, “o que chamamos de nossos dados
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sao realmente nossa propria construcao das constru-
coes de outras pessoas”®. Dessa forma, permanecia
horas compartilhando do espaco da rua, quando elas
estavam a espera de seus possiveis clientes, em fes-
tas, em tempos inusitados... Em todo o tempo, estive
preocupada em diferentes experimentos etnografi-
cos, em fazer perguntas, em ter coragem de nao me
satisfazer com algumas respostas, em escapar de
respostas binarias, em escutar e observar os silén-
cios, as lacunas, aos barulhos, as caminhadas sem
rumos, a noite, aos cotidianos comuns. Reforco, as-
sim, o intuito que sempre acompanhou a pesquisa:
realizar uma analise interpretativa através de etno-
grafia que estaria calcada em uma interacao entre a
pesquisadora e as pesquisadas.

Corpos na prostituicao

A maneira como as prostitutas com quem convivi,
durante meu trabalho de campo, elaboram e viven-
ciam a pratica da prostituicao pode ser compreendida
através de regras estabelecidas nos pontos - termo
usado pelas prostitutas para denominar o lugar onde
permanecem quando estdo na atividade da prostitui-
¢ao - e nas relagdes com os clientes. Vamos a elas: o
tipo de roupa, a maquiagem, a abordagem ao cliente,
0 tempo e o valor cobrado no programa e as ofertas de
servicos. E as regras na relagdo com o cliente: limitar
o tempo, nao beija-lo, nao deixa-lo encostar em seus
seios, nao fazer sexo anal, ndo gozar, nao dormir com
ele, usar preservativo nas relacdes sexuais e cobrar
pelo programa. A compreensao dessas regras € funda-
mental, pois, inscritas nos corpos, darao visibilidade
tanto para sua performance na prostituicao como para
distincdes em suas relacoes sociais. Essas mulheres
organizam suas relacdes na prostituicao e fora dela,
justamente porque essas regras sao constituidas a
partir de diferencas entre as praticas realizadas com
os clientes e com os nao clientes. Sao os corpos divi-
dindo esses dois mundos. Nesse sentido, cabe ana-
lisar como esses corpos que realizam a atividade da
prostituicao expressam diferentes praticas e indicam a
diversidade sobre suas relacdes sociais.

Inspirada no autor Csordas®, compreendo o corpo
como o lugar das sensacgoes, das experimentacoes,
mas através dele e nao sobre ele. O corpo é negociado
socialmente, concepcgodes culturais sao incorporados
nele, informado pelas experiéncias vividas dos sujei-
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tos, as quaissao especificas de cada grupo. Assim,
entendo o corpo enquanto uma construcao social e
cultural de um contexto especifico, no qual estdo in-
corporados elementos socioculturais, que comunica-
rao significados e simbologias do grupo. Ele aparece
como um “lugar da praxis social, como texto cultural,
como construcao social” (Jaggar; Bordo, 1997, p. 11).

E no ponto que ocorrem os contatos e as negocia-
coes com os clientes e, ao mesmo tempo, é onde a
prostituta agencia suas relacdes sociais, tanto com
as pessoas envolvidas na vida da prostituicao como
com aquelas que convivem no entorno do ponto (em
alguns lugares, como na Vila Mimosa, esse ponto
pode ser o estabelecimento onde acontece a ativida-
de da prostituicao). O ponto € um local de trabalho,
bem como de sociabilidade entre essas mulheres.

Através da maneira como as prostitutas se colocam
corporalmente nos pontos, é possivel identificar regras
que encaminharao a forma como elas realizam a pros-
tituicdo. Os corpos dessas mulheres impregnados de
regras sociais agenciam distin¢coes entre a vida no lo-
cal da atividade da prostituicao e fora da prostituicao,
especificam suas relacoes, justamente porque foram
investidos de acao, vestidos, maquiados, incorporara-
dos numa performance de prostituta. Nesse processo
de socializacdo, no contexto especifico de cada ponto
de prostituicao, sao apreendidas normas e valores so-
ciais, os quais sao reelaborados e comunicados através
dos corpos. Afinal, o corpo é dotado de agenciamento
sendo, ao mesmo tempo, objeto de controle e sujeito da
experiéncia. Vejamos estas praticas “in-corporadas”, as
quais darao pistas para o tema aqui proposto.

Corpos dividindo mundos

Sempre que trazia o tema de praticas de salde para
as conversas cotidianas com as prostitutas, de imediato
elas falavam sobre o uso do preservativo masculino, o
que, inclusive, gerava uma imensa empolgacao. A primei-
ra vista, acreditava que era resultado de uma atuacao efi-
caz e constante de diversos setores sociais para a obriga-
toriedade do uso de preservativos nas relacoes sexuais,
principalmente no trabalho da prostituicao. As prostitutas
precisavam afirmar que cumpriam essa nova regra sexu-
al-social. Apenas depois de muito tempo em trabalho de
campo, entendi que o uso de preservativos era realmente
a mais importante regra, mas do grupo, visto que “organi-
zava” a relacao entre prostitutas e clientes.
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As prostitutas, ao falarem sobre o motivo de usarem
preservativos com os clientes e ndo usarem com 0s nao
clientes, apontavam diferentes motivos em que estava
embasada essa pratica. Perpassava a ideia da doenga
e salde a partir de uma cuidadosa higiene corporal, da
distincao de sentimentos (afeto e fidelidade com os nao
clientes, e desconfianca, nojo e medo com os clientes)
e da demarcacao entre a vida profissional e particular.
Falemos dessas diferentes motivacoes.

Havia uma forte preocupacao dessas mulheres
com a higienizacao e a aparéncia de salde em seus
corpos. Contavam das tentativas de convencer o
cliente a se lavar antes de comegar o programa, que
se lavavam com ducha, que cuidavam pra ver se o ho-
mem nao estava com alguma doenca visivel, faziam
grandes desinfecc¢des, buscavam quartos menos su-
jos e faziam uso do papel higiénico. A preocupacao
com a higiene também estava ligada a afastar de si
uma possivel “
pa”, afirma-se que o agente transmissor da sujeira é
o cliente?”*.Uma passagem de um diario de campo
em que Angélica relata sobre sujeiras dos clientes:

sujeira”. Ao se tornar uma mulher “lim-

Falando alto e gesticulando muito, ela [uma prostituta]
diz que “os clientes fedem muito”. E continua: “E preciso
lembrar que a maioria dos homens saiu de casa as 8h da
manha e passaram o dia colocando o pinto para fora, mi-
jando e guardando o pinto”. Enquanto ela fala, demonstra
com a mao o movimento de abrir uma calga, colocar o
pénis para fora e depois coloca-lo novamente para dentro
das calgas. Com uma expressao de quem nao gosta da
situagao, relata que, por vezes, “quando o cara tira a cue-
ca”, ela sentia vontade de ir embora, pois por mais limpo
que ele esteja, depois de um dia inteiro qualquer pessoa
estaria fedorenta. Na continuidade da conversa afirmava
0 quanto as prostitutas sao sempre as cheirosas, limpi-
nhas e saudaveis. (Rua Augusta, Sao Paulo)

Também era comum as prostitutas conversarem
demoradamente sobre remédios tomados, consultas e
exames em explicitas exposicoes de que eram prosti-
tutas saudaveis. Para além disso, contavam que man-
tinham um grande cuidado para que nao se contami-
nassem com alguma DST, principalmente a Aids, pois
usavam preservativos masculinos nas relacoes sexuais
com os clientes. Interessante que, quando eu pergunta-
va a respeito de outras doencgas, as respostas sempre
me pareciam vagas e imprecisas. Cintia, em andancas
pela Rua Augusta (Sao Paulo), chamou atencao para
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o herpes, mas nunca ouviu alguém falar de outras do-
encas sexualmente transmissiveis além da Aids. Além
disso, a pesquisa realizada pela Universidade de Brasi-
lia (UNB) apresentou dados que apontaram para a alta
incidéncia de testagem sorolégica anti-HIV. Entretanto,
um baixo indice para outros exames rotineiros como,
por exemplo, prevencao de cancer do colo do Utero.
Existia uma obrigatoriedade do uso de preservati-
VOs ao realizarem o programa e davam diversas indica-
¢coes quanto ao seu uso com os clientes. Ouvi inime-
ras discussoes sobre a melhor marca, o melhor jeito
de colocar e sobre a eficacia dos preservativos como
método para evitar transmissao de DST/Aids. Elas fala-
vam de uma forte resisténcia ao uso dos preservativos
masculinos pelos homens. 0Os motivos eram diversos:
inexperiéncia, desconforto, dificuldade de obtencao do
prazer, mau desempenho sexual, pressa, entre outros.
Sem falar das infinitas histérias sobre a oferta de quan-
tia maior de dinheiro com o intuito de compensar a fal-
ta do uso do preservativo. E interessante refletir tam-
bém sobre trabalhos de intervencao, de campanhas e
de servigos de salde. Quase sempre ao tratarem de
relacionamentos heterossexuais na prostituicao, tém
como alvo preferencial as mulheres, fazendo com que
recaia sobre elas a responsabilidade do uso do preser-
vativo na relagao sexual. Parece haver, dentro desta 16-
gica, um esquecimento em relagao aos homens, como
uma parte significativa da relacao. Em época do traba-
Iho de campo na Vila Mimosa, quando observava uma
das distribuicoes de materiais informativos, presenciei
uma cena que me chamou a atengao. Uma prostituta,
ao ver seu possivel cliente lendo um panfleto com ex-
plicacoes sobre Aids e sobre a sua prevencao, indig-
nada o sentencia: “Vocé veio aqui para trepar ou para
ler?”. O homem, silenciosamente, largou o panfleto
sobre a mesa, passou seu braco em torno dos seus
ombros e a encaminhou para um dos quartos do es-
tabelecimento onde, imagino, realizariam o programa.
Nestas diferentes ordens de questoes, temos, por um
lado, a resisténcia dos homens frente ao uso e, por ou-
tro, quando estes manifestam um interesse sobre o as-
sunto, ha uma resisténcia das proprias prostitutas em
relacao ao interesse manifestado. A meu ver, ha, como
pano de fundo destas questdes, uma dificuldade na
distribuicao das responsabilidades sobre o ato sexual.
E preciso estabelecer uma corresponsabilidade quan-
to ao uso de preservativos masculinos entre homens e
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mulheres e, fundamentalmente, desenvolver medidas
preventivas em salde. Diversos autores®%!, ao inves-
tigarem o universo da prostituicao feminina sob o pon-
to de vista das profissionais do sexo, também encon-
traram a referéncia a esta resisténcia dos homens ao
uso do preservativo masculino quando numa relacao
sexual com mulheres (prostitutas ou nao prostitutas).

