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RESUMO

O Sistema Unico de Saude (SUS) enquanto politica publica brasileira de satde
propde atender de maneira indistinta a toda populacdo, contudo em casos especiais,
como sdo as Doengas Raras (DRs), ainda se encontram disparidades na atencdo a
saude, deixando muitas familias em desvantagem, principalmente quando nos
referimos ao tratamento. Esta pesquisa apresenta possibilidades para a
operacionalizacdo dos direitos as pessoas que vivem com DRs e em consonancia
com os principios do SUS: universalidade, equidade e integralidade, dentre os
aspectos que versam sobre o direito a salde publica. Objetiva-se analisar o
processo de inclusdo de usuarios com DRs a partir dos principios estabelecidos pelo
SUS: universalidade, integralidade e equidade, em uma perspectiva multidisciplinar
no tratamento de pessoas com DRs. Além de conhecer sobre a acessibilidade nas
dimensdes da informacao, aceitabilidade, disponibilidade e a utilizacdo dos servigos
oferecidos para o tratamento de pessoas com DRs. Trata-se de pesquisa de
natureza qualitativa, bibliografica e empirica que utilizou coleta de dados por meio de
entrevista semiestrurada e diario de campo. Para coleta de dados foi realizada
amostragem aleatéria com numero de 24 pessoas, sendo oito profissionais de
saude, que prestam servico no Ambulatério de Genética e Fibrose Cistica do
Hospital Infantil Nossa Senhora da Gléria (HINSG), além de 16 adultos familiares/
responsaveis por criancas na faixa etaria de zero a cinco anos, residentes do estado
do Espirito Santo, que possuiam alguma Doenca Rara e que foram acompanhados
no més de Novembro de 2015, nos Ambulatérios pesquisados. Para a analise dos
dados, foi realizada transcricdo das entrevistas na integra e analise de conteudo
utilizando-se de categorizacdo. Foram construidas seis categorias e subcategorias
como forma de organizar e analisar os dados empiricos. Os resultados evidenciam
gue muitas sdo as barreiras politico-sociais encontradas por criangas com DRs e por
seus responsaveis para alcancarem o efetivo acesso aos servicos de saude e
inclusdo social. Dentre as limitacdes encontradas, cita-se a falta de acessibilidade,
tais como, estrutura inadequada, distanciamento da residéncia, numero reduzido de
profissionais especializados e principalmente a falta do medicamento quando
existente. Contudo constatou-se que 0s usuarios citam aspectos positivos, como a

humanizacéo da equipe, que sobrepde aos aspectos negativos. Nesta perspectiva,



vislumbra-se que para o concreto desenvolvimento das politicas publicas para as
DRs € essencial a criagdo do Centro de Referéncia para estes individuos, além da
definicdo clara das responsabilidades de atores envolvidos, aliada a uma efetiva
fiscalizacdo. Espera-se, que sejam logo implantas tanto a Portaria n°® 199 - Politica
Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doengas Raras do SUS, criada em
2014, como a Portaria 027-R/14 referente a Rede de Atencdo em Genética Médica e
Atencdo Especializada para as Doencas Raras no Estado do Espirito Santo.
Sobretudo para garantir as pessoas em tratamento de DRs, o direito a saude publica

de qualidade, conforme preconiza os principios do SUS.

Palavras-chave: Doencas Raras. SUS. Inclusdo Social. Politicas Publicas de Saude.



ABSTRACT

The Single Health System (SUS), in the context of Brazilian public health policy,
proposes to attend indistinctly to the whole population, however in special cases
such as rare diseases (DRs), there are still disparities in health care, leaving many
families in a disadvantage, especially referring to the treatment. This research
presents possibilities to assure the rights of people who suffer with DRs, aligned with
the principles of SUS: universality, equity and integrality, among the aspects that
relate to the right to public health. The objective of this work is to analyze the process
of inclusion of SUS users with DRs considering their principles: universality, equity
and integrality, in a multidisciplinary perspective in the treatment of people with DRs,
besides knowing about the accessibility in the context of information, acceptability,
availability and use of the services offered to the treatment of people with DRs. This
study has a qualitative, bibliographic and empirical nature, and for data collecting
were performed structured interviews, in random sampling with 24 people, including
eight health professionals, who work in the Ambulatory of genetics and cystic fibrosis
of the Hospital Infantil Nossa Senhora da Gléria (HINSG), in addition to 16 family
adults/responsible for children in the age of zero to five years, residents in the state
of the Espirito Santo (Brazil), who had some rare disease and were monitored during
the month of November 2015, in outpatient clinics researched. For data analysis, was
performed the whole transcription of the interviews and the analysis of this content
through categorization. Were built six categories and subcategories in order to
organize and analyze the empirical data: Representation of Rare Diseases:
knowledge or understanding; Challenges or difficulties experienced by users on the
point of view of responsible and professionals; activities experienced by
professionals and users at HINSG: Dynamic of DRs in SUS; Treatment: perceptions
of professional and user; Legalization and Public Policies and Social Inclusion and
change. Regarding the subcategories were identified: Monitoring the hospitalized
child - the severity of the disease and use of SUS resources; difficulties in HINSG:
the perspective of professionals and users; and knowledge and use of this resource
to obtain rights. The results showed many political-social barriers encountered by
children with DRs and by their responsible for achieving effective access to health

services and social inclusion. Among the limitations found, we quote the lack of



accessibility, such as inadequate structure, distancing from the residence, reduced
number of specialized professionals and especially, the lack of medicinal products
when existing. Even having had negative points, some positive points were singled
out such as the humanization of the team in order to be well seen by the user. With
this perspective, we perceive that, for the concrete development of public policies for
the DRs is essential the creation of the Reference Center for these individuals, in
addition to a clear definition of the responsibilities of all people involved, allied to an
effective supervision. What is expected, however, is that these issues can be

resolved, thus increasing the perspective of life and well-being of this population.

Keywords: Rare Disease. SUS. Social Inclusion. Public Health Policies.
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1 INTRODUCAO

O Estado brasileiro e a sociedade, de maneira gradual, buscam garantir os direitos
sociais e humanos mediante a construcdo de politicas publicas, em um processo
que se pode entender como sendo de inclusdo social. Conforme Mazzotta e
D’Antino (2011), inclusao social é a participagéo ativa do individuo nos varios grupos
de convivéncia social, ou seja, significa torna-los participantes da vida social,

econdmica e politica, assegurando o respeito aos seus direitos.

Segundo Hochman, Arretche e Marques (2007), a proposta de um sistema de saude
igualitario chocou-se com o legado histérico de uma sociedade marcada pela
diferenciacdo e pela segmentacdo no campo da atencdo a saude, no qual o
processo de inclusdo ocorreu pela incorporacdo de segmentos privilegiados dos

trabalhadores assalariados.

Atualmente, as disparidades em condicdes de saude, acesso diferencial aos
servigcos assistenciais e distribuicdo de recursos de saude em todos os paises do
mundo, independentemente do grau de desenvolvimento econbémico e regime
politico, termina por fomentar um quase monopdlio do tema “desigualdades” na
epidemiologia social contemporanea. Verifica-se na pratica um desajuste entre a
oferta e a demanda dos servicos de saude (NOGUEIRA, 2010). Sdo as
desigualdades sociais entre classes que possuem maior determinagcdo no processo
saude-doenca, principalmente na producdo das iniquidades de saude (SOUZA,
SILVA; SILVA, 2013).

As politicas publicas podem ser definidas como o campo do conhecimento que
busca, ao mesmo tempo, colocar o governo em acao e/ou analisar essa agao e,
guando necessario, propor mudancas no rumo ou curso dessas acfes. Sua
formulag&o constitui-se no estagio em que os governos democraticos traduzem seus
propoésitos e plataformas eleitorais em programas e acdes que produzirdo resultados
ou mudancas no mundo real, muitas vezes por iniciativa dos poderes executivo ou
legislativo, a partir de demandas e propostas da sociedade, como é o caso da Lei
8.080 de 19 de setembro de 1990 - Lei Organica do Sistema Unico de Salde (SUS)

(SOUZA, 2006), a qual dispbe sobre as condicbes para promoc¢ao, protecdo e
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recuperacdo da saude, trazendo como principios a integralidade, equidade e

universalidade.

Para que o SUS venha a ser universal € preciso desencadear um processo de
universalizacdo, isto €, um processo de extensdo de cobertura dos servicos, de
modo que venha a torna-los acessiveis a toda populacdo. Nesse sentido, € preciso
eliminar barreiras juridicas, econdémicas, culturais e sociais que se interpdem entre a

populacao e os servicos (TEIXEIRA, 2011).

A equidade diz respeito a necessidade de se “tratar desigualmente os desiguais” de
maneira a se alcancar a igualdade de oportunidades de sobrevivéncia, de
desenvolvimento pessoal e social entre os membros de uma dada sociedade. Em
salude, as desigualdades sociais se apresentam como desigualdades diante do
adoecer e do morrer, reconhecendo-se a possibilidade de reducdo dessas
desigualdades, de modo a garantir condicdes de vida e saude mais iguais para
todos (TEIXEIRA, 2011).

Para Teixeira (2011), a nocdo de integralidade diz respeito ao leque de acdes
possiveis para a promoc¢ao da saude, prevencdo de riscos e agravos, e assisténcia
aos doentes, implicando a sistematizacdo de praticas que vem sendo desenvolvidas
para o enfrentamento dos problemas e para o atendimento as necessidades de
saude. Um modelo dito como ‘“integral’, portanto, é aquele que dispde de
estabelecimentos, unidades de prestacao de servicos, pessoal capacitado, acdes de

diagnéstico, tratamento e reabilitacdo, dentre outros.

Com relacdo as Doencas Raras (DRs), sao caracterizadas por uma ampla
diversidade de sinais e sintomas, e variam ndo s6 de doenca para doenca, mas
também de pessoa para pessoa pela mesma condi¢cdo. Manifestacfes frequentes
podem simular doencas comuns, dificultando o seu diagnéstico; por esta razao,
tanto o usuario como seus familiares acabam se tornando social, econdmica e
psicologicamente vulneraveis, tendo que enfrentar preconceito, marginalizacdo e
falta de um tratamento adequado (WIEST; BALBINOTTO-NETO, 2010).

As DRs pertencem ao grupo das doengas que afetam uma pequena parcela da
populacdo. De modo geral, € possivel situar as DRs na faixa das que possuem

prevaléncia maxima variavel de 0,5 a 7 por 10.000 habitantes. Esse dado, que a
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principio pode parecer irrelevante, é fundamental para definir o escopo e amplitude
das politicas oficiais desenvolvidas por cada pais. Estima-se que existam
aproximadamente 7.000 DRs no mundo (BRITO, 2013).

Cerca de 80% das DRs tem origem genética. O restante decorre de infeccbes
bacterianas e virais, alergias, ou causas degenerativas. A maioria das DRs (75%) se
manifesta no inicio da vida e afeta, sobretudo, criancas de 0 a 5 anos. Elas
contribuem de maneira significativa para a morbimortalidade nos primeiros 18 anos
de vida (BRITO, 2013).

De modo geral, as DRs sédo cronicas, progressivas, degenerativas, em alguns casos
incapacitantes, afetando a qualidade de vida dos usuérios. O diagndstico das DRs é
dificil e demorado, o que leva os usuarios dos SUS a ficarem meses, ou mesmo
anos, sendo acompanhados por inumeros servicos de saude, submetidos a

tratamentos inadequados até que obtenham o diagnéstico definitivo (BRASIL, 2014).

O Brasil possui politicas publicas delineadas que garantem o direito ao tratamento
das DRs, como sdo as Portarias n°199/2014 — Politica Nacional de Atencao Integral
as Pessoas com Doencas Raras do SUS, e no Espirito Santo, a Portaria 027-
R/2014, referente a implantacdo de uma Rede de Atencdo em Genética Médica e
Atencao Especializada para as Doengas Raras. A demorada na efetivacdo dessas
politicas, no entanto, transparece quando alguns medicamentos apenas sao
ofertados pelo sistema publico de saude mediante Portarias especiais (BRASIL,
1995; 2001; 2014; ESPIRITO SANTO, 2014) e a prépria politica vai de encontro a
questdes bioéticas que envolvem temas como equidade, recursos escassos e

reserva do possivel.

O SUS é o conjunto de agéncias e agentes cuja atuacao tem como objetivo principal
garantir a salde das pessoas e das populacdes (PAIM, 2009), o qual tem por
principios a universalidade, a equidade e a integralidade. A universalidade “supde o
direito & saude para todos, incluindo acesso aos servicos de saude em todos os

niveis de assisténcia” (PAIM, 2009), na pratica isso tem acontecido, ja que se

! A teoria da reserva do possivel ndo se refere direta e unicamente a existéncia de recursos materiais
suficientes para a concretizagdo do direito social, mas a razoabilidade da pretensao deduzida com
vistas a sua efetivacdo, ou seja, a decisdo por uma ou outra possibilidade deve ser tomada mediante
a ponderacdo dos bens e interesses em questdo, segundo critério da proporcionalidade (MANICA,
2007).
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entende que este principio deveria proporcionar ampla cobertura para o diagnéstico

precoce e tratamento.

A equidade assegura que a disponibilidade dos servicos de saude considere as
diferencas entre os diversos grupos de individuos. Em linhas gerais, significa tratar
desigualmente os desiguais, ou seja, alocando mais recursos onde as necessidades
sao maiores (RONCALLI, 2003). Na conceituacéao oficial, significa assegurar acoes e
servicos de todos os niveis de acordo com a complexidade que cada caso requeira,

more o cidaddo onde morar, sem privilégios e sem barreiras (BRASIL, 1990).

O principio da integralidade objetiva um cuidado integral, percebendo o outro com a
sua mais total inteireza (JOCENIR, 2009). Nesse caso, havendo ou ndo uma
terapéutica indicada e efetiva, o individuo ndo consegue ter acesso, seja pelo custo
exacerbado ou pela inexisténcia no Brasil de um medicamento para aquele
tratamento. Portanto, estariam tais pessoas sendo contempladas pelos servicos do
SUS nos principios da integralidade, universalidade e equidade?

Assim, o processo saude-doenca-cuidado, ficaria comprometido, uma vez que néo
assegura a promocao, prevencdo e assisténcia a saude de maneira integral e

irrestrita, principalmente com pesquisas que amparem suas etapas.

Politicas Publicas, como as que foram criadas para o acesso de pessoas com DRs,
precisam de avancos e conquistas para o usuario. Os dados epidemiolégicos
geralmente séo calculados com base em 100 mil habitantes. Dessa forma, baixa-se
a frequéncia de tais doencas — préximo ao namero de 65 pessoas em cada 100.000
individuos®-, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 individuos. De maneira evidente
h& um contraste com a prevaléncia das enfermidades comuns e, por esse motivo,
demandam-se novos instrumentos legais e um quadro regulatério especial (WANG;
LI, 2013).

No Brasil, ha urgéncia em efetivar as politicas publicas para o incentivo a criagéo de
Centros de Atencédo as DRs. Até mesmo porque este tipo de enfermidade, por sua
importancia social, requer do Poder Publico uma atencgéo diferenciada, por meio de

financiamento para garantir o atendimento a populacao.

% Valor de referéncia para dados epidemiolégicos: é uma constante que serve para evitar que o
resultado seja expresso por um nimero decimal de dificil leitura.
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Dado o exposto acima, justifica-se que a aludida pesquisa vislumbra possibilidades
ao apontar a operacionalizacdo dos direitos as pessoas que vivem com DRs, bem
como discute os principios do SUS da universalidade, equidade e da integralidade,

dentre os aspectos que versam sobre o direito a saude publica.

Pretende-se nesse trabalho, analisar o processo de inclusdo de usuarios com DRs a
partir dos principios estabelecidos pelo SUS: universalidade, integralidade e
equidade. Mais especificamente, refletir, sob a perspectiva multidisciplinar no
tratamento de pessoas com DRs, além de conhecer sobre a acessibilidade® nas
dimensdes da informacao, aceitabilidade, disponibilidade e a utilizagc&o dos servigos
oferecidos para o tratamento de pessoas com DRs.

O presente estudo encontra-se organizado em seis capitulos. O primeiro capitulo se
esboca em uma introducdo a tematica abordada, definindo e situando os objetos de
estudo para a compreensao do leitor. Por tratar-se de uma teméatica bastante
abrangente, priorizamos abordar os principios do SUS com enfoque na inclusédo
social através das politicas publicas para os individuos com DRs, por meio de

entrevistas semiestruturadas.

O segundo capitulo trata-se da metodologia contemplada na pesquisa, detalhando a
elaboracdo tedrica a andlise e socializacdo dos dados. No terceiro capitulo,
denominado Politica Publica de Saude, foram abordadas as definicdes existentes
para a politica publica. Em seguida, é realizada uma historizacdo das politicas
publicas de saude, contemplando dessa forma o SUS. Além disso, sdo explanados
0s principios referentes ao sistema de salde, como a integralidade, universalidade e
equidade; inserindo, nessa esteira, a tematica da inclusdo social para as pessoas

com DRs, principalmente no que tange a acessibilidade ao tratamento.

O quarto capitulo, intitulado As Doencas Raras e sua inclusdo no SUS, remete as
DRs e suas peculiaridades como sao contempladas pelo SUS, quais os direitos e as
legislagbes existentes em nivel nacional e estadual. Dessa maneira, discute-se a
necessidade dos servigos especializados e a garantia dessa oferta pelo SUS através
de seus principios. No quinto capitulo discorre-se sobre a Organizagédo e Anélise dos

Dados e, por fim, no sexto capitulo serdo apresentadas as Considerac¢des Finais

® As dimensdes de acessibilidade seréo definidas no capitulo 4, na pagina 65.
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2 METODOLOGIA

Neste capitulo, apresenta-se a metodologia adotada no processo de pesquisa e,
visando a sua sistematizacdo, 0 texto contempla procedimentos ético-

metodoldgicos.

Quanto ao tipo de estudo, trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa,
bibliografica e empirica. Qualitativa, porque obteve dados descritivos mediante
contato direto e interativo do pesquisador com o objeto de estudo (NEVES, 1996).
Bibliografica, porque se realizou revisdo de literatura, utilizando-se de categorias
tedricas ja trabalhadas por outros autores (SEVERINO, 2007), fato que valoriza o
dialogo entre eles, principalmente no momento da andlise dos resultados obtidos.
Também empirica, ja que foi caracterizada pela observacdo, experiéncia e vivéncia
do pesquisador no espaco social ao obter seus dados a partir de fontes diretas que

conhecem, vivenciam ou tem conhecimento sobre o tema (MEKSENAS, 2007).

Essa pesquisa se constitui de trés etapas distintas. Na primeira etapa foi realizado
um levantamento bibliografico sobre o tema através de fichamento de livros e artigos
utiizando as palavras chaves ou descritores: tratamento, DRs, integralidade,
universalidade, equidade, inclusdo e SUS. Em bancos de dados tais como: Scientific
Electronic Library Online (Scielo), Publicagcbes Médicas (Pubmed), Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs), dentre outros. Com esses
descritores, foram selecionados artigos e capitulos pertinentes ao tema abordado, os
quais contribuiram para o entendimento das diferentes abordagens metodolégicas
possiveis para o estudo, bem como o conhecimento especifico do objeto de
investigacdo. Este levantamento se fez necessario para que o assunto pudesse ser

abordado de forma coerente e bem fundamentado.

A segunda etapa consistiu na elaboracédo e aplicacdo de formularios de entrevista
semiestruturada (APENDICE A), destinados aos familiares/responsaveis por
criangas com DRs e de outro (APENDICE B), aos profissionais da satde. E, por fim,
a terceira etapa representou a andlise dos dados e as consideracdes finais da

dissertacgéao.

Utilizou-se a técnica de entrevista para a realizacédo da coleta de dados. Entende-se

que na entrevista o participante € um “mensageiro”, por intermédio do qual os
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pesquisadores desejam conhecer as opinides (OLIVEIRA, 2004). Envolve duas ou
mais pessoas “face a face”, em que uma delas formula questdes e a outra responde
(GIL, 2010).

Os instrumentos para coleta de dados compreenderam diario de campo e
formularios de entrevista semiestruturada. Esses dois instrumentos compuseram

dados produzidos que, em seguida, possibilitaram a organizacéo e analise de dados.

Os formularios de entrevista (APENDICES A e B) utilizados para a pesquisa de
campo consistiram em um roteiro elaborado com questdes semiestruturadas, que
auxiliaram no direcionamento das entrevistas, abordando as questdes que
caracterizaram a amostra, com questionamentos basicos apoiados em teorias e
hipéteses e que puderam fazer emergir informacdes de forma mais livre sem que as

respostas estivessem condicionadas a uma padronizacao de alternativas.

Desta forma, favoreceu ndo so a descricdo dos fenbmenos sociais, mas também sua
explicagdo e a compreensdo de sua totalidade, além de manter a presenca
consciente e atuante do pesquisador no processo de coleta de informacdes
(MANZINI, 2003). H4 de se esclarecer que no diario de campo foram realizadas
anotacdes ‘livres”, logo apos a entrevista, mediante impressdes e memdrias da

pesquisadora sobre 0 momento da entrevista.

Ao abordarmos as questdes legais e éticas da pesquisa, explicitamos que os dados
somente foram coletados apds assinatura da Carta de Anuéncia Institucional
(ANEXO A) e aprovacéo do Projeto pelo Comité de Etica (Nimero do Certificado de
Apresentacdo para Apreciacdo Etica (CAAE) — o n° 45624615.0.0000.5065 —
(ANEXO B). Ressaltamos ainda que os depoimentos dos entrevistados s6 foram
utilizados como fonte de pesquisa apoOs assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido - TCLE (APENDICE C).

Inicialmente pensou-se trabalhar com nimero de 20 pessoas mediante amostragem
aleatoria. Destas, 16 seriam adultos familiares/responséaveis por 16 criancas na faixa
etaria de zero a cinco anos, e quatro profissionais, sendo trés médicos e uma
assistente social. Através do campo empirico, no entanto, deparamo-nos com a
auséncia de dois geneticistas (ambos afastados por licenca) e, dessa forma, se

permitiu aumentar o niumero de profissionais, sendo eles uma fisioterapeuta, uma
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gastroenterologista, uma pneumologista, uma enfermeira, uma nutricionista e uma
farmacéutica, dada a perspectiva do enriquecimento de dados da pesquisa, além de

um olhar multidisciplinar.

Para a etapa de acesso aos participantes da pesquisa, contou-se com a
disponibilizacdo da agenda dos atendimentos no periodo de coleta de dados pelos
profissionais do Ambulatério de Genética e de Fibrose Cistica, para entdo termos
acesso aos participantes. Apos este “encontro”, aproveitando o momento de espera
para consulta, convidamos individualmente a uma sala com ambiente privado nas
instalacdes do Hospital Infantii Nossa Senhora da Gloria de Vitéria (HINSG),
conforme exposto na Figura 1, junto ao Ambulatério de Genética e de Fibrose
Cistica, tendo transcorrido proximo a ele, fato que possibilitasse sigilo e privacidade.
Explicaram-se os objetivos e também se avaliaram o interesse e a disponibilidade

dessas pessoas em participarem da entrevista.

O surgimento do HINSG* remonta & década de 1930 com os impactos politico-
econdmico e social no contexto internacional, com a derrocada da Bolsa de Valores
de Nova York, nos Estados Unidos da América do Norte. Nessa nova configuracdo
capitalista ocorreu a queda da producdo industrial, gerando desemprego e
diminuindo o comércio internacional. O valor do café no mercado externo caiu 57%.
O Brasil foi diretamente prejudicado e nosso Estado também, pois o café era a sua
principal fonte agricola. Como estratégia para enfrentar a crise, o Instituto Brasileiro
do Café promovia a queima de grande quantidade do produto, para reduzir a
demanda e aumentar o preco no mercado. O Fundador do Hospital, Dr. Moacyr
Ubirajara, junto com o entdo interventor do nosso Estado, Jodo Punaro Bley,
estocaram grandes toneladas de café. Quando o café valorizou, foi comercializado e

seu dinheiro foi investido no HINSG.

Assim, em 15 de agosto de 1935, foi inaugurado em Vitoria o HINSG, no morro do
Itapenambi, uma colina situada no Bairro de Praia Comprida, hoje chamado de
Santa Lucia. O Hospital tem esse nome em homenagem a Virgem Maria, cujo dia de

devocao coincide com a data de sua inauguracdo. E um Hospital Escola, vinculado a

4 Disponivel em: http://www.residenciamedicaheinsg.com.br/
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Secretaria Estadual de Saude (SESA), que possui programa de residéncia médica

em varias especialidades da pediatria.

Quanto aos procedimentos ético-metodolégicos, para o0s participantes que
consentiram em participar da pesquisa, houve leitura do TCLE, explicacées sobre os
objetivos e outros pontos importantes visando esclarecer duvidas para que 0s
participantes se sentissem a vontade e com entendimento suficiente para assinar o
TCLE, em duas vias (uma para o participante e outra para 0s arquivos da pesquisa).
Caso as informacfes ndo fossem autorizadas pelos participantes, estes, a qualquer

momento, poderiam declarar sua desisténcia em participar da pesquisa.

Em seguida, caso houvesse interesse e disponibilidade naquele momento, a
entrevista foi realizada, caso contrario, a entrevistadora agendaria com a pessoa

para outra oportunidade.

Figura 1 - Hospital Infantil Nossa Senhora da Gloria de Vitoria (HINSG)

Fonte: Registro fotografico da autora em Outubro 2015.

A analise dos dados produzidos foi por meio da técnica de analise de conteudo
(FRANCO, 2008) em suas diversas etapas. Temos a categorizagdo que é uma
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operacdo de classificagdo de elementos constitutivos de um conjunto, por
diferenciacéo seguida de reagrupamento baseado em analogias a partir de critérios
definidos, outra etapa é a organizacdo da analise, que tem por objetivo sistematizar
0 conteudo ao criar um esquema preciso para a elaboracdo de um plano de anélise
(FRANCO, 2008), ocorréncia que contribui para o processo de coleta e anélise de
contetdo (LAKATOS; MARCONI, 2009).

Segundo Franco (2008), a analise e interpretacdo dos conteldos eram limitados a
andlise de dados “naturais” ou “disponiveis”, ou seja, dados que existiam sem
qualquer participacdo ativa do investigador. Cada vez mais, porém, a analise de
contelido passou a ser utilizada para produzir inferéncias acerca de dados, verbais
e/ou simbdlicos, mas obtidos a partir de perguntas e observacdes de interesse do

pesquisador.

Producdo dos dados foi por meio de entrevistas semiestruturadas e anotacdes
“livres” da pesquisadora em seu diario de campo, reportando-se as suas impressoes

e memorias apos a realizacdo da entrevista.

A pesquisa ocorreu entre julho de 2015 a fevereiro de 2016, sendo dois meses em
coleta de dados empiricos e outros seis meses em realizacdo de outras etapas. A
analise e a publicacdo dos dados produzidos nessa pesquisa serdo socializados por
meio de artigos cientificos e dissertacdo de mestrado, a qual serd disponibilizada
online na homepage da Instituicho de Ensino Superior e apresentada aos

participantes da pesquisa.

Foram incluidas a pesquisa, por amostragem aleatéria, 24 pessoas: oito
profissionais (uma geneticista, uma fisioterapeuta, uma gastroenterologista, uma
pneumologista, uma enfermeira, uma nutricionista, uma farmacéutica e uma
assistente social) que prestam servico no Ambulatério de Genética e de Fibrose
Cistica do HINSG, que se trata de uma Referéncia em Genética no Estado do
Espirito Santo. Além disso, realizamos entrevistas com 16 adultos
familiares/responsaveis por criancas residentes do estado do Espirito Santo, na faixa
etaria de zero a cinco anos que possuiam alguma DRs e estivessem em

acompanhamento no referido Ambulatério.
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Esta pesquisa apresentou a seguinte hipitese: as pessoas acometidas pelas DRs
continuam em desvantagem em relacdo aos usuarios com outras enfermidades no
gue se alude ao atendimento no SUS. Ainda que haja politica publica de salude para
as DRs, o tratamento adequado para cada doenca tornou-se um empecilho para a
melhora e qualidade de vida desses usuéarios. As pessoas ndo possuem acesso

igualitario ao tratamento, independente de qual seja a doenca.

O proximo capitulo retrata as definicbes de politicas publicas por meio de um
panorama historico que tem como enfoque a saude no Brasil, atravessando o SUS e
seus principios, os quais sdo fundamentais para a concretude de direitos e o

processo de inclusado social.
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3 POLITICA PUBLICA DE SAUDE

Pretende-se com este capitulo entender a base juridica da politica de saude e do
processo de organizacdo do SUS no Brasil, que traz como ideia central o direito a
saude como direito de cidadania, inerente a todos aqueles que sejam brasileiros.
Foram descritos, para tanto, conceitos acerca da politica publica em articulacdo ao
contexto histérico em saude no Brasil, com énfase no SUS e seus principios como

instrumentos para a garantia de direitos.

Nessa esteira, para se compreender as politicas publicas que se tornam presentes
em meio ao mundo das politicas intervencionistas de protecdo ao usuario, faz-se
necessaria a compreensao do que vem a ser politica publica. Politica Publica ndo é
sinbnimo de politica estatal. A palavra “publica”, que acompanha a palavra “politica”,
nao tem uma identificagdo exclusiva com o Estado, mas sim com o que em latim se
expressa como res publica, isto €, coisa de todos, algo que afeta simultaneamente o
Estado e a sociedade. E, em outras palavras, acéo publica, na qual além do Estado
a sociedade se faz presente, forjando representatividade, poder de decisdo e
condicdes de exercer o controle sobre a sua propria reproducao e sobre os atos e
decisbes do governo e do mercado (BRAVO; PEREIRA, 2007).

Portanto, politica publica se refere ao processo pelo qual diversos grupos que
compdem a sociedade tomam decisdes coletivas que condicionam o conjunto dessa
sociedade. Quando essas decisfes sdo tomadas, elas se convertem em algo a ser

compartilhado, isto €, em uma politica comum (RODRIGUES, 2010).

Segundo Bucci (2002), politica publica é um conjunto de acdes e decisdes do
governo, voltadas para a solucdo (ou néo) de problemas da sociedade. Dito de outra
maneira, € a totalidade de acdes, metas e planos que 0s governos (nacionais,
estaduais ou municipais) tracam para alcancar o bem-estar da sociedade e o
interesse publico. As politicas publicas constituem em um conjunto articulado de
decisbes e acdes que estdo revestidas da autoridade soberana do poder publico e
gue buscam alterar uma realidade em resposta as demandas e aos interesses
envolvidos (RODRIGUES, 2010). S&do acdes que os dirigentes publicos (os
governantes ou os tomadores de decisbes) selecionam como aquelas que eles

entendem ser as demandas ou expectativas da sociedade (BUCCI, 2002).
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Para Hochman, Arretche e Marques (2007), pode-se resumir politica publica como o
campo do conhecimento que busca, ao mesmo tempo, colocar o governo em agao
e/ou analisar essa agcao e, quando necessario, propor mudangas no rumo ou Curso
dessas acdes. Sua formulacdo constitui-se no estagio em que 0S governos
democréticos traduzem seus propositos e plataformas eleitorais em programas e

acles, que produzirdo resultados ou mudancas no mundo real.

A Politica Publica como area do conhecimento e disciplina académica nasce nos
Estados Unidos, sem estabelecer relacbes com as bases teoricas sobre o papel do
Estado, passando direto para a énfase nos estudos sobre a acdo dos governos. Em
democracias estaveis, aquilo que o governo faz ou deixa de fazer é passivel de ser
formulado pela ciéncia e analisado por pesquisadores independentes (HOCHMAN;
ARRETCHE; MARQUES, 2007).

As chamadas Ciéncias Politicas, desde sua origem, buscaram se orientar pela
aplicacao rigorosa do conhecimento cientifico as questdes que afetam a governanca
e 0 governo. Quase todo problema social ou politico tem multiplos componentes que
estdo associados as varias disciplinas académicas, ndo recaindo claramente em
nenhum dominio disciplinar exclusivo (MARQUES; FARIA, 2013).

Do ponto de vista tedrico-conceitual, a politica publica envolve véarios campos de
saberes, tais como a sociologia, a economia e a ciéncia politica, resumindo-se em
um campo de conhecimento que busca, ao mesmo tempo, colocar 0o governo em
acdo ou analisar essa acao e, caso seja hecessario, propor mudancgas as condutas

dessas acoes.

3.1 HISTORIA DAS POLITICAS PUBLICAS DE SAUDE NO BRASIL

As politicas de saude podem ser marcadas por trés periodos: assistencialista (antes
de 1930), previdencialista (apdés 1930) e universalista (no contexto pés Constituicdo
Federal de 1988) (OLIVEIRA; VOGT, 2010). Como poderdo ser vistos nesse

capitulo.

Durante a Republica Velha (1889 - 1930) as oligarquias buscaram apoio na ciéncia
da higiene para examinar detidamente o ambiente fisico e social das populacdes

urbanas. Para isso, foram montados os primeiros laboratérios de pesquisas médico-
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epidemiolodgicas da histoéria brasileira (BERTOLLI FILHO, 2011). Ainda nesta época,
0 operariado brasileiro atravessou um periodo padecendo de péssimas condicfes de
vida e de trabalho, a comecar pela violéncia exercida pelos chefes e mestres de

fabrica contra os trabalhadores, sobretudo mulheres e criancas.

As condicdes de higiene das fabricas também ndo deixavam de ser verdadeiros
castigos, pois muitas delas ndo possuiam sequer agua potavel ou mesmo janelas
para ventilacdo. Nessas condigdes eram frequentes os casos de alcoolismo e
doencas, tais como tuberculose ou sifilis. Sem qualquer protecéo oficial por parte do
Estado, o proletariado era de competéncia exclusiva dos empresarios (MENDONCA,
1995).

As politicas de saude no Brasil, voltadas as acdes objetivas de protecao social dos
governos, comecgaram no inicio do século XX. Por volta de 1900, o governo passou
a se preocupar mais com as condicbes de vida e de saude da populacéo,
principalmente para aqueles que moravam nas capitais dos Estados (MELO;
CUNHA; TONINI, 2003).