Nas conversas comigo, afirmavam que preferiam
“perder clientes a abrir mao do preservativo”. Eu mes-
ma presenciei cenas em que elas retornavam aos seus
pontos apds negociagcdbes mal-sucedidas com os seus
possiveis clientes, explicando que eles nao queriam
usar o preservativo. E evidente que podem existir pros-
titutas que realizam programas sem o uso de preserva-
tivos. Neste caso, os motivos mencionados sao o baixo
movimento e 0 aumento de valor por um programa sem
o uso do preservativo. Moraes 1 afirma que as prosti-
tutas sabem da importancia do uso de preservativos,
mas que algumas o realizam sem a protecao, principal-
mente por problemas financeiros. Acredito que 0 mau
humor, depois de um programa nao fechado pelo fato
do cliente nao querer usar preservativo, a busca inten-
sa por preservativos gratuitos e as conversas referentes
aos preservativos estourados sao boas indicacoes da
importancia que elas atribuem ao uso do preservativo
nas relagoes sexuais com os clientes.

Naqueles contextos, 0 preservativo masculino virou
um simbolo central da salde da mulher, esperanca de
protecdo contra as diversas doengas que acompanham
a atividade profissional, principalmente a Aids, que, nos
Gltimos anos, teve maior destaque.

Mesmo sabendo que seus relacionamentos afetivos
estaveis também continham a possibilidade da conta-
minacdo, as prostitutas afirmavam que o maior risco®
de contaminagdo estava com o cliente. No caso das
prostitutas e dos clientes, essa relacao acontece no
trabalho da prostituicao, entdao é necessario prevenir-se
contra doencas, pois eles sdo homens desconhecidos,
nao fazem parte de sua vida particular e, portanto, os
mais possiveis transmissores de doencas. As relagoes
com clientes e com 0s nao clientes tinham valores dife-
renciados. Com as parcerias afetivas a prevencao perde
mais facilmente a importancia, afinal sdo pessoas com
as quais se trocam sentimentos de afeto, confianca, fi-
delidade e a busca de uma vida em comum. Em outras
palavras, o risco da contaminacao existe em ambos os
relacionamentos. No entanto, a possivel contaminagao
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pelas parcerias afetivas é considerada legitima®. Outras
autoras, que estudaram o tema do HIV e das mulheres,
também discorreram sobre a contaminacao ser com-
preendida como legitima, visto que a infidelidade faz
parte da identidade masculina e, portanto, a contami-
nacao torna-se uma consequéncia natural.

Notou-se que o ideal de uma relagao para as pros-
titutas estudadas estava calcado na fidelidade e no
cuidado da sua prole. As prostitutas mantém relagoes
fiéis e monogamicas com suas parcerias, sendo esse
o Unico relacionamento no qual ndo usam preservati-
vos. Uma prostituta da Vila Mimosa (Rio de Janeiro),
ao falar sobre por que nao usava preservativo mas-
culino com o companheiro, comentou que este po-
deria pensar que ela tem “outro homem na rua, fora
0s meus clientes”. As prostitutas tinham como valor
conjugal a fidelidade.

0 importante é compreender que, para essas pros-
titutas existe uma diferenca entre estar com um clien-
te e estar com um nao cliente, a separacéo entre sua
vida na prostituicao e sua vida no &mbito da casa, da
familia, dos relacionamentos afetivos. Nisso, a neces-
sidade da comprovagdo de serem companheiras fiéis
aparece como fundamental na construcao de suas re-
lacOes. Na pratica, essa comprovacao se traduz, princi-
palmente, no uso de preservativos masculinos com o0s
clientes e no nao uso do preservativo com as parcerias
afetivas. O relevante esta no fato de que sao as prosti-
tutas reforcam constantemente sua fidelidade em rela-
cao as parcerias afetivas. Também a evitacao do toque
dos clientes em algumas partes do seu corpo, o fato
de nao gozar e de permanecer secas nessas relacdes
sexuais sao elementos importantes nessa divisao de
mundos No universo pesquisado, a boca, 0s seios € 0
anus dificilmente serao tocados pelos clientes. Como
ja foi colocado, esse tipo de interdicao € uma reser-
va que as prostitutas estabelecem, mais uma vez com
o intuito de realizarem diferencas, através do corpo,
entre as parcerias que estabelecem na prostituicao e
fora dela. Mas, apesar desse discurso (de praticas nao
realizaveis na relacao prostituta e cliente) ser comum
nas falas das mulheres, é necessario dar conta da
heterogeneidade do universo pesquisado. Constatei
que as informantes que nao tém um relacionamento
fixo s@o aquelas que comentam sobre a possibilidade
de “transgredirem”, em algum momento, as regras
constituidas no ponto. Algumas delas contam que,
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dependendo do cliente e de como elas estdo no dia,
até poderdo beija-los na boca, deixa-los passar a mao
em seus seios e, inclusive, gozar em uma relacao se-
xual com o cliente. Na auséncia de uma relacgao fixa,
tornam-se desnecessarias as praticas para separar a
vida na prostituicao e fora da prostituicao. Ou seja, a
prostituta nao precisa marcar uma diferenca nessas
relacoes, entdo também nao precisa estabelecer essa
diferenca entre as praticas com os clientes e com os
nao clientes. A principio, a questdo parece contradito-
ria, no entanto expressa a logica especifica e a hetero-
geneidade do universo.

Mesmo que algumas vezes algumas dessas regras
sejam transgredidas, a légica da questdo permanece a
mesma: a necessidade de o corpo comunicar diferen-
cas entre relacoes afetivas e relagoes comerciais.

E importante considerar, nessa anélise, que algumas
delas estabelecem relacionamentos afetivos, na maioria
das vezes continuos e sempre monogamicos. Para man-
ter essas relacdes, é necessario, ainda mais por estarem
na prostituicdo, provar constantemente fidelidade as
parcerias afetivas. Assim, as prostitutas, na sua vivén-
cia cotidiana, reelaboram suas praticas e, na medida do
possivel, distinguem suas acoes com seus sentimentos
(essas separagoes, na vida cotidiana, podem nao ser tao
esquematizadas quanto nos seus discursos).

Por certo, o uso do preservativo masculino nao re-
presenta apenas uma forma de se proteger da conta-
minac¢ao de doencas (apesar de ser entendido e usado
também com esse fim). Quando as prostitutas sepa-
ram o tipo de pratica sexual, também estdo separando
o tipo de relacao que estabelecem com os clientes € os
nao clientes. Em outras palavras, o preservativo mas-
culino é utilizado (em conjunto com os elementos tam-
bém analisados) como um divisor simbdlico de suas
vidas: a pessoal e a profissional. Para estabelecer essa
diferenca entre suas relacoes, a prostituta elabora, no
cotidiano, regras para compor suas praticas corporais,
as quais também se tornam regras de vivéncia tanto
na prostituicdo como fora da prostituicao.

Provocando algumas outras reflexoes

Neste artigo, pretendi compartilhar alguns significa-
dos, a partir do convivio com mulheres que estavam na
atividade da prostituicao, sobre os temas de género, de
sexualidade e de saude. Para além disso, também pre-
tendi nos provocar a discutir o tema da salde, de ma-
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neira especifica, partindo de concepcdes e praticas que
prostitutas estudadas expressavam em seus cotidianos.

Discorri, principalmente, sobre uma das principais
regras do grupo: o uso do preservativo. De fato, afirmei
que o preservativo faz sentido para esse grupo, para
além do cuidado com sua salde, como um simbolo de
organizacao social da vida na prostituicao e fora dela.
Certamente, compreender os sentidos e significados de
cada grupo social € fundamental para que possamos
construir politicas publicas identificadas com as pesso-
as, as quais farao sentido em seus cotidianos. Assim,
compreender a légica da organizacao de prostitutas
contribui para que se possa construir mudancas sociais
e uma sociedade mais igualitaria. Afinal, ndo é possivel
criar regras e codigos sociais sem o dialogo direito com
as pessoas, sem suas vozes, seus olhares.

Prostitutas ndo sao apenas suas genitalias, portan-
to, nao é possivel construir politicas publicas de salde
sem compreendé-las enquanto sujeitos sociais e, por-
tanto, com direitos ao acesso integral a salde. As pros-
titutas devem ter possibilidade de acessar o servigco de
salide como qualquer outra cidada, entretanto, sendo
olhadas a partir de suas especificidades e sendo res-
peitadas por elas. Acredito em servicos de salde publi-
ca em que todas as pessoas tenham direito ao acesso,
com suas diversidades e especificidades. As pessoas
nao sao iguais. Entretanto, as suas diferencas nao de-
vem ser tratadas como desigualdades.

Ao mesmo tempo, é preciso reforgar que ndo basta
fazer o que acontece em alguns paises, onde a ativida-
de da prostituicao de mulheres é legalizada, a partir de
politicas de controle corporal, usar uma etiqueta de com-
provacao de boa salde, ter uma carteira de identificacao
com exames fisicos semanais... O que de fato reforca o
“nao lugar” das prostitutas enquanto cidadas. Ora, sabe-
mos bem que nao sao apenas as prostitutas que se re-
lacionam sexualmente com varias pessoas e, para além
disso, o problema ndo esta no nimero das relagoes se-
xuais, mas, sim, na falta de protecao. E os homens da
relacao? Nao deveriam também eles ser examinados?
Afinal, falamos de uma relacao entre pessoas, em que
todas elas estao implicadas e sao protagonistas.

As prostitutas s6 deixarao de ser invisiveis nas acoes
da salde quando forem escutadas, quando a sociedade
entender que o trabalho da prostituicao é uma atividade
que merece ser respeitada, quando dialogarmos sobre a
autonomia de seus corpos, de respeito aos direitos sexu-

L=

Volume 13 | Niimero 2 RINASS




SUS: Mosaico de Inclusoes

ais e aos direitos reprodutivos, de salde integral, de cor-
pos que nao sao apenas biolégicos, mas sim, interpreta-
coes e inscricoes sociais, de violéncia contra as mulheres
como um problema de saude publica, de cidadania. Com
absoluta certeza, as prostitutas, a cada dia, tém ocupado
outro lugar na sociedade: sao protagonistas na busca de
rever as praticas normativas sociais, na construgao de
um mundo igualitario, democratico e libertario.
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Migracao, exclusdo social e servicos de saide: o caso da

populacdo boliviana no centro da cidade de Sdo Paulo
Immigration, social exclusion and health service: the case of the bolivian

population in the central metropolitan region of Sdo Paulo
Nivaldo Carneiro Junior; Rute Loreto Sampaio de Oliveira";
Christiane Herold de Jesus"; Carla Gianna Luppi"

Resumo

Fluxos migratérios hoje se constituem como uma questao
social. Provocados por determinagées politicas, econoé-
micas, religiosas etc., resultam em impactos sociais.

O Brasil destaca-se no cenario econémico, atraindo
populagées vizinhas por melhores condicées de vida para
grandes cidades, como € o caso de Sao Paulo, inserindo-
-se, a maioria, de forma precaria. O maior contingente
migratorio € boliviano, com acentuada situacdo de
vulnerabilidade e exclusao social, demandando cuidados
especificos para protecdo da satde. Nesse contexto, o
debate torna-se necessario para as politicas publicas e,
dentre elas, as de salide, referenciadas no Sistema Unico
de Satide. Esse artigo objetiva descrever experiéncia em
Atencdo Primaria a Satde aos bolivianos que vivem no
centro da cidade de S&o Paulo. E fundamental incorporar,
no cuidado, questbes relacionadas a identidade cultural,
a desigualdade de género e a territorializagcdo. Os progra-
mas de satide, em geral, ndo sao resolutivos para esse
grupo. O “cardapio” que os servicos de salide oferecem
nédo provoca vinculos e ndo reconhece suas necessida-
des, particularmente em relagao as mulheres, em maior
vulnerabilidade - violéncias domésticas e no trabalho.
Identificar as situagdes de vulnerabilidades, valorizando
suas identidades, reconhecendo suas necessidades,
entre outros elementos, tem nos pautado na organizagao
do cuidado desse grupo, favorecendo, desse modo, a
protecdo e promocgdo da satde e a inclusdo social.

Palavras-chave: Bolivianos; Migragao latina;
Exclusdo social; Atencao primaria a salde

Abstract

Currently migration flows represent a social issue. This
phenomenon results from growing demographic, political,
religious disparities leading to social and cultural transfor-
mations. Brazil is a well-established target to Latin Ameri-

can neighbors who migrate to Brazil hoping to have a better

quality of life mostly of them Bolivians. They usually come to

great metropolitan areas, such as Sao Paulo. In this context

the Brazilian Health Care System should urgently recon-

sider its capacity of dealing with new challenges. The aim
of this article is to describe the experience of the Primary
health care service in dealing with Bolivians who live in the
center of Sao Paulo. Health care effectiveness depends on

surpassing communication barriers, being aware of cultural
differences, dealing with gender inequalities and epidemi-
ologic-related policies. Traditional primary health care poli-
cies do not contribute to improve health conditions of that
immigrant population. Moreover, Bolivian immigrants have
difficulty in establishing a good rapport with health profes-

sionals and consequently in having their real problems
recognhized. Women in particular do not always achieve in-
clusion in our public health care system, since they are ex-
posed to genre inequity-related problems and to domestic
and workplace violence. Aiming to identify a new approach
by resorting to a trans-professional strategy, primary health
care services has managed to reorganize health promotion
and prevention actions to Bolivian immigrants, so that they
can enjoy a higher quality health care attention.

Keywords: Bolivians; Latin-America Migration
Flows; Social Exclusion; Primary health care
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Introducao

s padroes de crescimento econdémico e social

existentes hoje em varios paises do mundo

criam ambientes favoraveis ao desenvolvi-
mento de vida satisfatério e almejado por todos, possi-
bilitando o acesso a bens publicos e privados que pro-
piciam condicoes favoraveis para o projeto de felicidade
das populagdes, que cada vez mais sao interligadas por
tecnologias de comunicacao e de possibilidades de estar
em lugares com distancias geogréaficas consideradas.

Esse mundo globalizado permite a possibilidade de
grandes fluxos migratorios entre os paises, estabele-
cendo diversidades polifénicas e culturais nunca antes
imaginados. Estimam-se, para 2050, cerca de 400 mi-
Ihées de pessoas envolvidas em migracao nos diferen-
tes continentes, com situacdes de diversas ordens, nas
quais acabam determinando um perfil heterogéneo, isto
é, de acordo com as motivacdes migratérias, podemos
encontrar individuos com ou sem qualificacdo profissio-
nal, grupos politicos, pessoas com condigoes econdmi-
cas bastantes desfavoraveis, entre outros®.

Essa heterogeneidade em muito é determinada
pelas desigualdades nos padroes de desenvolvimento
econdmico e social dos paises, na organizagao politica
e religiosa, entre outras, fazendo com que encontremos
grupos inseridos de forma precaria, em condicoes irre-
gulares nas sociedades para as quais migram. O signi-
ficado da imigracao remete ao sonho de uma vida me-
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Ihor, para si e suas familias e de regressar vitorioso, o
guanto antes, a sua terra natal. O retorno € um elemen-
to constitutivo da condicdo do imigrante®®.

Por ser multidimensional e multidirecional, reconhe-
ce-se que ha uma grande dificuldade metodoldgica de
se medir a migracao. Estudos de diferentes metodolo-
gias e fontes de dados estimavam que em 2010 esse
grupo fosse de 214 milhdes de pessoas, sendo que em
torno de 10% a 15% eram constituidos por migrantes
irregulares e, em sua maioria, mulheres®.

Esse fendbmeno social contempordneo tem provo-
cado, particularmente, importantes impactos para o0s
paises que exercem atracdo pelo seu grau de desen-
volvimento social e econémico, provocando demandas
heterogéneas para os servicos publicos, entre eles o de
salide, necessitando gestao de politicas piblicas interse-
toriais orientadas pelos principios dos direitos humanos.

Na América Latina, o Brasil exerce forte influéncia no
direcionamento desses fluxos migratorios. A cidade de Sao
Paulo é um centro metropolitano de grande atragcao migra-
téria. Dentre as populagdes vizinhas que vem ao Brasil em
busca de melhores condicdes de vida e trabalho, destaca-
-se a dos imigrantes bolivianos. O Censo Demografico de
2000 ja totalizava 20.388 bolivianos no pais, com grande
concentragao na cidade de Sao Paulo (38%), seguidos por
Corumba (MS), Campo Grande (MS) e Guajara-Mirim (RO),
com 7% em cada uma dessas cidades’.

Algumas fontes mostram nldmeros bem diferentes
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ao Censo, quando incorporam os indocumentados no
pais, isto é, para o Consulado Geral da Bolivia em Sao
Paulo estima-se em aproximadamente 50 mil e para
a Pastoral do Migrante de Sao Paulo existem em tor-
no de 70 mil bolivianos?3.

Cymbalista e Xavier® relatam que a migracao dos
bolivianos para Sdo Paulo tem inicio a partir de 1950,
intensificando-se nas décadas seguintes, com pico nos
anos 90, com um contingente de pessoas jovens, de
baixa qualificagao profissional e em situagoes econo-
micas desfavoraveis. Atraidos pela busca de melhores
condicoes de vida, com a perspectiva de melhorias
econOmicas, a populacao boliviana vai trabalhar nas
“oficinas de costura”, gerenciadas muitas vezes por
bolivianos, situados, na sua maioria, na regiao central
da cidade de Sao Paulo. Trabalham por muito mais de
oito horas diarias, de segunda-feira a sabado. Espacgos
insalubres, essa “oficinas” sao, também, usadas como
locais de moradia pelos mesmos?©.

Nesse contexto, esse artigo tem como objetivo re-
latar uma experiéncia de organizagao do acesso e das
praticas de atencdo primaria a salde voltada a esse
grupo populacional, no centro da cidade de Sao Paulo.
Os procedimentos metodolégicos foram através de fon-
tes bibliograficas e registros de atendimento do servico.

Atencao primaria a saide no contexto da populacao
boliviana: limites e desafios

As precarias insercoes sociais e de trabalho desses
bolivianos determinam condicoes desfavoraveis de vida
e vulnerabilidades no seu estado de salde. Tal situacdo é
agravada pela ilegalidade de boa parte deles, constituin-
do-se como obstaculo ao acesso aos servigos de saude.

Ao considerar a imigragao como um fenémeno urba-
no e inserido em territérios distintos, nos quais estabe-
lecem relagbes sociais e cotidianas nos micros espacos
da cidade, potencializa-se o papel da atencao primaria a
salide no cuidado integral e na protecao as situagoes de
vulnerabilidades, particularmente para esses grupos po-
pulacionais em processos de exclusdo/inclusdo social*.

0 Centro de Salde Escola Barra Funda Dr. Alexan-
dre Vranjac (CSEBF-AV), da Irmandade da Santa Casa
de Misericordia de Sao Paulo, se insere nesse contexto,
de atencao primaria a saude, em um territério definido.
E pautado na organizacéo e na garantia da equidade do

VInformagdes do Sistema Ambulatorial de Faturamento e Estatistica (SAFE) do
CSEBF-AV, atualizados em abril de 2011.
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acesso a grupos sociais em situacao de exclusao social,
prestando assisténcia para populagao da regiao central
do municipio de Sao Paulo, que inclui na organizacao do
seu trabalho a estratégia de salde da familia.

Desde o inicio dos anos da década de 1990, a equi-
pe técnica do CSEBF-AV, em conjunto com docentes do
Departamento de Medicina Social da Faculdade de Ci-
éncias Médicas da Santa Casa de Sao Paulo, desenvol-
ve pesquisas e processos de trabalho, visando ao reco-
nhecimento das necessidades e demandas de novos
sujeitos sociais no territério do centro de Sao Paulo,
construindo uma pauta de questoes a serem incluidas
nas politicas publicas, na perspectiva da equidade. O
Programa de Saude da Familia para populagao em si-
tuacao de rua é hoje uma realidade* 2 123,

A organizacao do servigco tem favorecido o acesso
da populacao boliviana. Nao ha barreiras administra-
tivas para efetivar suas matriculas, o pronto atendi-
mento é um espaco de acolhimento das suas deman-
das, ha busca de dialogos com os responsaveis pelas
“oficinas de costuras”, e a contratacao de uma agente
comunitaria de salde de origem boliviana facilita a
comunicacao. Sao algumas das estratégias que tém
contribuido para o nimero ascendente de individuos
bolivianos cadastrados no Centro de Saude?®.

Segundo as informacdes de cadastros ativos' do
CSEBF-AV, existem, até abril de 2011, 2078 bolivianos
representando um total 30% em relacao aos demais
usuarios do servico. Dos 2.078 cadastrados, 84,5% sao
adultos, seguido por criangas e adolescentes (14,5%), e
apenas 1% é idoso. Na distribuicdo por sexo, chama a
atencao que 55,3% sao mulheres.

No entanto, ao analisarmos o uso do servico desde
2004, observamos que, de 13.140 atendimentos com
0 grupo de bolivianos, 72% eram mulheres. Dos 9.568
atendimentos realizados por mulheres bolivianas, 28,7%
foram na area da salde da mulher - pré-natal, exames
de Papanicoloau, planejamento familiar, entre outras®.