Os principais problemas de saude relacionavam-se com 0s agravos infecciosos e
com as precarias condicdes nas areas de habitacdo, higiene e trabalho (longas
jornadas, sem descanso ou férias, sem alimentacdo e saneamento basico).
Epidemias eram perpetuadas por todas as regides, foi entdo, na década de 20, que
os governos federais e estaduais: Sao Paulo, Bahia, Rio de Janeiro e de outros
estados, resolveram intervir e formular politicas de saude publica (MELO; CUNHA;
TONINI, 2003).

No inicio da Republica, por exemplo, sanitaristas, guardas sanitarios e outros
técnicos organizaram campanhas para lutar contra as epidemias que assolavam o
Brasil no inicio do século (febre amarela, variola e peste). Esse tipo de campanha
transformou-se em uma politica de saude publica importante para os interesses da
economia agroexportadora daquela época e se mantém como modalidade de
intervencdo até os dias atuais no combate as endemias e epidemias (MOROSINI,
2007).
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Em principio, os operarios ndo tinham quaisquer garantias trabalhistas, tais como:
férias, jornada de trabalho definida, pensé@o ou aposentadoria. Desta forma inicia-se
um processo de mobilizacdo e organizacdo da classe operaria no Brasil por seus
direitos, através desses movimentos, 0S operarios comegaram a conquistar alguns
direitos sociais (VARGAS, 2008).

Na década de 1920, com o incremento da industrializagdo no pais e o crescimento
da massa de trabalhadores urbanos, comecaram as reivindicacdes por politicas
previdenciarias e por assisténcia a saude (MOROSINI, 2007). Em 1923, com a Lei
El6i Chaves, foram criadas as Caixas de Aposentadorias e Pensfes (CAPS), estas
eram organizadas por empresas e mantidas e geridas pelos patrbes e empregados.
Funcionavam como uma espécie de seguro social, onde aquele que pagava sua
contribuicdo garantiria certos beneficios como a aposentadoria e, principalmente, a
assisténcia médica (RONCALLI, 2003).

A partir de 1930, uma nova forma de organizacdo previdenciaria surge através dos
Institutos de Aposentadorias e Pensfes (IAPs), agora organizados por categoria
profissional e com uma maior participagcdo do componente estatal. O modelo inicial
da assisténcia médica ndo era universal e baseava-se nos vinculos trabalhistas.
Tinham direito aos beneficios somente trabalhadores que contribuiam para a
Previdéncia, ou seja, aqueles “com carteira assinada” (PAULUS; CORDINI, 2006).

Foi criado, portanto, em 1930, o Ministério da Educacdo e Saude. As atencdes
predominantes dos governos até entdo, estavam voltadas as acBes de carater
coletivo. A partir dessa década, a énfase governamental comeca a se deslocar para
a assisténcia médica individual (PAULUS; CORDINI, 2006).

Em meio a reorganizacdo econdmica, social e politica que a politica social no Brasil
se instituiu, nos anos 1930, associada a direitos sociais reivindicados por
trabalhadores organizados, no entanto, submetida a préatica populista nacional-
desenvolvimentistas do governo ditatorial de Vargas (PEREIRA, 2012). As politicas
sociais foram o artificio utilizado para o ditador justificar diante da sociedade o

sistema autoritario estipulado pelo presidente (BERTOLLI FILHO, 2011).
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Entre as décadas de 1940 e 1960 ficou estabelecido o Estado de bem-estar social,
conhecido também como “era dourada do capitalismo” por ser um momento de
desenvolvimento econdmico, com garantias sociais e oferecimento de emprego
pleno para a maioria da populacdo nos paises mais desenvolvidos. A expansao
industrial, mesmo com indices diferenciados, acontecia nos paises capitalistas como

também nos socialistas.

O Estado de bem-estar social era um projeto urgente para recuperar o vigor e a
capacidade de expansdo dos paises capitalistas apds a tensdo social, econémica e
politica do periodo entre guerras. Esse cenario propiciou o crescimento econémico
industrial e a implementacdo das politicas sociais com uma alianca entre os
diferentes setores da sociedade: os empresérios, a classe média e os trabalhadores
(VICENTE, 2009). Em 1946, Eurico Gaspar Dutra, ao assumir 0 governo,
estabeleceu como prioridade a organizacdo racional dos servigos publicos. Mas a
ineficiéncia burocratica herdada do periodo anterior e as disputas entre os diferentes
grupos politicos emperraram as reformas desejadas pelo governo e exigidas pela
sociedade (BERTOLLI FILHO, 2011).

Em 1953 foi criado o Ministério da Saude (MS), o qual, efetivamente, era apenas um
desmembramento do antigo Ministério da Saude e Educacdo, sem que isso
significasse uma nova postura do governo e uma eficaz preocupacdo em atender
aos importantes problemas de saulde publica de sua competéncia. A escassez de
recursos financeiros, associada aos conflitos de jurisdicdo e gestdo, e a
superposicao de funcdes e atividades, fez com que a maioria das acdes de saude
publica no Estado Novo se reduzisse a aspectos normativos, sem efetivacdo no
campo pratico de solu¢cbes para os grandes problemas sanitarios existentes no pais
aquela época (VARGAS, 2008). O processo de industrializacdo acelerado,
observado a partir do Presidente Juscelino Kubitscheck (1956-1961), fortaleceu a
economia dos centros urbanos e gerou forca de trabalho a ser atendida pelo sistema
de saude (PAULUS; CORDINI, 2006).

No inicio do regime militar no Brasil, 1960, uma das discussdes sobre saude publica
baseou-se na unificagdo dos IAPs como forma de tornar o sistema mais abrangente
(RONCALLI, 2003). Através do golpe militar, em 1964, a politica social foi utilizada
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como compensacao a defesa dos direitos civis e politicos praticado pelo Estado,
que, gracas a um ciclo econébmico expansivo internacional existente na época, deu
continuidade a industrializacdo desenvolvimentista no pais (PEREIRA, 2012). Tendo
como primeiro efeito, contudo, a reducao das verbas destinadas a saude publica, as
quais foram decrescendo até o final da ditadura. O MS, por sua vez, precisou
restringir suas atividades quase somente a elaboracdo de projetos e programas,
delegando a outros ministérios, como os da Agricultura e da Educacdo, uma parte
da execucdo das tarefas sanitarias (BERTOLLI FILHO, 2011).

Em 1967, com o auxilio dos militares, ocorre a unificacdo de IAPs e a criagdo do
Instituto Nacional de Previdéncia Social (INPS). Nesse contexto, 0 governo militar
percebeu-se na obrigacdo de incorporar os beneficios ja instituidos fora das
aposentadorias e pensdes. Um desses beneficios era a assisténcia médica —
oferecida pelos varios IAPs —, sendo que alguns desses ja possuiam servicos e
hospitais préprios (VARGAS, 2008).

A experiéncia do Programa de Interiorizacdo das Ac¢des de Saude e Saneamento
para o Nordeste (PIASS), ocorrida em 1976, foi especialmente importante para
evidenciar a necessidade de Atencdo Priméria de Saude (APS). O objetivo era levar
a saude publica as regides carentes dentro de uma nova concepcao do pensamento
sanitario, adotando sistemas de atencao primaria a saude com o envolvimento da
comunidade local. A ideia de APS foi, inicialmente, desenvolvida apenas no
nordeste, mas alcangcou anos mais tarde, abrangéncia nacional (PAULUS; CORDINI,
2006).

Ainda segundo Paulus e Cordini (2006), em 1977, o MS ja reconhecia que o papel
primordial da esfera municipal era o de estruturar uma rede de servicos basicos
dentro dos principios da atengéo primaria, a época, porém, nenhum passo concreto
foi dado por ele nessa direcdo. A pouca prioridade dada as acdes de saneamento e
a medicina preventiva facilitava o surgimento de doencas que poderiam ter facil

solucdo com medidas preventivas e APS.

Ao aumentar o numero de contribuintes e consequentemente de beneficiarios,
entretanto, era impossivel ao sistema médico existente atender a toda essa

populacdo, tendo ao final optado por direciona-los para a iniciativa privada. O
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aumento da complexidade do sistema induziu mudangas na estrutura, culminando
com a criacdo do Instituto Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia Social
(INAMPS), em 1978, que ajudou na intermediacdo dos repasses para a rede
privada. Nesse periodo, a assisténcia prestada n&o era universal, beneficiando
apenas aos individuos contribuintes da Previdéncia Social. A populacdo néo
previdenciaria tinha acesso muito restrito a saude e era atendida apenas em
servigos filantrépicos (RONCALLI, 2003).

O final dos anos 1970 e 1980 marcaram o inicio efetivo dos estudos de politicas
publicas no Brasil com a publicacdo de trabalhos semanais sobre a formacao
histérica das policies (politicas). O legado de politicas de Vargas e dos governos
militares nas mais variadas areas — como industrializacdo, desenvolvimento, saude,
previdéncia, habitacdo, planejamento urbano, entre outras — passaram a ser objeto
de estudo dos cientistas sociais, com objetivos ao mesmo tempo politicos e
académicos (HOCHMAN; ARRETCHE; MARQUES, 2007).

A implantacdo do SUS e o Movimento da Reforma Sanitaria no Brasil, no final da
década de 70, ficaram em evidéncia na historia por proporem que a saude € um
direito do cidadao e dever do Estado, e que seja universal o acesso a todos 0s bens
e servicos de saude. Esse Movimento teve efetiva e significativa participacdo da
sociedade que reivindicou a ampliacdo dos direitos de cidadania as camadas sociais
marginalizadas no processo histérico de acumulacéo do capital (OLIVEIRA; VOGT,
2010).

A partir do inicio dos anos 80, movimentos em defesa de uma politica de salde mais
abrangente e disponivel para todos, reestruturam-se. Um desses ficou conhecido
como Movimento Sanitario e teve uma atuacdo marcante no destino do sistema de
saude brasileiro. Conforme Paulus e Cordini (2006), em 1982 surge o “Plano de
Reorientagdo da Assisténcia a Saude no ambito da Previdéncia Social”’, conhecido
como Plano do Conselho Nacional de Seguranca Publica (CONASP), que foi criado
para racionalizar as acfes de saude. O modelo curativo dominante comeca a ser
abalado. Esse plano atuou sobre a racionalizagdo das contas com o0s gastos
hospitalares. Além disso, o Plano refere-se também ao aproveitamento da

capacidade instalada de servicos ambulatoriais publicos. Como consequéncia,
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visando conseguir uma maior e melhor utilizacdo da rede publica de servigos
bésicos, em 1982, foram firmados convénios que, posteriormente, foram substituidos

pelas Acdes Integradas de Saude (AIS).

Com o objetivo da universalizacdo da acessibilidade da populacdo aos servicos de
saude, as AIS incorporaram 0s servicos estaduais e municipais a rede de servicos
pagos pelo Instituto Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia Social
(INAMPS), integrando as esferas de governo em comissdes interinstitucionais de
saude. Os convénios foram um marco na instituicdo da gestdo colegiada nas
diversas esferas de governo e na responsabilizacdo dos municipios como porta de

entrada do sistema.

Em 1986, ocorreu a 82 Conferéncia Nacional de Saude que representa um marco
nacional para a saude, pois foi a primeira Conferéncia aberta a sociedade e que em
seu relatério, entre outras propostas, destaca o conceito ampliado de saude,
colocada como direito de todos e dever do Estado.
Direito a saude significa a garantia, pelo Estado, de condi¢bes dignas de
vida e de acesso universal e igualitario as agbes e servigos de promocao,
protecdo e recuperacdo de salde, em todos os seus niveis, a todos o0s

habitantes do territério nacional, levando ao desenvolvimento pleno do ser
humano em sua individualidade (BRASIL, 1986).

As AIS, entretanto, com a ideia de gestdo colegiada e, na sequéncia, o Sistema
Unificado e Descentralizado de Saude (SUDS), de 1987, comecaram a colocar em
pratica os ideais da Reforma Sanitdria. Enquanto as Als representaram um
movimento de estimulo a municipalizacdo, o SUDS representou uma recentralizacéo
nas maos das secretarias estaduais de satude (PAULUS; CORDINI, 2006).

A Reforma Sanitaria ganhou evidéncia através da Conferéncia, e trouxe mudancas
inovadoras em todos os setores de saude: contribuiu para reanimar 0s principios
democraticos pautados na defesa da universalizacdo das politicas sociais, na
construcdo de um sistema unico de saude, tendo como base a intersetorialidade,

integralidade, descentralizacdo e participacao social (POLIGNANO, 2001).

Com a Constituicdo de 1988, institui-se o Sistema Unico de Salde (SUS), sendo
regulamentado em 1990 com a Lei Organica da Saude (LOS), que definiu seu

modelo operacional, sua forma de organizacdo, seus principios doutrinarios,
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objetivos e atribuicdes. A Constituicdo Cidada, como ficou conhecida, incluiu, no
capitulo da Seguridade Social, a saude como direito de todos e dever do Estado,
moldando as diretrizes do SUS (COHN, 1999).

A implantacdo do SUS no pais significou a descentralizacdo de atividades diretas de
prestacao de servicos, mantendo um grau elevado de coordenacao das politicas no
governo federal. Essa coordenacdo foi conquistada atravées das regras de

distribuicdo de recursos federais.

A Constituicdo de 1988 estabeleceu que o SUS deveria ser um sistema
descentralizado e hierarquizado, cabendo ao municipio a responsabilidade de
prestar atendimento a populacéo; competindo a Unido e aos estados as corporacées
técnica e financeira necesséarias ao desempenho dessa funcdo. A Lei n°. 8080/90
nao apenas reforcou a atribuicdo municipal de planejamento e execucdo dos
servicos de saude, como também ampliou a funcdo da Unido de alocar recursos e

regular o desempenho das a¢gbes municipais e estaduais.

Antes da criacdo do SUS, em 1989, o MS, com o0 apoio dos estados e dos
municipios, desenvolvia quase que exclusivamente acfes de promocdo a saude e
prevencado de doencas, com destaque para as campanhas de vacinacdo e controle
de endemias. Todas essas a¢des eram desenvolvidas universalmente, ou seja, sem

discriminagcdo com relacédo a populacdo beneficiaria (NEGRI; VIANA, 2002).

Conforme Hochman, Arretche e Marques (2007), a proposta de um sistema de
saude igualitario foi de encontro a uma sociedade marcada pela diferenciacao e pela
segmentacdo da atencdo a saude, na qual o processo de inclusdo se deu pela
incorporacao de segmentos privilegiados dos trabalhadores assalariados. Na década
de 90, o Brasil prosseguiu tal que um pais ferido por desigualdades e injusticas
gritantes. Dessa forma, confere ao Brasil o titulo de pais ndo propriamente pobre,
mas injusto, ou campedo de desigualdade social, dada a secular defasagem entre
seus feitos econdmicos e seus resultados sociais comparaveis (PEREIRA, 2012, p.

735).

As normas operacionais editadas pelo MS em 1991, 1993 e 1996 carecem ser

destacadas pela sua importancia na orientacdo do novo modelo, inclusive nos
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aspectos do financiamento. Particularmente importante para a municipalizacao foi a
Norma Operacional Béasica (NOB) de 1996, que definiu modalidades de gestdo. A
modalidade mais avancada, denominada Gestdo Semiplena, alargava as
possibilidades de autonomia administrativa para a gestdo dos recursos financeiros
da Unido repassados aos municipios, resultando em maior capacidade de
planejamento para os mesmos (PAULUS; CORDINI, 2006).

No periodo de 1991 a 1994, com a eleicdo do Fernando Collor de Mello, foi
implementada no Brasil uma politica neoliberal-privatizante com um discurso
baseado na reducdo dos gastos publicos pela privatizacdo de empresas estatais, na
pratica, porém, essa reducdo de gastos atingiu a todos os setores do governo,
inclusive o da saude. Em seguida, no ano de 1995, Fernando Henriqgue Cardoso
(FHC) assumiu o governo, mantendo e intensificando o modelo neoliberal, atrelado a
globalizagéo e a reducgéo do “tamanho do Estado” (VARGAS, 2008).

Pouco depois de a Constituicdo proclamar a saude como direito de todos, levando o
sistema publico de saude a incorporar um terco da populacdo desassistida, o
governo federal reduziu a metade os gastos com a saude (PAIM, 2009). A crise de
financiamento do setor de saude se agravou e o proprio ministro da saude, em 1996,
reconheceu a incapacidade do governo em remunerar adequadamente 0s

prestadores de servicos médicos (VARGAS, 2008).

A crise de financiamento do SUS agravava a operacionalizacdo do sistema,
principalmente no que se referia ao atendimento hospitalar. Com o advento do SUS,
a assisténcia a saude foi universalizada, ou seja, ndo era preciso mais ser
contribuinte da previdéncia para ter acesso aos servicos de saude, bastava ser
cidaddo. Com o aumento da demanda, néo foram criadas estratégias para dar conta
desta, seja em nivel de financiamento, seja em implementacdo de medidas

racionalizadoras, como a municipalizacéo e controle social (COHN, 1999).

O SUS, entdo, apenas aumentou o0 contingente de pessoas que lutavam para ter
acesso aos servicos de saude, sem aumentar, todavia, a qualidade e a quantidade
dos servicos. Dessa forma, o principal motivo da crise foi o baixo valor pago pelos
servicos prestados pelos hospitais conveniados ao SUS e a demora na liberacdo
desses recursos (COHN, 1999).
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Nesse contexto, cresceu um segmento do mercado denominado sadude suplementar,
envolvendo as modalidades assistenciais ja referidas, como medicina de grupo,
cooperativas médicas, planos de autogestdo e seguros de saude. Apesar de a
Constituicdo e de as leis aludirem a um sistema uUnico, tem-se outros sistemas de
saude no Brasil que se encontram voltados para o mercado, concorrem com 0 SUS

e torna mais complexa a relacéo publico-privado (PAIM, 2009).

Em novembro de 1998, o governo regulamentou a Lei 9656/98 sobre os Planos e
Seguros de Saude. Se por um lado houve uma limitagdo nos abusos cometidos
pelas empresas, por outro, a regulamentacdo oficializou o "universalismo
excludente" (POLIGNANO, 2001). Dois anos depois foi criada a Agéncia Nacional de
Saude Suplementar (ANS) como resultado da exigéncia da sociedade para a
necessidade de se regular o setor privado devido aos excessos cometidos pelos

planos de saude.

Com a reforma sanitaria iniciada ha poucas décadas no Brasil a partir da criacao do
SUS, muitos sao os avancos na efetivacdo do direito humano a saude. Se o SUS é
reconhecido como um dos melhores sistemas de salde do mundo, por outro lado,
porém, sua implementacdo ainda deixa muito a desejar e encontra grandes
problemas. E preciso melhorar a cobertura e a qualidade da atencdo basica e

especializada na organizacéo da referéncia ao tratamento (VARGAS, 2008).

O enfrentamento destes problemas exige acdes estruturais de médio e longo prazo,
fazendo necesséria a construcdo de novas praticas e novos contextos. Dessa forma,
os Pactos pela Saude tém a pretensdo de contribuir na qualificacdo de um conjunto
de questbes que ainda sdo entraves ha implementacdo e funcionamento do SUS, e
que impedem a radicalizacdo da Reforma Sanitaria Brasileira. Trata-se de um
esforco das trés esferas de governo (municipios, estados e unido) para, juntamente
com o Conselho Nacional de Saude, rediscutirem a organizacdo e o funcionamento
do SUS. Seu objetivo principal € avancar na implantagdo dos principios
constitucionais referentes a satude no Brasil e definir as responsabilidades de gestéao
de cada ente federado (PAULUS; CORDINI, 2006).

O Pacto pela Saude é subdividido em trés, sendo eles o Pacto pela Vida, Pacto em
Defesa do SUS e Pacto de Gestdo. O Pacto pela Vida é o compromisso entre os
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gestores do SUS em torno de prioridades que apresentam impacto sobre a situagéo
de saude da populacdo brasileira, definindo suas prioridades por meio de metas
nacionais, estaduais, regionais ou municipais. O Pacto em Defesa do SUS propde
como acdes a articulacdo e o apoio a mobilizacdo social pela promocdo e
desenvolvimento da cidadania, estabelecendo didlogo com a sociedade, ampliando
e fortalecendo as relagbes com os movimentos sociais, além de iniciativas como a
repolitizacdo da saude, promocédo da cidadania e garantia de financiamento de
acordo com as necessidades do sistema. Por fim, o Pacto de Gestédo estabelece
diretrizes para a gestdo do sistema nos aspectos da Descentralizagao,

Regionalizacdo, Financiamento e outros (BRASIL, 2006).

3.2 O SISTEMA UNICO DE SAUDE

A salde é uma questdo que tem ocupado o centro das atencdes de muitas pessoas,
governos, empresas e comunidades. Na medida em que a saude tem sido
reconhecida como o completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo apenas a
auséncia de doenca, o proposito almejado é que as pessoas possam ter uma vida
com qualidade. Cada sociedade organiza o seu sistema de salude de acordo com as
suas crencas e valores, sob a influéncia de determinantes sociais. No caso da
sociedade brasileira, tem-se buscado organizar a saude nas Ultimas duas décadas,
ainda que as ideias em torno desse assunto ultrapassem 30 anos (PAIM, 2009).

Para se ter saude é preciso um conjunto de fatores, como alimentacdo, moradia,
emprego, lazer, educacéo, etc. A salde se expressa como um retrato das condicdes
de vida. Por outro lado, a auséncia de saude ndo se relaciona apenas com a
inexisténcia ou a baixa qualidade dos servicos de saude, mas com todo o conjunto
de determinantes. O SUS, ao aderir esse conceito, pressupfe ainda a
democratizagéo interna da gestdo dos servicos e dos sistemas de saude, como um
elemento a mais no movimento de construcdo da cidadania (CUNHA; CUNHA
ROSANI, 2006).

Orientado por um conjunto de principios e diretrizes validos para todo territorio
nacional, parte de uma concepc¢ao ampla do direito a saude e do papel do Estado na

garantia desse direito, incorporando, em sua estrutura institucional e decisoria,
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espacos e instrumentos para democratizacdo e compartiihamento da gestdo do
sistema de saude (GIOVANELLA, 2008).

A Constituicdo da Republica Federativa do Brasil de 1988 reconhece a saude como
direito fundamental de todos e dever do Estado a ser garantida mediante politicas
econbmicas e sociais que visem a reducdo dos riscos de agravos e doengas e ao
acesso universal e igualitario as a¢des e servigos publicos de saude. A salde passa
a ser um bem juridico tutelado pelo Estado e pela sociedade, merecedora de
garantias juridicas eficazes para seu desenvolvimento. O estabelecimento de
garantias a um direito fundamental reconhecido e declarado pela Constituicao se faz
por meio de leis e de politicas publicas eficazes. Dentre as garantias constitucionais,
vale destacar a criacdo de um sistema publico de saude universal, integral,
igualitario e gratuito (AITH et al., 2013).

No capitulo Saude, da Constituicio Federal de 1988, foi criado o Sistema Unico de
Saude (SUS), regulamentado dois anos depois pelas Leis n°® 8080/90 e n°® 8142/90,
constituido pelo conjunto de acdes e servicos de salde prestados por érgaos e
instituicbes que se vinculavam a esse sistema. O que se conhece como a Lei
Orgéanica da Saude € a juncao das leis n°® 8080/90 e n° 8142/90 (VARGAS, 2008).

O termo Sistema ndo € tado familiar quanto os termos Unico e saude, portanto,
inicialmente cabe esclarecer que a expressao sistema de salude pode sugerir um
conjunto de servicos, estabelecimentos, profissionais, medicamentos, equipamentos
etc. Um sistema de saude € um conjunto de agéncias e agentes, cuja atuacao tem
como objetivo principal garantir a saude das pessoas e das populacbes. Este
também é integrado ndo s6 pelos servicos de saude, mas também pela midia,
escolas, financiadores, industria de equipamentos, medicamentos, universidades e
institutos de pesquisa (PAIM, 2009).

O SUS é um sistema, ou seja, € formado por varias instituicbes dos trés niveis de
governo (Unido, Estados e Municipios), contratado e conveniado pelo setor privado.
A iniciativa privada pode participar em carater complementar mediante contrato
regido pelo direito publico. Assim, o servigo privado, quando é contratado pelo SUS,
deve atuar como se fosse publico, usando as mesmas normas do servico publico

(ACURCIO, 2001). Por meio dessa rede interfederativa de servigos publicos de
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saude, o Estado brasileiro oferece a populacdo brasileira o acesso as acdes e
servicos voltados a efetivagdo do direito a saude. A rede de servigos publicos que
integra 0 SUS é guiada pelas diretrizes constitucionais da descentralizac&o (politica
e administrativa), da integralidade de atendimento e da participacdo da comunidade
na sua gestao (AITH et al., 2013).

A proposta do SUS esta vinculada a uma ideia central, na qual todas as pessoas
tém direito a saude. A concepc¢do do SUS se baseou na formulacdo de um modelo
de saude estruturado para as necessidades da populagcdo, buscando resgatar o
compromisso do Estado para com o bem-estar social, fundamentalmente no que se
concerne a saude coletiva, consolidando-o como um dos direitos da cidadania
(VARGAS, 2008). Esse direito esta ligado a condi¢cdo de cidadania ou seguridade
social, o que supde uma sociedade solidaria e democratica, movida por valores de
igualdade e de equidade sem discriminagcdes ou privilégios (PAIM, 2009). Além de
oferecer consultas, exames médicos e hospitaliza¢cdes, o SUS também promove
campanhas de imunizacédo, prevencado e vigilancia da saude, tais como controle de
alimentos e registro de medicamento (PASSOS - BUENO, 2014).

A Constituicdo da Republica de 1988, em seu Art. 196, instituiu a saude como um
direito social, ou seja, inerente a condicdo de cidadado, cabendo ao poder publico a
obrigacdo de garanti-lo: “A saude é direito de todos e dever do Estado” (BRASIL,
1988, p.116).

No Art. 196, mencionado anteriormente, destaca-se que o dever do Estado seria
garantido mediante politicas econémicas e sociais que visem a reduc¢édo do risco de
doenca e de outros agravos e 0 acesso universal e igualitario as acbes e servigcos
para a promocéo, protecdo e recuperacdo. E importante realcar que s depois de
indicar a relevancia das politicas econbmicas e sociais para o direito a saude, a
Constituicao faz referéncia a garantia do acesso universal e igualitario as acdes e
Servigos para a promocgao, protecao e recuperagao. Muitas dessas agdes e servigos
sdo responsabilidades intransferiveis do sistema de saude, mas ndo € possivel
desconhecer o impacto das politicas econdmicas e sociais sobre as condi¢bes de
saude da populacéo (PAIM, 2009).
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De acordo com o Art. 198 da Constituicdo Federal (1988), o SUS é definido como
um conjunto de: [...] acdes e servigcos publicos de salde que integram uma rede
regionalizada e hierarquizada, que constituem um sistema anico, organizado de

acordo com as seguintes diretrizes:

| Descentralizacao, com direcao Unica em cada esfera de governo;

Il Atendimento integral, com prioridade para as atividades preventivas, sem
prejuizo dos servigos assistenciais;

lll. Participacdo da comunidade (BRASIL, p.117, 1988).

No caso, a ideia de uma rede supde certa ligacdo ou integracdo entre 0S servigos,
evitando que figuem dispostos de forma isolada, autarquizada, ou seja, sem
comunicacdo entre si. A forma de rede regionalizada possibilita a distribuicdo dos
estabelecimentos de saude (centros de saude, ambulatorios, laboratérios, hospitais,
etc.) em um dado territério, de modo que os servi¢os basicos estejam disseminados
e descentralizados, enquanto 0s servicos especializados se apresentam mais
concentrados e centralizados. Desse modo, regionalizagdo corresponde a um dos
principios organizativos do SUS (PAIM, 2009).

Conforme Paim (2009), a descentralizacdo busca adequar o SUS a diversidade
regional de um pais continental como o Brasil, com realidades econémicas, sociais e
sanitarias muito distintas, ou seja, os problemas de salde ndo se distribuem
uniformemente. Nesse sentido, as decisdes seriam tomadas em cada municipio,
estado e Distrito Federal (regionalizacdo) por meio das respectivas secretarias de
saude, cabendo ao MS coordenar a atuacao do sistema no ambito federal, definindo

também os servicos por nivel de atengéo (hierarquizacéo).

A regionalizacdo e hierarquizacdo sdo principios organizativos que exigem gue 0s
usuarios sejam encaminhados para unidades mais complexas do sistema quando
necessario e que possam retornar a unidade de origem para acompanhamento. Isso
implica um fluxo adequado de informagdes entre as unidades credenciadas ao SUS
situadas em diferentes municipios ou estados (GIOVANELLA, 2008).

7

A base de regulacdo federal sobre a descentralizacdo é a normatizacéo
consubstanciada pela edicdo anual de dezenas de Portarias pelas diversas areas do

Ministério e demais entidades federais. Sem desconsiderar a importancia dos varios
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instrumentos utilizados e seus impactos sobre a gestdo descentralizada do SUS, as
Normas Operacionais Basicas (NOBs) e o Pacto pela Saude ocupam papel de
destaque na regulacao nacional (GIOVANELLA, 2008).

Outro importante principio € a participacdo popular, a qual deve estar presente no
dia a dia do sistema. Para isto, devem ser criados os Conselhos e as Conferéncias
de saude, que tém como funcdo formular estratégias, controlar e avaliar a execugao
da politica de saude. Os Conselhos possuem carater permanente, sao deliberativos
e compostos com a representatividade de toda a sociedade, enquanto as
Conferéncias funcionam como foruns com representacdo de varios segmentos
sociais que se relinem para propor diretrizes, avaliar situacfes de saude e ajudar na
definicdo de politicas de saude (CUNHA; CUNHA ROSANI, 2006).

O atendimento integral, além de envolver a promocao, protecdo e a recuperacao,
deve priorizar as atividades preventivas, entendidas como a¢fes que evitam que as
pessoas adoecam, acidentem-se ou se tornem vitimas de outros agravos. Podem
ser aplicadas aos individuos, como as vacinas, ou ao coletivo, como o combate ao
mosquito da dengue, dentre outros. O sistema de salude tem que garantir uma
assisténcia efetiva e de qualidade que seja capaz de resolver esses problemas téao

logo aparecam.

A diretriz que busca compatibilizar acbes preventivas e curativas, individuais e
coletivas € conhecida como integralidade da atencdo. Quanto a participacdo da
comunidade, expressa uma orientacdo para democratizar os servicos e as decisdes
em relacdo a saude. Além de a perspectiva do exercicio da democracia no cotidiano
dos servicos de saude, a diretriz busca assegurar o controle social sobre o SUS.
Assim, a comunidade pode participar na identificacdo de problemas e no
encaminhamento das soluc¢des, bem como fiscalizar e avaliar as acdes e 0s servicos

publicos de saude (PAIM, 2009).

Dentre os objetivos e atribuicbes do SUS, ainda podemos destacar a assisténcia as
pessoas, terapéutica integral e inclusive farmacéutica. A assisténcia as pessoas tem
sido definida de modo mais amplo que a assisténcia médica ou hospitalar por meio

da expressdo atencdo a saude: Tudo que envolve cuidado com a saude do ser
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humano, incluindo as ac¢bes de promocgao, prevencgao, reabilitagcdo e tratamento
(BRASIL, 2005).

Quanto a assisténcia farmacéutica, esta envolve o abastecimento de medicamentos
em todas suas etapas, incluindo a conservacao, o controle de qualidade, a eficacia
terapéutica, o acompanhamento, a avaliacdo de uso, bem como a educacéo
permanente dos profissionais de saude, do usuario e da comunidade de forma a

assegurar seu uso racional (PAIM, 2009).

O SUS, garantido pela Constituicdo e regulado pela LOS, prevé um sistema com
principios doutrinarios que dizem respeito as ideias que permeiam a implementacao
do sistema e personificam o conceito ampliado e de direito a saude (VARGAS,

2008), sendo eles a universalidade, equidade e a integralidade.

Com a instituicdo do principio de universalidade, todos os cidaddos passaram a ter
direito ao acesso, as acdes e aos servicos de saude. Portanto, abrange a cobertura,
0 acesso e 0 atendimento nos servicos do SUS e reforca a ideia de que o Estado
tem o dever de prestar esse atendimento a toda populacédo brasileira (MENDES,
1993).

Nesse sentido, a universalidade é um ideal a ser alcancado, indicando, assim, uma
das caracteristicas do Sistema que se pretende construir € um caminho para sua
construcdo. Para que o SUS venha a ser universal é preciso se desencadear um
processo de universalizacao, isto €, um processo de extensdo de cobertura dos

servigos, de modo que se tornem acessiveis a populagdo (TEIXEIRA, 2011).

O principio da equidade assegura que a disponibilidade dos servicos de saude
considere as diferencas entre os diversos grupos de individuos. Destaca-se a
igualdade de assisténcia a saude, sem preconceitos ou privilégio de qualquer
espécie. Esse principio expressa 0 acesso universal e igualitario. Em linhas gerais,
significa tratar desigualmente os desiguais, ou seja, alocando mais recursos onde as
necessidades sdo maiores. No conceito “oficial” significa “assegurar acgbes e
servicos de todos os niveis de acordo com a complexidade que cada caso requeira,
more o cidadao onde morar, sem privilégios e sem barreiras” (BRASIL, 1990), ou
seja, igualdade de acesso (VARGAS, 2008).
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O conceito de equidade visa o equilibrio entre o principio da igualdade e as
condigbes concretas trazidas pelas diversidades situacionais e mesmo pelas
diferencas individuais. No caso concreto de se revelar uma situacdo com potencial
criacdo de obstaculo da igualdade, deve-se buscar sua superacdo de modo a
introduzir uma nova relagcdo, agora mais igualitaria, em que outrora havia uma
relacdo de desigualdade (CURY, 2014).