Nossos dados apontam que o contato e o acesso
ao servico de salde se dao no atendimento as de-
mandas localizadas na atenc¢ao integral a salde da
mulher, sendo, na maioria, referentes ao ciclo gravidi-
co-puerperal. Hd uma crescente procura esponténea
por quaisquer métodos anticoncepcionais, subordi-
nada, em geral, a vontade e anuéncia dos parceiros,
preferencialmente para uso de “tabelinha”, preserva-
tivos e injetaveis de longa duragao®.
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Uma questao que se destaca é a de que essas mu-
lheres estao sujeitas aos mais diversos tipos de vio-
Iéncias - doméstica, sexual e do trabalho. Andrade?
aponta uma prevaléncia de 30% a mais de situacoes
de violéncias entre as mulheres bolivianas em relagcao
as demais usuarias do servigo.

Um trabalho realizado através de “busca ativa”,
em algumas microareas da regidao de abrangéncia
do Centro de Saude, identificou mulheres bolivianas,
trabalhadoras de “oficinas de costura”, sem acesso
as acbdes de salde como: exames de Papanicolo-
au, acompanhamento de pré-natal, necessidade de
orientacao em relagcao a anticoncepcionais, situagoes
de violéncia doméstica e/ou patronal, atendimentos
em salde mental, entre outras®*.

As condicoes e as relagdes de trabalho nas “oficinas
de costura” &€ uma dimensdo importante que se deve
ser mais bem compreendida e incorporada no processo
de organizagao do cuidado a salde nessa populacao.
Essa insergao precaria no mundo do trabalho determi-
na condicoes de vida e estado de salde, provocando
limites significativos no acesso aos servigos de satde®.

0 que se constata, a partir desse cenario, e se
coloca para reflexao é que processos de trabalho em
salde, mesmo que ampliados e flexiveis, apresentam
limites no reconhecimento das necessidades e na in-
tervencao nos processos salde-doencga-cuidado nesse
grupo populacional. O enfrentamento das situacoes de
vulnerabilidade é complexo pela heterogeneidade de
suas dimensoes, necessitando a constru¢ao de novos
processos de atuagcao em atencao primaria a salde
que a realidade social da populacao boliviana que vive
no centro da cidade de Sao Paulo exige'°.

No esfor¢co de superar essas dificuldades e cons-
truir estratégias de cuidado integral a populacédo bo-
liviana, desde 2009 realiza-se uma modalidade de
atendimento no Centro de Salude Escola Barra Funda,
na area de salude da mulher, com atuacao na salde
reprodutiva e sexual e na violéncia doméstica e sexual.

Por meio de uma abordagem transdisciplinar, com
participacdo de médico, enfermagem, assistente social
e outros profissionais, como advogado e cientista social,
atende-se essa populacao, semanalmente, em grupo
e atendimentos individuais. Ha troca de experiéncias
entre as participantes sobre varias situacoes de vida,
cuidado com a salde, resgate cultural e da meméria
- histéria de vida, percurso da imigracao, desafios na

permanéncia no Brasil e na inser¢ao no trabalho. Cida-
dania, documentacao e mobilidade urbana das partici-
pantes sao muitas vezes abordadas no grupo.

Utiliza-se, como instrumento para a comunicacao
entre as participantes, expressoes grafica, escrita,
musical, narrativa, exposicao dialogada e materiais
audiovisuais, sempre que possivel adaptados a lingua
espanhola. O tempo desprendido nessa atividade tem
ocupado um periodo de aproximadamente 3h.

Essa estratégia de abordagem tem sido muito signifi-
cativa no acolhimento e no reconhecimento das deman-
das e necessidades da populagao feminina boliviana no
servico. Essa particular tecnologia ainda se encontra
em fase de avaliacao do seu potencial nos processos
de cuidado integral a saude, particularmente as popula-
coes vulneraveis e em situagao de exclusao social.

Consideracoes finais

Considerando ser a imigragdao uma questao pre-
valente na area central metropolitana, com situacoes
de vulnerabilidade importante, decorrentes de pro-
cessos de exclusao/inclusao social, pode-se desta-
car o tema dos imigrantes latinos como exemplo de
necessidades de se pensar novas formas de cuidado
integral em atencao primaria a satde no contexto de
politicas plblicas equanimes e inclusivas.

No caso aqui exposto, isto &, os bolivianos, trata-se
de uma populagao com seus direitos humanos siste-
maticamente violados, com inadequadas condi¢oes
de trabalho, indocumentados, vivendo em precarias
condicbes de moradia, sofrendo coagdes psicologi-
cas, entre outras situacdes de iniquidades sociais.
Essa insercao determina padroes de agravos a sau-
de, nas quais exigem novas modalidades de conceber
e organizar o acesso efetivo as acdes dos servicos,
em particular, os de atencao primaria.

Ha que se reconhecer avangos atuais nas politicas
plblicas no Brasil, impulsionadas a partir da Consti-
tuicao Federal de 1988, tendo como centralidades a
reconstrucao da cidadania e da democracia. Por outro
lado, ha desafios importantes para serem enfrentados
na reducao das desigualdades sociais e iniquidades
que se ampliam no contexto dos processos migraté-
rios transnacionais, exigindo esforcos politicos, acadé-
micos e técnicos para a superacao dos obstaculos e
fortalecimento de uma sociedade democratica.

As reflexoes e a experiéncia de organizagao e atu-
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acao na atencao a salde da populagao boliviana, par-
ticularmente, as mulheres, apresentadas nesse artigo,
de forma singular e preliminar, somam-se a outras no
contexto de qualificacdo e consolidacéo do Sistema Uni-
co de Salde (SUS) universal, efetivo, publico e solidario.
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CRT DST/Aids-SP implanta primeiro ambulatério para

travestis e transexudis do pais

The Coordination of the Sao Paulo State Program for STD/Aids establishes

the first ambulatory for transvestites and transsexuals in the country

Maria Clara Gianna"

Resumo

A Coordenacéo Estadual DST/Aids-SP, vinculada a Se-
cretaria da Saude de Sao Paulo, inaugurou em junho
de 2009, em suas dependéncias, o primeiro ambu-
latério de saude do Brasil dedicado exclusivamente
a travestis e transexuais. O servigo é uma referéncia
nacional, com profissionais especializados, preparados
para lidar com as dificuldades e demandas especificas
desses grupos sociais. Seu ambulatério presta atendi-
mento especializado em urologia, proctologia e endo-
crinologia (terapia hormonal), avaliacdo e encaminha-
mento para implante de préteses de silicone e cirurgia
para redesignacao sexual. O local € responsavel pela
elaboracao de protocolos clinicos, por desenvolver e
avaliar tecnologias e modelos assistenciais e promover
atividades integrando movimentos sociais, e também
de treinamento para profissionais de salde nessa area
de atuacdo. A orientacdo sexual e a identidade de
género sao fatores determinantes para a satde, nao
apenas por implicarem em praticas sexuais e sociais
especificas, mas também porque podem significar o
enfrentamento cotidiano de preconceitos e violacées
de direitos humanos. Este servico foi criado para fa-
cilitar o acesso de populagbes vulneraveis ao Sistema
Unico de Salide, garantindo a elas o direito & satide.

Palavras-chave: Satide; GBTL; Vulnerabilidade;
SuUS
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'"Médica sanitarista, coordenadora do Programa Estadual DST/Aids-SP.
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Abstract

The Coordination of the Sdo Paulo State Program for
STD/Aids, linked to the State Secretary of Health of S&o
Paulo, established in June 2009, within its premises, the

first ambulatory of health in Brazil aimed exclusively to
transvestites and transsexuals. The service is a national
reference, with specialized professionals, trained to deal
with difficulties and specific demands from these social
groups. The ambulatory provides specialized service
in urology, proctology and endocrinology (hormonal
therapy), evaluation and guidance of those who are
interested in silicone prosthesis and in sexual reassign-
ment surgery. The unit is responsible for the preparation
of clinical protocols, for the development and evaluation
of technologies and assistance models and to promote
activities to integrate social movements as well as to
provide training to health professionals in their actuation
area. Sexual orientation and gender identity are determi-
nant factors for health, not only because they imply se-
xual and social specific practices, but also because they
may mean the daily confrontation against prejudices
and human rights violations. This service was created to
make easier the access of vulnerable populations to the
Brazilian public health system (Sistema Unico de Satide
- SUS), granting to them the right of health.

Keywords: Health; LGBT; Vulnerability; SUS
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Introducao

missao do Programa Estadual de DST/Aids de

S&o Paulo (PE DST/Aids-SP), vinculado a Se-

cretaria Estadual de Saude (SES), € diminuir a
vulnerabilidade da populacao do Estado de Sao Paulo a
exposicao a doencas sexualmente transmissiveis (DST)
e HIV/Aids, buscar a melhoria da qualidade de vida das
pessoas acometidas e reduzir o preconceito, a discrimi-
nacao e os demais impactos sociais negativos das DST/
HIV/Aids, por meio de politicas publicas pautadas pela
ética e compromisso com a promoc¢ao da salde e da ci-
dadania, em consonancia com os principios do SUS.

No sentido de realizar essa missao, a coordena-
cao do Centro de Referéncia e Treinamento DST/Aids-
-SP (CRT DST/Aids-SP), sede do PE DST/Aids-SP, vem
desenvolvendo programas e acoes tendo os seguintes
eixos centrais: utilizacao do conceito de vulnerabilida-
de, observando seus trés aspectos (individual, social e
programatico); parceria com o movimento social orga-
nizado; articulacdo com outras areas afins do setor da
salide e também com outras instituigdes governamen-
tais; estabelecimento de referéncias em salde para as
populacgoes atingidas; e visao de salde integral.

Quando a epidemia teve inicio, no comeco da década
de 1980, os gays e outros homens que fazem sexo com
homens e travestis constituiam foco das acoes de preven-
cao ao HIV/Aids, devido ao expressivo nlimero de casos
notificados entre eles. Num primeiro momento, as acoes

.
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dirigiam-se a mudanca de comportamento destes grupos,
havendo grande incentivo para utilizagao do preservativo e
acesso aos servicos de diagnostico e tratamento. A partir
do final dos anos 1990, passou-se a investir na amplia-
¢ao das acoes para reducao das vulnerabilidades social e
programatica. As secretarias da Educacao e da Seguranca
uniram-se a da Salde, para combater o preconceito e a
discriminacao dirigidos aos grupos citados. Para reduzir
a vulnerabilidade programatica, investiu-se na sensibili-
zagao e capacitagao dos profissionais da salde para que
estes possam acolher melhor esta populagao. Além disso,
utilizaram-se estratégias para ampliar o acesso a esses
grupos historicamente alijados das politicas publicas e,
portanto, afastados dos servicos plblicos de satde.

No inicio de 2000, surgiu a necessidade de se incor-
porarem demandas provenientes da populacao de lésbi-
cas, transexuais e bissexuais. Neste contexto, o CRT DST/
Aids-SP passou a adotar a diversidade sexual como um
eixo transversal em suas politicas e reconhecé-lo como
um fator de vulnerabilidade a infeccao pelo HIV.

Atualmente, o PE DST/Aids desenvolve quatro pla-
nos prioritarios para o combate a epidemia de Aids.
Entre estes, um tem como foco a populacao de gays,
outros HSH e travestis; e outro esta direcionado ao
combate da epidemia entre as mulheres, incluindo-se
as lésbicas e transexuais femininas.

E importante sinalizar que, paralelamente as acoes
do CRT DST/Aids, a sociedade civil organizou-se para lu-
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tar pelo direito a salde, por uma atencdo humanizada
e nao discriminatéria, trazendo suas demandas para o
poder publico e buscando garantir a participacao dos
usuarios dos servigos e dos segmentos mais fortemente
atingidos pela epidemia na elaboragdo e conducao das
politicas publicas. Essa mobilizacao possibilitou a aber-
tura de um canal de comunicag¢ao com desdobramentos
que foram determinantes para o controle da epidemia.

Para disseminar a experiéncia do PE DST/Aids-SP
nesse campo, para outros servicos e areas, buscan-
do aprimora-la, tendo em vista a perspectiva de uma
atencao integral, humanizada e livre de discriminagdes
e preconceitos, a Secretaria de Estado da Satde (SES)
compods a Comissao Organizadora da | Conferéncia Es-
tadual GLBT do Estado de Sao Paulo, em 2008. A SES
tem demonstrado seu compromisso com as delibera-
coes da conferéncia e vem tomando medidas e realizan-
do acOes estratégicas para efetivacao das propostas.

Uma das acles idealizadas por este grupo foi a
criacao de um servico especializado para travestis
e transexuais, com a finalidade de ampliar o acesso
desta populacdo a prevencao, protecdo e assisténcia
a saulde, além de ofertar atengao integral as suas ne-
cessidades, inclusive suas especificidades, entre elas
a utilizacao de hormdnios e silicone.

Justificativa

O direito a salde no Brasil esta garantido na Cons-
tituicdo de 1988, resultado de grande mobilizacdo po-
litica e social. A partir desta Constituicao, a salde pas-
sou a ser integrante do Sistema de Seguridade Social
em decorréncia do conceito de salde adotado, ou seja,
de que a salde é o resultado do acesso das pessoas e
coletividades as politicas, aos bens e servigos sociais
que promovem a qualidade de vida. Para que uma po-
pulacao tenha salde, € necessario que todos os setores
das politicas sociais se articulem, gerando, de fato, uma
interferéncia eficaz sobre os determinantes sociais da
salide para assim obter mudancas efetivas sobre a qua-
lidade de vida e o nivel de salde da populacéo.

0 Sistema Unico de Salide (SUS) esta baseado em
um conjunto de principios: universalidade, integralidade
€ equidade. Isso significa que todos e todas, indistinta-
mente, tém direito ao acesso gratuito aos seus servigos
de salde. O SUS deve ser integral, ou seja, deve oferecer
todas as modalidades de atendimento que as pessoas
e as comunidades necessitam, desde as iniciativas e
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acoes de promocao e prevencao, até as mais especiali-
zadas. Equidade significa oferecer os recursos de saude
de acordo com as diferentes necessidades de cada um.

O desafio da promog¢ao da equidade para a popula-
cao LGBT deve ser compreendido a partir da perspectiva
das suas vulnerabilidades especificas, que demandam
iniciativas politicas e operacionais que visem a protecao
dos direitos humanos e sociais dessas populacoes. Ha
um consenso sobre a necessidade do combate a homo-
fobia no SUS, tendo como base o conceito de salide da
Organizagao Mundial da Saide (OMS), que entende que
a protecao do direito a livre orientacao sexual e identida-
de de género ndo é apenas uma questao de seguranca
publica, mas envolve também questdes pertinentes a
salide mental e a atencao a outras vulnerabilidades que
afetam esses segmentos. O combate a homofobia é uma
estratégia fundamental e estruturante para a garantia do
acesso aos servicos e da qualidade da atencao.

Sabendo-se que a orientacdo sexual e a identidade de
género sao fatores reconhecidos pelo Ministério da Sau-
de como determinantes e condicionantes da situacao de
salide, ndo apenas por implicarem praticas sexuais e so-
ciais especificas, mas também por exporem a populacao
LGBT (Iésbicas, gays, bissexuais, travestis e transexuais)
a agravos decorrentes do estigma, dos processos discri-
minatoérios e de exclusao que violam seus direitos huma-
nos, entre os quais os direitos a salde, a dignidade, a nao
discriminagao, a autonomia e ao livre desenvolvimento da
personalidade, a SES-SP vem desenvolvendo estratégias e
acoes visando o aprimoramento da atencao a esta popula-
¢ao e buscando enfrentar os desafios que se apresentam.

Neste contexto, a SES-SP, por meio do CRT DST/Aids-
-SP, propds a criacao de um ambulatério especializado
para atender as demandas especificas de travestis e
transexuais (femininas e masculinos), na perspectiva
de constituir-se num campo de desenvolvimento de es-
tratégias e acdes passiveis de serem reproduzidas em
outros servicos da capital e municipios do Estado, a fim
de atender aos principios da regionalizacao e descen-
tralizagao das acoes no ambito do SUS.

Pretende-se, desta forma, contribuir para a integra-
lidade no cuidado, a humanizacao da atencao, promo-
vendo um atendimento livre de discriminacao - inclusive
pela sensibilizacao dos trabalhadores e demais usuarios
do estabelecimento de salide para o respeito as diferen-
cas e a dignidade humana -, a capacitacao das equipes
de saude envolvidas, enfocando a promogao da salde, e
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a prevencao e assisténcia em consonancia com a politica
de educacao permanente em sadde.

Para a criacao do Ambulatério de Saude Integral para
Travestis e Transexuais e a definicdo de sua localizacao
junto ao Ambulatério de DST do CRT-DST/Aids, a Secreta-
ria de Estado da Salde-SP levou em consideracao:

e a Carta dos Direitos dos Usuarios da Saude,
instituida pela Portaria n° 675/GM, de 31 de margo de
2006, a qual menciona, explicitamente, o direito ao aten-
dimento humanizado e livre de discriminacao por orien-
tacao sexual e identidade de género a todos os usuarios
do Sistema Unico de Saude (SUS);

. que a travestilidade e a transexualidade devem
ser abordadas dentro da integralidade da atencao a sau-
de preconizada e a ser prestada pelo SUS, considerando
as demandas colocadas para o setor salde durante a 12
Conferéncia LGBT do Estado de Sao Paulo, realizada de
11 a 13 de abril de 2008, que mostram a necessidade
de se promover e qualificar o acesso de travestis e tran-
sexuais aos servigos de salde, ao atendimento humani-
zado e com atencao para suas especificidades;

e 0 acumulo de conhecimentos e a experiéncia
concreta de atuacao junto a estes grupos ao longo de
mais de 20 anos no CRT-DST/Aids-SP, o que possibilita
constituir uma equipe multidisciplinar sensibilizada para
as tematicas que envolvem o desenvolvimento de uma
proposta de atencao integral a salde desta populacao.

Estratégias para implantacao do servico

Véarias medidas foram adotadas antes e durante o
processo de implantacao do ambulatério. Um dos primei-
ros passos foi a busca de parceiros que representam o
movimento LGBTT, para discutir preocupacdes referen-
tes a localizacao do ambulatério dentro de um servico
de HIV/Aids, no intuito de nao reforcar a discriminacgao ja
existente. Neste processo, o envolvimento do Centro de
Referéncia da Diversidade (CRD) foi fundamental.

Outro passo essencial foi a construcao de parcerias
institucionais, para garantir a ampliacao da cirurgia de re-
designagao sexual, estruturagao de referéncia para pro-
cedimento de redugao de danos (uso inadequado de sili-
cone industrial) e inclusao da populacao de travestis aos
procedimentos de adequacao a identidade de género.

Num primeiro momento, foi fundamental a troca de
experiéncias com a equipe do Hospital das Clinicas,
instituicao onde se localiza o servigo responsavel pelo
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atendimento a transexuais. Essa interlocucao propi-
ciou melhor conhecimento das etapas do programa,
capacitacao de equipe e estruturacao de uma propos-
ta conjunta para ampliacdo do nimero de cirurgias re-
alizadas por anos, passando de trés para 12.

Para reduzir os danos decorrentes de uso inadequa-
do de silicone industrial, estabeleceu-se parceira com o
servigo de cirurgia plastica do Hospital Estadual de Dia-
dema - Serraria, que é o responsavel pela avaliacao e
retirada de silicone, quando clinicamente indicado.

Para regulamentar o atendimento especifico a traves-
tis, no que diz respeito a adequacao a identidade de géne-
ro, foram realizadas discussdes com o Conselho Regional
de Medicina, que resultaram na elaboracao e publicagao
de uma resolucao (Cremesp n° 208, de 27/10/2009, Ane-
X0 1), que garante o respaldo ético e legal junto a comuni-
dade médica, para atendimento da populacao de traves-
tis. A partir desta resolugao, o CRT DST/Aids-SP publicou
um protocolo de cuidados a salde integral para travestis
(Portaria CCD/CRT n° a-1, de 27/01/2010, Anexo 2).

Ambulatorio de saiide integral a travestis e transexuais

O servico foi inaugurado em 09/06/09 e iniciou seus
atendimentos em 15/06/09. Com a criacao do ambula-
torio, algumas praticas ja adotadas no CRT DST/Aids-SP
foram legitimadas, como o uso do nome social do usua-
rio, nos prontuarios e nas chamadas para consulta. Para
validar a ideia da nao discriminacao e do acolhimento,
os banheiros deixaram de ter a identificacao masculino e
feminino, passando a ser de uso universal.

Houve mudancas também nas etiquetas de solicita-
¢oes de exames e procedimentos médicos, que agora sao
identificados com o nome social e também com o de re-
gistro de prontuario do usuario. A permanéncia do nome
de registro € necessaria para solicitacdes de exames ex-
ternos, quando precisa-se fornecer o nimero da Carteira
Nacional do SUS, que esta associada ao CPF do usuario.

Além do cuidado com o ambiente institucional e
prontuarios, o CRT DST/Aids-SP deu especial atencao
a formacao e sensibilizacdo da equipe para atendi-
mento a esta populacao. Entre as atividades reali-
zadas, citam-se as palestras sobre Travestitilidade e
Transexualidade, proferidas por Irina Bacci, coorde-
nadora do CRD, aliadas a exibicao dos filmes Bomba-
deiras e Transamérica, seguidos de debate.

0 horario de atendimento do ambulatério (das 14h as
20h para casos novos e até 21h para retornos e atendi-
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mento psicoterapico) foi definido em comum acordo com
integrantes do CRD e usuarios/as do servigo.