Segundo Paim (2009), a equidade foi incorporada como principio do SUS a partir de
normas operacionais e pode ser coerente com a diretriz do uso de epidemiologia no
planejamento, conforme estabelece a Lei 8.080/90. Esse principio expressa o
acesso universal e igualitario garantido pela Constituicdo, desta forma, a equidade
ndo consta entre os principios do SUS, j& que o principio central, neste caso, é a
igualdade.

Dado o exposto, a equidade nao significa, necessariamente, diminuir as
desigualdades, como também néao significa, porém, ser univoca a igualdade. Apesar
de todos terem direito aos servicos, as pessoas nNao Sao iguais e por isso, tém
necessidades diferentes, investindo-se mais onde a caréncia € maior. Para isso, a
rede de servicos deve estar atenta as necessidades reais da populacdo a ser
atendida. A equidade é um principio de justica social (CUNHA; CUNHA ROSANI,
2006).

Seu conceito pode ser utilizado também como um instrumento de justica para
resolver as contradi¢cdes entre as diversas formulas da justica formal ou abstrata. O
gue equivale dizer que devemos tratar desigualmente os desiguais e priorizar para a
intervencao sanitaria grupos sociais com maiores necessidades de saude (VIEIRA-
DA-SILVA, 2014).

Na universalizacdo do direito a saude, a equidade esta estreitamente vinculada as
mudancas das politicas de saude no interior de um processo de alteracao da relacao
do Estado com a sociedade, o que vale dizer, da alteracdo do sistema de poder no
pais (NUNES, 1999).

A integralidade denota considerar a pessoa como um todo, partindo do principio que

as acdes de saude procuram atender a todas as suas necessidades (VARGAS,
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2008). Assim, a integralidade dos servigos publicos de salde, com prioridade para
as acgOes preventivas, abarca a no¢do de que o sistema publico deve oferecer
atencao integral as pessoas, compreendendo acdes de promocao, prevencao e
recuperacdo da saude e englobando servicos de atencdo primaria, secundaria e
tercidria. Isso significa que todas as pessoas devem ter acesso a todas as acdes e
todos os servigos exigidos, para cada caso ou situagdo, em todos os niveis do
sistema de saude. Incluindo, ainda, os servi¢os de assisténcia farmacéutica e os de

recuperacao e reabilitacdo (AITH et al., 2013).

Ao mesmo tempo, o principio da integralidade pressupde a articulacdo da saude
com outras politicas publicas, como forma de assegurar uma atuagao intersetorial
entre as diferentes areas que tenham repercussao na saude e na qualidade de vida
dos individuos (CUNHA; CUNHA ROSANI, 2006).

A legislacdo vigente assegura que, a depender da necessidade de cada situacéo, a
pessoa tem acesso aos servicos de carater especializado ou hospitalar, em todos os
niveis de complexidade do sistema. Se 0 municipio ndo é capaz de garantir o
atendimento deve estabelecer pactos com outras secretarias municipais que
disponham dos servicos, recorrendo, inclusive, ao apoio da secretaria estadual de
saude. Do mesmo modo, se um estado nao pode resolver em seu territorio situacdes

mais complexas, deve recorrer ao suporte do MS (PAIM, 2009).

pY

Outro principio muito importante diz respeito a preservacdo da autonomia das
pessoas na defesa de sua integridade fisica e moral. O respeito a dignidade humana
e a liberdade de escolha das pessoas sustentam o principio da autonomia dos
cidaddos diante das ac¢fes e servicos de saude colocados a sua disposicdo. Mesmo
em caso de epidemias as pessoas devem ser informadas e esclarecidas para

poderem colaborar com a protecéo da populagao (PAIM, 2009).

Reconhecida como uma diretriz do SUS, a participacdo da comunidade impde a
criacdo e manutencédo de diferentes instituicbes de participacdo democratica em
saude no Brasil, sendo as mais preponderantes as fixadas pela Lei 8.142/1990:
conferéncias e conselhos de saude. A conferéncia de saude reune-se a cada quatro
anos com a representacado dos varios segmentos sociais para avaliar a situacao de

saude e propor as diretrizes para a formulacdo de politicas publicas nos niveis
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correspondentes. Os conselhos de saude, por sua vez, funcionam em carater
permanente e deliberativo. Sdo 6rgéos colegiados compostos por representantes do
governo, prestadores de servico, profissionais da saude e usuarios que atuam na
formulacdo de estratégias e no controle da execucéo da politica de saude (AITH et
al., 2013).

Entre as diretrizes estabelecidas na Lei, além daquelas aprovadas na Constituicéao,
destacam-se as seguintes: divulgacdo da informacdo, regionalizacdo e
hierarquizacdo da rede de servicos de saude e integracdo e organizacdo dos
servigos publicos (PAIM, 2009).

E possivel entender que o SUS representa uma grande contribuicdo para a
superacdo das desigualdades sociais em saude, implicando na redistribuicdo da
oferta de acdes e servigos e na redefinicdo do perfil dessa oferta de modo a priorizar
a atencao em grupos sociais cujas condices de vida e salde sejam mais precarias,
bem como enfatizar acGes especificas para determinados grupos e pessoas que

apresentam riscos diferenciados de morbimortalidade (TEIXEIRA, 2011).

De acordo com Paim (2009), o SUS poderia atender as pessoas e as coletividades
de acordo com suas necessidades mediante a diretriz de utilizacdo da epidemiologia
para o estabelecimento de prioridades, a alocacdo de recursos e a orientacao

programatica.

3.2.1 Principios do SUS como diretrizes fundamentais para a obtencdo de

servicos e produtos de saude

Resgatar os principios do SUS, em uma perspectiva mais ampla de desigualdades
sociais em saude, faz-se extremamente necessario, uma vez que os profissionais de
saude devem estar orientados para uma apreensao e ac¢do voltados para o
enfrentamento dessa realidade. Assim, a consolidacdo do SUS requer a renovagao
permanente de iniciativas que visem resgatar, assegurar e implementar 0os seus
principios (COTTA et al., 2007).

Por universalizagcdo do acesso aos servicos de saude, entende-se a ampliacdo do

direito, em termos de cidadania, para toda a populacdo independentemente da
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situac@o ocupacional dos beneficiarios, em incessante busca a inclusédo de todos os

segmentos da sociedade no atendimento publico (COTTA et al., 2007).

A universalidade de acesso as acdes e servigcos publicos de saude — preconizada no
caput do Art. 196 da Constituicdo Federal (1988) — afirma que esse direito deve
destinar-se ao ser humano, ndo se limitando a um Unico grupo, classe ou categoria
de pessoas. O acesso universal pode gerar polémica quando se discute acerca da
possibilidade de acesso ao Sistema Unico de Salide de pessoas com alto poder
aquisitivo. A nocao de universalidade deve ser conjugada com a noc¢ao de igualdade
e, por este motivo, a pessoa com possibilidade econdmica de pagar por seu
tratamento pode, sim, fazer uso do servico publico de salde, desde que em
condicbes de igualdade com os demais cidadaos, o que acaba por determinar
naturalmente uma situacao de equidade (GLOECKNER, 2014).

A equidade esta relacionada a capacidade de reconhecimento das diferencas e
singularidades do outro e oferecimento de acBes de saude pertinentes a essas
necessidades, ou seja, tratar desigualmente os desiguais para que se alcance,
nesse movimento, a justica. O sentido da necessidade que orienta a equidade deve
ser, preferencialmente, vocalizado pelos grupos aos quais lhes falta (COTTA et al.,
2007).

O Art. 196 da Constituicdo Federal (1988) prevé o principio da equidade, no qual
pode e deve ser considerado um principio de justica social, principalmente no
sentido de igualdade de oportunidades e de reais condi¢cbes de vida. O tratamento
desigual deve, a priori, atender as necessidades basicas do individuo para
assegurar a concorréncia potencialmente igualitaria em oportunidades daqueles que
possuem e que ndo possuem privilégios. Cabe, portanto, ao Estado, com base no
principio da igualdade, garantir que todo o cidadao tenha uma vida digna e boa e, a

posteriori, possam vir a implementar a igualdade material (GLOECKNER, 2014).

O principio da igualdade esta intimamente relacionado ao direito a saude. Constitui-
se, inclusive, como elemento estruturante do Sistema Unico de Satde, pois previsto
no Art. 7° da LOS. Assim, em relacdo ao sistema constitucional brasileiro,
depreende-se que a equidade significa a igualdade (material) no acesso aos
servicos publicos de saude. A distribuicdo de acdes e servicos de saude deve estar
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disponivel, conforme a igualdade (substancial), segundo a necessidade de cada
individuo, mas ainda representando a acessibilidade de todos os que do SUS
carecam. E necessario que se faca essa ponderagdo no intuito de oferecer justica
aos mais necessitados, minimizando as desigualdades estabelecidas na sociedade
(GLOECKNER, 2014).

Persistindo a esteira de Gloeckner (2014), além da igualdade, a falta na prestacao
de alguns servigos publicos — como a saude — atinge também a liberdade do
individuo. Cada vez mais os direitos fundamentais dependem dos servicos
prestados pelo Estado, sem os quais os individuos sofreriam sérias ameacas de sua
liberdade. Isso significa que a falta de prestacdo de determinados servigcos publicos
implicaria ndo apenas afronta & igualdade, mas afetaria, também, a liberdade do

individuo.

A integralidade esta presente no Art. 198, inciso Il, da Constituicdo Federal como
uma diretriz do SUS. Cabe registrar a diferenga entre “integralidade” e “integracao”,
termos que se confundem no debate sobre a organizacdo dos servigos a saude. Se
a integralidade é um atributo do modelo, algo que o modelo de atencdo a saude
“deva ser”, a integracdo € um processo, algo “a fazer” para que o modelo de atengao

seja integral.

A integracdo entre as acdes promocionais, preventivas e curativas diz respeito a
possibilidade de se estabelecer um perfil de oferta de acdes e servicos do sistema
que contemple as varias alternativas de intervencdo sobre os problemas de saude
em varios planos, abarcando intervencdes sobre condi¢des de vida, riscos e danos a

saude.

Nesse sentido, a integracdo envolve duas dimensdes: uma dimensao “vertical’,
proporcionada pelo estabelecimento da hierarquizagdo dos servigos — 0 que permite
a producao de acOes de distintas complexidades (primaria, secundaria, terciaria) em
funcdo da natureza do problema que se esteja enfrentando — e uma integracao
“horizontal”, que permite a articulagao, no enfrentamento do problema, de acdes de
promocao, prevencao e recuperacao (TEIXEIRA, 2011).
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Ainda segundo Teixeira (2011), a construcdo de um modelo de atencéo integral a
saude pressupfe, portanto, o desenvolvimento de um processo de implantacdo de
acOes que nao sdo desenvolvidas no sistema de saude, ao mesmo tempo em que
se promove a integracao, tanto “vertical” quanto “horizontal’, de acbes que sao

desenvolvidas.

A saude, por exemplo, é reconhecida como direito de todos e dever do Estado. De
acordo com o texto constitucional, deveria caber ao Estado a tarefa de garantir a
salude para todos através de politicas sociais e econ6micas voltadas tanto para a
reducdo do risco de doenca e de outros agravos, quanto ao acesso universal e
igualitario as acdes e servicos para sua promocgao, protecdo e recuperacao. O que
caracteriza o SUS, é seu financiamento publico. Dessa forma, a integralidade tenta
falar de um conjunto de valores pelos quais vale lutar, pois se relacionam a um ideal
de uma sociedade mais justa e mais solidaria (DE MATTOS; PINHEIRO, 2006).

Um ponto importante a ser ressaltado é que a integralidade da assisténcia deve
contemplar também a continuidade do atendimento, quando necessério, em distintos
niveis: a atencdo béasica ou atencdo primaria a saude, a atencdo ambulatorial
especializada e a atencao hospitalar. A maioria dos problemas de saude, no entanto,
€ simples. Aproximadamente 80% dos casos poderiam ser atendidos e resolvidos
por servicos basicos e no ambito municipal. Dessa forma, equipes multidisciplinares
de saude também atuam nesse nivel com a realizacdo de acdes promocionais e
preventivas (PAIM, 2009).

Sabemos que as pessoas, em geral, procuram médicos e profissionais de saude por
apresentarem algum sofrimento. Mas, o conhecimento da doenca, em alguns casos,
permitiu que a medicina se antecipasse ao sofrimento e até mesmo a doenca. A
aplicacao de tais técnicas de diagnoéstico precoce, e das medidas que podem reduzir
os riscos de adoecimento, ndo € demandada pela experiéncia individualizada do

sofrimento.

A atitude do médico que diante do encontro com o usuario, motivado pelo
sofrimento, aproveita para apreciar fatores de riscos de outras doencas que nao as
desenvolvidas no sofrimento concreto, e/ou investigar a presenca de doencas que

ainda ndo se expressaram em sofrimento, ilustra um dos sentidos da integralidade
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(DE MATTOS; PINHEIRO, 2006). Buscar compreender o conjunto de necessidades
de acOes e servigos de saude que um usuario apresenta seria, entdo, a marca maior

desse sentido de integralidade.

A integralidade € o principio mais negligenciado no ambito do SUS. No inicio da
década de 1990, a preocupacdo com a integralidade limitava-se a alguns centros
académicos e experiéncias municipais, posto que a énfase politica concentrava-se

em questdes de financiamento e descentralizacdo (PAIM, 2009).

A indefinicdo sobre as reais obrigacbes do Estado — no que se refere ao
oferecimento integral de servigos e produtos de saude — contribui para incrementar a
judicializacdo da saude no Brasil, fenbmeno em que o cidaddo vai ao Poder
Judiciério para garantir direitos constitucionalmente garantidos de acesso universal e

integral ao direito a saude.

A primeira iniciativa mais efetiva adotada pelo MS para institucionalizar o processo
de incorporacao tecnoldgica no SUS, tendo a integralidade como referéncia, foi a
criacdo, sob a coordenacdo da Secretaria de Atencdo a Saude do Ministério da
Saude (SAS/MS), da Comissao de Incorporacdo de Tecnologias (CITEC), em 2006.
Essa Comissédo nasceu com a atribuicdo de analisar a incorporacdo ou retirada de
tecnologias de saude, revisdo de diretrizes clinicas, protocolos terapéuticos e
assistenciais. Em 2008, passou a ser responsabilidade da Secretaria de Ciéncia,
Tecnologia e Insumos Estratégicos (SCTIE/MS) a gestdo da CITEC (AITH et al.,
2013).

BN

No que diz respeito a prestacdo de servicos de saude, o SUS apresenta certos
gargalos que tém impedido uma atencdo oportuna e integral as pessoas. Assim,
95% dos estabelecimentos de apoio diagndstico e tratamento séo privados. Desses,
apenas 35% prestam servi¢os para a rede publica. O SUS, nesse sentido, submete-
se aos interesses do capital, apesar de seu potencial de regulacéo. Tal fato provoca
a insatisfagdo dos cidadaos, as denuncias na midia e, mais recentemente, a
chamada judicializacdo da saude, ou seja: recorrer ao Ministério Publico e ao
Judiciério para a viabilizacdo do atendimento aquilo que julgam fazer parte do seu
direito a saude (PAIM, 2009).
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Segundo Morosini (2007), existem diferencas e lacunas que podem ser evidenciadas
se examinarmos o0s focos organizativos e a escolha de prioridades de atencéo
guando nos referenciamos a integralidade. Em destaque, existe a necessidade de
ter acesso a todas as tecnologias de saude para a reducdo de danos e sofrimentos.
O principio da integralidade, revela-se em das tecnologias de saude, para que ndo
sejam vistas como de maior ou de menor importdncia e que nao sejam
hierarquizadas, mas vistas como recursos que precisam ser consumidos na hora
certa e no espaco adequado. Em se tratando do sistema de saude, o encontro com
0s usuarios estende-se desde a participacdo no cuidado ao controle social sobre o

setor.

Nessa perspectiva, o capitulo a seguir apresentard um panorama das DRs e sua
relacdo com o SUS, este ira abordar aspectos gerais e legislacbes vigentes.
Discursard, também, sobre o enfoque social a partir da inclusdo, aspectos do acesso
ao tratamento adequado, justificando sua necessidade através das singularidades

da doenca e com respaldo dos principios do SUS.
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4 AS DOENCAS RARAS E SUA INCLUSAO NO SUS

Nesse capitulo serdo descritos aspectos gerais das DRs no intuito de situar o leitor
sobre a populacdo estudada, com enfoque em sua demanda para novos
instrumentos legais. Na sequéncia sera realizada uma abordagem sobre politicas
publicas, inclusdo social e acesso dos usuarios com DRs. O interesse em pesquisar
as Doencas Raras (DRs) tem aumentado nos ultimos anos, em paralelo ao

reconhecimento de que representam um problema de saude publica.

A Organizacdo Mundial de Saude define uma DRs como aquela que afeta até 65
pessoas em cada 100.000 individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000
individuos, sendo estas criancas e/ou adultos em qualquer lugar do mundo
(EURORDIS, 2005).

Segundo Brito (2013), estima-se que ha proximo a 7.000 DRs no mundo.
Considerando que em quantidade individual atinge um numero restrito de pessoas,
em conjunto afetam uma parcela consideravel da populacdo mundial — entre 6% e
8%, ou 420 milhdes a 560 milhdes de pessoas —, desse total, aproximadamente 13

milhdes estao no Brasil, segundo tais estimativas.

Conforme Orphanet (2010), ha registros da existéncia de 6.000 a 7.000 DRs e cerca
de cinco novas doencas sdo descritas na literatura médica a cada semana. Sdo em
sua maioria causada por disfuncdes genéticas, mas também podem ser ter origem
infecciosa, como as doencas auto-imunes, ou através de contato com material
toxico. J& a National Organization for Rare Disorders® (NORD, 2010), considera a
existéncia de pelo menos 6.000 DRs nos Estados Unidos. Segundo a instituicdo que
fornece apoio e informacgfes aos usuarios, perto de 25 milhdes de norte-americanos

seriam afetados por algumas dessas doencas.

E relevante constar a importancia da atencdo as DRs. Sua prevaléncia no Brasil
equivalem aproximadamente 12 a 16 milhdes de pessoas. Quase metade dos casos
se manifesta logo na infancia, sendo a segunda causa de morte infantil no Brasil,
visto que indicadores socioecondmicos e ambientais melhoraram muito a partir da

criagdo de Politicas de Saneamento e Imunizacdo, reduzindo, dessa forma, os

> A tradugcdo de National Organization for Rare Disorders € Organizacdo Nacional para Doencas
Raras, € uma organiza¢do americana que tem como objetivo dar suporte aos individuos com DRs.
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nameros de doencas respiratérias e infecciosas para terceiro e quarto lugares

respectivamente, conforme Passos-Bueno et al. (2014).

No mundo, as DRs séo causa significante da mortalidade infantil nos primeiros 18
meses de vida. Foram registradas no Espirito Santo em torno de 280 mil familias
com alguma DRs. Desta forma é eminente o cumprimento das politicas existentes,
na sua auséncia, eleva-se o numero de reinvindicacdes através de demandas

judiciais.

As DRs, por terem baixa prevaléncia na populagdo, tém sido limitadas a abordagem
de pesquisa, em geral, hospitais universitarios vinculados ao Sistema Unico de
Saude (SUS). No cotidiano dos atendimentos em saude sua triagem se da no
escopo de alguns programas de abrangéncia nacional (por exemplo, o Programa
Nacional de Triagem Neonatal) ou em servigos especializados de genética ou em
outros servigos de alta complexidade (FONSECA; SA, 2014).

A tabela a seguir, apresentada por Wiest, Neto e Cipriani (2014), expde as
definicbes de DRs segundo sua prevaléncia em varios paises do mundo. A propria,
baseia-se no numero de casos de determinada doenca para cada 100.000
habitantes, verificando também os critérios utilizados em cada pais.

Tabela 1 Definic6es de DRs segundo Prevaléncia

Paises Prevaléncia em 100.000 Origem da Designacao
Estados Unidos 66 Orphan Drug Act 1983
Unido Europeia 50 Regulatrion EC n° 141/2000
Japao 40 Orphan Drug Act 1993
Austrilia 11 Orphan Drug Program 1997
Suécia 10 Swedish National Board of Health and Welfare
Franga 50 Regularion EC n° 141/2000
Holanda 50 Regulation EC n° 141/2000
OMS 65 Organizagao Mundial da Satde

Fonte: (WIEST; NETO, CIPRIANI, 2014).
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No Brasil, h4 escassez de dados que estimem a populacdo afetada por DRs, salvo
aqueles resultantes de estudos pontuais sobre patologias especificas, como certas
doencas neurodegenerativas e algumas doencas genéticas. De modo geral, 0s
dados publicados provém de bases que nao sao interoperantes em ambito nacional,
relacionadas a grupos ou projetos de pesquisa. O que significa que ndo h4 acesso
publico a dados primarios ou secundarios, com excecao daqueles publicados em
periodicos ou apresentados em congressos. Desta forma, as estimativas nacionais
de prevaléncia geral de DRs se baseiam em dados internacionais, oriundos de
estudos epidemiolégicos em populagdes com caracteristicas distintas da populagéo
brasileira (FONSECA; SA, 2014).

As DRs sao caracterizadas por uma ampla diversidade de sinais e sintomas e
variam ndo s6é de doenca para doenca, mas também de pessoa para pessoa pela
mesma condicdo (WIEST; BALBINOTTO-NETO, 2010). Em geral, sdo crénicas,
progressivas, degenerativas (havendo casos de serem incapacitantes, afetando sua
qualidade de vida). O diagnéstico das DRs é dificil e demorado, o que leva os
usuarios a ficarem meses ou mesmo anos sendo acompanhando por iniUmeros
servicos de saude, sendo submetidos a tratamentos inadequados, até que obtenham
o diagndstico definitivo (BRASIL, 2014).

Mediante a minha participacdo em algumas palestras sobre a tematica aqui
desenvolvida, pode-se pontuar que: para 0s usuarios o sofrimento € intenso, visto
que sao doencas graves e geralmente cronicas. O pais estda em déficit com essa
parcela da sociedade, sdo poucos os profissionais aptos a atendé-los, gerando um
problema técnico e restringindo o acesso ao tratamento. Desta forma, o usuario, por
muitas vezes, ndo apresenta um diagndstico correto e precisa peregrinar de
especialidade em especialidade para adiar a progressao da doenca com a falta do
diagnéstico correto e de tratamento adequado. Outro problema que abarca esta
doenca € que os familiares, em especial a mée, precisa deixar ou até perdem o
emprego, pois essas criangas requerem mais cuidados, trazendo consigo também o

abandono de outros filhos e familia, criando, dessa forma, outros problemas sociais.

Em torno de 80% das DRs tem origem genética, o restante decorre de infeccdes

bacterianas e virais, alergias ou causas degenerativas. A maioria das DRs,
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aproximadamente 75%, manifesta-se no inicio da vida e afeta, sobretudo, criangas
de 0 a 5 anos. Elas contribuem ainda de forma significativa para a morbimortalidade
nos primeiros 18 anos de vida (BRITO, 2013). Assim, torna-se evidente a
necessidade de se pensar uma politica de assisténcia que garanta um futuro melhor,
bem como a insercao social para essas criangcas e também para seus cuidadores,
em geral, familiares que abandonam todas as atividades para assumirem

exclusivamente esse papel.

O conceito de DRs com frequéncia é confundido com o conceito de doenca
negligenciada, inclusive pelas legislacées sanitarias de alguns paises. Na raiz desse
equivoco esta, possivelmente, a utilizacao indistinta do termo “medicamento 6rfao”
para designar tanto os tratamentos de uma DRs, quanto os de uma doenga
negligenciada (BRITO, 2013). Enquanto as DRs tém sua denominacdo devido a
baixa prevaléncia na populacdo, as negligenciadas se referem as chamadas
doencas tropicais, como € o caso da Leishmaniose, Chagas, Hanseniase e outras

endemias causadas por agentes infecciosos e parasitarios.

Embora possuam diferentes definices e abordagens em torno do tema, as politicas
publicas desenvolvidas ao redor do mundo tém apresentado uma gama de solucdes
para ampliar o acesso dos usuarios a assisténcia. O desafio é consideravel, ja que
no complexo universo das DRs existem pelo menos trés diferentes situacfes que
devem ser contempladas em qualquer politica de saude, 95% n&o possui tratamento
e demanda servigos especializados de reabilitagdo que promovam a melhoria da
qgualidade de vida dos usuarios. 2% das DRs, aproximadamente, pode se beneficiar
de medicamentos 6rfdos capazes de interferir na evolugdo da doenca. 3% restante,
conta com tratamentos ja estabelecidos para outras doencas que ajudam a atenuar
os sintomas (BRITO, 2013).

A preocupacao publica com as dificuldades enfrentadas pelos individuos com DRs
teve inicio nos Estados Unidos por intermédio do Comité Nacional de Doencas
Raras do governo, em 1989, ao identificar os problemas que afetam o tratamento
desses usuarios, como pouca informacao sobre DRs, dificuldades de financiamento
de pesquisa, obstaculos na promocdo da adequada cobertura de tratamento e
disponibilidade limitada de tratamentos efetivos (MAIA; MEMORIA, 2009).
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Em 1989, o governo brasileiro, com a participacéo de representantes de instituicoes
profissionais e pessoas com deficiéncia, formulou a Politica Nacional de Saude da
Pessoa com Deficiéncia, com destaque para a lei 7.853/1989, que dispde sobre o
apoio e os cuidados a saude e cria uma rede de servicos especializados em
habilitacao e reabilitacdo, garantindo ainda o acesso aos estabelecimentos de salude
e ao tratamento adequado. Dentre as diretrizes desta politica relacionadas a
prevencdo, o Estado é responsavel por promover o acesso da populacdo aos
exames mais especificos para deteccdo de doencas genéticas que determinam
deficiéncia e também, promover servicos de genética clinica para que se proceda a
um adequado aconselhamento genético as familias (FONSECA; SA, 2014).

Outra iniciativa politica ocorreu em 1996. Trata-se da regulamentacao do Art. 226 da
Constituicao Brasileira, o qual versa sobre o Planejamento Familiar. Este, assegurou
0 aconselhamento genético no ato do planejamento familiar nos casos em que haja
indicacao clinica. Tal iniciativa, contudo, somente foi aprovada pelo poder legislativo
em 20009.

Outra acao voltada especialmente para doencas de causa genética foi a implantacéo
do Programa de Triagem Neonatal, instituido por meio da Portaria GM/MS 822 de
2001. A triagem de fenilcetonuria, hipotireodismo, doenca falciforme e fibrose cistica
passou a ser realizada em todos os recém-nascidos pelo “teste do pezinho”
(FONSECA; SA, 2014).

Com a realizacdo do “I Congresso Brasileiro de Doencas Raras”, em novembro de
2009, surge um novo movimento social em saude no Pais, aquele que reune
individuos com DRs, seus familiares e profissionais de saude com eles envolvidos.
Em seu documento final, os participantes do Congresso reivindicam a criacdo de
‘uma lista de DRs e de medicamentos 6rfaos para que posteriormente sejam
incluidos nas propostas especificas de politicas publicas” (OLIVEIRA; MELAMED;
MACHADO, 2011).

Em 2009, o Ministério da Saude instituiu a Portaria n® 81, que diz respeito a Politica
Nacional de Atencdo Integral em Genética Clinica no ambito do Sistema Unico de

Saude. Este documento pretendia organizar o atendimento as doencgas genéticas,
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raras ou nao, onde haveria a realizacdo de acompanhamento especializado

multidisciplinar e de procedimentos de maior complexidade (FONSECA; SA, 2014).

As DRs entraram na agenda de saude publica brasileira nos ultimos anos. Em abril
de 2012, o Ministério da Saude criou, no ambito da atencdo especializada, um
Grupo de Trabalho que coordenou discussdes entre associacfes de usuarios,
gestores do SUS, profissionais da area biomédica e representantes de empresas do
setor farmacéutico e biotecnoldgico. O produto final foi a publicacdo da Portaria N°
199, que institui a Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doencas
Raras, assim como traz as Diretrizes para Atencao Integral as Pessoas com DRs
(FONSECA; SA, 2014).

Quanto as barreiras assistenciais prestada as DRs, podemos citar a falta da
implementagcédo de uma politica oficial que transforma a vida dos usuarios em uma
dolorosa corrida de obstaculos, principalmente no tocante aos cuidados e ao
tratamento. Além disso, o diagndstico tardio, a falta de profissionais capacitados e a

insuficiéncia de centros de referéncia corroboram com a dificuldade enfrentada.

O desenvolvimento normal de uma crianga consiste na aquisicdo progressiva de
capacidades motoras e psicocognitivas que abrangem modificacdes no plano fisico,
intelectual, emocional e social. Esse desenvolvimento, todavia, pode ndo acontecer
de forma tdo normal, em decorréncia de alguma anormalidade de ordem hereditaria
ou adquirida, ocasionando algum tipo de deficiéncia que trard uma serie de
enfrentamento pela familia para lidar com a situacdo e a necessidade de um olhar
especial por parte do poder publico e de toda a sociedade (TORRALVA et al., 1999).

A ocorréncia de "variacao" natural ou genética expressa em "diferencas" individuais,
advindas da interacdo de processos sociais e biolégicos, produz "diversidade" nos
espacos coletivos sociais e "desigualdades" nas populagdes humanas. Por sua vez,
estruturas sociais, processos politicos perversos e politicas de governo sem e
equidade geram desigualdades relacionada a renda, a educacgéo e a classe social,
portanto "inequidades”, correspondendo a injustica social (ALMEIDA, 2011).

7

A pessoa com deficiéncia, assim como todo ser humano, € um sujeito social e

histérico, faz parte de uma organizagdo familiar que estd inserida em uma
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sociedade, com uma determinada cultura, educacao e em um determinado momento
histérico. A partir dessas consideracdes, entende-se que a pessoa com deficiéncia é
um cidaddo marcado pelo meio em que se desenvolve, mas que, na condicdo de

sujeito, também marca o meio no qual se situa (ARANHA, 1995).

A palavra “incluir’ significa: fazer parte, inserir, introduzir, abranger, compreender,
envolver, implica acrescentar e somar (ALVES, 2009). A inclusdo social € um
conjunto de meios e acdes que combatem a exclusdo aos beneficios da vida em
sociedade, provocada pela falta de classe social, origem geogréafica, educacéao,
idade, existéncia de deficiencia ou preconceito racial e sexual (STAINBACK;
STAINBACK, 1999). Durante muitos séculos, o conceito regulador da prética foi o de
segregacdo, o qual se orienta ndo a exclusdo, mas sim a uma reclusdo. A
segregacao pode tomar a forma de uma verdadeira discriminacdo. No século XX,
em ruptura com o conceito de segregacao, foi introduzido o conceito de integracao.
O movimento de maio de 1968, bem como 0s movimentos juvenis da década de 60,
favoreceram outras dinamicas, entre as quais as das pessoas com necessidades
especiais. A luz do principio do direito de serem consideradas como sujeitos de

direito (CURY, 2014).

A inclusdo considera a insercdo de pessoas com deficiéncia, pelo angulo de
reconhecer a existéncia de inumeras diferencas (pessoas, linguisticas, culturais,
sociais, etc.), e adaptar o ambiente as necessidade dessas pessoas (BUENO,
1990).

Todos somos seres humanos singulares. Muitas das nossas diferengas individuais
se manifestam direta e visivelmente (a iris dos olhos, a cor da pele, a nossa
estatura, nosso peso), outras nem tanto. Algumas pessoas apresentam consigo
alguma limitacdo, no plano fisico ou psiquico, de modo temporario ou permanente,
de modo parcial ou total e cuja realidade é visivel, em particular as que atingem a
dindmica sensorial (CURY, 2014).

Segundo Sassaki (1997), inclusdo é o processo pelo qual a sociedade se adapta
para incluir em seus sistemas sociais gerais pessoas com necessidades especiais,
sendo que essas, de maneira simultanea, se preparam para assumir seus papeis na

sociedade. A inclusdo social € um processo que contribui para a construcdo de um
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novo tipo de sociedade — através de transformacfes pequenas e grandes — nos
ambientes fisicos e na mentalidade de todas as pessoas, portanto, do préprio
individuo com necessidades especiais (SASSAKI, 1997). A limitacdo das pessoas
nao diminui seus direitos, sdo cidadaos e fazem parte da sociedade como qualquer
outro individuo (GODOQY et al., 2000).

Segundo a Carta dos direitos fundamentais da Unido Europeia, € proibida toda
discriminagdo fundada sobre as caracteristicas genéticas, origens étnicas e a
deficiéncia. Dessa forma, a nossa Constituicdo Federal de 1988, incorpora, entre
outros principios, o de assegurar no Brasil uma “sociedade fraterna e pluralista”. O
Art. 3° da Constituicdo afirma ser “objetivo fundamental” da Republica “promover o
bem de todos, sem preconceitos de origem, raca, sexo, cor, idade e quaisquer

outras formas de discriminagao”.

O Art. 4° estabelece como principio o “repudio ao terrorismo e ao racismo”. O Art. 5°
€ uma longa lista de incisos na defesa dos direitos e deveres individuais e coletivos,
dentro das finalidades desse texto, cumpre destacar (CURY, 2014, p.1) que todos

sao iguais perante a lei, sem distincdo de qualquer natureza (BRASIL, 2013).

A discussédo sobre o tema incluséo teve inicio a partir do século XVI, desde entéo,
muito se tem falado a respeito, aplicando-lhe conceitos diferenciados a partir da
diversidade de situacdes que a sociedade apresenta. O tema ganhou destague
guando varios segmentos sociais, como as mulheres, 0s negros, 0s sem-terra e
tantos outros lutaram por seus direitos. Embora ndo tenham conseguido
plenamente, sua inclusdo na sociedade em muito avangou, como por exemplo, na
educacao, saude, trabalho, locomocao, transporte, esporte, cultura e lazer (GODOY
et al., 2000).