Procedimentos e avaliacoes disponiveis

Acolhimento

No contexto de uma instituicao de saude, o acolhimen-
to constitui 0 momento em que se inicia a relacdo com o
usuario, com o objetivo de identificar a demanda. Uma re-
lacao pautada no respeito e no cuidado favorecera a pos-
sibilidade de estabelecer um vinculo de confianga sélido
e seguro, tanto com o profissional quanto com o servico.
Com isso, sao garantidos o direito do usuario e os prin-
cipios dos SUS. O acolhimento ndo é um espago ou uma
acao de determinado grupo de profissionais, mas sim o
modo de atuar de toda equipe e deve estar presente em
todos os momentos do atendimento.

0 ambulatério acolhera pessoas que se encontram em
desacordo psiquico com seu sexo biolégico e com senti-
mento de pertencimento ao sexo oposto ao do nascimen-
to. O objetivo principal deste servico é receber esta popu-
lacao e identificar suas demandas.

O atendimento devera ser realizado com respeito,
individualidade, sigilo, privacidade, sem preconceito
e julgamento, respeitando-se a identidade de género,
por meio do uso do nome social, o qual deve cons-
tar nas etiquetas e na capa do prontuario. Durante
o acolhimento, o(a) usuario(a) sera orientado(a) em
relacdo ao uso de silicone, hormodnios, préteses, ci-
rurgias, prevencgao as DST/HIV e assessoria juridica.

0 ambulatério, cuja equipe & composta por médi-
cos, profissionais de salde mental (assistentes so-
ciais, psicologos e psiquiatras), enfermeiros e fonoau-
diélogo, oferece os seguintes servicos: acolhimento;
aconselhamento (adocao de medidas de autocuidado,
reducao de danos em relacdo a hormonioterapia, uso
de silicone); avaliacado proctolégica, urolégica, gineco-
I6gica, endocrinoldgica, de clinica geral e em salde
mental; psicoterapia individual e em grupo; atendi-
mento em servigo social, sempre que necessario, além
de realizar contatos e encaminhamentos externos.

Avaliacao social

O papel do assistente social no atendimento a popu-
lacao de travestis e transexuais consiste em orientar o
usuario, no sentido de identificar recursos e fazer uso dos
mesmos no entendimento e na defesa de seus direitos,
intervir junto aos aspectos socioculturais e econdmicos

que reduzem a eficacia dos servigos no setor salide, no
campo da promocao, protecao e recuperacao da salde,
e realizar orientacao quanto ao uso de hormonioterapia,
seus resultados e riscos, assim como as complicagdes
decorrentes do uso do silicone industrial. Além disso,
cabe a este profissional encaminhar o usuario para ava-
liacdo e/ou retirada de silicone industrial, realizar avalia-
¢ao de risco para DST/Aids, orientar sobre sexo seguro,
ofertar insumos (preservativos, gel e lubrificante), soro-
logia para HIV, hepatites B e C e sifilis e reconhecer a
dinamica relacional do usuario, por meio do diagnéstico
social, obtido a partir do preenchimento de ficha (Anexo
3). A partir disso, sera possivel promover estratégias de
insercao social, econdémica e cultural do usuario na fami-
lia, no trabalho, nas instituicoes de ensino e nos demais
espacos sociais prementes na vida do mesmo.

Atencao e avaliagao psicolégica

A perspectiva de atencdo psicolégica no contexto da
populacdo travesti e transexual deve considerar, em sua
organizagao e estratégias de abordagens, o fato de se
tratar de grupo vitimizado socialmente pelas condicoes
impostas pelo estigma, bem como, em alguns casos, 0 so-
frimento psiquico causado pelo sentimento de inadequa-
cao entre o género biolégico/anatdémico e o psicossocial.
0 estigma, por si s, ja é responsavel por um aumento da
predisposicao ao isolamento e quadros que podem levar a
depressao, na medida em que o seu efeito atua na cons-
trucdo de uma autorrepresentacao de sujeito de menor
valia, fato que ilumina todos os lacos sociais do sujeito em
questdo. Nestes casos, pode-se observar um importante
rebaixamento da autoestima e do autocuidado, além de
grande dificuldade para frequentar os servigcos publicos,
de modo geral, e os de salude, em particular, por receio da
discriminacao e exposicao excessiva e constrangimento.

Neste sentido, os eixos para formalizar as estratégias
de atencao psicolégica e avaliagcdo devem considerar que
parte do sofrimento psiquico encontrado nessa populagao
esta sustentada pelo fendbmeno social do preconceito e
discriminacao e, portanto, tem-se como um dos desafios
colaborarmos para que haja alguma ressignificagao das
mensagens sociais, que, se permanecerem intocadas, in-
ternalizadas e nao conscientes, tendem a levar a modos
de agjr de grande sofrimento pela imutabilidade de proces-
s0s repetitivos, as vezes muito destrutivos.

Assim, serdo oferecidos, como estratégia de aborda-
gem, atendimentos tanto individuais quanto em grupo.
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Nos individuais, ocorre uma média de 5 a 6 sessoes
para, em seguida, se avaliar, junto com o(a) usuario(a),
sua continuidade ou outra abordagem. Os grupos sao
formados apés algumas sessodes individuais (3 a 4),
quando se oferece esta abordagem, cujos temas sao
propostos e desenvolvidos, espontaneamente, pelos
usuarios e facilitados pelo coordenador, no sentido de
colaborar para que se possa, coletivamente, avancar
para conhecimentos sobre 0s processos intrinsecos as
relagdes pessoais e sustentar mudancgas necessarias.

Avaliagdo médica

Por se tratar de um ambulatério de saude integral,
todos os usuarios matriculados sao encaminhados
para uma consulta médica de clinica geral. Na primeira
consulta, o usuario responde a questdes contidas em
uma ficha (Anexo 3), que contemplam diversos aspec-
tos - motivacao que o trouxe ao ambulatoério; aspectos
psicologicos; identidade de género e seu processo de
construcao; atividade sexual; presenca de DST; uso de
hormdnio e silicone industrial; antecedentes pessoais
e familiares -, além de passar por exame fisico geral.

Para todos os pacientes, é oferecida coleta de soro-
logias para HIV, sifilis e hepatites B e C, além de atua-
lizacdo vacinal. S§o realizados exames laboratoriais de
rotina e radiolégicos conforme necessidade. E solicitada
dosagem hormonal para todos os pacientes que ja estao
em uso de hormonios. Os pacientes que apresentam si-
nais e sintomas de processos de baixa complexidade sao
investigados e tratados e, quando necessario, sdo enca-
minhados para outras especialidades médicas e outros
profissionais da salde. Aqueles que manifestam desejo
de realizar cirurgia de redesignacao sexual sao encami-
nhados para processo de diagnéstico e psicoterapia.

Avaliagdo endocrinolégica

Sao encaminhados para esta modalidade de avaliacao
todos os pacientes que desejam e apresentam indicacao
de uso de hormonios. O endocrinologista fara uma ava-
liagao inicial para verificar as contraindicagoes e orientar
quanto aos efeitos colaterais provenientes do uso de hor-
monios sexuais. Os pacientes que receberao prescricao
hormonal serdo avaliados em consultas médicas periodi-
cas a cada quatro meses, no primeiro ano de acompanha-
mento, e posteriormente a cada seis meses ou em interva-
los menores, conforme a necessidade individual.

0 esquema terapéutico padronizado no servico
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para a prescricao de hormonios femininos consiste na
utilizagao de estrégenos conjugados na dose de 0,625
a 1,25mg/dia, isoladamente ou associados ao acetato
de ciproterona, na dose de 50mg/dia. Em cada consul-
ta, serao avaliados o desenvolvimento dos caracteres
sexuais secundarios, os exames laboratoriais (LH, FSH,
testosterona, estradiol, prolactina, enzimas hepéaticas,
hemograma completo, perfil lipidico, coagulograma) e
exames de imagem: ultrassom de mamas anualmente;
densitometria 6ssea a cada dois anos e dosagem de
PSA para pacientes acima de 50 anos.

0 hormonio masculino prescrito € o cipionato de tes-
tosterona (Deposteron®), que deve ser aplicado por via
intramuscular a cada 15 a 21 dias. Avalia-se periodica-
mente o surgimento dos caracteres sexuais masculinos
e de efeitos colaterais. Os niveis de testosterona, LH e
FSH devem ser avaliados no Gltimo dia do intervalo das
aplicacOes para se determinar a dose ideal a ser apli-
cada. Para pacientes com mais de 40 anos, devem ser
realizados medidas de PSA e exames uroldgicos.

Avaliagao urologica

0 urologista realizara avaliagdes relacionadas a in-
tercorréncias geniturinarias (infeccao urinaria, altera-
cOes prostaticas, disfuncao erétil), traumas relaciona-
das as praticas e/ou violéncias sexuais, entre outros,
bem como diagnésticos diferenciais, acoes de preven-
¢ao das neoplasias renais, vesicais e, principalmente,
as penianas e prostaticas e prevencao e tratamento
das doencas sexualmente transmissiveis. A avaliacao
urolégica deve ser oferecida rotineiramente uma vez
por ano, na auséncia de queixas relacionadas.

Avaliacao proctologica

0O médico proctologista realizara diagnostico e
orientara tratamento de doencas relacionadas as pra-
ticas sexuais anais. Também fornecera informacdes
sobre prevencao a salide anal e neoplasias anorretais,
por meio da anuscopia e citologia oncética.

Avaliacao psiquiatrica

0 psiquiatra procedera a avaliacao do usuario enca-
minhado pela equipe. Quando necessario, serao realiza-
dos quatro atendimentos, com o objetivo de identificar
possiveis morbidades (especificamente estados psicoti-
cos, alguns transtornos da personalidade, transtornos de
personalidade “borderline”, deméncias e retardo men-
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tal), que podem prejudicar a capacidade do individuo de
tomar decisdes. Diante da deteccao de transtornos psi-
quiatricos, o usuario recebera tratamento adequado.

Atendimento fonoaudiolégico

0 principal objetivo deste atendimento é a possibilida-
de de modulacao da voz. A fonoaudibloga utiliza-se de po-
esia, para trabalhar tons femininos e masculinos da voz,
de forma natural, sem consequéncias para o aparelho fo-
nador. Atualmente, 16 pessoas estao em seguimento no
ambulatério, com esta finalidade. Antes de iniciar o proces-
S0, 0 usuario € encaminhado ao otorrinolaringologista para
verificar possiveis alteracdes nas pregas vocais.

Caracteristicas sociodemograficas e demandas da po-
pulacdo atendida

A partir de dados analisados de 181 prontuarios, ob-
serva-se a predominancia da populacao jovem: 52% tém
idade entre 22 e 35 anos e 13% estdo na faixa de 16 a
21 anos, indicando a necessidade de desenvolvimento de
protocolos especificos para adolescentes (Grafico 1) Em
relagcdo a escolaridade, 64% concluiram o ensino médio e
20% tém curso superior completo (Grafico 2).

Grafico 1
Travestis e transexuais cadastrados no Ambulatério de
Salde Integral para Travestis e Transexuais, no periodo de
15/06/2009-17/03/2010, por faixa etaria.
35+ 34
30+
25+
20+
15

10+

\,‘L"’e"
g-ﬂe‘b'ﬂ
q'a“‘-"t
ggeti'-
nga
gew

g9 <

)
w
k-3

“99\5
999.\3

Faixa etiria

Fonte: Ambulatério de Salde Integral de Travestis e
Transexuais, CRT DST/Aids-SP

Grafico 2
Travestis e transexuais, cadastrados no Ambulatério de

Salde Integral de Travestis e Transexuais no periodo de
15/06/2009-17/03/2010, por nivel de ensino.
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Fonte: Ambulatério de Salde Integral de Travestis e
Transexuais, CRT DST/Aids-SP

Quanto as profissoes, o Grafico 3 mostra predominio
de ocupacoes que nao requerem conhecimento especiali-
zado nem formacao qualificada. Em muitos casos, ha uma
defasagem entre qualificagdo e ocupacdo efetivamente
exercida, o que, provavelmente, deve estar relacionado ao
preconceito e a exclusao social. Embora em menor escala,
verifica-se a presenca de profissionais nas areas de psico-
logia, informatica, administrativas e da salde.

Grafico 3

Travestis e transexuais cadastrados no Ambulatério de
Salde Integral de Travestis e Transexuais, no periodo de
15/06/2009-17/03/2010, por ocupacoes autorreferidas
mais frequentes.
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Fonte: Ambulatério de Salde Integral de Travestis e
Transexuais, CRT DST/Aids-SP

Corroborando dados da literatura, observa-se a alta
frequéncia de travestis que tornaram-se profissionais

y

WEISAR Volume 13 | Nvimero 2



do sexo. Esta realidade pode estar relacionada a di-
ficuldade de inclusdo no mercado de trabalho, decor-
rente em parte da exclusao dessa populacao das politi-
cas publicas existentes. Constata-se, entre os usuarios
do servigo, maior propor¢cao de mulheres transexuais e
travestis, em comparacao a homens transexuais. Este
dado coincide com outros estudos ja publicados.

A possibilidade de acesso a cirurgia de redesigna-
cao sexual, a indicacao de terapia hormonal e a reti-
rada de silicone industrial foram as principais motiva-
coes que trouxeram os usuarios ao ambulatério. Entre
outras demandas, estao: auxilio para lidar com a dro-
gadiccao, solicitacao de cirurgias de oforectomia, his-
terectomia e mastectomia, além de prétese mamaria.

Entre as demandas de salde geral, destacam-se:
tratamento para pneumonia, diarreia, dores abdomi-
nais, dor de cabeca, gripe, rinite, asma, tabagismo,
hiper e hipotireodismo, tuberculose, hemorroida e in-
feccoes nas lesbes de aplicagcao de silicone industrial
e tratamento para infeccao pelo HIV e hepatites virais.

Principais desafios e perspectivas

A coordenacao do Programa Estadual DST/Aids-SP,
por meio do ambulatério de salde integral para travestis
e transexuais, pretende, a médio prazo, propiciar a criacao
de uma rede de atencao a salde integral deste segmento
da populacao, com o objetivo de descentralizar e facilitar
0 acesso aos servicos de salde, capacitar profissionais e
equipes multidisciplinares do Estado, desenvolver pesqui-
sas na area da sexualidade com objetivo de criar e multi-
plicar novas tecnologias de salde e desenvolver e apoiar
projetos no ambito da intersetorialidade, contribuindo para
o estabelecimento de politicas publicas que ampliem o
acesso a educacgao, salde, justica e cidadania. Além dis-
S0, visa, juntamente com representantes da academia e
movimento social, promover debates e reflexdes sobre a
questao da despatologizacao da travestilidade e transexu-
alidade, a fim de possibilitar a esta populacdo o exercicio
pleno de seus direitos sociais e cidadania.
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A savide do trabalhador com deficiéncia (IcD) em Pinda-

monhangaba

The Disabled Worker’s Health in Pindamonhangaba

Marcia Tiveron de Souza'; Enilda Maria Costa"

Resumo

O artigo apresenta uma proposta para a area de
Saude do Trabalhador com Deficiéncia (TcD) a ser
realizado pelo CEREST - Pindamonhangaba. O
objetivo é conhecer o cenario relacionado a Pes-
soa com Deficiéncia (PcD) na area de abrangéncia,
envolver as instituicées parceiras, como o Ministério
do Trabalho e Emprego, orientar as empresas sobre
a “Lei de Cotas” e sobre como adaptar o ambiente
e processo produtivo a esse trabalhador, além de
promover capacitacao a rede SUS sobre a avaliacao
diagnéstica e funcional da PcD.
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Abstract

This article presents a proposal aimed to the Disabled
Worker’s Health (Satde do Trabalhador com Deficiéncia
- TeD) that will be carried out by the Worker’s Health Refer-
ence Center (Centro de Referéncia em Saude do Trabal-
hador - CEREST), from the city of Pindamonhangaba, Sao
Paulo. The aim of the project is to know the situation of the
Disabled People (Pessoa com Deficiéncia - PcD) within its
scope, to involve partners institutions, such as the Ministry
of Work and Employment, to clarify companies about the
Quotas Law (Lei das Cotas), to adapt the productive pro-
cess and environment to the needs of this worker, besides
to qualify the Brazilian public health system units regarding
diagnosis tasks for Disabled People (PcD).

Keywords: Worker s health; Disabled people
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A experiéncia de Pindamonhangaba
Lei N° 8.213, de 24 de Julho de 1991, cha-
mada Lei de Cotas?, em seu Art. 93, refere:
“A empresa com 100 (cem) ou mais em-
pregados esta obrigada a preencher de 2% (dois por
cento) a 5% (cinco por cento) dos seus cargos com
beneficiarios reabilitados ou pessoas portadoras de
deficiéncia, habilitadas, na seguinte proporcao”:

I. até 200 empregados......cccocereereereerernennennes 2%
Il de 201 @500 ..ccooevrererererereeereeereeereeens 3%
. de 501 a 1.000 ....ouormverererienereenereenereens 4%
IV. de 1.001lem diante .....cccceveerrierrieeriennnnen 5%

O Decreto N° 5.296, de 2 de dezembro de 20042
, em seu Art. 3°, explicita os conceitos adotados para
deficiéncia, deficiéncia permanente e incapacidade.
Ainda nesse Decreto, é apresentado o “Quadro das
deficiéncias”, que define os critérios para a caracteri-
zacgao da Pessoa com Deficiéncia (PcD).

A prépria Constituicdo Federal®, em seu Art. 203,
ja explicita a necessidade de definicdo de percentual
de cargos e empregos publicos para as pessoas por-
tadoras de deficiéncia, assim como indica a necessi-
dade da garantia de um salario minimo de beneficio
mensal a PcD que comprove nao possuir meios de
prover a prépria manutengao, o BPC/LOAS (Beneficio

de Protecao Continuada da Lei Organica da Assistén-
cia Social)t. E importante esclarecer que o recebimen-
to desse beneficio fica suspenso quando a pessoa se
insere no mercado de trabalho, mas retorna, caso ela
figue desempregada.

Essa legislacao € fruto de uma grande mobilizagao
das PcD (Pessoa com Deficiéncia), com a intencao de
permitir a sua inclusdo no mercado de trabalho, tra-
zendo possibilidade de geracao de renda, indepen-
déncia financeira, aumento de convivio social e maior
qualidade de integracao social.

0 Censo IBGE de 2000 aponta a existéncia de
14,5% de PcD no Brasil, percentual maior do que o
esperado pela OMS (Organizacao Mundial de Sau-
de), de 10%. Esses dados mostraram ainda que 54%
dessa populacao era do sexo feminino e 46% do sexo
masculino. O tipo de deficiéncia mais prevalente é o
visual, seguida pela deficiéncia motora*.

Jaime e Carmo* relatam que, no inicio desse proces-
S0, poucas vagas eram oferecidas pelas empresas e,
em geral, com exigéncias dificeis de serem cumpridas
como inglés fluente, carteira de motorista, trés anos de
experiéncia, entre outras. Hoje esse cenario mudou e ha
um ndmero significativo de PcD trabalhando no merca-
do formal. Além disso, ja existem agéncias de emprego
especializadas e empresas buscando PcD para comple-
tar sua cota, numa clara demonstracao de que a Lei de
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Cotas, que obrigou a contratacao da PcD, demonstrou a
capacidade de trabalho dessas pessoas, agora procura-
das pelo mercado formal de trabalho.

Apesar de ainda haver resisténcias e equivocos na
insercao da PcD no mercado formal de trabalho, mui-
to ja foi conquistado. Chegamos ao momento de cen-
trar esforcos no sentido de verificar a que condicoes
de trabalho a PcD esta submetida. Sabe-se que as
condicoes de trabalho podem ser nocivas a saldde do
trabalhador, o que é demonstrado, por exemplo, nas
estatisticas de prevaléncia de Acidentes de Trabalho e
Doencas Ocupacionais. De acordo com a Previdéncia
Social, no ano de 2009, foram registrados no INSS cer-
ca de 723,5 mil acidentes do trabalho, o que significa
uma queda de 4,3%, se comparado ao ano de 2008. As
pessoas do sexo masculino participaram com 77,1%, e
as pessoas do sexo feminino 22,9% nos acidentes ti-
picos; 65,3% e 34,7% nos de trajeto; e 58,4% e 41,6%
nas doencas do trabalho®. Nao ha informacoes sobre
quantos desses acidentes ocorreram com PcD.

E como fica a inser¢ao da PcD nos ambientes e pro-
cessos produtivos em relagdo a sua salde e seguran-
ca? Os ambientes estdo adaptados para recebé-las?
As medidas de salde e seguranca adotadas nas em-
presas sdo suficientes e adequadas as suas necessi-
dades? Quais sao os limites de exposi¢ao segura aos
riscos ocupacionais? Como deve ser feito o acompa-
nhamento médico? Essa realidade deve ser considera-
da pelos Centros de Referéncia em Salde do Trabalha-
dor como um novo desafio a ser enfrentado.

O Cerest - Centro de Referéncia Regional em Sau-
de do Trabalhador - Pindamonhangaba esta inician-
do um projeto que pretende responder a essas ques-
toes, atuando na prevencao de agravos a salde do
TcD (Trabalhador com Deficiéncia).