No Brasil, o termo inclusdo passou a circular no meado dos anos de 1980, através
de grupos politicos de esquerda brasileira, mas foi no inicio do novo século que se
iniciaram os debates com mais intensidade sobre o tema (GODOY et al., 2004). O
Sistema Unico de Saude é fruto de uma luta popular pela democracia e pelo direito &
saude. Essa luta aglutinou diversos setores da sociedade articulados no Movimento

pela Reforma Sanitaria.
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Restricdes a inclusédo ao sistema publico de saude do atendimento aos cidad&os
com DRs sdo 0 mesmo que negar o principio da universalidade, sendo bastante
razoavel considerar que a organizacdo de protocolos clinicos e diretrizes
terapéuticas para incorporacdo ao sistema publico é complexa e deixara o Estado
em débito com a sociedade. O tratamento das DRs esta vinculado aos farmacos,

préoteses, agentes biolégicos ou preparos dietéticos distintos (AITH et al., 2014).

O acesso universal aos servicos de saude também tem se pactuando em uma luta
constante, ndo apenas por pessoas com deficiéncia, mas por toda a populacéo
brasileira. E € uma garantia do governo brasileiro, firmado desde a Constituicdo
Federal de 1988 com a criacéo do Sistema Unico de Saude. Em que todo cidad&o
brasileiro tem direito de acesso aos servigos de saude, com cobertura universal, com

plena integralidade e equidade, sem distingdo social (DORNELLA, 2014).

O conceito de acesso, no seu Uso mais corriqueiro, superpde-se ao de utilizacdo de
servicos e de cobertura real, ou seja, diz respeito a obtencdo do cuidado pelo
individuo que dele necessita. Essa utilizagdo, porém, pode ser facil ou dificil, a
depender da relacdo entre as barreiras resultantes das caracteristicas
organizacionais dos servicos de saude e dos recursos dos usuarios para superar

esses obstaculos (VIEIRA-DA-SILVA, 2014).

A utilizacdo dos servicos de saude representa o centro do funcionamento dos
sistemas de saude. O conceito de uso compreende todo contato direto — consultas
médicas, hospitalizagbes — ou indireto — realizacdo de exames preventivos e
diagndsticos — com os servigos de saude. O processo de utilizacdo dos servigos de
saude é resultante da interacdo do comportamento do individuo que procura
cuidados e do profissional que o conduz dentro do sistema de saude (TRAVASSOS;
MARTINS, 2004).

A percepcdo de uma necessidade de saude pelo individuo pode originar o desejo
em obter cuidado, que podera implicar ou ndo na decisdo de procurar servigos
ambulatoriais ou hospitalares para a obtencdo de atendimento. A procura configura
uma demanda por servicos de saude, cuja realizacdo depende da existéncia de
recursos para produzir os servigos adequados ao atendimento das necessidades de

saude do individuo. Dessa forma, 0 acesso é o fator que intermedeia a relagéo entre
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procura e a entrada no servico. Refere-se as caracteristicas que facilitam ou
obstruem a utilizagdo dos servicos. Assim, a barreira mais importante é a
disponibilidade ou presenca fisica de servicos e recursos humanos, 0 que

representa condi¢cao absolutamente necessaria a utilizacdo (GIOVANELLA, 2008).

Ao distinguirmos o termo acesso de acessibilidade, descrevemos 0 acesso como a
entrada inicial para os servicos de saude, prevalecendo a ideia de que o acesso é
uma dimensdo do desempenho dos sistemas de salde associada a oferta. Quanto a
acessibilidade, esta seria uma caracteristica da oferta de servicos de saude ou do
ajuste entre a oferta e a populacdo, seja esta uma caracteristica geral ou restrita a
acessibilidade geografica (TRAVASSOS; MARTINS, 2004).

A acessibilidade formulada pela populagédo usuéria corresponde a relacédo funcional
entre as “resisténcias” que séo oferecidas pelos préprios servicos, que se exprimem
nas dificuldades sentidas pelos usuarios para efetivar o atendimento que buscam e a
capacidade de utilizacdo que se apresenta através de experiéncias e percepcdes
expressas pelo bom atendimento (COHN, 2009). Ou seja, ela ndo se restringe
apenas ao uso ou ndo dos servicos de saude, mas inclui a adequacdo dos
profissionais, ambiente e dos recursos tecnoldgicos utilizados as necessidades de
saulde dos usuérios (TRAVASSOS; MARTINS, 2004).

O conceito de acesso a saude passou a incorporar dimensbes que refletem
aspectos menos tangiveis do sistema e da populacdo que o utiliza. As principais
caracteristicas do acesso a saude sdo resumidas em quatro dimensodes:
disponibilidade, aceitabilidade, capacidade de pagamento e informacdo. Essas
dimensdes podem ser avaliadas por indicadores de processos e resultados, que
auxiliam na determinacdo da existéncia de equidade ou desigualdade no acesso a
salide (SANCHEZ; CICONELLI, 2012).

A dimensao do acesso definida como disponibilidade se constitui na representacao
da existéncia ou ndo do servi¢o de saude no local apropriado e no momento em que
€ necessario. Essa dimensdo engloba a relacdo geografica entre as instituicdes
fisicas de saude, bem como os individuos que delas necessitam, como distancia e

opc¢Oes de transporte (SANCHEZ; CICONELLI, 2012). Podemos ir além da questao
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geogréfica, englobando também os consumiveis necessarios, como por exemplo,

medicamentos, equipamentos, dentre outros produtos.

Quanto a capacidade de pagamento, compreende-se a relagdo entre o custo de
utilizacdo dos servicos de saude e a capacidade de pagamento dos individuos,
envolvendo conceitos relacionados ao financiamento do sistema de saude. A
dimensdo da informacdo é essencial para a compreensdo de cada uma das
dimensbes do acesso. Estar bem informado € resultado do processo de
comunicacdo entre o sistema de saude e o individuo. Quando ha assimetria de
informacdo uma das partes do sistema de saude detém informacdes significativas,
enguanto a outra parte ndo possui informacdes suficientes para fazer uso do sistema
de forma adequada ou suficiente para atender as suas reais necessidades

(SANCHEZ; CICONELLI, 2012).

Ainda segundo Sanchez e Ciconelli (2012), a aceitabilidade compreende a natureza
dos servicos prestados e o modo como eles sdo percebidos pelos individuos e
comunidades. Essa é a dimensdo menos tangivel do acesso e, portanto, a mais

dificil de ser quantificada e detectada.

A relacdo entre as atitudes dos profissionais de salde e dos individuos,
influenciadas por idade, sexo, etnia, idioma, crencas culturais, condi¢ao

socioecondmica, entre outros fatores, define a aceitabilidade.

A Figura 2 a seguir, representa as dimensdes de acesso a saude, cujas
caracteristicas — de forma resumida — sdo descritas a seguir, e exemplifica os

indicadores que podem ser utilizados para avaliar essas dimensoes.
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Figura 2 - Dimensdes de acesso a Saude e Indicadores.

Disponibilidade: relacdo geografica enfre os servigos 4
e o individuo, como distdncia e opgdes de transporte;
relagio entre tipo, abrangéncia, qualidade e
guantidade dos servicos de sadde prestados.

Mais tanglvel

Indicadores: tipo de servigo, utilizade, local, proposite
do cuidado, ndmero de leitos, equipamentos [...).

Utilizacdo dos Servigcos: relag3o entre o custo de
utilizacdo dos servicos de salde e a capacidade de
pagamento dos individuos ou entidades.

Indicadores: plano, cobertura, custos diretos e
indiretos {...).

Informacdo: grau de assimetria entre o conhecimento
do paciente e do profissional de saude.

Indicadores: escolaridade, conhecimento e fontes de
informacg3o.

Aceitabilidade: natureza dos servicos prestados e
percepcdo  dos  servigos  pelos  individuos e
comunidades, influenciada por aspectos culturais e
educacionais

Indicadores: crencgas, atitudes com relagdo & salde,
conhecimento e fontes de informacde, confianga no
sistema de salde, [...).

MWenos tangvel

e
=

Fonte: (SANCHEZ; CICONELLI, 2012). Alterado pela autora.

Desse modo, as politicas de DRs devem colocar em acdo medidas visando a
interacdo da instituicdo em direcdo aos usuarios com necessidades particulares e
vice-versa. Mais do que isso, 0 conceito de inclusdo requer mudancas no nivel
cultural. Vale ressaltar que na existéncia de discriminacao, torna-se imprescindivel a

existéncia de politicas, como de reconhecimento,

capazes de (re)estabelecer a dignidade da pessoa humana proclamada nos direitos
humanos (CURY, 2014).

4.1 POLITICAS PUBLICAS NO BRASIL PARA DOENCAS RARAS E O DIREITO AO
TRATAMENTO

Na maioria dos paises, o direito a saude é assegurado pela Constituicdo, sendo

atribuicdo de o Estado garantir o acesso igualitario a populacdo. O Art. 25.1 da
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Declaragéo Universal dos Direitos Humanos (1949), prevé, por exemplo, que cada
cidaddo tenha direito a saude e assisténcia médica. Portanto, cabe ao Estado
assegurar condicdes para o desenvolvimento de um tratamento efetivo para os
usuarios através de medidas que garantam a avaliacdo segura de novas drogas,
bem como seu fornecimento e distribuicdo (WIEST, NETO, CIPRIANI, 2014).

A defesa da melhoria da saude € uma luta histérica da sociedade brasileira marcada
por vitorias e derrotas. Dentre as vitérias, destacam-se a Constituicdo Federal de
1988, em seus Art. 6° e Art. 196 a 200; a LOS (8.080/90), que constituiu o Sistema
Unico de Salde (SUS); a Lei 8.142/90, que dispde sobre a participacdo da
comunidade na gestdo do SUS e a Resolucdo do Conselho Nacional de Saude
333/2003, que delibera sobre a estruturacdo dos conselhos de saude (MORAES et
al., 2009).

A Constituicdo de 1988 apresenta um significativo rol de direitos fundamentais, no
entanto apesar de sua forca normativa, alguns desses direitos ainda carecem maior
efetividade, em especial os direitos sociais, econdmicos e culturais, tais como o
direito a saude (MAIA; MEMORIA, 2009).

O principio fundamental que constitui a base juridica da politica de saude e do
processo de organizacdo do SUS no Brasil estd explicitado no Art. 196 da
Constituicdo Federal (1988), que afirma a saude tal qual um direito de todos e dever
do Estado, garantido mediante politicas sociais e econémicas que visem a reducao
do risco de doenca e de outros agravos, e ao acesso igualitario as acbes e aos

servicos para sua promocao, protecdo e recuperacdo (BRASIL, 2013).

O cumprimento a responsabilidade politica e social assumida pelo Estado implica na
formulacdo e na implementacao de politicas econémicas e sociais que tenham como
finalidade a melhoria das condigbes de vida e saude dos diversos grupos da
populacado, isso inclui politicas voltadas a garantia ao acesso dos individuos e
grupos as acdes e aos servicos de saude, o que se constitui como um conjunto de
propostas sistematizadas em planos, programas e projetos que visem a assegurar

universalizacdo do acesso e a integralidade das a¢fes (TEIXEIRA, 2011)
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Como ja foi abordado no inicio do capitulo, as DRs sdo caracterizadas por serem
degenerativas, crbnicas e debilitantes, tornando o tratamento continuo, afetando as
capacidades fisicas, mentais, sensoriais e comportamentais das pessoas que
convivem com as DRs. Em consequéncia, o individuo em tratamento de uma DRs
apresenta um elevado grau de dependéncia, reduzindo ou prejudicando o seu
convivio social. A escassez de pesquisa reduz a possibilidade de um tratamento
eficaz no estagio inicial da doenca. Isso propicia a falta de oportunidades
profissionais para o0 usuario e uma sensacdo de isolamento, tornando-os
socialmente vulneraveis (WIEST, NETO, CIPRIANI, 2014).

Na falta de uma estruturacdo publica adequada para o tratamento de DRs, a
sociedade vocaliza suas demandas nos espacos participativos do SUS e com isso
pressiona o Estado a aperfeicoar o tratamento dessas doencas em respeito aos

principios da universalidade e integralidade (AITH et al., 2014).

Por mais desenvolvido que seja o sistema de incorporacdo de novas tecnologias no
sistema publico de saude, sempre haverd excecbes, casos especiais e
necessidades diferenciadas a serem exigidas ao Estado, havendo uma necessidade
de organizacdo mais complexa e afinada com as demandas reais de saude da
populacao (AITH et al., 2014).

A Constituicdo Federal de 1988 e a LOS (Lei 8.080/90) inauguraram um novo
momento na historia da saude do nosso pais, conferindo ampla tutela a esse direito.
Entretanto, os individuos com DRs tém dificuldades em acessar o SUS (MAIA;
MEMORIA, 2009). Os usuérios com DRs estdo mais suscetiveis as deficiéncias do
sistema publico de saulde, e a baixa incidéncia dessas doencas contribui para torna-

los grupo vulneravel em saude.

Uma politica de atencdo as DRs deveria ocorrer por meio de um conjunto de acdes
integradas com as distintas instancias de governo e da sociedade civil, a fim de
fortalecer grupos sociais e individuos no tratamento dessas enfermidades.
Considerando que a intersetorialidade das a¢gfes de saude é um dos principios
basicos do SUS, reforca a necessidade de fazer uso da politica por meio de

articulacéo e integracdo das acdes ja desenvolvidas pelo MS (AITH et al., 2014).
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O MS lancou, em 2009, a Politica Nacional de Atencéo Integral em Genética Clinica
(PNAIGC), tendo os usuéarios de DRs como principais beneficiarios (BRASIL, 2009).
Trata-se de uma politica que busca articular as trés esferas de gestdo do SUS e tem
como objetivos identificar os determinantes/condicionantes dos principais problemas
de saude relacionados a doencas genéticas para elaboracdo de acdes e politicas
publicas no setor; incentivar pesquisas para estudos de custo-efetividade, eficicia e
qualidade e incorporacdo de tecnologias na area de genética clinica (AITH et al.,
2014).

Um grande avanco para as DRs ocorreu em 2014, foram instituidas: a Portaria n°
199 - Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doencas Raras do SUS
e a Portaria 027-R se refere a implantacdo de uma Rede de Atencdo em Genética
Médica e Atencdo Especializada para as Doencas Raras no Estado do Espirito
Santo. Dessa, forma todos aqueles que possuem esse tipo de enfermidade

estariam, a partir desta data — em tese —, respaldados pela legislacéo vigente.

A Politica Nacional para as Doencas Raras® (Portaria n° 199/2014 - ANEXO C), no
Brasil, define diretrizes quanto a oferta de tratamento para individuos afetados por
DRs no SUS. Ela surgiu como consequéncia de um grande esforco e pressdo dos
cidaddos com o objetivo de reduzir a mortalidade e morbidade por individuos com
DRs. O projeto define um plano anual de a¢des, apoio financeiro e logistico, bem
como prevé a criagdo de um banco de dados nacional (importante para facilitar o
acesso a drogas de alta custo e testes genéticos, por exemplo) e a criacdo de
centros de referéncia para o tratamento. Dessa forma, esses centros devem ser
capazes de avaliar os usuarios, realizar o tratamento, testes genéticos,
procedimentos, diagnéstico e oferecer aconselhamento genético (PASSOS-BUENO,
2014).

Um ponto importante considerado na elaboracdo da Portaria n® 199/2014, foi a
necessidade do atendimento integral e multidisciplinar para o cuidado das pessoas
com DRs. Além de estabelecer normas para a habilitacdo de Servicos de Atencao

Especializada e Servicos de Referéncia em DRs no SUS, objetiva reduzir a

A politica adota a mesma definicdo da Organizacdo Mundial de Salde para as DR que afetam 65
de 100.000 individuos.
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mortalidade, contribuir para a reducdo da morbimortalidade, das manifestagbes
secundérias e a melhoria da qualidade de vida das pessoas, por meio de acfes de
promocdo, prevencdo, deteccdo precoce, tratamento oportuno, reducdo de

incapacidade e cuidados paliativos.

A multidisciplinaridade busca analisar cada elemento e cada profissional exprime o
parecer especifico de sua especialidade. A equipe deve construir uma relacdo entre
profissionais em que o paciente € visto como um todo, considerando um
atendimento humanizado. Entende-se, portanto, que o campo da saude abrange
diferentes areas de formacao, tanto as areas humanas: psicologia, servico social;
quanto as areas da saude: enfermagem, fisioterapia, terapia ocupacional, nutricao,

entre outras.

A Portaria 027-R/2014 (ANEXO D) ressalta a necessidade de estruturar no SUS
uma rede de centros e servicos regionalizado e hierarquizado que permita a atencao
integral em Genética Médica, apresentando interface adequada com a atencao
primaria & salude e a melhoria do acesso dos usuarios ao atendimento especializado
no Estado do Espirito Santo. De forma especifica, no Art.13 sdo abordados a
importancia de desenvolver acdes preventivas como o diagndstico precoce e as
terapéuticas com carater multidisciplinar, e no Art. 17, a necessidade de criacdo de
um centro de servi¢cos assistenciais com infraestrutura adequada para usuarios que
precisam de laboratério de patologia clinica, anatomia patolégica e exames
genéticos, servicos de imagem. Além de servicos de apoio como fisioterapia,
fonoaudiologia, acompanhamento nutricional e terapia ocupacional. Uma importante
ressalva as aludidas Portarias, € o fato de abordarem demasiadamente a pesquisa

clinica sem garantir a énfase necessaria as questfes sociais.

Um exemplo no Espirito Santo € a triagem para Fibrose Cistica que se iniciou em
2009, anterior a legislagdo. A Fibrose Cistica, também conhecida como
Mucoviscidose, é uma doenca genética de heranca autossémica recessiva’, cronica,

com manifestagbes sistémicas, que comprometem principalmente os sistemas

’ A Heranca Autossémica Recessiva é um padréo de heranca genética no qual homens e mulheres
tém a mesma chance de serem afetados. Os pais de um individuo afetado ndo sao afetados, mas séao
portadores dos genes. Para apresentar a doenga, duas copias do alelo da doenga sdo necessarias
para um individuo ser suscetivel a expressdo de manifestacdes visiveis, caracteristicas observaveis
(ocorrem apenas nos homozigotos - duas copias iguais).
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respiratério, digestivo e aparelho reprodutor. O HINSG é identificado como um
centro de referéncia para o tratamento de Fibrose Cistica em criancas de 0 a 18
anos e para adultos. Integram a Rede Estadual de Atencdo a Saude do Portador da
Fibrose Cistica da Secretaria de Estado da Saude (SESA). O Programa apresenta
uma equipe multiprofissional constituida por pneumologistas, gastroenterologista,
assistente social, fisioterapeuta, farmacéutica, nutricionista, enfermeiro e psicologo.
Os usuarios, apoés diagnostico estabelecido pelo teste do pezinho na dosagem da
Tripsina Imuno Reativa (TIR) e Teste do Suor, no qual realizam a dosagem
guantitativa de cloretos no suor, sdo encaminhados para o Centro de Referéncia
para Fibrose Cistica, localizado no HINSG, para entdo iniciar o tratamento e
acompanhamento especializado. O Teste do Suor € um exame nado invasivo
realizado pela Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais - APAE e todos os
exames realizados, que apresentem resultados alterados, o servico de Busca Ativa

reconvoca imediatamente os pacientes para repeticdo do exame.

A maioria dos centros publicos e servicos de cuidados relacionados ao campo da
Genética Clinica esta localizado em capitais de estados, 0s quais se concentram,
principalmente, nas regifes Sudeste e Sul do Brasi. Outra caracteristica € que
integram Universidades Publicas e Hospitais Universitarios. De acordo com um
censo realizado em 2003 para o mapeamento de servicos publicos de genética
médica, 48 instituicdes no Brasil oferecem tratamento médico em genética clinica e
33 dos mesmos, de alguma forma, estdo integrados com algum laboratério de
genética (HOROVITZ, 2003).

Dados mais recentes mostram que estdo sendo implementados servicos em
genética, inclusive em Estados que antes eram desprovido desse tipo de assisténcia
(sendo eles 96 servigcos de genética clinica: 66 nas regides Sudeste/Sul e 21 no
Nordeste). No entanto, em alguns estados como Amapd, Roraima, Rondbnia e
Tocantins (localizados na regido Norte do Brasil), ainda faltam esse tipo de
atendimento (PASSO-BUENO, 2014).
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Figura 3 - Representacao grafica dos Servi¢cos de Genética Clinica no Brasil

Norte
Nordeste
@ Centro-oeste
Sudeste
Sul

Fonte: Passos- Bueno, 2014.

Para determinadas DRs, por muitas vezes, ndo sdo necessarios apenas tratamento
clinico®, mas medicamentoso também. A crescente demanda de individuos com DRs
pelo acesso aos medicamentos € fundamentada em direitos presumidamente
absolutos, mas os recursos publicos, em contrapartida, séo finitos. Frente a isso, €
crescente e significativo o numero de mandados judiciais que demandam o
fornecimento de medicamentos para DRs. Tais demandas, muitas vezes,
determinam o fornecimento de novos medicamentos que sequer tém autorizacédo de
comercializacao no Brasil (BRASIL, 2004), podendo, por consequéncia, trazer outros

agravos a saude de um individuo ja debilitado.

Medicamentos para o tratamento de DRs estdo sendo cada vez mais
comercializados nos Estados Unidos da Ameérica (EUA), na Unido Europeia (UE) e
em alguns paises asiaticos mediante politicas governamentais especificas (DEAR,;
LILITKARNTAKUL; WEBB, 2006). O Brasil ndo possuia uma politica publica
delineada que garantisse o direito ao tratamento das DRs. E ao falarmos do SUS,

que supde o direito a saude para todos, incluindo acesso aos servigcos de salude em

® Entende-se por tratamento clinico aquele que é realizado através de anamnese, contato com o
usuério, ndo se restringindo ao médico e ao medicamento, como por exemplo, a fisioterapia e a
nutricao.
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todos os niveis de assisténcia (PAIM, 2009), na pratica esse direito ndo esta sendo
bem atendido, jA& que em muitos casos ndo hé& disponibilidade do uso do
medicamento. Entdo o processo saude-doenca-cuidado fica comprometido, uma vez
gue ndo assegura a promocao, prevencao e assisténcia a saude de maneira integral

e irrestrita, com pesquisas que ampararem todas as etapas.

A mercantilizacdo da salude e sua submissdo aos interesses comerciais e
financeiros, mundiais e nacionais, violam de forma sistemética e macica o direito a
ela, no momento em que excluem a maioria da populacdo mundial das condicdes
geradoras de saude e do acesso aos servicos publicos fundamentais (NARVAI,
2005). Uma vez desenvolvido o tratamento e verificada sua eficacia, sera dificil
avaliar sua efetividade, ja que a maioria desses nao conseguem transpor de forma
plena a fase experimental. Isso ocorre devido a populacdo de individuos restritos,
dificultando a realizacéo de testes seguros de efetividade, o que causa uma demora
consideravel na autorizacdo do medicamento para comercializacdo (WIEST;
BALBINOTTO-NETO, 2010).

Segundo Gloeckner (2013), alguns dos farmacos para DRs encontram-se nas “listas
do SUS”, outros ndo. O Estado deve promover o acesso ao medicamento, inclusive
agueles que ndo se encontram em quaisquer listas. Isso porque a propria
Constituicdo Federal do Brasil de 1988 prevé a integralidade, a universalidade e a
igualdade de acesso aos servigos publicos de saude, o que inclui a prestacdo de
medicamentos. Ainda mais quando se tratam de DRs que sdo graves e podem

acarretar em morte do usuario.

A falta de informacé&o e de conhecimento por parte da sociedade e até mesmo por
parte dos médicos, unidos a um sistema de diagnostico deficiente, e no caso dos
medicamentos, os altos custos na producdo e a dificuldade de desenvolvimento e
testagem de novas drogas em razdo de sua baixa frequéncia e incerteza do

mercado, tornam estas doencgas ainda mais prioritarias por seus desafios inéditos.

Descreveremos, a seguir, os resultados da pesquisa obtidos com as entrevistas
semiestruturadas, as quais foram analisadas por categorizacdo. As determinantes
das condi¢cdes de saude e de acesso ao tratamento de criancas com DRs foram

contemplados através dos relatos/depoimentos que também foram analisados.
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5 ORGANIZACAO E ANALISE DOS DADOS

Tendo em vista 0s conceitos e histérico apresentados nos capitulos anteriores,
entendemos que o Sistema Unico de Salde, instituido pelas Leis n° 8080/90 e n°
8142/90, introduziu alguns conceitos importantes em nossa legislacdo quando nos
referimos a saude, dentre eles, a salde como um direito social, ou seja, inerente a
condicao de cidaddo. Cabe ao poder publico garanti-lo, bem como afirma o artigo
196 da constituicdo brasileira: “A saude é direito de todos e dever do Estado”
(BRASIL, 1988, p.116).

Conforme ja descrito na metodologia, nesse momento retoma-se a escolha dos
participantes da pesquisa. Durante a elaboracdo do projeto, estimou-se trabalhar
com o numero de 20 pessoas mediante amostragem aleatéria. Delas, 16 seriam
adultas familiares/responsaveis (por 16 criancas na faixa etaria de zero a cinco
anos) e quatro profissionais: trés médicos e um assistente social. No entanto,
através do campo empirico e mediante a possibilidade de enriquecer a pesquisa,
foram incluidos como participantes uma fisioterapeuta, uma gastroenterologista, uma

pneumologista, uma enfermeira, uma nutricionista e uma farmacéutica.

Sendo assim, nesse trabalho sdo apresentados e interpretados resultados obtidos
por meio de caracterizacdo das opcdes de respostas dos formulérios de entrevista
semiestruturada por oito profissionais e 16 familiares/responsaveis de usuarios que

consentiram em participar da pesquisa.

Organizamos o0s participantes da pesquisa em grupos de profissionais e de
familiares conforme dados contidos nas Tabelas 3, 4 e 5. A seguir, foram estipuladas
as categorias e subcategorias que facilitardo o entendimento da perspectiva
apresentada pelos profissionais e familiares/responsaveis com respeito as DRs, a
inclusdo social no HINSG e toda dinAmica necessaria até o tratamento. Dessa

forma, denominou-se como categorias e subcategorias (Tabela 2).
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CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

1 | Representacéo das Doencgas Raras: Conhecimento

ou Entendimento

2 | Desafios ou dificuldades vivenciados por usuarios
sob o ponto vista dos responsaveis e profissionais.

Acompanhamento a
crianga internada -
Gravidade da doenca e
utilizacao dos recursos do
SUS.

3 Atividades vivenciadas pelos profissionais e

usuarios no HINSG: Dindmica das DRs no SUS

As dificuldades no HINSG:
perspectiva dos

profissionais e usuarios

4 Tratamento: Percepcdes na perspectiva dos

profissionais e dos usuérios

5 Judicializacao e Politicas Publicas Conhecimento e utilizacéo
deste recurso para
obtencao de direitos

6 Inclusdo Social e Mudanca | memeeeemeemeeeee-

Fonte: Elaborada pela autora

Moraes (1999) define o processo de categorizacdo como um procedimento de

agrupar dados considerando a parte comum existente entre eles. Classifica-se por

semelhanca ou analogia, segundo critérios previamente estabelecidos ou definidos

no processo. Assim como nesse trabalho o processo de categorizacdo deve ser

entendido em sua esséncia como um processo de reducdo dos dados. As categorias

representam o resultado de um esforco de sintese de uma comunicagéao,

destacando-se, nesse processo, seus aspectos mais importantes. Mediante as

perguntas elaboradas no formulario e as respostas através das entrevistas, foram

criados grupos, nos quais as respostas eram semelhantes ou complementares.
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Tabela 3 - Caracterizacao dos Profissionais da Saude que atendem as criancas
com DRs no HINSG

PSEUDONIMOS DADE GENERO ESCOLARIDADE  PROFISSAO
(ANOS)

GENETICISTA 58 F MS Médica Geneticista
FARMACEUTICA 36 F ESP Farmacéutica
FISIOTERAPEUTA 38 F ESP Fisioterapeuta

ENFERMEIRA 58 F ESP Enfermeira

GASTROENTEROLOGISTA 38 F ESP Pediatra
Gastroenterologista
PNEUMOLOGISTA 38 F ESP Pediatra
Pneumologista
ASSISTENTE SOCIAL 27 F ESP Assistente Social
NUTRICIONISTA 28 F MS Nutricionista
LEGENDA: F — Feminino; MS- Mestre; ES - Ensino Superior e ESP -

Ensino Superior com Pds-Graduagéo.
Fonte: Elaborada pela autora

A Tabela 3 apresenta caracteristicas do grupo de profissionais entrevistados que
estdo em contato direto com as criancas com DRs. Todas de sexo feminino, é
possivel também demonstrar a diversidade de profissées que atendem as DRs, o
que reforca a necessidade de uma equipe multidisciplinar. Neste grupo a média de
idade € de 42 anos. Todas as profissionais possuem como escolaridade minima o
Ensino Superior com Especializacéo, sendo duas delas, mestras.
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Tabela 4 - Caracterizacao de familiares segundo escolaridade e profisséo e das
criangas com DRs atendidos no HINSG segundo faixa etaria e género.

PSEUDONIMOS IDADE  GENERO ESCOLARIDADE PROFISSAO

CRIANCA FAMILIAR
AMARELO 3 anos M EM Secretaria
BRANCO 4 anos M EF Artesa
PRETO 4 anos M ESP Administradora
CHUMBO 3 anos F EM Caixa
LARANJA 4 anos F EF Dona de Casa
CINZA 1 anos M ES Assistente Social —
) Agricultora
LILAS 3 anos F EM Estudante
MARROM 2 anos M EF Dona de Casa
PINK 11 meses F ES Analista Técnico
VINHO 1 anos M EMT Técnica de
Enfermagem
ROXO 4 anos F EM Dona de Casa
VERMELHO 3 anos F EF Dona de Casa
VERDE 2 anos M EM Dona de Casa
ROSA 7 meses M EF Empreiteiro
AZUL 11 meses F ES Professora
BEJE 2 anos M EM Vendedora
Legenda: F - Feminino, M- Masculino; EF- Ensino Fundamental, EM-

Ensino Médio, ENT - Ensino Médio com Curso Técnico, ESP -
Ensino Superior e ESP - Ensino Superior com Pds-Graduacao.

Fonte: Elaborada pela autora

Na Tabela 4 s@o apresentadas caracteristicas sécio-demograficas da criangca, como
idade e género. Bem como elencado na metodologia, as criangas possuem até 5
anos, periodo no qual, segundo a Associacdo da Industria Farmacéutica de
Pesquisa — Interfarma (2013) — , ocorrem as primeiras manifestacbes da doenca.
Quanto ao género, sete sdo do sexo feminino e nove do sexo masculino. Nessa

tabela também constam a escolaridade e profissdo do responséavel pela crianga no
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momento da entrevista. Dentre eles, apenas quatro possuem Ensino Superior e um,
Curso Técnico. As profissbes sdo variadas, sendo cinco Donas de Casa, que
deixaram a profissdo para cuidar da crianca com DRs, visto que esta doenca requer
maiores cuidados, ainda, além dessas, as esposas (méaes da crianca) dos dois pais

entrevistados, também sdo donas de casa.

Criancas com necessidades especiais de saude demandam cuidados especiais de
saude no domicilio, caracterizados como de natureza continua e complexa,
constituindo-se em desafios para os seus cuidadores e familiares. Neves e Cabral
(2009) afirmam que essas mées, a medida que compartilham suas experiéncias,
davidas, insegurancas, medos e incertezas no cuidar, demarcaram o enfrentamento
com um cuidado totalmente dependente de acertos e erros para garantir ou ndo a
sobrevivéncia da crianca. A baixa escolaridade e desemprego sdo comuns a maioria
de maes cuidadoras, fato que pode vir a dificultar a apreensdo de conhecimentos
cientificos que embasem a realizacdo desses cuidados complexos. Sabe-se que ha
uma estreita relagdo entre escolaridade materna e saude infantil que se agrava

quando associada a presenca de condi¢des especiais de saude da criancga.
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Tabela 5 - Caracterizagcdo de familiares segundo representacao legal e das

criancas com DRs atendidos no HINSG segundo doenca e hereditariedade.

FAMILIARES

A REPRESENTACAO
PSEUDONIMOS DOENCA COM A PARENTESCO LEGAL ¢
MESMA
DOENCA
CRIANCA FAMILIAR
AMARELO Fibrose Cistica Nao X Mae
BRANCO Fibrose Cistica Nao X Mae
PRETO Fibrose Cistica Nao X Mae
CHUMBO Fibrose Cistica Nao X Mae
LARANJA Fibrose Cistica Nao X Mae
CINZA Fibrose Cistica Nao X Mae
LILAS Fibrose Cistica Nio X Mae
MARROM Fibrose Cistica Talvez (em Irma da crianca Mae
investigacdo) por parte de
mae
PINK Fibrose Cistica Nao X Pai
VINHO Fibrose Cistica Nao X Mae
ROXO Fibrose Cistica Nao X Mae
VERMELHO Sindrome de Nao X Mae
Prader Willi
VERDE Osteogénese Nao X Mae
Imperfeita
ROSA Disostose Nao X Pai
Cleidocraniana
AZUL Incontinéncia Nao X Mae
pigmentar
BEJE Sindrome de Nao X Mae
Moebius

Fonte: Elaborada pela autora

Na Tabela 5 vimos que todas as doencas séo de etiologia genética, nas quais a
maioria ndo tem outro familiar com a mesma doenga, com exce¢cdo do usuario
Marrom, que nesse periodo havia uma irma da crianca por parte da mée que estava
em investigacdo. Quanto a representacao legal, 14 dos responsaveis entrevistados

sdao Mées e dois sdo Pais, embora as maes estivessem presentes durante a
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entrevista. O predominio de usuarios com Fibrose Cistica deve-se a regularidade no
atendimento do seu Ambulatério, o qual possui atendimento diério, diferente do
Ambulatério de Genética que estava com numero reduzido de profissionais (apenas

uma médica, como foi explicado na metodologia).
1-Representac¢do das Doengas Raras: Conhecimento ou Entendimento

Na perspectiva dos profissionais de saude que tem contato direto com usuarios com
DRs, quando questionados em relacdo ao que elas representam, a Geneticista,
assim como a farmacéutica e a enfermeira, apresentam um conceito genético
cientifico: uma "doenca herdada”, uma "aberracao genética" ou uma sindrome. Além
disso, cinco dos oito profissionais se referem as DRs comparando-as a prevaléncia
na populacdo quando dizem: "frequéncia baixa", "a gente pensa que nunca vai ver
alguém com uma doenca dessas", "ndo sdo vistas com frequéncia”, "pouco
frequentes” e "numero reduzido de usuérios". Tomadas de forma individual, tais
doencas sao, de fato, pouco prevalentes. Quando consideradas em conjunto, no
entanto, elas passam a ser frequentes, o que recomendaria ser tratadas como um
problema de Saude Publica e objeto de politicas globais abrangentes e nao
focalizadas em uma ou outra doenca (OLIVEIRA; GUIMARAES; MACHADO, 2012).