Uma das diretrizes da Politica Nacional de Saude
do Trabalhador, a Rede Nacional de Atengao Integral a
Salde do Trabalhador (Renast)® € composta por Cen-
tros Estaduais e Regionais de Referéncia em Salde do
Trabalhador (Cerest). A Renast responde pela execu-
cao de acoes curativas, preventivas, de promocao e de
reabilitacao a salde do trabalhador brasileiro.

Os Centros de Referéncia em Salde do Trabalha-
dor promovem ac¢oes para melhorar as condicoes de
trabalho e a qualidade de vida do trabalhador por
meio da prevengao e vigilancia. Existem dois tipos de
Cerest: os estaduais e os regionais.
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Entre as atribuicoes dos Cerests Regionais estao:
capacitar a rede de servicos de salde, apoiar as in-
vestigacdes de maior complexidade, assessorar a rea-
lizagdo de convénios de cooperacao técnica, subsidiar
a formulacao de politicas publicas, apoiar a estrutura-
cao da assisténcia de média e alta complexidade para
atender os acidentes de trabalho e agravos contidos
na Lista de Doencas Relacionadas ao Trabalho e aos
agravos de notificagao compulséria citados na Portaria
GM/MS n° 777 de 28 de abril de 2004.

O Cerest Regional de Pindamonhangaba compreen-
de uma area de abrangéncia de mais nove municipios
na regiao do Vale do Paraiba: Campos do Jordao, Tauba-
té, Tremembé, Natividade da Serra, Redencao da Serra,
Sao Bento do Sapucai, Santo Antonio do Pinhal, Lagoi-
nha e Sao Luiz do Paraitinga. Essa area corresponde a
uma populacao aproximada de 557.197 mil habitantes’.

De acordo com os dados do Censo IBGE 20004, que le-
vantou o nlimero de PcD, para essa regiao teriamos um to-
tal de 61.445 deficientes, considerando-se todos os tipos
de deficiéncia, de acordo com a categorizagao da Politica
Nacional de Saude da Pessoa Portadora de Deficiéncia®.

Em relacao ao nimero de PcD candidatas a insercao
no mercado formal de trabalho, as informacoes dispo-
niveis sao parciais. Segundo informacoes obtidas junto
ao PAT - Posto de Atendimento ao Trabalhador de Pin-
damonhangaba, pelo Programa de Apoio a Pessoa com
Deficiéncia (Padef), cerca de 253 candidatos se cadas-
traram no Padef, sendo que 20 conseguiram se colocar
no mercado de trabalho®. Nao dispomos de informacao
dos demais municipios da area de abrangéncia.

O cadastro no Padef é feito por meio da inscricao
dos candidatos no sistema online de intermediagao de
mao de obra Emprega Sao Paulo. O candidato precisa
apresentar documentos de identificacao, mais o laudo
médico com o Codigo Internacional de Doencas (CID) e
Audiometria (no caso de deficiéncia auditiva).

A partir desse cenario, podemos dizer que a popula-
¢ao que esta ou deseja estar inserida nos ambientes de
trabalho € significativa e deve ser cuidada com atencéao.

A proposta do Cerest Pindamonhangaba é desenvol-
ver um projeto que responda as perguntas:

. Onde estdo e quem sdo as PcD de nossa area
de abrangéncia?

e Como é o acesso da PcD aos servicos (saude,
transporte, assisténcia social, educacao, cultura, la-
zer) no municipio?

y



* Quantas empresas no municipio se enqua-
dram na Lei de Cotas?

o Quais empresas conhecem a Lei de Cotas e
quais as dividas existentes?

o A quais riscos os TcD estao expostos e como
reduzi-los ou elimina-los?

As acoes a serem desenvolvidas sao as seguintes:

. Mapeamento das entidades relacionadas a
area de PcD: publicas e privadas, com a caracteriza-
¢ao de n° de pessoas atendidas, tipo e grau de defici-
éncia, escolaridade, situagcao econdmica;

. Buscar parceria com o Ministério do Trabalho
e Emprego, organizar seminario com as empresas da
regido e fazer orientacado sobre a Legislacao e sobre a
necessidade de adaptacao dos ambientes para manu-
tencao da seguranca e salde desses trabalhadores;

. Formar Grupo de Trabalho que relina profissio-
nais da area de Reabilitacdao, de Ergonomia e de Se-
guranca do Trabalho, para elaborar Seminarios Técni-
cos, que apresentem possibilidades de adaptagao dos
ambientes as diversas limitacées provenientes das
deficiéncias. Por exemplo, alarme de incéndio sonoro
- caso haja deficientes auditivos deve ser colocado um
alarme visual; acesso aos ambientes por rampas ade-
quadas e nao escadas, entre outros.

o Oferecer capacitacao a rede SUS sobre a uti-
lizacao da CIF - Classificacao Internacional de Inca-
pacidade e Funcionalidade!' para complementacao
diagnéstica/funcional da PcD. Essa classificacao é
complementar ao CID 102,

O Cerest Pinda ainda esta no inicio do processo, fi-
nalizando a elaboracao de questionarios para os mu-
nicipios da area de abrangéncia para o levantamen-
to de dados, assim como 0s primeiros contatos com
instituicdes parceiras. Esperamos ter, em breve, 0s
primeiros resultados desse trabalho, apresentados
como uma experiéncia exitosa.
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Informacoes basicas e instrucoes aos autores

O Boletim do Instituto de Salde (BIS) € uma publicagao
quadrimestral do Instituto de Salide da Secretaria de Estado
da Salde de Sao Paulo. Com tiragem de dois mil exemplares,
a cada nimero o BIS apresenta um nucleo tematico, definido
previamente, além de outros artigos técnico-cientificos, escri-
tos por pesquisadores dos diferentes NUcleos de Pesquisa do
Instituto, além de autores de outras instituicoes de Ensino e
Pesquisa. A publicacado é direcionada a um publico leitor for-
mado, primordialmente, por profissionais da area da satide do
SUS, como técnicos, enfermeiros, pesquisadores, médicos e
gestores da area da Salde.

Fontes de indexacao: o BIS esta indexado como publica-
¢ao da area de Saude Puiblica no Latindex. Na Capes, o BIS
esta nas areas de Medicina Il e Educacao.

Copyright: é permitida a reprodugao parcial ou total desta
publicacado, desde que sejam mantidos os créditos dos auto-
res e instituicoes. Os dados, analises e opinides expressas nos
artigos sao de responsabilidade de seus autores.

Patrocinadores: o BIS é uma publicagdo do Instituto de Sau-
de, com apoio da Secretaria de Estado da Salde de Sao Paulo.

Resumo: os resumos os artigos submetidos para publica-
¢ao deverao ser enviados para 0 e-mail boletim@isaude.sp.gov.
br, antes da submissao dos artigos. Deverao ter até 200 pala-
vras (em Word Times New Roman, corpo 12, com espagamento
simples), em portugués, com 3 palavras-chave. Caso o artigo
seja aprovado, um resumo em inglés devera ser providenciado
pelo autor, nas mesmas condicdes do resumo em portugués
(em Word Times New Roman, corpo 12, com espagamento sim-
ples, acompanhado de titulo e palavras-chave).

Submissao: os artigos submetidos para publicagao devem
ser enviados, em portugués, para o e-mail boletim@isaude.
sp.gov.br e ter entre 15.000 e 25.000 caracteres com espaco
no total (entre 6 e 7 paginas em Word Times New Roman, cor-
po 12, com espagcamento simples), incluidas as referéncias
bibliograficas, salvo orientagdes especificas dos editores. O
arquivo deve ser enviado em formato Word 97/2003, ou equi-
valente, a fim de evitar incompatibilidade de comunicacao en-
tre diferentes sistemas operacionais. Figuras e graficos devem
ser enviados a parte.

Titulo: deve ser escrito em Times New Roman, corpo 12,
em negrito e caixa Ab, ou seja, com letras mailsculas e mi-
ndsculas.

Autor: o crédito de autoria deve estar a direita, em Times
New Roman, corpo 10 (sem negrito e sem italico) com nota
de rodapé numerada informando sua formacao, titulos acadé-
micos, cargo e instituicao a qual pertence. Também deve ser
disponibilizado o endereco eletronico para contato (e-mail).
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Subtitulos do Texto: nos subtitulos ndo se deve usar nu-
meros, mas apenas letras, em negrito e caixa Ab, ou seja, com
mailsculas e mindsculas.

Corpo do Texto: o corpo do artigo deve ser enviado em Ti-
mes New Roman, corpo 12, com espacamento simples e 6 pts
apds o paragrafo.

Transcricoes de trechos dentro do texto: devem ser feitas
em Times New Roman, corpo 10, italico, constando o sobre-
nome do autor, ano e pagina. Todas essas informagdes devem
ser colocadas entre parénteses.

Citacao de autores no texto: deve ser indicado em expo-
ente o nimero correspondente a referéncia listada. Deve ser
colocado apds a pontuacdo, nos casos em que se aplique.
Nao devem ser utilizados parénteses, colchetes e similares.

Citacoes de documentos nao publicados e nao indexados
na literatura cientifica (relatorios e outros): devem ser evita-
das. Caso ndo possam ser substituidas por outras, ndo fardo
parte da lista de referéncias bibliogréaficas, devendo ser indica-
das somente nos rodapés das péaginas onde estao citadas.

Referéncias bibliograficas: preferencialmente, apenas a
bibliografia citada no corpo do texto deve ser inserida na lista
de referéncias. Elas devem ser ordenadas alfabeticamente e
numeradas, no final do texto. A normalizagdo seguira o estilo
Vancouver.

Espacamento das referéncias: deve ser igual ao do texto,
ou seja, Times New Roman, corpo 12, com espacamento sim-
ples e 6 pts apds o paragrafo.

Termo de autorizacao para publicacao: o autor deve au-
torizar, por escrito e por via eletronica, a publicacao dos textos
enviados, de acordo com os padrées aqui estabelecidos. Apds
0 aceite para publicagdo, o autor recebera um formulario es-
pecifico, que devera ser preenchido, assinado e devolvido aos
editores da publicacao.

Obs.: no caso de trabalhos que requeiram o cumprimento
da resolucdo CNS 196/1996 sera necesséria a apresentagao
de parecer de comité de ética e pesquisa.

Avaliacao: os trabalhos sdo avaliados pelos editores cien-
tificos e por editores convidados, a cada edigdo, de acordo
com sua area de atuacao.

Acesso: a publicacao faz parte do Portal de Revistas da
SES-SP, em parceria com a BIREME, com utilizacdo da me-
todologia Scielo para publicagdes eletrdnicas, podendo ser
acessada nos seguintes enderecos:

Portal de Revistas da SES-SP - http://periodicos.ses.sp.bvs.br
Instituto de Saiide - www.isaude.sp.gov.br
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