Além disso, quatro profissionais se posicionam também com relacdo ao mistério e a
necessidade de conhecimento multidisciplinar. Ressaltando a fala da Geneticista,

gue enfatiza a necessidade multiprofissional ao dizer:

A sindrome € o conjunto de sinais e sintomas, 0 que envolve muitos érgaos,
sistemas e especialidades. N6s dependemos de muitas avaliacdes e
pareceres de outros profissionais, mas que infelizmente, por muitas vezes
ndo conhecem a importancia do trabalho deles, no nosso trabalho.
Trabalhamos quase que diretamente com todas as especialidades, o que
dificulta muito o diagnoéstico (GENETICISTA).

Recomenda-se que a abordagem adotada com seus usuarios seja multidisciplinar,
envolvendo clinicos gerais, pediatras, meédicos especialistas, socidlogos,
profissionais do servigo social, dentre outros, e que esta conserve uma ligacéo
permanente entre atengéo basica e cuidados hospitalares (OLIVEIRA; GUIMARAES;
MACHADO, 2012). Assim como na Osteogénese Imperfeita, Mucopolissacaridose,

Prader Willi e outras sindromes genéticas, o tratamento fundamenta-se na
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abordagem multidisciplinar: clinico-cirdrgica e reabilitacdo fisioterdpica (HOROVITZ,
LIMA, 2014).

Desta forma, a maioria destaca a falta de conhecimento por parte dos profissionais
da saude, dizendo que "h& profissionais que ndo conhecem”, existe "pouco
conhecimento cientifico”, "temos muito o que aprender". Vitolo et al. (2014)
ressaltam em sua pesquisa 0 impacto positivo da atualizacdo de profissionais de
saude, nas quais as equipes de profissionais que participaram da pesquisa,
receberam um manual técnico do Programa, desenvolvido pelo MS, bem como um
manual de bolso, elaborado para o estudo, contendo informacdes bem objetivas das
praticas recomendadas pelas diretrizes nacionais. Assim, a capacitacdo de
profissionais de saude é uma ferramenta eficaz para mudar, positivamente as

atitudes e praticas, tanto dos usuarios como de outros profissionais.

Tanto a  Geneticista, quanto a  Assistente  Social demonstraram
preocupacao/sentimento/comocdo com relacdo a doenca, solidarias aos familiares,
frente & descoberta da necessidade de cuidados redobrados e a toda dificuldade

pela qual precisam passar.

Na perspectiva dos familiares ou responsaveis por usuérios com DRs, foi observado

gue nove dos 16 entendem o conceito cientifico: "doenca genética”, "deficiéncia na
genética", "mutacdo genética", "meu gene e do meu esposo”, e dois entendem que é
algo inerente do seu filho (a), apresentando "uma deficiéncia no desenvolvimento, no
crescimento”, "doenca que ja nasceu com ela". Também demonstram preocupacéo
com relagdo ao tratamento devido sua peculiaridade e necessidade de cuidados
constantes, ao dizerem: "questdo dele é tratar", " requer muito cuidado", " precisa

mais de mim, depende de mim pra tudo" e " precisa de mais cuidados".
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2-Desafios ou dificuldades vivenciados pelos usuérios pelo ponto de vista dos

responsaveis e profissionais.

Quando questionados sobre dificuldades/desafios vivenciados pelos usuarios, a
Geneticista e a Farmacéutica acreditam que o diagnostico € um forte entrave, visto
gue o tempo de espera para consultas com outras especialidades € demasiado para
0S usuarios que ndo estao inseridos em programas, como o Programa de Fibrose
Cistica, em que ha uma equipe multidisciplinar trabalhando em prol desses usuarios.
E, como citado pela Geneticista, o diagnostico de uma DRs faz-se mediante
diferentes laudos de especialistas, tais como endocrinologista, dermatologista,

dentre outros.

O paragrafo acima corrobora com a citacdo de Wiest e Balbinotto-Neto (2010), onde
diz que as DRs séo caracterizadas por uma ampla diversidade de sinais e sintomas.
Manifestacbes relativamente frequentes podem simular doengas comuns,
dificultando o seu diagnostico. Por essa razdo, tanto o usuario quanto seus
familiares acabam se tornando social, econdmica e psicologicamente vulneraveis,
tendo que enfrentar o preconceito, a marginalizacdo e a falta de um tratamento

adequado.

Nessa perspectiva, muitos usuarios acometidos por DRs que até entdo nao
possuem diagndéstico estabelecido sédo ultrajados por diferentes motivos, os quais
caminham entre a escassez de verba governamental para realizacdo de exames
especificos, resultados em falso negativo do teste do pezinho e/ou tardanca na

disponibilidade de consulta com especialistas.

Os Centros de Referéncia possuem todo o potencial para serem pontos centrais na
implantacdo dessas politicas em territério nacional. A existéncia destes centros
podem ser sintetizado em melhor o acesso ao diagndéstico e ao tratamento das DRs
ao reunir experiéncia clinica e infraestrutura em locais determinados, o que também
impacta 0 seu custo; superar a inexperiéncia dos profissionais que lidam com DRs,
uma vez que (re)conhecé-las requer grandes investimentos no treinamento destes
individuos; e a capacidade gque tais centros dispdem para produzir conhecimentos
sélidos através de pesquisas cientificas favorecendo a apreciagcdo da nossa
realidade (HOROVITZ; LIMA, 2014).
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As informacdes a respeito das DRs ndo deveriam ser perpetuadas apenas para as
entidades de salude, o usuéario Preto relata a dificuldade referente a "falta de
informacédo das pessoas”, e em ambientes dos quais ela necessita " contar com o
apoio, como a escola", ndo conhecem a doenca. Complementa contando:
(...) Tem que explicar nos minimos detalhes, levar por escrito, para que
tenha o minimo de respeito sobre o assunto. Porque se néo, acha que é
frescura de mée. Conversei com a professora, com a pedagoga, mas

percebi que ndo me deram muita atencdo. Até que eu levei um laudo da
Coordenadora do Programa de Fibrose, ai a conversa mudou (PRETO).

A maior dificuldade apresentada foi com relacdo ao acesso ao atendimento, como
por exemplo, “a dificuldade em marcar uma consulta”’, “melhor propedéutica e
tratamento”, “dificuldade no tratamento”, as vezes de acesso, “pra sair de casa, vir a
consulta, ou entdo realizar um exame”, “é um tratamento arduo, pois geralmente a

crianca exige muitos cuidados especificos”.

A pneumologista e assistente social enfatizam ainda que precisamos de uma
“politica consolidada”, “em nosso pais temos a politica do SUS que é tao
maravilhosa, mas que ndo estda sendo posta em pratica”. Assim como o0s
profissionais de salde, os usuarios, em sua maioria (sete usuarios), relatam a
dificuldade no tratamento devido a especificidade e muitas vezes a falta do
medicamento adequado. Muitos deles precisam recorrer aos planos de saude para
realizacdo de procedimentos essenciais ao tratamento, como é a fisioterapia para a
Fibrose Cistica ou a compra de medicamentos por conta prépria para que seu filho

nao figue sem o tratamento adequado.

O principio da universalidade impde ao Estado brasileiro um dever especifico para
cada necessidade de saude identificada no territério nacional, sendo vedada a
discriminagdo por qualquer razdo que seja. O principio da integralidade impde ao
Estado o dever de oferecer aos cidaddos os servicos e produtos de saude
condizentes com as suas necessidades especificas, englobando servicos e acdes
de promocdo, protecdo e recuperacdo da saude. Sempre que o Estado néo
conseguir oferecer uma solugéo terapéutica a um cidadéao, seja porque 0 servi¢co ou
produto ndo foram ainda incorporados de forma formal ao sistema, seja porque a
necessidade da pessoa é especial e ndo se encaixa nos protocolos e diretrizes

clinicas ja fixados. Cabera ao cidaddo o direito de exigir do Estado, pela via
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administrativa ou judicial, o oferecimento de uma solugédo condizente (AITH et al,
2014).

7 bY

Outra dificuldade € com relagcdo a propria Doenca, que acarreta uma série de
sintomas, 0s quais o tornam vulneraveis a outras doencas oportunistas. Como no
caso do grande namero de fraturas que a deficiéncia do colageno pode trazer para a
Osteogénese Imperfeita. Horovitz e Lima (2014) caracterizam esta doenga como
aquela que apresenta fragilidade Ossea, fraturas recorrentes com deformidades

secundérias, surdez precoce e dentinogénese imperfeita.

Outro motivo € a evasdo do mercado de trabalho de maes ou familiares que tém a
necessidade de acompanhar esse usuario. Tanto o usuario Verde quanto o Rosa,
gueixam-se da dificuldade financeira, pois para a Verde houve a necessidade de
deixar trabalho e a Rosa falta no servigo para cumprir com as necessidades do filho

em realizar o tratamento.

A extensa e pesada demanda de cuidados levou as méaes a pararem de trabalhar, o
qgue diminui a renda familiar per capita, depositando no pai e nas avos aposentadas
o papel de provedor financeiro da familia. Com a saida da mulher (mé&e) cuidadora
do mercado formal de trabalho, houve uma diminuicdo do poder aquisitivo familiar
(REZENDE; CABRAL, 2010).

Identificou-se, nessa categoria, a seguinte subcategoria: Acompanhamento a
crianca internada - Gravidade da doenca e utilizacdo dos recursos do SUS.
Com relacdo a necessidade do uso perante a gravidade da doenca, vimos que
dentre os 16 familiares entrevistados, 12 ja estiveram internados por periodos
médios de 50 dias, as vezes com recorréncia, evidenciando a necessidade de maior
amparo por parte do Estado. Visto que, ao realizar o tratamento adequado previsto
pelos profissionais de saude, a probabilidade de internagcdo seria reduzida. Além

disso, este tipo de usuario requer cuidados especiais.

Na esteira desse pensamento, Oliveira, Guimarédes e Machado (2012) caracterizam
a DRs como aquela que coloca em risco a vida do usuario ou € cronicamente

debilitante.
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3-Atividades vivenciadas pelos profissionais e usuarios no HINSG: Dindmica
das DRs no SUS.

Em busca do melhor entendimento acerca das atividades dos profissionais e
usuarios apresentadas nas entrevistas, elaboramos um fluxograma (FIGURA 1) que
abarca as atividades tanto dos profissionais quanto dos usuarios, apresentados a

seqguir:

Figura 4 - Fluxograma de atendimento aos usuéarios com DRs.’

PRE-NATALE - ACOMPANHA-
NASCIMENTO DIAGNOSTICO MENTO TRATAMENTO

GEMNETICISTA +

Especialidade

TRIAGEM o .
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INTERNACAD COMPLEMENTARES [SSSEH

Fonte: Elaborado pela autora

Ao nascimento séo realizados exames, tais como o Teste do pezinho, previsto pela
Portaria n® 822/2001. Esse teste realiza triagem para detec¢cdo dos casos suspeitos,
confirmacédo diagndstica, acompanhamento e tratamento das doencas congénitas,
tais como a Fibrose Cistica, Fenilcetonuria, Hipotireodismo e Anemia Falciforme. Os
usuarios que apresentam alteracdo neste teste sdo encaminhados a Associacéo de
Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), local que presta servicos a comunidade

através do Programa de Triagem e Avaliacdo Diagnéstica em parceria com

°® Embora ja existam fluxogramas na literatura, este fluxograma foi elaborado com base nas

entrevistas realizadas durante a coleta de dados da pesquisa.
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Secretaria de Saude do Estado do Espirito Santo. Nesse local, também é realizado o

Teste do Suor e assim o usuario é inserido no Programa de Fibrose Cistica.

O referido Programa € constituido de uma equipe multidisciplinar que realiza seu
atendimento no HINSG.

Os familiares entrevistados da Fibrose Cistica, Programa no qual ja possui
protocolos definidos, e exames de triagem neonatal, relatam que ndo ha grande
demora no diagnostico (proximo a um més e meio). Uma vez realizado o teste do
pezinho e confirmado resultado positivo para a Fibrose Cistica, os usuarios sao
encaminhados para a APAE, onde € realizado o Teste do Suor e por fim
encaminhado ao Programa de Fibrose Cistica no HINSG, iniciando o seu

tratamento.

Para os familiares de usudérios com outras doencas genéticas, como o usuéario BEJE
acometido pela Sindrome de Moebius, a qual € uma doenca de interferéncia
ambiental e o diagnostico para comprovacado molecular pode ser demorado devido a
escassez de verba por parte do Hospital. Desta forma, usuarios em estado mais
grave ao nascimento, buscam instituicdes filantropicas, privadas ou a judicializacédo
para a realizacdo do exame diagndstico e, por fim, iniciar um tratamento adequado,

qguando existente.

No Hospital, os usuarios vdo as consultas, realizam cirurgias, recebem
medicamentos (quando disponiveis), fazem controle das secrec¢fes, da alimentacéao,
exames laboratoriais e fisioterapia respiratéria. Com excecdo dos usuarios que
residem em municipios distantes e precisam fazer a fisioterapia nesse lugar, ou dos
pais que possuem plano de saude e preferem utiliza-lo, dessa forma, os usuérios
procuram esse atendimento nas proximidades de sua residéncia ou pela rede
particular. Apenas uma Fisioterapeuta é contratada no Programa e ndo haveria

agenda para atender todos os usuarios diariamente.

Em entrevista com os profissionais, evidencia-se a grande demanda de novos
profissionais, visto que a Assistente Social e a Nutricionista atendem a trés
Programas, e as demais profissionais atendem usuarios do Ambulatério e Hospital

guando necessario. A Geneticista ndo participa do Programa da Fibrose Cistica,
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entretanto, todas as demais doencas genéticas sédo avaliadas por ela no Ambulatério

de Genética ou Hospital. Em sua fala, demonstra carecer auxilio de demais

profissionais, além de exames complementares para obtencéo do diagndstico:
A gente consegue fazer alguns exames, se bem que nés estamos a dois
anos e meio, tentando fazer o Array-CGH™ e n&o estavamos conseguindo.
Agora liberaram pra gente 35 exames, sendo que a lista de espera € de 300
usudrios que aguardam exatamente por esse exame. E para especialidades
como neuropediatria (por exemplo), € muito dificil conseguir uma consulta.
Porque nunca tem vaga. As vezes a gente pede pro colega, e ele até
atende, mas € ruim, ndo esta certo, o certo seria ele marcar uma consulta, o

correto seria termos uma equipe multiprofissional, pra ter um vinculo, uma
facilidade de encaminhar o usudrio para avaliacdo (GENETICISTA).

A Interfarma (2013) aborda a dificuldade de acesso aos cuidados e tratamento que
se inicia pelo diagndstico tardio. Estima-se que os usuarios levem em meédia dois a
quatro anos transitando pelos servicos de saude e por profissionais de varias
especialidades até que a doenca seja identificada. Desta maneira, o diagndstico
tardio faz com que a doenca evolua rapido, atinja estagios crénicos e incapacitantes,
tornando o tratamento mais sacrificante e pouco efetivo para o usuario. O sistema
publico, por sua vez, é obrigado a atender as situagcbes mais complexas geradas
pela evolugcdo das doencas, como internacdo e medicamentos, que acarretam

custos mais elevados.

Sendo assim, é evidente o ndo cumprimento/ineficiéncia do Art. 6° inciso IV da
Portaria n°199/2014, o qual versa sobre a garantia de acesso e de qualidade dos
servicos, ofertando cuidado integral e atencdo multiprofissional, além do Art. 16° da
Portaria 027-R/201, o qual contempla a existéncia de uma equipe multidisciplinar
para atencédo integral em Genética Médica. Posto isto, ao mesmo tempo em que 0
Brasil reconhece na Constituicdo, o direito universal e igualitario a saude, o Estado
brasileiro ndo reune, ainda, condicdes operacionais e financeiras para atender a

demanda concreta por acdes e servigos de saude existentes.

BN

Nesse contexto, a efetivacdo do direito a salde em respeito aos principios
constitucionais esta relacionada com a compreensdo que se tem sobre a
abrangéncia de tais principios no Brasil. Interpretacdo que sera sempre moldada

pela legislacéo e pelas politicas publicas de saude vigentes (AITH et al., 2013).

0 Array-CGH é uma metodologia de citogenética molecular capaz de identificar alteracbes

cromossbmicas desbalanceadas, por meio da andlise geral de todo o genoma num Unico
experimento.
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Subcategoria - As dificuldades no HINSG: perspectiva dos profissionais e

usuarios.

Nos questionamentos referentes as dificuldades e problematicas existentes no
HINSG, a falta do medicamento (47%) foi a resposta mais citada pelos usuarios e a
estrutura inadequada (38%) para os profissionais. Para outra parcela dos usuarios, a
resposta foi negativa em 32% dos entrevistados, como na fala do usuario Azul “por
enquanto nenhum” e do usuario Bege “N&o, nenhuma. Nunca tive, Gracas a
Deus...”. Abaixo, criamos graficos que apresentam as respostas dos participantes da

pesquisa (Graficos 1 e 2).

Grafico 1 - Dificuldades encontradas no HINSG pelos profissionais.
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22%

O ESTRUTURA

B PROFISSIONAL
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Fonte: Elaborado pela autora
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Gréfico 2 - Dificuldades encontradas no HINSG pelos usuérios.
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Fonte: Elaborado pela autora

Outro empecilho citado pela Pneumologista e pela Assistente Social é a capacitacdo
dos profissionais. Segundo a Pneumologista: “Os profissionais de saude precisam
saber mais sobre essas doencas, para poder dar uma assisténcia melhor a esses
usuarios”. Além disso, dois familiares (Azul e Laranja) acreditam ser importante
abordarmos a falta de conhecimento especifico dos profissionais da cidade em que
residem. Em uma intercorréncia, os profissionais da localidade desses usuarios nao
possuem conhecimento necessario para tratd-lo. O familiar Azul informa: “Eu acho
que os médicos da minha cidade, deveriam estudar e se informar mais. Para

conseguir atender a todos”.

Segundo Horovitz (2006), muitas vezes héa recusa dos servi¢os basicos de saude em
prestar atendimento aos mesmos, alegando “desconhecimento” sobre a condigao.
Ha um déficit de conhecimento médico e cientifico acerca dessas doencas
(INTERFARMA, 2013). Grande parte de origem genética, as DRs precisam ser
acompanhadas por meédicos geneticistas. A Interfarma informa que ainda em 2013,
existiam no Brasil em torno de 200 médicos especializados e registrados na
Sociedade Brasileira de Genética Médica (SBGM), o equivalente a um geneticista
para cada 1,25 milhdo de brasileiros. Para se identificar uma medida da defasagem,

a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) recomenda que haja um geneticista para
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cada 100.000 habitantes. Por esse critério, o Brasil apresenta um déficit atual de
aproximadamente 1800 profissionais (INTERFARMA, 2013).

4-Tratamento: percepcdes na perspectiva dos profissionais e dos usuarios

As DRs apresentam um amplo nimero de sintomas e sinais, levando-o, por
conseguinte, a uma vasta lista de encaminhamentos médicos. A partir do
diagnéstico, o usuario permanece realizando acompanhamento com médicos
especialistas, tais como Geneticista, Cardiologista, Endocrinologista, dentre outros.
Além disso, por muitas das DRs ndo apresentarem medicamento na lista do SUS,
tratamentos alternativos sdo sugeridos de forma a aumentar a perspectiva e

qualidade de vida do usuéario.

Os tratamentos ofertados, mesmo que em menor quantidade, sdo a fisioterapia,
nutricdo, fonoaudiologia, equipamentos especializados, além do préprio
medicamento, quando existente. O entrave para a realizacdo do tratamento comeca
guando ha dificuldade em se conseguir uma consulta com especialidades médicas,
como o neurologista, oftalmologista, dentre outros, além da falta de medicamentos,
dentre outras dificuldades citadas na subcategoria anterior, as quais levam os
responsaveis por essas criancas buscarem auxilio na rede particular ou em

entidades filantropicas.

Segundo Vermelho, a espera € grande, e se o proprio ndo buscasse e insistisse no
tratamento adequado, nos servicos de salde publica ou privada, para a sua filha,

certamente, ela ndo teria o desenvolvimento atual:

[...] Ela faz fisioterapia, fonoaudidlogo, terapia ocupacional, nutricionista..
mas 0s que sao dificeis, sdo o Neurologista e o Ortopedista, j& que a
crianca com Prader Willi, precisa desse acompanhamento por conta da
elasticidade. E nada disso conseguimos na rede publica. Tivemos que
recorrer a rede privada. Porque hoje se a gente fosse procurar um
Neurologista no estado, demoraria mais de um ano. Aqui ndo tem nem
agenda para o ano que vem. Nem a Endocrinologista, de trés em trés
meses, eu hdo consegui marcar pra minha filha. O acompanhamento quase
gue ndo existe, se 0s pais ndo buscarem recursos e as vezes lugares
filantrépicos ou voluntariado, ndo consegue fazer o tratamento. A
Fisioterapia, conseguimos na APAE. O fonoaudi6logo, fazemos na UVV,
gue eles oferecem um valor mais em conta. A gente ainda tem um pouco de
recurso, e conseguimos bastante coisa pra nossa filha. E quem ndo tem
recurso nenhum? Ou mora no interior? Eu vejo que é impossivel fazer o
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tratamento. A nossa filha esta conseguindo chegar a um nivel de
desenvolvimento, de acordo com a idade dela. Mas tudo isso porque
buscamos e corremos atras (VERMELHO).

Por ser um Hospital Estadual, o HINSG recebe usuarios de outras cidades, do
interior, além do sul da Bahia e dos arredores de Minas. Quando indagados a
respeito do tratamento adequado, todos o0s responsaveis se mostraram
comprometidos, mesmo em situacbes de baixa renda, visto que muitos dos
responsaveis por essas criangas deixam de trabalhar para exclusivamente fornecer

a atencao e cuidado necessérios ao seu filho.

Entendendo que 80% das DRs sdo de etiologia genética, sendo que 75% se
manifestou entre 0-5 anos de idade, essa doenca contribui, ainda de forma
significativa, para a morbimortalidade nos primeiros 18 anos de vida. Indicadores t&o
perversos assim, tornam evidente a necessidade de se pensar uma politica de
assisténcia que garanta um futuro melhor, inser¢cdo social para essas criancas e
também para seus cuidadores, em geral familiares, que abandonam todas as

atividades para assumirem exclusivamente tal papel INTERFARMA, 2013).

7

Outro problema é para aqueles que moram em cidades menores, onde para
conseguir o tratamento necessario para a manutengcado da qualidade de vida do seu
filho, os pais precisam recorrer a iniciativa privada, como cita o usuario Vinho:
[...] ele faz fisioterapia todos os dias. Mas faz pelo plano de saude. Porque
aonde eu moro é dificil, ainda mais todo dia. O lugar que teria

disponibilidade duas vezes por semana. E t&o longe que o que eu ia gastar
indo pra 14, eu gasto no plano (VINHO).

Os profissionais, ao serem questionados sobre o atendimento e disponibilidade de
meios e recursos para o0 encaminhamento ao tratamento de seus usuarios,
demonstram desconforto, uma vez que ha necessidade de um atendimento
multidisciplinar. Como ressalta o autor Horovitz (2006), a Genética Médica é
multidisciplinar em esséncia, assim como colaborativa. Dessa forma o atendimento
se torna demorado, na tentativa de acolher a todos conforme preconizados nos
protocolos, como na fala da Enfermeira:

N6s da Equipe de Fibrose, estamos conseguindo trabalhar com hora

marcada. Mas 0s usudrios ainda esperam um pouco, porque as vezes

demora 2h e meia uma consulta, isso varia de usuario para usuario. Nao da

pra saber. Além disso, o0 nUmero de consultérios € limitado, é uma disputa
pra ver quem vai usar para atender os usuarios... (ENFERMEIRA).
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A Gastroenterologista complementa a fala da Enfermeira, ao dizer:

Geralmente atendemos em equipe. O ideal seria que cada um tivesse a sua
sala, mas a gente tenta adaptar em uma sala sé mesmo. Nos dividimos em
especialidades. Pra tentar dar um suporte mais completo
(GASTROENTEROLOGISTA).

A falta de uma estrutura eficaz de atendimento aos usuarios com DRs ja
sobrecarrega o sistema de saude. Médicos, enfermeiros, fisioterapeutas e outros
profissionais da saude sdo mobilizados no tratamento das complicacdes das DRs e
durante o periodo de busca por diagnéstico. Porém, esses esforcos ocorrem de
maneira difusa e pontual. A execucdo das politicas oficiais aperfei¢coaria o trabalho
dessas equipes que, com as diretrizes estabelecidas pelo Programa, pode se tornar
mais focada e com maior grau de resolubilidade (INTERFARMA, 2013).

A geneticista ainda aponta outra questdo: a necessidade de exames

complementares e para diagnostico, bem como a inexisténcia do servico e

disponibilidade no HINSG.
O usuério vem ao Hospital, agenda a consulta com a gente, na data
marcada fazemos a consulta e encaminhamos a especialistas e exames
especificos quando necessario. Radiografia e os exames laboratoriais de
rotina, nés ndo temos dificuldade em realizar, até porque temos o
laboratério aqui dentro do Hospital. Ressonéncia, densitometria Gssea,
audiometria, exames mais especializados desse tipo, sdo mais complicados
para conseguir. A gente tem dificuldade, é complicado. E quanto aos
exames especificos, moleculares, como Cariétipo e Fish', ai é dificil

mesmo! Alguns conseguem fazer os exames, outros ndo, e ai nés vamos
acompanhando e esperando...(GENETICISTA).

Diante do exposto, sabemos que a coordenacdo de redes € um modelo de
assisténcia que o Brasil adota com sucesso, para algumas doencgas. De acordo com
esse modelo, cada rede estadual deve praticar tanto a Atencdo Basica quanto a
Atencdo Especializada. No caso das DRs, a primeira cabera a identificacdo e
acompanhamento de familias e individuos, a segunda, por sua vez, encarregar-se
do acompanhamento multidisciplinar e demais procedimentos especializados

relativos aos casos encaminhados pela atengéo basica (INTERFARMA, 2013).

1 O Exame de Cariétipo € um exame citogenético que tem como objetivo a identificacéo e analise
dos cromossomos e suas regides. O FISH (Hibridizacédo In Situ Fluorescente) também é um exame
citogenético que permite avaliacdo de alteragbes em sequéncias de material genético, facilitando o
diagnéstico e avaliagéo de progndstico de doencgas envolvidas com mutacdes celulares.
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Dessa forma, a Interfarma (2013) reforca a necessidade de Unidades de Atencao
Especializada e Reabilitagéo, e Centros de Referéncia. A existéncia de Centros de
Referéncia dotados com profissionais qualificados e especialistas é fundamental
para garantir a realizacdo de diagnostico precoce/preciso e para 0 correto

monitoramento e avaliacdo da evolucéo clinica dos usuarios.

Os profissionais buscam fazer o maximo para dar aos usudrios o atendimento
necessario, informa a Nutricionista:
[...] a gente se vira como pode. Por menos estrutura que temos sempre

damos um jeitinho, entdo ndo é um servigco 6timo, mas fazemos o que esta
ao nosso alcance (NUTRICIONISTA).

Horovitz (2006), em seu estudo, também observa a dificuldade do estabelecimento
de servicos de genética. Mesmo em ambientes de ensino, onde quase metade tem
seu atendimento clinico em genética vinculado a outras areas (pediatria, clinica
médica ou endocrinologia). Nessas instituicbes, muitos dos que atuam na
especialidade o fazem como “desvio de fungao”, acumulando outras atribuicdes,
desperdicando parte da capacidade que os diferencia e que poderia ser melhor

aproveitada.

O servi¢co para os profissionais nao é em tudo ruim, ha recompensas. Segundo a
Assistente Social:
E uma motivagdo muito grande quando eu vejo que a minha atuacio esta

trazendo beneficios para esses usuarios. Fazendo alguma diferenca na vida
dessas pessoas (ASSISTENTE SOCIAL).

Embora existam necessidades que precisam ser supridas pelo sistema de saude,
todos os usuarios qualificam o atendimento como “muito bom”, “6timo”, “n&o tenho
de que reclamar” e, mais especificamente, o usuario Pink diz: “Sempre fui muito bem
atendido. Excelente. Me surpreendeu muito”. Além disso, ndo houve reclamacdes
quanto aos profissionais, apenas elogios: “atenciosos”, “excelentes” e o entrevistado
Pink relata:

Agui é perfeito. Me traz seguranca. Porgue tivemos um medo inicial. Depois

da primeira consulta, j4 ficamos mais seguros, conscientes dos problemas
gue podemos ter, as dificuldades (PINK).

Tendo em vista a caréncia do usuario, o déficit de profissionais, insumos e uma

estrutura adequada, sdo necessarios artificios e conhecimento para se conseguir
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atraveés dos direitos constitucionais o que lhe é necessario. Dessa forma, a proxima
categoria nos apresentara como esté a utilizacdo desses recursos pelos usuarios e

profissionais.
5-Judicializacéo e politicas publicas

Como subcategoria, temos o conhecimento e utilizacdo deste recurso para
obtencdo de direitos, na qual a educacdo ocupa posicdo de destague nos
processos de desenvolvimento e constru¢cdo da sociedade. De fato, sua funcao se
compde em duas vertentes principais. Instruir profissionais, tornando-os qualificados
e capazes de atender as demandas e as necessidades da sociedade, e formar
cidaddos comprometidos com a relevancia, a efetividade e a qualidade do seu
trabalho e capazes de refletir sobre sua prépria inscricdo no mundo (COTTA et al.,
2007).

Na busca por seus direitos, muitas pessoas e familiares usam artificios para fazer
valer as leis que os protegem, este é o caso dos familiares de criangcas com DRs.
Quando questionados se necessitaram recorrer a Secretaria de Estado da Saude
(SESA), e/lou ao Ministério Publico, e/ou a alguma outra instituicdo publica ou

privada para obter parte do tratamento, as respostas foram ilustradas no Grafico 3.

Grafico 3 - Judicializacao pelos usuérios em busca do tratamento.

31% mSIM
W NAO
0 PRETENDEM

Fonte: Elaborado pela autora

Nessa pesquisa, dos 16 familiares entrevistados, 31% ja recorreu a justica para

conseguir o tratamento. O usuario Cinza, para obtencdo das sessfes de fisioterapia,
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0 Branco, para o transporte até o HINSG, o Vermelho, para realizagdo de exames
essenciais para ministrar o medicamento adequado no tempo correto, o Bege, para
uma consulta com o oftalmologista, dentre outros. Cerca de 44% ainda nao
recorreram a judicializacéo. A falta de informacao e/ou a urgéncia podem ser fatores
que justifiqguem o resultado. Outra parcela dos entrevistados ainda ndo entrou com
recurso, mas pretendem fazé-lo em algum momento. O usuario Amarelo justifica:

Até hoje ndo, mas se esse remédio continuar em falta, a gente vai ter que

recorrer. Porque € um medicamento caro, que a gente ndo tem condi¢des
de comprar (AMARELO).

Politicas como as que foram criadas para as DRs ainda possuem pequena
repercussao dado ao aumento relativo dos defeitos congénitos no Brasil. Ao analisar
o sistema politico de salude no pais, € notada a insuficiéncia da resposta
governamental a problematica das DRs no Brasil. Embora os dados nacionais
estejam disponiveis nas bases de dados da saude, € possivel que os mesmos ainda
ndo tenham vindo a tona devido a ndo sensibilizacdo do corpo técnico do Ministério

da Saude (HOROVITZ et al., 2006).

Boy e Schramm (2009) corroboram ao afirmarem que muitos usuarios no Brasil vém
buscando o0 acesso aos medicamentos por intermédio de medidas judiciais
(judicializacao), incluindo aqueles que ainda ndo foram acrescentados a lista de
medicamentos excepcionais. Tais medidas, contudo, nem sempre sédo favoraveis
aos seus pleiteadores, em razéo, sobretudo, do custo elevado do tratamento e as

suas implicacdes orcamentarias.
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Gréfico 4 - Conhecimento acerca das Politicas para DRs.
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Fonte: Elaborado pela autora

Dentre os responsaveis por criancas com DRs entrevistados, nhenhum conhecia a
Portaria n°199/2014: Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doencas
Raras do SUS) e a Portaria 027-R/2014: referente a implantacdo de uma Rede de
Atencdo em Genética Médica e Atencdo Especializada para as Doencas Raras.
Dessa formas, desconheciam o cumprimento dos requisitos estabelecidos. Ao
tomarem conhecimento dos beneficios das apontadas Portarias, usuarios como o
Pink comentaram: “quero até anotar!”, e usuarios como o Roxo indagam: “as vezes
eu sinto que falta um pouquinho de divulgacéo (...)", o que mostra que um pouco de

informacé&o os tornam interessados.

Quanto aos profissionais, 75% conhecia a Portaria n°® 199 e 50% conhecia, ou ja
ouviu falar, sobre a Portaria 027-R. A Enfermeira durante a entrevista se mostrou
interessada ao dizer: “Nao conhec¢o, mas agora vou passar a conhecer, porque eu
quero ler”. A Geneticista diz ter auxiliado na elaboracdo da Portaria Estadual.
Quando questionada a respeito do cumprimento dessas Portarias, a mesma
responde:

N&o, ndo estdo sendo cumpridas. E os avancos estdo complicados. Por um

periodo, a gente conseguiu avancar bastante, fizemos varias reunides,

fizemos um projeto pra implantacdo do Nucleo de Genética no ES, com uma
equipe multiprofissional, envolvendo a Secretaria de Saude. S6 que nao foi
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pra frente. Empacou na area fisica. O problema foi que a gente néo tinha
area fisica. Ai como que vai funcionar um Nucleo de Genética, nesse
espaco aqui, em duas salas? Ndo tem como. Temos que ter um
fisioterapeuta, nutricionista, fonoaudi6logo, psicélogo, todos atendendo
juntos. E como? N&o tem como. (...) O que é uma pena porque esta tudo
sem rumo agora. Para retomar, teria que ter interesse por parte dos
governantes. Agora dependemos Unica e exclusivamente deles. Porque o
projeto e tudo mais, nos fizemos (GENETICISTA).

A autora Passos-Bueno (2014), corrobora dizendo que as regulamentacdes relativas
as DRs, estabelecidas pela o Governo Federal, abriram possibilidades para o
credenciamento e abertura de Centros de Clinica em Genética, isto é, agora se
espera que sejam estabelecidos os servicos de rede, aumentando dessa forma a
capacidade de trabalho dos profissionais disponiveis, a partir de treinamentos em
genética, que ainda sdo em numero reduzido para atender a toda populagédo

brasileira.

O relato da Assistente Social a respeito dos avangos dessas politicas até o0 momento

foi:
Nenhum avanco. Inclusive porque as acdes realizadas, foram anteriores a
essa politica. As politicas sdo de 2014, e o Programa de Osteogénese
comecou em 2001, Fibrose Cistica, também foi bem antes. Dessa forma,
essa politica a meu ver ndo teve impacto nenhum. Elas s6 vieram para
respaldar os cidadaos, para reivindicarmos esses direitos. Que sera isso
gue a gente tem e vai fazer. Eu quero incentivar isso nos usuarios. A gente

precisa lutar muito para essas politicas serem postas em préatica
(ASSISTENTE SOCIAL).

Desta forma, Passos-Bueno (2014) afirma que muito ainda precisa ser feito para
haver Servicos Publicos de Genética organizados no Brasil. O equilibrio entre o
reforco dos Servicos em Genética que estdo disponiveis e a criacdo de outras
novas, sera um desafio que a Politica Federal tera de enfrentar no futuro proximo.
Planos e acfes de implementacdo devem ser elaborados pelo governo em conjunto
com especialistas, tais como cientistas, geneticistas e organizacfes de usuarios/pais
com DRs. A execucdo e os avancos das politicas publicas no Brasil e no Espirito
Santo s6 serdo possiveis a partir do momento em que a populagdo alvo se unir e

reivindicar o cumprimento dessas Portarias.

Os Movimentos Sociais sdo importantes na luta por direitos, tanto o direito a
igualdade como o direito a diferenca constituiu a base fundamental para a

emergéncia de uma nova nocao de cidadania. Essa, portanto, se organiza em uma
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estratégia de construcdo democrética, de transformacao social, que afirma um nexo
constitutivo entre as dimensfes da cultura e da politica (DAGNINO, 1994). Dessa
forma, cobram mudancas, reivindicam transformacfes, mostram a insatisfacdo da
populacdo com as medidas adotadas por governantes, além de cobrarem medidas,

guando necessario.

Boy e Schramm (2009) acreditam também que a participacdo de associacdes de
pais e usudrios com doencas genéticas, nas discussbes sobre a formulacgéo,
implantacdo e implementacdo de politicas referentes ao tratamento e de forma
especifica aos medicamentos, deve ser estimulada, de acordo com 0s proprios

principios do SUS, do controle e da participacao social.
6 - Inclusdo Social e Mudanca

Ao falarmos da inclusdo social e de certa forma do cumprimento dos principios
estabelecidos pelo SUS, verificamos através da fala da Assistente Social a
percepcao de uma mée de usuario com DRs:

Ouvi de uma mae outro dia que a inclusdo é uma ilusdo. Porque a realidade
€ muito diferente do que falam. Ai vejo, o quanto é frustrante pra eles.

Familias de usuéarios com esse tipo de acometimento necessitam de maior atencdo
por parte do governo. A Pneumologista relata seu ponto de vista:
Tudo o que eu vejo de DRs, com excecdo da Fibrose aqui no Espirito Santo
gue estd um pouquinho mais estruturada, é através de medidas judiciais.
Dessa forma, acredito que se eles precisam conseguir qualquer coisa a
partir de medida judicial, isso ndo é inclusdo em Politica Publica. Posso
estar enganada na minha santa ignorancia. Mas ter que pegar um papel

com um juiz para poder comprar um remédio, ele ndo esta incluido
(PNEUMOLOGISTA).

E preciso pensar em como promover a inclusdo social usando a categoria equidade,
nao tratando de forma igual pessoas desiguais, e criar programas que privilegiem os
grupos populacionais mais despossuidos na tentativa de lhes favorecer o acesso
aos servicos. Esse deve ser o objetivo fundamental para as politicas publicas de
saude (MARSIGLIA; SILVEIRA; CARNEIRO JUNIOR, 2005). Do ponto de vista dos
responsaveis 13 dos 16 se sentem incluidos, o restante, assim como o Branco alega
que “As vezes faltam algumas coisas que a gente precisa, entdo ele deixa a

desejar’. O Usuario Vermelho faz uma importante reflexédo:
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(...) até o momento eu ndo procurei saber dos meus direitos, algumas
coisas que conseguimos foram por conta de pesquisa que fizemos. Como
eu nao procurei saber sobre os direito, a legislacdo, ndao tenho como lutar
por eles. Mas o0 servico deixa a desejar. A grande verdade é que o Estado
ndo da um suporte, as familias que tem uma criangca com uma DRs, nao
tem suporte, ndo tem aquela devida atencdo. A ndo ser quando vao pra
midia (VERMELHO).

Dessa forma, a problemética da inclusdo, muitas vezes refletida no acesso a saude
e, por consequéncia, da equidade em saude, precisa ser confrontada através de
acOes intersetorias e transversais a todas as areas de governo, abrangendo politicas
sociais e econdmicas, permitindo melhor distribuicdo de renda, fortalecimento da
cidadania, melhores condi¢cdes de educacédo e habitacdo, e ndo somente através de
acOes circunscritas ao nivel de atuacdo dos sistemas de saude (SANCHEZ,
CICONELLI, 2012).

Ao serem abordados quanto a participacdo em algum grupo ou ONG que discute e
tenta encaminhar os desafios dessa populacdo, nenhum deles participava, muitos
por morarem no interior do estado e as reunides do grupo serem realizadas em
Vitéria. A maioria deles, porém, utiliza os servicos da APAE devido ao restrito
namero de funcionarios e em consequéncia de atendimentos fornecidos no HINSG.
Séo estabelecidas, entdo, parcerias com entidades privadas como a Confederacao
Nacional das Cooperativas Médicas (UNIMED) e 6rgdos como a APAE, Centro de
Reabilitagédo Fisica do Espirito Santo (CREFES), Centro Regional de Especialidades
(CRE), que realizam parte do acompanhamento e tratamento dos usuarios com DRs.
O usuario Vermelho relata sua percepcao:
[...] frequentamos a APAE pra fazer a fisioterapia. Ela ¢ uma grande
parceira dessas pessoas. Mas, nds vemos que nado existe incentivo la (por
parte das politicas e governantes). A APAE de Vila Velha, se vocé visse o
ambiente em que aqueles profissionais trabalham, € precario. E sédo
pessoas capacitadas, importantes pra gente. E uma associacdo a qual o

governo ndo estd nem ai, ele apenas encaminha pra la. E um lugar meio
gue esquecido pelo governo(VERMELHO).

O acesso e a utilizacéo de servigcos de saude dependem de conjunto de fatores que
pode ser dividido em determinantes da oferta e determinantes da demanda. Pelo
lado da oferta, a pré-condi¢cdo mais importante € a existéncia dos servigos. Pelo lado

da demanda, o principal determinante de uso dos servicos é o estado ou
necessidade de saude (BARATAS, 2008). No caso das DRs no HINSG, a oferta esta
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sobrecarregada para tamanha demanda o que acarreta descumprimento dos

principios da integralidade.

Na expectativa pela melhora nos servicos de saude, na busca pelo minimo
necessario ao atendimento a esses usuarios, muitas sdo as sugestdes citadas pelos
profissionais e familiares, dentre elas, o Branco relata: “[...] precisam parar de faltar
0os medicamentos. Porgue quem precisa usar esse medicamento é que sente
quando falta”, o Pink “(...) acho que deveria haver um local especial, com estrutura
melhor e mais adequada, tanto para o usuario como para os profissionais”, o Lilas
“[...] deveria haver outros centros de fisioterapia. Pelo menos um em cada municipio,
para ficar mais perto”. Dentre os profissionais 90% acreditam que a estrutura
adequada é a maior mudanca necessaria. A Fisioterapeuta cita um importante fator
de mudanca:

Acho que precisa haver conscientizagdo, conhecimento. Por exemplo, a
Sindrome de Down a uns anos atras, o que era? E o que é hoje? E mostrar
a esse usuario que ele € capaz, como qualquer outro. Ele tem um erro
genético, pode ser grave ou hem tanto, porém € uma crian¢a capaz, apesar

da limitacdo (FISIOTERAPEUTA).

A Pneumologista complementa:

Primeiro eu acho que os usuérios com DRs deveriam se organizar em
associagcfes, para poder exigir tudo o que lhes é de direito. Criando
protocolos, organizando equipes, e fazer valer através de documento todas
as suas necessidades, toda a estrutura e medicac@o necesséria para se ter
uma qualidade de vida. J& que a maioria ndo tem cura, apenas controle,
tratamento. Nado d& pra esperar que eles se preocupem com esses
usudrios, porque sera bem improvavel, jA& que sdo doencgas ditas raras,
nenhuma pessoa publica vai dar importancia a isso. Entdo tem que partir
das familias, se organizar, para ter forca para poder exigir, montar protocolo
de atendimento, e através disso, exigir a compra dos medicamentos de
forma padronizada. Além disso, instalar seus centros de referéncia, com o
atendimento que eles precisam. As pessoas com DRs precisam ter um
grupo, uma for¢a, uma representatividade (PNEUMOLOGISTA).

Por fim, a Geneticista resume:

(...) é preciso organizar as redes. Colocar realmente essas Portarias para
funcionar. Porque a Portaria é 6tima, € esclarecedora, é bem completa. Sé
gue a gente ndo consegue colocar para funcionar. Por falta, de acdo do
Governo, dos governantes (GENETICISTA).

Prestar assisténcia adequada aos usuarios com DRs significa colocar em pratica a

politica combinando cuidados e tratamento, por um lado e oferta de medicamentos,
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por outro. Na prética, esse binbmio requer a organizacdo de uma rede de servi¢cos
que mescle tratamentos e medicamentos de alto teor tecnolégico com
procedimentos de baixa complexidade. Dessa forma, € esperado que supra as
principais necessidades dos usuarios, como o diagnostico preciso e precoce,
profissionais qualificados, infraestrutura condizente com as diferentes necessidades
de saude dos usuérios, acesso a medicamentos e acompanhamento dos
tratamentos ministrados (INTERFARMA, 2013).

Como ja abordado por Horovitz (2006), a necessidade de uma perspectiva
multidisciplinar na saude é urgente. A disponibilidade de um numero razoavel de
profissionais que atendam a demanda do HINSG ¢ evidente frente a necessidade
crbnica destes pacientes. Além disso, 0 acesso aos insumos e medicamentos para o
tratamento e uma estrutura adequada sao cruciais para a qualidade de vida de

qualquer usuario, no que tange o principio da integralidade do SUS.

Ao falarmos dos principios do SUS compreendemos que ainda existem barreiras
econdmicas para a cobertura dos servicos oferecidos, visto que a realizacdo de
exames genéticos e especificos para o diagnéstico diferencial ainda é limitado pelos
encargos e disponibilidade de agenda dos equipamentos, o que infringe a

universalidade e integralidade.

A equidade de oportunidades de sobrevivéncia, de desenvolvimento pessoal e social
entre 0s usuarios ainda é bastante deficitaria. Ao necessitar de um servico ou
medicamento especifico, 0 usuério precisa aguardar por um longo periodo até que
consiga sua realizacdo. Assim, as medidas judiciais se tornaram forte instrumento
para sua obtencdo. Um importante ponto a ser ressaltado é que as politicas de
incluséo social devem ser desenvolvidas com efetiva participacdo da sociedade para
melhorar as condicbes de vida da populacdo e, por consequéncia, de saude,
visando a solucao das desigualdades (SILVA, et al., 2009). Apenas com a unido dos
usuarios frente aos desafios vivenciados, na tentativa de exigir seus direitos
construindo ou reestruturando a legislagao existente é que passardo a ter um acesso

igualitario.

A equidade por outro lado, também pode ser vista na humanizacao dos profissionais

que atendem ao HINSG. Mesmo na adversidade e improviso, tais profissionais sao
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elogiados por todos os entrevistados, se mostrando disponiveis, competentes e

interessados.

A integralidade diz respeito ao leque de a¢Bes possiveis para a promoc¢ao da saude,
prevencdo de riscos e agravos e assisténcia a doentes. Acreditamos que este
principio € o mais problematico, ao analisarmos o0 acesso quanto a informacao tanto
do profissional quanto do usuério, além da disponibilidade e utilizagdo de insumos e
servigcos. Um modelo dito como “integral”’, dispde de estabelecimentos, unidades de
prestacdo de servicos, tais quais estariam em um Centro de Referéncia, com
pessoal capacitado, uma equipe multidisciplinar, na busca de acfes de diagndstico,
tratamento e reabilitacdo, dentre outros. Nesse sentido a falta de acesso aos
servicos nao fere apenas o direito do cidadéo a assisténcia, mas também ameaca a
integridade da saude desse cidadao, pois, desmotivado pela demora do sistema,
pode vir a desistir do tratamento (MILBRATH et al., 2009).

Portanto, a atencdo a saude € exercida no Brasil pelo SUS e deveria garantir a
saude nos termos de equidade, universalidade e igualdade. Entretanto, o setor
publico vem expondo suas iniquidades, que submetidas a constantes criticas e
inequivocos exemplos de ineficiéncia, serviram como grande atrativo para os planos
de saude privados ampliar sua atuacdo no mercado (PIETROBON; PRADO;
CAETANO, 2008).

Conclui-se que essa pesquisa atingiu 0s seus objetivos propostos, uma vez que
analisou o processo de incluséo social dos usuarios com DRs no HINSG a partir dos
principios estabelecidos pelo SUS: universalidade, integralidade e equidade.
Constatou-se que ainda ha muito a ser feito para a melhoria, sobretudo, no principio
da integralidade. E valoriza-se que 0s processos sociais de trabalho em saude
necessitam ser fortalecidos numa perspectiva multidisciplinar e multiprofissional.
Respondeu-se a problematizagcdo provocada nesta pesquisa, bem como a
preméncia de ampliar a acessibilidade ao tratamento de pessoas com DRs frente as

Politicas Publicas Estadual e Federal.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

O Estado tem como dever promover 0 acesso ao tratamento como previsto através
principios da integralidade, universalidade e a igualdade na Constituicdo Federal de
1988. Ao tratarmos das DRs tais principios sdo de grande valia quando nos
referimos ao acesso aos servicos publicos de saude, ja que essas doencas
normalmente sdo graves, cronicas e podem acarretar a morte do usuério. Isso

requer reflexdes para mudancas que priorizem a realidade dos sujeitos de direitos.

Desta maneira, os principios do SUS passam a ser base para a garantia de direitos
no sistema de saude. Atendendo de forma universal, com igualdade e em todos os
niveis de atencdo, os usuarios podem e devem reinvidicar seus direitos quando se
sentirem violados. Nessa perspectiva, uma proposta seria quanto ao acesso a
informacéo, sabendo-se que existe um déficit na comunicacdo entre o sistema e 0
individuo. As fontes de informacdes ndo sdo suficientes e capazes de suprir a
demanda. E desconhecido para muitos usuarios os principios que norteiam o SUS

assim como as Politicas Publicas.

Ainda sobre o acesso, a dimenséo de capacidade de pagamento no SUS se torna
ineficaz visto que em sua estrutura (corpo de profissionais e a estrutura fisica) ndo
apresentam melhorias como as politicas preconizam diante da falta de prioridade da
gestdo governamental. A dimensdo da disponibilidade em acessibilidade é
emergente e escassa. Por intermédio do saber construido pela sociedade se fazem
necessarias reivindicacdes e, até mesmo, a judicializacdo, para que os individuos
com DRs tenham local apropriado para o acompanhamento e tratamento, além dos
consumiveis no momento necessario. Desta forma, deixamos em aberto a
possibilidade para realizacdo de futuros estudos, a fim de avaliar essa

disponibilidade no servigo.

Observamos que no ambito das politicas publicas para as DRs, 0 objetivo é o efetivo
acolhimento e atendimento de forma integral as essas pessoas e a seus familiares,
no entanto, existem lacunas entre as normas existentes e a realidade do sistema de

saude brasileiro. A desarticulacédo entre a formulacdo e a execucdo das acles de
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saude tem dificultado o estabelecimento das diretrizes e normas técnicas, atrasando

o0 desenvolvimento, bem-estar, além de elevar as morbidades destes individuos.

Os resultados desta pesquisa apontaram que no HINSG é evidente a necessidade
de maior atencdo por parte dos governantes. Tanto os profissionais quanto 0s
usuarios solicitam melhorias que comecam na disponibilidade de insumos para o
uso continuo, medicamentos essenciais ao tratamento, infraestrutura adequada e

profissionais qualificados.

Entende-se que atualmente o meio mais facil para se conseguir o tratamento
adequado estad diretamente relacionado a judicializacdo, visto que, quando a

populacdo entra com recurso, ndo demora muito a conseguir o que foi solicitado.

Apesar da existéncia, mesmo que inicial, de um programa que atende a um tipo de
DRs, que é a Fibrose Cistica, observamos a necessidade multiprofissional no
Ambulatério de Genética. Pacientes atendidos nesse Ambulatério, que possuem
doencas com menor prevaléncia, passam por diversas especialidades devido a
tamanha complexidade e por consequéncia ficam por muito tempo sem se quer o
diagnostico. A demora no diagndstico as vezes esta atrelada a escassez de recursos
e a disponibilidade de agenda de outros profissionais ou exames. Nesse sentido, o
tratamento tardio traz consigo sequelas irremediaveis ao usuario. Na existéncia de
uma equipe multidisciplinar, em apenas uma consulta, varios sd8o 0s pareceres
emitidos pelos profissionais, agilizando o diagnostico e o encaminhamento para o

tratamento adequado.

Nesse contexto, confirmamos a hipotese dessa pesquisa de forma a entender que
as pessoas acometidas pelas DRs estdo expostas a maiores desvantagens em
relacdo aos usuarios com outras enfermidades, quando nos referimos ao
atendimento do SUS, por se tratar de um usuario que necessita de uma demanda de
bens e servicos de saude de forma mais frequente. A politica publica existente ainda
nao foi implantada e/ou implementada e por muitos usuarios ainda é desconhecida,

0 gque os impede de lutarem e cobrarem por seus direitos.

Os resultados da pesquisa direcionam reflexdes sobre a garantia das politicas para

o atendimento das DRs, principalmente no que se refere ao Centro de Referéncia,
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oferecendo desta forma, longevidade e bem estar para estes usuarios. Os Centros
de Referéncia a serem habilitados sdo de suma importancia para um diagndéstico
rapido e correto das pessoas com DRs, evitando assim, anos de sofrimento e

angustia pelos usuarios e familiares.

Constatou-se também que muitos sdo os meios de inclusdo social acontecem em
Ambulatérios com Programas especificos como o de Fibrose Cistica. Entendemos
que a incluséo social, dentro dos principios da universalidade e equidade, acontece
guando os pacientes vao ao atendimento com os profissionais para realizarem seus
tratamentos ou acompanhamento. Todos 0s responsaveis entrevistados relataram
que, tanto eles quanto as criangas, sao muito bem atendidos e informados sobre a

doen(;a e seu tratamento.

Esse estudo proporcionou a constru¢do de um panorama das condi¢cdes de vida das
criancas com DRs assistidas por Ambulatérios do HINSG no estado do Espirito
Santo no que se refere a inclusdo social na saude. Futuras pesquisas se fazem
necessarias e poderdo complementar essa, respondendo perguntas, diminuindo

lacunas.

Permitiu-nos concluir, entdo, que sdo muitas as barreiras individuais, familiares e
socioeconémicas que impedem a inclusdo social e o acesso desta populacdo aos

servicos de saude.
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APENDICES

APENDICE A - Formuléario de Entrevista com Familiares/Responsaveis por

Criancas com Doencas Raras

EMESCAM

O objetivo geral é analisar o processo de inclusdo de usuarios com DRs a partir dos
principios estabelecidos pelo SUS: universalidade e a integralidade e como objetivos
especificos, refletir, numa perspectiva multidisciplinar, sobre a necessidade de
politicas publicas, direcionadas ao tratamento de pessoas com DRs; conhecer sobre
0 acesso e a utilizacdo dos servicos oferecidos para o tratamento de pessoas com
DRs, os acompanhamentos social e clinico.
| - Identificacao

Nome:

ldade:

Género:

Escolaridade:

Profissao:

Representante legal?

Qual Doenca?

Tem familiares com a mesma doenga?

Quais parentescos?

Il — Percursos para o tratamento de Doencas Raras e os Profissionais de Saude
do HINSG

Em sua opinido, a Doenca Rara representa o qué?

Quais as dificuldades vivenciadas?

Acompanha a crianga internada por muito tempo?

Fale sobre as suas atividades vivenciadas no HINSG?

ok~ 0N PE

Quais sao as dificuldades existentes no HINSG para o tratamento de
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Doencas Raras?

6. Como é realizado o tratamento da doenca?

7. Com relacdo ao tratamento, como ocorre este beneficio?

8. Demorou para conseguir? Fale sobre este assunto.

9. Como é o atendimento desde o inicio do tratamento?

10.Como é o atendimento dos Médicos do Ambulatério da genética? E dos
profissionais que auxiliam no tratamento? Exemplo: assistente social e
clinico.

11.Vocé em algum momento dessa vivéncia com o tratamento de seu familiar
necessitou de recorrer & Secretaria de Estado da Salude — SESA, e/ou ao
Ministério Publico, e/ou a alguma outra instituicdo publica ou privada para

obter parte do tratamento?

[l = A Politica Publica e o Acesso ao Tratamento

12.Conhece a Portaria n°199/2014 — Politica Nacional de Atencéo Integral as
Pessoas com Doencas Raras do SUS? E a Portaria 027-R/2014 referente
a implantacdo de uma Rede de Atencdo em Genética Médica e Atengéo
Especializada para as Doencas Raras?

13.Se Sim, em sua opinido, estas Portarias estdo sendo cumpridas? Quais 0s
avancos até o momento?

14.Sente-se incluido no servico de atendimento e tratamento fornecido pelas
politicas existente no SUS?

15.Em sua opinido, é necessaria mudanca? Quais?

16.Deseja acrescentar alguma informac¢édo ou comentéario sobre o assunto?

17. Participa de algum grupo ou ONG que discute e tenta encaminhar os

desafios dessa populacao?



111

APENDICE B - Formulario de Entrevista com Profissionas da Saude

EMESCAM

O objetivo geral é analisar o processo de inclusdo de usuarios com DRs a partir dos
principios estabelecidos pelo SUS: universalidade e a integralidade e como objetivos
especificos, refletir, numa perspectiva multidisciplinar, sobre a necessidade de
politicas publicas, direcionadas ao tratamento de pessoas com DRs; conhecer sobre
0 acesso e a utilizacdo dos servigcos oferecidos para o tratamento de pessoas com
DRs, como os acompanhamentos social e clinico
| - Identificacéo

Nome:

ldade:

Género:

Escolaridade:

Profissao:

Il — Doencgas Raras e o HINSG

1. Em sua opinido, a Doenca Rara representa o qué?
Quais os desafios vivenciados pelos usuarios?
Fale sobre as suas atividades vivenciadas no HINSG?
Quais sao as suas principais rotinas de trabalho?
Quiais dificuldades existentes no HINSG?

Como é o atendimento de maneira geral?

N o 0 A~ WD

Como € o encaminhamento para os servigcos de tratamento da doenca?
(ex: social e clinico).
8. Os usuarios conseguem atendimento necessario para o tratamento
adequado?
[l — A Politica Publica e o Acesso ao Tratamento
9. Conhece a Portaria n°199/2014 — Politica Nacional de Atencgé&o Integral
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as Pessoas com Doencas Raras do SUS? E a Portaria 027-R/2014
referente a implantacdo de uma Rede de Atengcdo em Genética Médica
e Atencao Especializada para as Doencas Raras?

10.Em sua opinido, estas portarias estdo sendo cumpridas? Quais 0s
avangos até o momento?

11.As pessoas com Doencas Raras estdo incluidos nas politicas de
assisténcia ao tratamento, pelo SUS?

12.Em sua opinido, € necessaria mudanca? Quais acdes?

13.Deseja acrescentar alguma informacdo ou comentdrio sobre o

assunto?
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APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

EMESCAM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Estou desenvolvendo uma pesquisa chamada DOENCAS RARAS: SUS E
INCLUSAO SOCIAL. O objetivo geral é analisar o processo de inclusdo de usuarios
com DRs a partir dos principios estabelecidos pelo SUS: universalidade e a
integralidade e como objetivos especificos, refletir, numa perspectiva multidisciplinar,
sobre a necessidade de politicas publicas, direcionadas ao tratamento de pessoas
com DRs; conhecer sobre 0 acesso e a utilizacdo dos servigcos oferecidos para o
tratamento de pessoas com DRs, com acompanhamentos social e clinico. A
metodologia consiste em: uma pesquisa de natureza qualitativa, bibliogréfica e
empirica, na qual serd utilizada entrevista semiestruturada com familiares/
responsaveis por criangas entre zero e cinco anos de idade com Doencas Raras no
Ambulatério de Genética do Hospital Infantil Nossa Senhora da Gloéria de Vitoria e
profissionais de saude envolvidos no tratamento dessas pessoas. Para coleta de
dados utilizaremos entrevista e anotagbes “livres” em diario de campo apds a
realizacdo das entrevistas, mediante impressdes e memdrias da pesquisadora sobre
cada entrevista. Nesse sentido estou solicitando sua colaboracdo para responder a
entrevista que viabilizard o estudo. Essa pesquisa oferece risco minimo que sera
amenizado diante do sigilo absoluto em relacdo a sua identidade. Este formuléario
tera apenas um cédigo alfanumérico sequencial, para fins de andlise das
informagdes recebidas, e os dados coletados na pesquisa serdo mantidos em
arquivo sob exclusiva guarda da pesquisadora pelo periodo de 5 (cinco) anos.
Outrossim, se sentir necessidade, vocé podera solicitar esclarecimentos a
pesquisadora responsavel, a orientadora Prof®. Dr®. Angela Maria Caulyt Santos da
Silva e a pesquisadora Aline Ximenes Fragoso. O telefone para contato no mestrado

€@ 33343543. Os e-mail sdo angela.silva@emescam.br; alinexfragoso@gmail.com
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ou caso desejar, podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) da EMESCAM, situado no prédio central da instituicdo,na Av. Nossa Senhora
da Penha, n. 2190, Vitéria o telefone para contato (27) 3334-3586, e e-mail
comite.etica@emescam.br, o horario de funcionamento é de 07 h as 17 h de

segunda a sexta-feira, sob a garantia de anonimato da sua identidade. Vocé também
podera se recusar a responder alguma pergunta bem como interromper sua
participacdo no estudo a qualguer momento, sem 6nus de qualquer natureza.
Asseguro que o que for dito sera respeitosamente utilizado. Desde ja agradeco a

sua atengéao e colaboracao.

(Entrevistadora e Mestranda em Politicas Publicas e Desenvolvimento Local -

EMESCAM) — RG: 2198779 -ES
E-mail: alinexfragoso@gmail.com Tel. de contato: (27) 33150107
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ANEXOS

ANEXO A - Carta de Anuéncia

CARTA DE ANUENCIA

Eu, Dr. Nélio Almeida dos Santos, Diretor do Hospital Infantii Nossa Senhora da
Gloria — HINSG (Infantil de Vitoria) autorizo a realizacdo de coleta de dados para a
pesquisa “DOENCAS RARAS: SUS E INCLUSAO SOCIAL.”. A pesquisadora
responsavel serd a Aluna Aline Ximenes Fragoso, orientada pela Prof®. Dr?. Angela
Maria Caulyt Santos da Silva do Mestrado em Politicas Publicas e Desenvolvimento
Local na EMESCAM. Comunico que a autorizacdo para o inicio da pesquisa sera
validada apds apresentacéo da carta de aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa
da EMESCAM, a esta instituic&o.

Vitéria, 12 de Maio de 2015.

Assinatura:

Dr. Nélio Almeida dos Santos

Diretor do Hospital Infantil Nossa Senhora da Gloria — HINSG
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ANEXO B - Comité de Etica em Pesquisa

ESCOLA SUPERIOR DE
CIENCIAS DA SANTA CASA DE WW
MISERICORDIA DE VITORIA -

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: DOENCAS RARAS: SUS E INCLUSAO SOCIAL

Pesquisador: Aline Ximenes Fragoso

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 45624615.0.0000.5065

Instituicao Proponente: Escola Superior de Ciéncias da Santa Casa de Misericordia de Vitoria -
Patrocinador Principal: FUNDACAO DE AMPARO A PESQUISA DO ESPIRITO SANTO - FAPES

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.132.637
Data da Relatoria: 30/06/2015

Apresentacao do Projeto:

Pesquisa de abordagem qualitativa, bibliografica e empirica com tema de estudo relacionado a doencas
raras (DR). A pesquisa serd realizada em um hospital publico pediatrico da Rede SESA-ES. Tera como
participantes 20 (vinte) pessoas mediante amostragem aleatoria; destas, 16 sao adultos
familiares/responsaveis por 16 (dezesseis) crian¢as na faixa etaria de zero a cinco anos e 4 (quatro)
profissionais de saude: médicos (trés) e assistente social uma). Utilizara como instrumentos de coleta de
dados a entrevista do tipo semi-estruturada e diario de campo para registro dos elementos nao verbais
inerentes ao processo de entrevista. As entrevistas seguirao roteiro especificos previamente elaborado para
0s responsaveis pelas criancas e para os profissionais de saude.

Para a etapa de acesso aos participantes da pesquisa conta-se com a disponibilizacao da agenda dos
atendimentos no periodo de coleta de dados, pelos profissionais do Ambulatério de Genética, para entao a
pesquisadora acessar os participantes. Apos este "encontro” com os participantes, aproveitando o momento
de espera para consulta, a entrevistadora convidara individualmente a uma sala com ambiente privado, que
possibilite sigilo e privacidade e explicara os objetivos bem como avaliara o interesse e disponibilidade
dessas pessoas a participarem da entrevista. Em seguida, caso haja interesse e disponibilidade naquele
momento, a entrevista sera realizada, caso contrario, a entrevistadora agendara com a pessoa para outra
oportunidade. +A realizacao da

Endereco: EMESCAM, Av.N.S.da Penha 2190 - Centro de Pesquisa

Bairro: Bairro Santa Luzia CEP: 29.045-402
UF: ES Municipio: VITORIA
Telefone: (27)3334-3586 Fax: (27)3334-3586 E-mail: comite.etica@emescam.br
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Continuacao do Parecer: 1.132.637

entrevista devera ser em sala reservada com ambiente adequado e restrito, nas instalacoes do

Hospital Infantil Nossa Senhora da Gloria de Vitoria, no Ambulatorio de Genética ou proximo a ele. Havera
leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), explicacoes sobre os objetivos e outros
pontos importantes visando esclarecer duvidas para que os participantes se sintam a vontade e com
entendimento suficiente para assinarem o TCLE, em duas vias (uma para o participante e outra para os
arquivos da pesquisa). E se caso o teor das informacoes nao for autorizado pelos participantes, estes a
qualquer momento podem declarar sua desisténcia em participar com a producao da pesquisa. O conteudo
das entrevistas em audio sera transcrito e serao feitas anotacoes "livres” em diario de campo, realizado logo
apos a realizacao da entrevista, sobre as impressoes e memorias da pesquisadora sobre cada entrevista.
Estes dois instrumentos comporao dados produzidos que, em seguida, possibilitarao ser organizados e
analisados. *A publicacao dos dados produzidos sera por meio de artigos cientificos, defesa publica e
disponibilizacao online da dissertacao de mestrado, na homepage da Instituicao de Ensino Superior.
Producao dos dados por meio de entrevistas semiestruturadas e anotacoes "livres” da pesquisadora em seu
diario de campo, se reportando as suas impressoes e memorias apos a realizacao da entrevista. A analise
dos dados produzidos sera por meio da técnica de analise de conteudo (FRANCO, 2008, p. 57) em suas
diversas etapas, temos a categorizacao que € uma operacao de classificacao de elementos constitutivos de
um conjunto, por diferenciacao seguida de reagrupamento baseado em analogias, a partir de critérios
definidos, outra etapa € a organiza¢ao da analise que tem por objetivo sistematizar o conteudo, criando um
esquema preciso para a elaboracao de um plano de analise (FRANCO, 2008, p. 47) e por fim, a etapa de
analise de dados. A publicacao da pesquisa dar-se-a por meio de artigos cientificos, defesa publica e
disponibilizacao online da dissertacao.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Geral: Analisar o processo de inclusao de pacientes com doencgas raras a partir dos principios
estabelecidos pelo SUS: Universalidade e integralidade. Objetivos Especificos: Refletir, numa perspectiva
multidisciplinar sobre a necessidade de politicas publicas, direcionadas ao tratamento de individuos co DR;
conhecer sobre 0 acesso e a utilizacao dos servicos oferecidos para o tratamento de individuos com DR,
como por exemplo o acompanhamento social e clinico.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Risco minimo que sera amenizado com o sigilo dos dados referentes aos sujeitos que participarao da
pesquisa.

Quanto aos beneficios: identificacao dos problemas/limitacoes atualmente vivenciadas por

Endereco: EMESCAM, Av.N.S.da Penha 2190 - Centro de Pesquisa

Bairro: Bairro Santa Luzia CEP: 29.045-402
UF: ES Municipio: VITORIA
Telefone: (27)3334-3586 Fax: (27)3334-3586 E-mail: comite.etica@emescam.br
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pessoas com DR e profissionais de saude do Servico de Genética do hospital campo da pesquisa que estao
envolvidos no tratamento as doencas raras; divulgacao no meio académico e profissional por meio dessa
pesquisa, sobre as acoes e beneficios ja fornecidos pela Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas
com DR - Portaria n°199 de 2014 e Portaria n°® 027-R de 2014; informacoes e conhecimento sobre a
dinamica de como ocorre a utilizacao dos servicos fornecidos para o tratamento destas pessoas;
entendimento sobre a inclusao de pessoas com DR por meio das politicas publicas principalmente do SUS,
com

destaque aos principios de universalidade e integralidade; avaliacao do acesso e da utilizacao dos servicos
oferecidos para o tratamento de pessoas com DR: acompanhamentos social e clinico.

Comentdrios e Consideracoes sobre a Pesquisa:
Pesquisa relevante em termos do estudo das politicas publicas. Os resultados poderao contribuir para
anélise da materializacao de politicas publicas em nossa realidade.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Os Termos estao adequados. Embora o TCLE ainda apresente algumas expressoes e termos técnicos, que
podem dificultar o entendimento por parte dos participantes usuarios do Servico de Genética, esta descrito
no corpo do projeto de pesquisa que o mesmo sera lido e explicado pela pesquisadora, o que o torna
aceitavel.

Recomendacgoes:

Conclusoées ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:
A pesquisadora respondeu as pendéncias, adequando o projeto conforme o solicitado no parecer anterior.
Nao restam pendéncias.

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Nao

Consideragoes Finais a critério do CEP:

O parecer do relator foi aprovado pelo CEP: projeto aprovado. Conforme a norma operacional 001/2013:

- riscos ao participante da pesquisa deverao ser comunicados ao CEP por meio de notificacao via
Plataforma Brasil;

- ao final de cada semestre e ao término do projeto devera ser enviado relatério ao CEP por meio de
notificacao via Plataforma Brasil;
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- mudanc¢as metodoldgicas durante o desenvolvimento do projeto deverao ser comunicadas ao CEP por
meio de emenda via Plataforma Brasil.

VITORIA, 01 de Julho de 2015

Assinado por:
PATRICIA CASAGRANDE DIAS DE ALMEIDA
(Coordenador)

Enderego: EMESCAM, Av.N.S.da Penha 2190 - Centro de Pesquisa

Bairro: Bairro Santa Luzia CEP: 29.045-402
UF: ES Municfpio: VITORIA
Telefone: (27)3334-3586 Fax: (27)3334-3586 E-mail: comite.etica@emescam.br
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ANEXO C - Portaria n. 199 - Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas

com Doencas Raras de 30 de Janeiro de 2014.

ADVERTENCIA
Este texto ndo substitui o publicado no Diario Oficial da Unido

Ministério da Saude
Gabinete do Ministro

PORTARIA N° 199, DE 30 DE JANEIRO DE 2014

Institui a Politica Nacional de Aten¢do Integral as
Pessoas com Doencgas Raras, aprova as Diretrizes para
Atencgédo Integral as Pessoas com Doencgas Raras no
ambito do Sistema Unico de Saiide (SUS) e institui
incentivos financeiros de custeio.

O MINISTRO DE ESTADO DA SAUDE, no uso da atribui¢do que lhe confere o inciso Il do paragrafo tnico do art.
87 da Constituicdo, e

Considerando a Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990, que dispde sobre as condi¢cdes para a promocao,
protecdo e recuperacdo da saude, a organizacdo e o funcionamento dos servicos correspondentes e da outras
providéncias;

Considerando a Lei n° 8.142, de 28 de dezembro de 1990, que dispSe sobre a participagdo da comunidade na
gestdo do SistemaUnico de Saude (SUS) e sobre as transferéncias intergovernamentais de recursos financeiros na area
da saude;

Considerando o Decreto n° 7.508, de 28 de junho de 2011, que regulamenta a Lei n® 8.080, de 1990, para dispor
sobre a organizacdo do SUS, o planejamento da saude, a assisténcia a saude e a articulagcdo interfederativa, e da outras
providéncias;

Considerando o Decreto n° 7.646, de 21 de dezembro de 2011, que dispde sobre a Comissdo Nacional de
Incorporacd@o de Tecnologias no SUS e sobre o processo administrativo para incorporacdo, exclusdo e alteracdo de
tecnologias em saude pelo SUS;

Considerando a Portaria n°® 1.559/GM/MS, de 1° de agosto de 2008, que institui a Politica Nacional de Regulacdo
do SUS;

Considerando a Portaria n°® 81/GM/MS, de 20 de janeiro de 2009, que institui, no ambito do SUS, a Politica
Nacional de Atencéo Integral em Genética Clinica;

Considerando a Portaria n® 4.279/GM/MS, de 30 de dezembro de 2010, que estabelece diretrizes para a
organizacdo da Rede de Atencdo a Saude no ambito do SUS;

Considerando a Portaria n°® 1.459/GM/MS, de 24 de junho de 2011, que institui, no ambito do SUS, a Rede
Cegonha;

Considerando a Portaria n® 1.600/GM/MS, de 7 de julho de 2011, que reformula a Politica Nacional de Atencéo as
Urgéncias e institui a Rede de Atencdo as Urgéncias no SUS;

Considerando a Portaria n° 2.488/GM/MS, de 21 de outubro de 2011, que aprova a Politica Nacional de Atencdo
Basica (PNAB), estabelecendo a revisdo de diretrizes e normas para a organizacdo da Atencdo Baésica, para a
Estratégia Saude da Familia (ESF) e o Programa de Agentes Comunitarios de Saude (PACS);

Considerando a Portaria n°® 3.088/GM/MS, de 23 de dezembro de 2011, que institui a Rede de Atencdo
Psicossocial para pessoas com sofrimento ou transtorno mental e com necessidades decorrentes do uso de crack, alcool
e outras drogas, no ambito do SUS;

Considerando a Portaria n°® 533/GM/MS, de 28 de marco de 2012, que estabelece o elenco de medicamentos e
insumos da Relacdo Nacional de Medicamentos Essenciais (RENAME) no ambito do SUS;

Considerando a Portaria n® 793/GM/MS, de 24 de abril de 2012, que institui a Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia noambito do SUS;

Considerando a Portaria n° 841/GM/MS, de 2 de maio de 2012, que publica a Relacdo Nacional de Acdes e
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Servigos de Saude (RENASES) no ambito do SUS;

Considerando a Portaria n® 252/GM/MS, de 19 de fevereiro de 2013, que institui a Rede de Atencdo a Saude das
Pessoas com Doencas Crénicas no ambito do SUS;

Considerando a Portaria n® 963/GM/MS, de 27 de maio de 2013, que redefine a Atengdo Domiciliar no ambito do
SuUS;

Considerando a Portaria n® 1.554/GM/MS, de 30 de julho de 2013, que dispde sobre as regras de financiamento e
execucdo do Componente Especializado da Assisténcia Farmacéutica no ambito do SUS;

Considerando a Portaria n° 2.135/GM/MS, de 25 de setembro de 2013, que estabelece diretrizes para o processo
de planejamento no ambito do SUS;

Considerando as sugestdes dadas a Consulta Publica n° 07, de 10 de abril de 2013, por meio da qual foram
discutidos os documentos"Normas para Habilitacdo de Servicos de Atencdo Especializada e Servicos de Referéncia em
Doengas Raras no Sistema Unico de Saude" e "Diretrizes para Atengdo Integral as Pessoas com Doengas Raras no
ambito do Sistema Unico de Saude (SUS)";

Considerando a Deliberagédo da Comissdo Nacional de Incorporacdo de Tecnologias n° 78/ CONITEC, de 2013;
Considerando a Politica Nacional de Humanizagao (PNH);

Considerando a necessidade do atendimento integral e multidisciplinar para o cuidado das pessoas com doencas
raras;

Considerando a necessidade de estabelecer normas para a habilitagéo de Servicos de Atengdo Especializada e
Servicos de Referéncia em Doencas Raras no Sistema Unico de Saude;

Considerando a necessidade de estabelecer o escopo de atuagdo dos Servicos de Atencdo Especializada e
Servigos de Referéncia em Doengas Raras no Sistema Unico de Saude, bem como as qualidades técnicas necessarias
ao bom desempenho de suas funcdes no contexto da rede assistencial; e

Considerando a necessidade de auxiliar os gestores na regulacdo do acesso, controle e avaliagdo da assisténcia
as pessoas com doencas raras no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS), resolve:

CAPITULO |
DAS DISPOSICOES GERAIS

Art. 1° Esta Portaria institui a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doengas Raras, aprova as
Diretrizes para Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS) e institui
incentivos financeiros de custeio.

Art. 2° A Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doenc¢as Raras tem abrangéncia transversal as
redes tematicas prioritarias do SUS, em especial a Rede de Atencdo as Pessoas com Doencas Crénicas, Rede de
Atencédo a Pessoa com Deficiéncia, Rede de Urgéncia e Emergéncia, Rede de Atengdo Psicossocial e Rede Cegonha.

Art. 3° Para efeito desta Portaria, considera-se doenca rara aquela que afeta até 65 pessoas em cada 100.000
individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 individuos.

CAPITULO Il
DOS OBJETIVOS

Art. 4° A Politica Nacional de Atencédo Integral as Pessoas com Doencas Raras tem como objetivo reduzir a
mortalidade, contribuir para a redugcdo da morbimortalidade e das manifestacdes secundarias e a melhoria da qualidade
de vida das pessoas, por meio de agdes de promogdo, prevencado, detecgdo precoce, tratamento oportuno redugdo de
incapacidade e cuidados paliativos.

Art. 5° Sao objetivos especificos da Politica Nacional de Atencédo Integral as Pessoas com Doenc¢as Raras:

| - garantir a universalidade, a integralidade e a equidade das acdes e servicos de saude em relacdo as pessoas
com doencas raras, com consequente redugcdo da morbidade e mortalidade;

Il - estabelecer as diretrizes de cuidado as pessoas com doencas raras em todos os niveis de atencdo do SUS;
Il - proporcionar a atengao integral a saude das pessoas com doenca rara na Rede de Atencédo a Saude (RAS);
IV - ampliar o acesso universal e regulado das pessoas com doengas raras na RAS;

V - garantir as pessoas com doencas raras, em tempo oportuno, acesso aos meios diagnosticos e terapéuticos
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disponiveis conforme suas necessidades; e
VI - qualificar a atencao as pessoas com doencas raras.
CAPITULO III
DOS PRINCIPIOS E DAS DIRETRIZES

Art. 6° A Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras é constituida a partir dos
seguintes principios:

| - atencdo humanizada e centrada nas necessidades das pessoas;

Il - reconhecimento da doencga rara e da necessidade de oferta de cuidado integral, considerando-se as diretrizes
da RAS no ambito do SUS;

Il - promogdo do respeito as diferencas e aceitacdo de pessoas com doencas raras, com enfrentamento de
estigmas e preconceitos;

IV - garantia de acesso e de qualidade dos servi¢cos, ofertando cuidado integral e atencdo multiprofissional;
V - articulagdo intersetorial e garantia de ampla participagdo e controle social;

VI - incorporacéo e uso de tecnologias voltadas para a promocgéo, prevenc¢éo e cuidado integral na RAS, incluindo
tratamento medicamentoso e férmulas nutricionais quando indicados no ambito do SUS, que devem ser resultados das
recomendacdes formuladas por érgdos governamentais a partir do processo de avaliacdo e aprovagdo pela Comissao
Nacional de Incorporagao de Tecnologias no SUS (CONITEC) e Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT); e

VIl - promog¢do da acessibilidade das pessoas com doencas raras a edificacdes, mobilidrio, espacos e
equipamentos urbanos.

Art. 7° Sao diretrizes da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras:

| - educagdo permanente de profissionais de saude, por meio de atividades que visem a aquisicdo e ao
aprimoramento de conhecimentos, habilidades e atitudes para a aten¢éo a pessoa com doenca rara;

Il - promogdo de agdes intersetoriais, buscando-se parcerias que propiciem o desenvolvimento das agdes de
promogdo da saude;

11l - organizacao das acdes e servicos de acordo com a RAS para o cuidado da pessoa com doenca rara;

IV - oferta de cuidado com ag¢des que visem a habilitacdo/ reabilitacdo das pessoas com doencgas raras, além de
medidas assistivas para os casos que as exijam;

V - diversificacdo das estratégias de cuidado as pessoas com doencas raras; e

VI - desenvolvimento de atividades no territério que favoregam a inclusdo social com vistas a promogéo de
autonomia e ao exercicio da cidadania.

CAPITULO IV
DAS RESPONSABILIDADES

Art. 8° S3o responsabilidades comuns do Ministério da Saude e das Secretarias de Saude dos Estados, do Distrito
Federal e dos Municipios em seu ambito de atuacao:

| - garantir que todos os servicos de saude que prestam atendimento as pessoas com doencas raras possuam
infraestrutura adequada, recursos humanos capacitados e qualificados, recursos materiais, equipamentos e insumos
suficientes, de maneira a garantir o cuidado necessario;

Il - garantir o financiamento tripartite para o cuidado integral das pessoas com doencgas raras, de acordo com suas
responsabilidades e pactuagdes;

Il - garantir a formacdo e a qualificacdo dos profissionais e dos trabalhadores de saude de acordo com as
diretrizes da Politica de Educag¢do Permanente em Saude (PNEPS);

IV - definir critérios técnicos para o funcionamento dos servicos que atuam no escopo das doencas raras nos
diversos niveis de atencdo, bem como os mecanismos para seu monitoramento e avaliacao;

V - garantir o compartilhamento das informacdes na RAS e entre as esferas de gestdo;
VI - adotar mecanismos de monitoramento, avaliacdo e auditoria, com vistas a melhoria da qualidade das acdes e
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dos servicos ofertados, considerando as especificidades dos servicos de saude e suas responsabilidades;

VIl - promover o intercambio de experiéncias e estimular o desenvolvimento de estudos e de pesquisas que
busquem o aperfeicoamento, a inovacao de tecnologias e a disseminagdo de conhecimentos voltados a promocédo da
saude, a prevencdo, ao cuidado e a reabilitacdo/habilitacdo das pessoas com doencas raras;

VIII - estimular a participacao popular e o controle social visando a contribuicdo na elaboragdo de estratégias e no
controle da execugao da Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencgas Raras;

IX - contribuir para o desenvolvimento de processos e métodos de coleta, analise e producdo de informacdes,
aperfeicoando permanentemente a confiabilidade dos dados e a capilarizagdo das informagdes, na perspectiva de usa-
las para alinhar estratégias de aprimoramento da gestéo, disseminacgdo das informacdes e planejamento em saude; e

X - monitorar e avaliar o desempenho e qualidade das ac¢des e servicos de prevencdo e de controle das doencas
raras no pais no ambito do SUS, bem como auditar, quando pertinente.

Art. 9°. Compete ao Ministério da Saude:

| - prestar apoio institucional as Secretarias de Saude dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios no
processo de qualificacdo e de consolidagdo da aten¢do ao paciente com doenca rara;

Il - analisar, consolidar e divulgar as informagdes provindas dos sistemas de informacao federais vigentes que
tenham relacdo com doencgas raras, que devem ser enviadas pelas Secretarias de Saude dos Estados, do Distrito
Federal e dos Municipios, e utiliza-las para planejamento e programacgdo de acgdes e de servicos de saude e para
tomada de decisao;

Il - definir diretrizes gerais para a organizacao do cuidado as doencas raras na populagéo brasileira;

IV - estabelecer, através de PCDT, recomendacdes de cuidado para tratamento de doencas raras, levando em
consideracdo a incorporacdo de tecnologias pela CONITEC, de maneira a qualificar o cuidado das pessoas com
doencas raras;

V - efetuar a homologacdo da habilitacdo dos estabelecimentos de saude que realizam a atencdo a saude das
pessoas com doencas raras, de acordo com critérios técnicos estabelecidos previamente de forma tripartite; e

VI - disponibilizar sistema de informacdo para registro das acdes prestadas no cuidado as pessoas com doencgas
raras em todos os servigos de saude, seja na atencao basica ou especializada, ambulatorial ou hospitalar.

Art. 10. As Secretarias de Saude dos Estados e do Distrito Federal compete:

| - pactuar regionalmente, por intermédio do Colegiado Intergestores Regional (CIR) e da Comissao Intergestores
Bipartite (CIB) todas as acdes e os servicos necessarios para a atengao integral as pessoas com doengas raras;

Il - definir estratégias de articulagdo com as Secretarias Municipais de Saude com vistas a inclusdo da atencgdo e
do cuidado integral as pessoas com doencas raras nos planos municipais, estadual e planejamento regional integrado;

Il - apoiar tecnicamente os Municipios para organizacdo e implantacdo do cuidado para as pessoas com doencas
raras;

IV - realizar a regulagdo visando a garantia do atendimento local, regional, estadual ou nacional as pessoas com
doencas raras, de acordo com as necessidades de saulde;

V - analisar os dados estaduais relacionados as doencas raras produzidos pelos sistemas de informacédo vigentes
e utiliza-los de forma a aperfeicoar o planejamento das a¢des e a qualificar a atencao prestada as pessoas com doencas
raras;

VI - definir os estabelecimentos de saude de natureza publica, sob sua gestédo, que ofertam acdes de promocéo e
prevencgdo e que prestam o cuidado as pessoas com doencgas raras, em conformidade com a legislagdo vigente;

VIl - apoiar os Municipios na educacdo permanente dos profissionais de saude a fim de promover a qualificacdo
profissional, desenvolvendo competéncias e habilidades relacionadas as a¢des de prevencao, controle e no cuidado as
pessoas com doencas raras;

VIII - efetuar e manter atualizado o cadastramento dos servicos de salude sob sua gestdo no sistema de
informacédo federal vigente para esse fim e que realizam a aten¢do a saude das pessoas com doencas raras, de acordo
com critérios técnicos estabelecidos em Portarias especificas do Ministério da Saude; e

IX - planejar e programar as acdes e os servicos necessarios para atender a populacdo de acordo com a
contratualizacdo dos servicos, quando for de gestdo estadual.

Art. 11. Compete as Secretarias Municipais de Saude:
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| - pactuar regionalmente, por intermédio do Colegiado Intergestores Regional (CIR) e da Comissao Intergestores
Bipartite (CIB) todas as acdes e os servigos necessarios para a atengdo integral das pessoas com doencas raras;

Il - planejar e programar as agdes e os servicos de doengas raras, assim como o cuidado das pessoas com
doencas raras, considerando- se sua base territorial e as necessidades de saude locais;

Il - organizar as acdes e servicos de atencdo para doengas raras, assim como o cuidado das pessoas com
doencas raras, considerando- se os servigcos disponiveis no Municipio;

IV - planejar e programar as agdes e os servicos necessarios para atender a populacdo e operacionalizar a
contratualizacdo dos servicos, quando ndo existir capacidade prépria;

V - planejar e programar as acdes e 0s servicos necessarios para atender a populagdo de acordo com a
contratualizacdo dos servicos, quando de gestdo municipal;

VI - realizar regulagdo visando a garantia do atendimento local, regional, estadual ou nacional as pessoas com
doencas raras, de acordo com as necessidades de saude;

VIl - realizar a regulacdo entre os componentes da rede de atengcdo a saude, com definicdo de fluxos de
atendimento a saude para fins de controle do acesso e da garantia de equidade, promovendo a otimizacdo de recursos
segundo a complexidade e a densidade tecnoldgica necessarias a atengcdo a pessoa com doencas raras, com
sustentabilidade do sistema publico de saude;

VIl - realizar a articulacdo interfederativa para pactuacdo de acdes e de servicos em ambito regional ou inter-
regional para garantia da equidade e da integralidade do cuidado;

IX - implantar o acolhimento e a humanizacdo da atencdo de acordo com a Politica Nacional de Humanizacao
(PNH);

X - analisar os dados municipais relativos as a¢des de prevencado e as a¢des de servicos prestados as pessoas
com doencas raras, produzidos pelos sistemas de informacdo vigentes e utiliza-los de forma a aperfeicoar o
planejamento das ac¢des locais e a qualificar a atengdo das pessoas com doencas raras;

XI - definir os estabelecimentos de saude de natureza publica, sob sua gestdo, que ofertam a¢des de promogéo e
prevencao e que prestam o cuidado as pessoas com doengas raras, em conformidade com a legislacéo vigente;

XIl - efetuar e manter atualizado os dados dos profissionais e de servicos de salde que estdo sob gestdo
municipal, publicos e privados, que prestam servico ao SUS no Sistema do Cadastro Nacional de Estabelecimentos de
Saude (SCNES); e

XIIl - programar agdes de qualificacdo para profissionais e trabalhadores de salude para o desenvolvimento de
competéncias e de habilidades relacionadas as acdes de prevencédo e de controle das doencas raras.

CAPITULO V
DA ORGANIZACAO DA ATENCAO

Art. 12 A organizacgédo do cuidado das pessoas com doencas raras sera estruturada nos seguintes eixos:
| - Eixo I: composto pelas doencas raras de origem genética e organizado nos seguintes grupos:
a) anomalias cogénitas ou de manifestacao tardia;
b) deficiéncia intelectual; e
c) erros inatos de metabolismo;
Il - Eixo II: composto por doencas raras de origem ndo genética e organizado nos seguintes grupos:
a) infecciosas;
b) inflamatdrias; e
c¢) autoimunes.

CAPITULO VI

DA ESTRUTURA DA LINHA DE CUIDADO DA ATENGAO AS PESSOAS COM DOENCAS RARAS

Art. 13. A linha de cuidado da atengdo aos usuarios com demanda para a realizagdo das agdes na Politica

Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras é estruturada pela Atencdo Basica e Atencdo
Especializada, em conformidade com a RAS e seguindo as Diretrizes para Aten¢do Integral as Pessoas com Doencas
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Raras no SUS.

§ 1° A Atencado Basica, que é responsavel pela coordenagdo do cuidado e por realizar a aten¢do continua da
populagdo que esta sob sua responsabilidade adstrita, além de ser a porta de entrada prioritaria do usuario na rede,
compete:

| - realizar agdes de promocgédo da saude com foco nos fatores de protecéo relativos as doencas raras;

Il - desenvolver agcdes voltadas aos usuarios com doencas raras, na perspectiva de reduzir os danos relacionados
a essas doencas no seu territério;

Il - avaliar a vulnerabilidade e a capacidade de autocuidado das pessoas com doencas raras e realizar atividades
educativas, conforme necessidade identificada, ampliando a autonomia dos usuarios e seus familiares;

IV - implementar a¢cdes de diagnéstico precoce, por meio da identificagdo de sinais e de sintomas, e seguimento
das pessoas com resultados alterados, de acordo com as diretrizes técnicas vigentes, respeitando-se o que compete a
este nivel de atencéo;

V - encaminhar oportunamente a pessoa com suspeita de doenca rara para confirmacao diagnéstica;

VI - coordenar e manter o cuidado das pessoas com doengas raras, quando referenciados para outros pontos da
RAS;

VII - registrar as informacgdes referentes as doencas raras nos sistemas de informagéao vigentes, quando couber;

VIII - realizar o cuidado domiciliar as pessoas com doencas raras, de forma integrada com as equipes de atengao
domiciliar e com os servicos de atencdo especializada e servicos de referéncia em doencas raras locais e com demais
pontos de atencdo, conforme proposta definida para a regido de saude; e

IX - implantar o acolhimento e a humanizagéo da aten¢éo de acordo com a PNH.

§ 2° A Atencdo Especializada, composta pelo conjunto de pontos de atencdo com diferentes densidades
tecnolégicas para a realizacdo de ag¢des e servicos de urgéncia, ambulatorial especializado e hospitalar, apoiando e
complementando os servigos da atencdo basica de forma integral, resolutiva e em tempo oportuno, é composta, ainda,
por:

| - Servico de Atencdo Especializada em Doencas Raras, a quem compete oferecer atencdo diagnodstica e
terapéutica especifica para uma ou mais doencas raras, em carater multidisciplinar; e

Il - Servico de Referéncia em Doencas Raras, que oferece atencdo diagnéstica e terapéutica especifica, em
carater multidisciplinar.

§ 3° Compete ao Componente Atenc¢do Domiciliar:

| - realizar o cuidado as pessoas com doenca rara de forma integrada com os componentes da Atencéo Basica e
da Atencdo Especializada;

Il - implantar o acolhimento e a humanizacéo da aten¢éo de acordo com a PNH;

Il - instrumentalizar e orientar cuidadores e familiares para o cuidado domiciliar;

IV - contribuir para a qualidade de vida da pessoa com doenca rara no ambiente familiar; e

V - promover acdes que auxiliem a autonomia das pessoas com doencgas raras.

§ 4° Os pontos de aten¢do a saude garantirdo tecnologias adequadas e profissionais aptos e suficientes para
atender a regido de saude, considerando-se que a caracterizacdo desses pontos de atencdo deve obedecer a uma

definicdo minima de competéncias e de responsabilidades, mediante articulagdo dos distintos componentes da RAS.

Art. 14. O componente da Atencdo Especializada da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com
Doencas Raras sera composto por:

| - Servigo de Atencado Especializada em Doengas Raras; e
Il - Servigo de Referéncia em Doengas Raras.

§ 1° O Servico de Atencdo Especializada em Doencas Raras é o servigco de saude que possui condi¢gdes técnicas,
instalacdes fisicas, equipamentos e recursos humanos adequados a prestacdo da atencdo especializada em uma ou
mais doengas raras.

§ 2° O Servigo de Referéncia em Doencas Raras € o servigo de saude que possui condigdes técnicas, instalagdes
fisicas, equipamentos e recursos humanos adequados a prestacdo da atencdo especializada para pessoas com doencas
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raras pertencentes a, no minimo, dois eixos assistenciais, de acordo com os seguintes parametros:

| - oferte atencdo diagndstica e terapéutica para no minimo 2 (duas) doencas raras dos grupos do Eixo | de que
trata o art. 12 ou;

Il - oferte atencdo diagnéstica e terapéutica para no minimo 2 (duas) doencas raras dos grupos do Eixo Il de que
trata o art. 12 ou;

Il - oferte atencdo diagnodstica e terapéutica para no minimo 1 (um) grupo de cada um dos Eixos de que trata o
art. 12.

§ 3° Os Servicos de Atencdo Especializada e Servicos de Referéncia em Doencas Raras sdo responsaveis
também por acdes diagnosticas, terapéuticas e preventivas as pessoas com doencas raras ou sob risco de desenvolvé-
las, de acordo com os dois eixos assistenciais.

Art 15. Compete ao Servico de Atencdo Especializada em Doencas Raras e ao Servico de Referéncia em
Doencas Raras:

| - compor a RAS regional, de forma que se garantam os principios, as diretrizes e competéncias descritas na
Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras;

Il - ter uma populacdo definida como de sua responsabilidade para o cuidado, assim como ter vinculado a si os
servigos para os quais € a referéncia para tratamento as pessoas com doengas raras, podendo ser de abrangéncia local,
regional, estadual ou nacional;

Il - apoiar os outros servicos de atengdo a saude no que se refere ao cuidado da pessoa com doenca rara,
participando sempre que necessario da educacdo permanente dos profissionais de salide que atuam neste cuidado;

IV - utilizar os sistemas de informacgao vigentes para registro da aten¢ao dispensada no cuidado as pessoas com
doencas raras, conforme normas técnico-operacionais preconizadas pelo Ministério da Saude;

V - garantir a integralidade do cuidado as pessoas com doencas raras;
VI - reavaliar periodicamente as pessoas, de acordo com cada doenca rara;
VII - estabelecer avaliagdes para verificar outras pessoas em risco de doencas raras;

VIII - encaminhar as pessoas para a Aten¢do Basica para a continuidade do seguimento clinico, garantindo seu
matriciamento;

IX - submeter-se a regulacédo, fiscalizagdo, monitoramento e avaliagdo do Gestor Municipal, Estadual e do Distrito
Federal, conforme as atribuicdes estabelecidas nas respectivas condi¢des de gestéo;

X - investigar e buscar determinar o diagnéstico definitivo e assegurar a continuidade do atendimento de acordo
com as rotinas e as condutas estabelecidas, sempre com base nos PCDT estabelecidos pelo Ministério da Saude;

Xl - garantir, por meio dos profissionais da RAS, o acesso as diversas categorias profissionais necessarias para o
cuidado e tratamento integral as pessoas com doengas raras, incluindo as diversas especialidades médicas e
profissionais para atendimento ambulatorial e hospitalar de acordo com as necessidades do cuidado as doencas raras;

Xl - encaminhar as pessoas para os Centros Especializados de Reabilitacdo (CER) ou outros com a finalidade de
reabilitagdo para complementaridade do cuidado, sem se eximir de continuar ofertando o cuidado integral as pessoas
com doencas raras, garantidos mediante regulagéo;

XllII - realizar tratamento clinico e medicamentoso, quando houver, das pessoas com doenc¢as raras segundo os
PCDT instituidos;

XIV - oferecer atengdo diagndstica e terapéutica especifica para uma ou mais doengas raras, em carater
multidisciplinar;

XV - referenciar as pessoas para os Servigos de Referéncia em Doencas Raras, quando se fizer necessario;
XVI - garantir a investigacdo diagnéstica e o acompanhamento das doencas para as quais estiverem habilitados;

XVI - acolher o encaminhamento regulado de pessoas com diagnéstico ou suspeita de doenca rara, provenientes
da atencao basica ou especializada, para fins de investigacdo e tratamento;

XVIII - garantir, por meio dos profissionais da RAS, o acesso regulado as diversas categorias profissionais
necessarias para o cuidado e tratamento integral as pessoas com doencgas raras, incluindo as diversas especialidades
médicas e profissionais para atendimento ambulatorial e hospitalar de acordo com as necessidades do cuidado as
pessoas com doengas raras; e
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XIX - oferecer atencdo diagndstica e terapéutica especifica, em carater multidisciplinar, de acordo com os eixos
assistenciais e baseados nos PCDT instituidos.

Art. 16. Sdo competéncias especificas do Servico de Referéncia em Doencas Raras:
| - realizar o acompanhamento clinico especializado multidisciplinar a pessoa com doenca rara;
Il - realizar o aconselhamento genético das pessoas acometidas e seus familiares, quando indicado;

Il - apresentar estrutura adequada, realizar pesquisa e ensino organizado, com programas e protocolos
estabelecidos, reconhecidos e aprovados pelo comité de ética pertinente;

IV - subsidiar acdes de saude dos gestores no ambito das doencas raras, quando necessario;
V - participar como polo de desenvolvimento profissional em parceria com a gestéo, tendo como base a PNEPS; e

VI - realizar atividades de educacao ao publico e aos profissionais de saude no tema doencas raras, em conjunto
com os gestores do SUS, os conselhos de saude, a comunidade cientifica e as associacdes civis relacionadas as
doencas raras ou outros representantes da sociedade civil organizada, com o objetivo de promover a compreensao da
diversidade humana, dos direitos dos usuarios e extingdo dos preconceitos, buscando sua integragéo a sociedade.

Art. 17. Poderao pleitear a habilitagdo como Servigo de Atencdo Especializada em Doengas Raras ou Servigo de
Referéncia em Doencas Raras os estabelecimentos de saude que obedecam aos seguintes requisitos minimos:

| - possuam alvara de funcionamento e se enquadrem nos critérios e normas estabelecidos pela legislacdo em
vigor ou outros que venham a substitui-la ou complementa-la, precipuamente:

a) Resolugdo - RDC n° 50/ANVISA, de 21 de fevereiro de 2002, que dispde sobre o Regulamento Técnico para
Planejamento, Programacao, elaboracédo e avaliacdo de projetos fisicos de estabelecimentos assistenciais de saude e
suas alteracdes;

b) Resolugéo - RDC n° 306/ANVISA, de 6 de dezembro de 2004, que dispde sobre o Regulamento Técnico para o
gerenciamento de residuos de servicos da saude; e

c) Resolucdo - ABNT NBR 9050 - Norma Brasileira de Acessibilidade a edificagdes, mobiliario, espacos e
equipamentos urbanos - que estabelece critérios e parametros técnicos a serem observados quando do projeto de
construcdo, instalacdes e adaptacdes de edificacdes, mobiliarios, espacos e equipamentos urbanos;

Il - disponham dos seguintes servicos de apoio diagnéstico:
a) laboratério de patologia clinica, anatomia patoldgica e de exames genéticos préprio ou alcancavel; e
b) laboratério de imagem préprio ou alcancavel; e

Ill - garantam, junto a RAS, as necessidades de internacdo (enfermaria e UTI) e cirurgia, que terdo seus fluxos
regulados conforme pactuagdes locais.

Paragrafo Unico. Na hipétese dos estabelecimentos de saude de que trata o "caput" ndo oferecerem, dentro de
sua estrutura fisica, as agdes e servicos necessarios para o cumprimento dos requisitos minimos para habilitacdo como

Servico de Atencdo Especializada em Doencas Raras ou Servico de Referéncia em Doencas Raras, estas acgdes e
servicos poderdo ser formalmente referenciados e contratualizados.

Art. 18. Além dos requisitos minimos de que trata o art. 17, para pleitear a habilitacdo como Servico de Atencdo
Especializada em Doencas Raras, o estabelecimento de salde deverad cumprir os seguintes requisitos:

| - possuir equipe assistencial composta, no minimo, por:
a) enfermeiro;
b) técnico de enfermagem; e

c) médico responsavel pelo Servico de Atengdo Especializada em Doencgas Raras com comprovada experiéncia
na area ou especialidade; e

Il - contar com um responsavel técnico médico, registrado no Conselho Regional de Medicina, devendo assumir a
responsabilidade técnica por uma Unica unidade habilitada pelo SUS.

Paragrafo unico. O responsavel técnico de que trata o inciso Il podera atuar como profissional em outro servigo
habilitado pelo SUS.

Art. 19. Além dos requisitos minimos de que trata o art. 17, para pleitear a habilitagdo como Servico de Referéncia
em Doencas
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Raras, o estabelecimento de saude devera cumprir os seguintes requisitos:
| - possuir equipe assistencial para cada grupo dos Eixos de que trata o art. 12 composta, no minimo, por:
a) enfermeiro;
b) técnico de enfermagem;

c) médico com titulo de especialista na area da especialidade que acompanha, registrado no Conselho Regional
de Medicina e/ou comprovacéo de atuagdo na doenca rara especifica por pelo menos 5 (cinco) anos;

d) médico geneticista;

e) neurologista;

f) pediatra (quando atender crianca);

g) clinico geral (quando atender adulto);

h) psicélogo;

i) nutricionista (quando atender erros inatos do metabolismo); e
j) assistente social; e

Il - contar com um responsavel técnico médico, registrado no Conselho Regional de Medicina, devendo assumir a
responsabilidade técnica por uma Unica unidade habilitada pelo SUS.

Paragrafo unico. O responsavel técnico podera fazer parte de equipe minima assistencial, desde que tenha titulo
de especialista na area da especialidade que acompanha e/ou comprovagdo de atuagdo na area por pelo menos 5
(cinco) anos para uma das doencgas raras acompanhadas pelo Servico de Referéncia em Doencas Raras.

Art. 20. Para pleitear a habilitacdo dos estabelecimentos de saude como Servico de Atencdo Especializada em
Doencas Raras ou Servico de Referéncia em Doencas Raras, as Secretarias de Saude dos Estados, do Distrito Federal
e dos Municipios encaminharao a Coordenagdo- Geral de Média e Alta Complexidade (CGMAC/ DAET/SAS/MS):

| - Resolugdo da CIR e da CIB ou, no caso do Distrito Federal, do Colegiado de Gestdo da Secretaria de Saude
(CGSES/DF) contendo:

a) a relacdo dos estabelecimentos de salde que realizardo a atengdo especializada como Servico de Atencédo
Especializada ou Servigo de Referéncia em Doencas Raras; e

b) a relacdo dos laboratérios que realizardo os exames diagnosticos, conforme descrito nesta Portaria;
Il - atualizagdo dos dados no SCNES dos estabelecimentos a serem habilitados;

Il - copia da publicacdo em diario oficial do extrato de contrato com o servico de saude, quando este ndo for da
rede propria da respectiva secretaria de saude;

IV - a indicagdo do(s) eixo(s) assistencial(is) de que trata o art. 12, bem como os grupos de doencas doenca(s)
para a(s) qual(is) o estabelecimento ofertara a assisténcia;

V - Formulario de Vistoria disponivel no Anexo V, preenchido e assinado pelos respectivos gestores publicos de
saude; e

VI - titulagdo dos profissionais da equipe minima assistencial e do responsavel técnico cadastrados no SCNES.

§ 1° Podera ser habilitado mais de 1 (um) Servico de Atencdo Especializada em Doenc¢as Raras dentro do mesmo
estabelecimento de saude.

§ 2° Na hipotese de ocorréncia do disposto no § 1°, sera acrescido a equipe minima um profissional médico para
cada Servico de Atencdo Especializada em Doencas Raras excedente, sendo os demais profissionais da equipe minima
comuns a todos os Servicos de Atencdo Especializada em Doencas raras habilitados nesse mesmo estabelecimento de
saude.

Art. 21. O Ministério da Saude avaliara os documentos encaminhados pelas Secretarias de Saude, podendo
proceder a vistoria "in loco" para conceder a habilitagdo do estabelecimento de saude.

Paragrafo unico. Caso a avaliagdo seja favoravel, a Secretaria de Atengdo a Saude (SAS/MS) tomara as
providéncias para a publicagdo da Portaria especifica de habilitacao.

CAPITULO VII
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DO FINANCIAMENTO

Art. 22. Fica instituido incentivo financeiro de custeio mensal para as equipes profissionais dos estabelecimentos
de saude habilitados como Servigos de Atencdo Especializada em Doengas Raras.

§ 1° O incentivo financeiro de que trata o "caput" possuira o valor de R$ 11.650,00 (onze mil seiscentos e
cinquenta reais) por equipe.

§ 2° Quando houver a habilitacdo de mais de um Servico de Atencdo Especializada em Doencas Raras dentro do
mesmo estabelecimento de salide, o valor de que trata o § 1° sera acrescido de R$ 5.750,00 (cinco mil setecentos e
cinquenta reais) por servico excedente, destinado a inclusdo de mais 1 (um) profissional médico por servigo.

§ 3° O recursos do incentivo financeiro de que trata o "caput" serdo utilizados exclusivamente nas acdes
necessarias ao funcionamento adequado dos Servicos de Atencdo Especializada em Doencas Raras.

§ 4° Os incentivo financeiro de que trata o "caput" sera repassado em parcelas mensais pelo Fundo Nacional de
Saude para o fundo de saude do ente federativo beneficiario.

Art. 23. Fica instituido incentivo financeiro de custeio mensal para as equipes profissionais dos estabelecimentos
de saude habilitados como Servigos de Referéncia em Doencas Raras.

§ 1° O incentivo financeiro de que trata o "caput" possuird o valor de R$ 41.480,00 (quarenta e um mil
quatrocentos e oitenta reais) por equipe.

§ 2° O recursos do incentivo financeiro de que trata o "caput" serdo utilizados exclusivamente nas agdes
necessarias ao funcionamento adequado dos Servicos de Referéncia em Doencas Raras.

§ 3° Os incentivo financeiro de que trata o "caput" sera repassado em parcelas mensais pelo Fundo Nacional de
Saude para o fundo de saude do ente federativo beneficiario.

Art. 24. Fica instituido incentivo financeiro para custeio dos procedimentos dispostos no anexo lll, a serem
incorporados na Tabela de Procedimentos, Medicamentos e OPM do SUS para fins diagnésticos em doencas raras,
realizados pelos Servicos de Atencado Especializada em Doencas Raras e Servigos de Referéncia em Doencas Raras.

§ 1° O incentivo financeiro de que trata o "caput" sera efetuado por meio do Fundo de Ac¢des Estratégicas e
Compensac¢do (FAEC) pés-producéo.

§ 2° Fardo jus ao recebimento do incentivo financeiro de que trata o "caput" os estabelecimentos de saude
habilitados como Servico de Atengdo Especializada em Doencas Raras e Servigos de Referéncia em Doengas Raras.

§ 3° O repasse dos recursos de que trata este artigo ocorrera em conformidade com a producéo dos respectivos
procedimentos informados no Sistema de Informagdo Ambulatorial (SIA/SUS).

§ 4° O incentivo financeiro previsto neste Capitulo sera repassado pelo Fundo Nacional de Saude para os fundos
de saude dos entes federativos beneficiarios, respeitando-se a especificidade do Servigo.

Art. 25. O repasse dos incentivos financeiros de que trata esta Portaria sera imediatamente interrompido quando:

| - constatada, durante o monitoramento, a inobservancia dos requisitos de habilitacdo e das demais condicdes
previstas nesta Portaria; e

Il - houver falha na alimentagdo do SIA/SUS, por periodo superior ou igual a 3 (trés) competéncias consecutivas,
conforme Portaria n® 3.462/GM/MS, de 11 de novembro de 2010.

§ 1° Uma vez interrompido o repasse do incentivo financeiro, novo pedido somente sera deferido apés novo
procedimento de habilitagdo, em que fique demonstrado o cumprimento de todos os requisitos previstos nesta Portaria,
hipétese em que o custeio voltara a ser pago, sem efeitos retroativos, a partir do novo deferimento pelo Ministério da
Saude.

§ 2° As situacdes descritas neste artigo serdo constatadas por meio do monitoramento e/ou da supervisdo direta
do Ministério da Saude, da Secretaria de Saude do Estado ou do Distrito Federal ou municipal por auditoria do
Departamento Nacional de Auditoria do SUS (DENASUS/SGEP/MS).

Art. 26. Eventual complementacdo dos recursos financeiros repassados pelo Ministério da Saude para o custeio
das acdes da Politica é de responsabilidade conjunta dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios, em
conformidade com a pactuacéo estabelecida na respectiva CIB e CIR.

Art. 27. Os recursos financeiros transferidos serdo movimentados sob fiscalizagdo do respectivo Conselho de

Saude, sem prejuizo da fiscalizacdo exercida pelos érgdos do sistema de controle interno do Poder Executivo e pelo
Tribunal de Contas da Unido conforme disposto no art. 3° do Decreto n°® 1.232, de 30 de agosto de 1994.
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Art. 28. O monitoramento de que trata esta Portaria ndo dispensa o ente federativo beneficiario de comprovacao
da aplicacado dos recursos financeiros percebidos por meio do Relatério Anual de Gestao (RAG).

Art. 29. O Sistema Nacional de Auditoria (SNA), com fundamento nos relatérios de gestdo, acompanhara a
conformidade da aplicacdo dos recursos transferidos nos termos do disposto no art. 5° do Decreto n° 1.232, de 1994.

Art. 30. Para fins do disposto nesta Portaria, o ente federativo beneficiario estara sujeito:

| - a devolugdo imediata dos recursos financeiros repassados, acrescidos da correcdo monetaria prevista em lei,
mas apenas em relagdo aos recursos que foram repassados pelo Fundo Nacional de Saude para o respectivo fundo de
saude e ndo executados nos termos desta Portaria; e

Il - ao regramento disposto na Lei Complementar n® 141, de 3 de janeiro de 2012, e no Decreto n° 7.827, de 16 de
outubro de 2012, em relagdo aos recursos financeiros que foram repassados pelo Fundo Nacional de Saude para o
respectivo fundo de salude e executados parcial ou totalmente em objeto diverso ao originalmente pactuado.

CAPITULO VIl
DA AVALIACAO E DO MONITORAMENTO

Art. 31. Os estabelecimentos de saude autorizados a prestarem a atengdo a saude as pessoas com doencas raras
no ambito do SUS estardo submetidos a regulacéo, controle e avaliacdo pelos respectivos gestores publicos de saude.

Art. 32. O Ministério da Saude monitorard e avaliara periodicamente o atendimento continuo dos servicos
prestados para manutencdo do repasse dos recursos financeiros ao ente federativo beneficiario, de acordo com as
informacdes no SIA/SUS e Sistema de Informacédo Hospitalar (SIH/SUS).

Art. 33. As Secretarias de Saude dos Estados e dos Municipios adotardo as providéncias necessarias ao
cumprimento das normas estabelecidas nesta Portaria, podendo estabelecer normas de carater suplementar, a fim de
adequa-las as especificidades locais ou regionais.

Art. 34. O Departamento de Regula¢do, Avaliacdo e Controle de Sistemas (DRAC/SAS/MS), em conjunto com a
CGMAC/ DAET/SAS/MS, sera responsavel pelo monitoramento e a avaliagdo continua dos Servicos de Atencdo
Especializada em Doencas Raras e dos Servicos de Referéncia em Doencas Raras.

CAPITULO IX
DAS DISPOSIGOES FINAIS

Art. 35. A solicitagdo dos exames para diagnéstico das doencas raras, conforme descrito nesta Portaria, sera
facultado apenas aos estabelecimentos habilitados como Servico de Atencdo Especializada em Doencas Raras ou
Servigos de Referéncia em Doengas Raras.

Art. 36. As Diretrizes para Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras no ambito do SUS serdo
disponibilizadas no endereco eletrénico http://www.portal.saude.gov.br.

Art. 37. Os medicamentos e as férmulas nutricionais incorporados pela CONITEC e constantes dos protocolos
clinicos e diretrizes terapéuticas para os cuidados das pessoas com doencas raras serdo objeto de pactuacgéo tripartite
no ambito da assisténcia farmacéutica e dispostos em atos especificos.

Art. 38. A APAC emitida para a realizagdo dos procedimentos de avaliagdo clinica para diagnéstico de doencas
raras - Eixo I: 1 - Anomalias congénitas ou de manifestacdo tardia, Eixo I: 2 - Deficiéncia Intelectual e Eixo I: 3 - Erros
Inatos do Metabolismo, terdo validade fixa de 3 (trés) competéncias.

§ 1° Na APAC inicial dos procedimentos descritos no "caput" devera ser registrado o procedimento principal
(codigos:

03.01.01.019-6 ou 03.01.01.020-0 ou 03.01.01.021-8) de avaliacéo clinica para diagnéstico de doengas raras com
o quantitativo 1 (um) com os procedimentos secundarios realizados.

§ 2° A partir da segunda competéncia (APAC de continuidades), se houver necessidade de novos procedimentos
secundarios, o procedimento principal de avaliagado clinica para diagnéstico de doencas raras devera ser registrado com
o quantitativo zerado e os respectivos procedimentos secundarios realizados quantificados, durante o periodo de
validade da APAC.

Art. 39. Fica incluido na Tabela de Servicos Especializados do SCNES o Servico de ATENCAO AS PESSOAS
COM DOENCAS
RARAS (cédigo - 167) com as respectivas classificagdes, conforme o Anexo |.

Art. 40. Ficam incluidas na Tabela de Habilitacdes do SCNES, Grupo de habilitagdo 35 - Atencdo as Pessoas com
Doencas Raras, as habilitagdes, conforme definido no Anexo II.
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Art. 41. Ficam incluidos na Tabela de Procedimentos, Medicamentos, Orteses, Proteses e Materiais Especiais do
SUS os procedimentos referentes a assisténcia as pessoas com doencgas raras no SUS, conforme disposto no Anexo llI.

. Art. 42. Ficam incluidas compatibilidades entre procedimentos da Tabela de Procedimentos, Medicamentos,
Orteses, Préteses e Materiais Especiais do SUS referentes aos procedimentos relativos a assisténcia as pessoas com
doencas raras no SUS, conforme disposto no anexo IV.

Art. 43. Ficam alterados na Tabela de Procedimentos do SUS os atributos dispostos no anexo VI.

Art. 44. Os recursos or¢amentarios objeto desta Portaria, correrdo por conta do orcamento do Ministério da Saude,
devendo onerar o Programa de Trabalho 10.302.2015.8585 Atencdo a Saude da Populagdo para Procedimentos de
Média e Alta Complexidade (Plano Orcamentario 0007).

Art. 45. Esta Portaria entra em vigor na data de sua publicagdo, com efeitos operacionais a partir da competéncia
posterior a sua publicacao.

ALEXANDRE ROCHA SANTOS PADILHA
ANEXOS

Saude Legis - Sistema de Legislacdo da Salde
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ANEXO D - Portaria 027-R de 16 de Abril de 2014.

DIARIO OFICIAL DOS PODERES DO ESTADO EXECUTIVO

14

UVV-ES para oferta de vagas
no Programa de Pds-Graduacdo
em Seguranga Publica - Curso
de Mestrado Profissional em
Seguranca Publica.
Art. 20 Incluir entre as atribuicdes
da Comissdo Permanente de
Avaliagdo e Acompanhamento
dos Servidores Beneficiarios, a de
analisar os pré projetos de pesquisa
apresentados pelos servidores
juntamente com o pedido de
concessé&o de bolsa.
Art. 3° Instituir o Roteiro para
Elaboragdo de Pré Projeto de
Pesquisa, conforme Anexo I.
Art. 4° Esta Instrugdo de
Servico entra em vigor a partir
da data de sua publicacdo no
Diario Oficial.
Vitdria, 15 de abril de 2014
Marcia Almeida Machado
Diretora Presidente / ESESP
Protocolo 45007

Resumo do Contrato de Prestacdo
de Servigos Técnicos Profissionais
N.9 234/2014.

Objeto: Prestacdo de Servigos
Técnicos Profissionais como
Palestrante.

Contratado / Periodo / Palestra /
Valor Hora / Carga Hor. Total / Valor
Total

Sophia David Carrillo / 14.04.14 /
Desenvolvendo competéncias para
o sucesso: Investigacdes, reflexdes
e aprendizagens para vencer! / R$
411,00 / 02h/palestra / R$ 822,00
Dotagdo Orgamentéria: Atividade
2267FI0099 - Elemento de despesa
3.3.90.36 - Fonte 0101 - Proc.
65938020

Resumo do Contrato de Prestacdo
de Servigos Técnicos Profissionais
N.© 269/2014.

Objeto: Prestacdo de Servigos
Técnicos Profissionais como
Docente.

Contratado / Periodo / Curso / Valor
Hora / Carga Hor. Total / Valor Total
Luciane Alves Marinho / 14 a
16.04.14 / Capacitagdo SIARHES -
Orgdos Centrais / R$ 94,00 / 20h/
aula / R$ 1. 880,00
Dotagdo Orgamentéria: Atividade
2267FI0099 - Elemento de despesa
3.3.90.36 - Fonte 0101 - Proc.
66037506
Vitéria, 16 de abril de 2014.
Marcia Almeida Machado
Diretora Presidente / ESESP
Protocolo 44797

Errata
No resumo do Contrato de
Elisangela Calmon Tulli publ. no
D.O.E. em 16/04/2014:
Onde se |&: N.© 268/2014
Leia-se: N.° 264/2014
Vitéria, 16 de abril de 2014.
Marcia Almeida Machado
Diretora Presidente / ESESP

Errata

No resumo do Contrato de
Ezimar Bravin publ. no D.O.E. em
16/04/2014:
Onde se |&: N.© 268/2014
Leia-se: N.° 267/2014
Vitdria, 16 de abril de 2014.
Marcia Almeida Machado
Diretora Presidente / ESESP

Protocolo 44724

Secretaria de Estado da
Fazenda - SEFAZ -

CONSELHO ESTADUAL DE
RECURSOS FISCAIS - CERF

SEGUNDA CAMARA DE
JULGAMENTO

PAUTA N.° 008/2014 DA
SESSAO ORDINARIA DO DIA
24/04/2014

Ficam as empresas abaixo
relacionadas cientificadas de que
os recursos relativos aos processos
adiante mencionados serdo
julgados na sessdo ordindria do
dia 24/04/2014, as 9 horas,
na Sobreloja do Edificio Sede da
Secretaria de Estado da Fazenda,
sito a Avenida Jerénimo Monteiro,
n® 96, Centro, nesta Capital,
podendo ser oferecida defesa oral,
tanto por parte da autuada quanto
do autuante.

01 - NOLASCO DISTRIBUIDORA
DE BEBIDAS LTDA - Processo n.°
13757326 - Apenso n.° 64665493
- Auto de Infragdo n.° 3915637.
Recurso  Voluntdrio.  Autuante:
Maria Elizabeth Giacomin Moreira.
Advogada: Potira Ferreira Brito de
Macedo e Outros. Relator: Eduardo
Antbénio Santos Sampaio.

02 - ARARA AZUL REDE DE POSTOS
LTDA - Processo n.° 33527130
- Auto de Infragdo n.° 4491278.
Recurso de Oficio. Autuante:
Anténio Jodo Ribeiro. Relatora:
Maria das Gracas Bastos Lima.

03 - FA COMERCIAL LTDA ME -
Processo n.? 51161540 - Apenso
n.9 65254236 - Auto de Infragdo
n.% 20708842. Recurso Voluntario.
Autuante: Marco Aurélio Fernandes
da Silva. Relator: Waldenor Cezario
Mariot.

04 - REICAFE COMERCIO DE CAFE
LTDA - Processo n.® 58742212 -
Apensos n.© 44929420 e 64365360
- Auto de Infragdo n.° 20862138.
Recurso  Voluntario.  Autuante:
Juraci Faustino de Souza. Relator:
Adaiso Fernandes Almeida.

Os recursos acima mencionados,
que por qualquer motivo né&o
forem julgados na sessdo antes
referida, ficam automaticamente
transferidos para a sessdo seguinte,
quer ordinaria ou extraordinaria,
independentemente de nova
publicacdo.

Vitoria (ES), 16 de abril de 2014.

JOAO ANTONIO NUNES DA
SILVA
Presidente do Conselho Estadual
de Recursos Fiscais

Visite o CERF: www.sefaz.es.gov.
br
Protocolo 44980

CONSELHO ESTADUAL DE
RECURSOS FISCAIS

RECURSO DE OFICIO

ACORDAO N.° 021/2014

Vitéria (ES), Quinta-feira, 17 de Abril de 2014.

DA SEGUNDA CAMARA DE
JULGAMENTO

PROCESSO N.°: 27499545 -

(Apenso n° 27716171) - CERF
0004/2014 - A.I. 4564450
INSCRICAO ESTADUAL:
082.249.814

SUJEITO PASSIVO: ETL
TRANSPORTE E LOGISTICA LTDA
RECORRENTE: GERENTE
TRIBUTARIO

RECORRIDA: DECISAO GETRI N.©
0390/2013

EMENTA

TRANSPORTE DE MERCADORIAS
COM NOTAS FISCAIS INIDONEAS
- IMPUGNAGAO INTEMPESTIVA
- PREJUDICIAL DE PRESCRIGAO
ARGUIDA DE OFICIO  PELA
RELATORA - RECURSO PROVIDO -
DECISAO SINGULAR REFORMADA.

Tendo o crédito tributario sido
definitivamente  constituido em
11/05/2004, com a ciéncia do auto
de infragdo, impde-se, nesta data,
declarar a extingdo do processo com
o reconhecimento da prescricdo da
acdo de cobranga, determinando-
se o arquivamento dos autos.

DECISAO

Conhecer da  prejudicial de
prescricdo, arguida de oficio
pela relatora e, & unanimidade,
declarar a extincdo do processo,
determinando o arquivamento dos
autos, em face da prescrigdo da
acdo de cobranga.

JOAO ANTONIO NUNES DA
SILVA
Presidente

MARIA DAS GRACAS BASTOS
Relatora
ADRIANO FRISSO RABELO
Procurador - Representante da

Fazenda Publica Estadual
Protocolo 44226

RESUMO DO TERCEIRO TERMO
ADITIVO AO CONTRATO
n° 010/2012

Processo n® 54479100/2011
Contratante: Estado do Espirito
Santo, por intermédio da Secretaria

de Estado da Fazenda - SEFAZ.

Contratad‘a: LOGUS SISTEMAS DE
GESTAO PUBLICA LTDA.

Do objeto: O presente instrumento

tem por objeto a substituicdo
de pessoal chave constante do
Apéndice C (Pessoal-chave e

Subconsultores) das CondigGes
Especiais do Contrato n® 010/2012,

sem, contudo, se modificar o
valor  global/total inicialmente
contratado.

Vitoria/ES, 28 de marco de 2014.

MAURICIO CEZAR DUQUE
Secretario de Estado da Fazenda
Protocolo 45004

Banco do Estado do Espirito
Santo S/A - BANESTES -

RESUMO DO CONTRATO N°
106425.
CONTRATANTE: BANESTES S/A -
BANCO DO ESTADO DO ESPIRITO
SANTO.
CONTRATADA:ZETRASOFT LTDA.
com base no “caput” do Art. 25
da Lei 8.666/93 - Processo de
Inexigibilidade de Licitacdo 023-
0/2014.
Objeto: Cessdo do direito de uso do
licenciamento do sistema ECONSIG
- sistema eletrénico via internet
de reserva de margem e controle
de consignacées com desconto
em folha de pagamento e outras
avencas, referente a Prefeitura
Municipal de Cariacica/ES.
Valor: Conforme previsto na
Clausula Oitava do contrato.
Prazo: 36 meses a contar de
26.03.2014.
Vitéria, ES, 16.04.2014.
GEACO/COSER

Protocolo 44968

Secretaria de Estado da Satde
- SESA -

PORTARIA 027-R de
16/04/2014

O SECRETARIO DE ESTADO DA
SAUDE, no uso da atribuicdo que
lhe confere o artigo 15, inciso I,
do Decreto n.2 196-N, de 15 de
dezembro de 1971, e tendo em
vista o que consta do processo n®
66113008/2014/SESA,

CONSIDERANDO

a Proposta do Grupo Técnico (GT)
em Genética Médica da Secretaria
de Estado do Espirito Santo (SESA/
ES), instituido em 23 de outubro de
2013, pela Portaria 349-S, de 23 de
outubro de 2013;

a Portaria n° 81, de 20 de janeiro
de 2009 do Ministério da Saude
que institui, no dmbito do Sistema
Unico de Sadde (SUS), a Politica
Nacional de Atencdo Integral em
Genética Clinica;

a Portaria n° 4.279/GM/MS, de 30
de dezembro de 2010, que prioriza
a organizagdo e implementacdo das
Redes de Atencdo a Saude (RAS)
no pais;

a Portaria n° 1.459, de 24 de
junho de 2011, que institui a Rede
Cegonha, no ambito do Sistema
Unico de Salide, que visa assegurar
a crianga o direito ao nascimento
seguro e ao crescimento e ao
desenvolvimento saudéveis;

o Decreto n° 7.612, de 17 de
novembro de 2011, que institui
o Plano Nacional dos Direitos da

Pessoa com Deficiéncia - Plano
Viver sem Limite;
a Portaria n® 793, de 24 de

abril de 2012, que preconiza o
desenvolvimento de agdes de
prevencdo e de identificacdo
precoce de deficiéncias na fase pré,
peri e pés-natal;

a Portaria n® 930, de 10 de maio
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de 2012, que define as diretrizes
e objetivos para a organizagdo da
atencdo integral e humanizada
ao recém-nascido grave ou
potencialmente grave;

a Portaria n° 822/GM/MS, de 6
de junho de 2001, que institui,
no ambito do SUS, o Programa
Nacional de Triagem Neonatal
(PNTN), estabelecendo as Fases I,
II e III do Programa;

a Portaria n® 2.829, de 14 de
dezembro de 2012, que inclui a
Fase IV no PNTN;

a Portaria n° 349-S, de 23 de
outubro de 2013, que institui no
ambito da Secretaria de Estado da
Saude do Espirito Santo (SESA/
ES), o Grupo Técnico (GT) em
Genética Médica com a atribuicdo
de planejar a implantagdo de uma
politica publica em genética médica
no Estado do Espirito Santo;

a Portaria n® 199, de 30 de janeiro
de 2014, que institui a Politica
Nacional de Atengdo Integral as
Pessoas com Doencas Raras,
aprova as Diretrizes para Atengdo
Integral as Pessoas com Doengas
Raras no ambito do Sistema Unico
de Saude (SUS) e institui incentivos
financeiros de custeio, e também;

a necessidade de estruturar no
Sistema Unico de Saude (SUS)
uma rede de centros e servigos
regionalizada e  hierarquizada
que permita a atencdo integral
em Genética Médica, interface
adequada com a atengdo primaria
a saude e a melhoria do acesso
dos usuarios a este atendimento
especializado no Estado do Espirito
Santo;

a necessidade de estabelecer
critérios para o credenciamento e a
habilitagdo dos Centros e Servigos
de Genética Médica na rede SUS no
Estado do Espirito Santo;

a necessidade de auxiliar os
gestores do SUS na regulagdo,
monitoramento, controle e
avaliagdo da assisténcia prestada
as pessoas com doengas genéticas
e seus familiares no Estado do
Espirito Santo;

a necessidade de normatizar e
regulamentar os programas de
Atengdo Integral ao pacientes
com Doencas Raras de etiologia
genética, ja implantados, em
andamento ou que venham a ser
instituidos na SESA/ES;

a necessidade de estabelecer
procedimentos, protocolos e diretrizes
técnico-administrativas e assistenciais
para a organizagdo e execugdo de
um modelo integral de atengdo em
Genética Médica pela SESA/ES;

a necessidade de estabelecer um
local institucional que centralize as
informacdes, mantenha a filosofia
geral e um fluxo institucional tnico
para a normatizacdo e regulacdo
das atividades em Genética Médica
desenvolvidas pela SESA/ES;

a necessidade de criar mecanismos
de monitoramento dos resultados,
objetivando a otimizacdo dos
mesmos.

RESOLVE

ARTIGO 19 - Estabelecer Diretrizes
Politicas Gerais para um Modelo
de Atencdo Integral em Genética
Médica no Estado do Espirito Santo.
ARTIGO 2° - Estas diretrizes
devem obedecer aos principios
doutrindrios de universalidade,
equidade e integralidade do SUS
bem como aos seus principios
organizativos de descentralizacdo,
regionalizagdo e hierarquizagdo dos
servigos e participagdo comunitaria.

ARTIGO 3° - Que os principais
objetivos destas diretrizes s&do
fornecer normas instrutivas para:

I.Estruturagdo de um Centro
Coordenador de Genética Médica
Estadual com objetivo de normatizar
e regulamentar agdes integradas
sobre o tema no Estado, em
especial a estruturagdo, regulacéo,
monitoramento, controle, avaliagdo
e suporte de uma rede de atengdo
integral em Genética Médica na
SESA/ES com centros e servigos
assistenciais  regionalizados e
hierarquizados;

IL.Implantacdo da regulagdo em
genética médica na SESA/ES para
o desenvolvimento e supervisdo
de procedimentos, protocolos,
diretrizes  técnico-administrativas
e fluxogramas assistenciais em
genética médica de acordo com as
necessidades do Estado;

II1.Insercdo da Genética Médica no
Programa Estadual de Telessaude

e no programa de educagdo
permanente desenvolvido pelo
Estado.

ARTIGO 4o - Definir e implantar
fluxo Unico para as acgdes de
atengdo integral em Genética
Médica, por meio do Centro
Coordenador de Genética Médica
Estadual da SESA/ES (Centro Gen
ES), que sera estruturado em
anexo ao Centro Ambulatorial de
Especialidades Pediatricas sob a
coordenacdo do Hospital Estadual
Infantil Nossa Senhora da Gléria de
Vitéria (HEINSG).

ARTIGO 5°- Determinar
qualquer  atividade ou agdo
(assistencial, de pesquisa ou
académica), a ser desenvolvida
em Genética Médica na SESA/
ES envolvendo servidores,
prestadores de servico, paciente,
familiares e comunidade em geral,
devera ser encaminhada ao Centro
Coordenador de Genética Médica
que, juntamente com a Geréncia de
Planejamento e Desenvolvimento
Institucional procedera a analise
e, posteriormente, a encaminhara
ao Gabinete do Secretdrio para
aprovacgao.

que

ARTIGO 60 - Determinar que
as atividades e acdes citadas

no Art. 5° sé poderdo ser
efetivamente realizadas apos
serem encaminhadas ao Centro
Coordenador de Genética Médica
e a Geréncia de Planejamento e
Desenvolvimento Institucional e
posteriormente aprovadas pelo
Secretario de Estado da Saude.

ARTIGO 70 - (0] Centro
Coordenador de Genética Médica
Estadual da SESA/ES, com o
objetivo de exercer suas atividades
administrativas e de regulacdo
em genética médica, contara
com equipe de recursos humanos
composta por: dois médicos
reguladores em Genética Médica,
sendo um deles coordenador
técnico, um analista administrativo
e dois auxiliares administrativos
que podera ser ampliada conforme
necessidades futuras.

ARTIGO 80 - O Centro Coordenador
de Genética Médica Estadual da
SESA/ES contara com a infra-
estrutura de uma area fisica para
suas atividades administrativas
composta por secretaria, sala de
coordenagdo, sala de reunides,
almoxarifado, banheiro masculino e
banheiro feminino para funcionarios
que poderad ser ampliada conforme
necessidades futuras.

ARTIGO 9o = o Centro
Coordenador de Genética Médica
Estadual da SESA/ES abrigard o
Pdlo responsavel pelas demandas
na area de Genética Médica no
Programa Estadual de Telessaude
e contara com infra-estrutura
técnico-administrativa, tecnoldgica

e pessoal necessdria para suas
atividades incluindo: é&rea fisica
para sala com equipamento

multimidia para videoconferéncias,
sala para tele-consultoria com duas
estacdes de trabalho equipadas
com computador, telefone,
internet, webcam, impressora
e maquina fotogréfica digital e
recursos humanos incluindo quatro
médicos tele-consultores, com
apoio administrativo e suporte de
informatica.

ARTIGO 100 - O Centro
Coordenador de Genética Médica
Estadual da SESA/ES contara com
umacomissadoestadualpermanente,
devidamente nomeada, composta
por representantes dos Centros e
Servicos de Referéncia Assisténcias
em Genética Médica da SESA/ES,
da subsecretaria de regulagdo,
subsecretaria de gestdo hospitalar,
atengdo primaria, materno-infantil,
gerencia de planejamento e
desenvolvimento institucional, do
Programa de Referéncia Estadual
em Triagem Neonatal, Onco Rede
e representantes dos usudrios,
que se reunirdo periodicamente
(no minimo bimestralmente) para
planejamento,  desenvolvimento,
avaliagdo e  otimizagdo da
estratégia a ser desenvolvida
para a implantacdo de um plano
de Atencgdo Integral em Genética
Médica na SESA/ES.

ARTIGO 11° - Serd estabelecido
um planejamento regional
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hierarquizado para formar uma
Rede Estadual de Servigos e
Centros Assisténcias de Atencdo
Integral em Genética Médica
ao longo dos ciclos de vida com
enfoque para a assisténcia as
criancas e adolescentes com
doencas genéticas, ao casal com
necessidade de avaliagdo e/ou
acompanhamento genético durante
o pré-natal e aos adultos com
doencas genéticas e seus familiares
em risco.

ARTIGO 12° - Para a definicdo
dos quantitativos e da distribuicdo
geogréfica dos  Servigos de
Atengdo Especializada e Centros
de Referéncia em Doengas Raras,
serdo observados os seguintes
critérios:

1. Capacidade técnica e operacional
dos servicos;

II. Necessidade de cobertura
assistencial capaz de garantir
assisténcia para, no minimo, uma
regido de saude;

III. Mecanismos de acesso com
os fluxos de referéncia e contra-
referéncia.

ARTIGO 13° - Os Servigos
Assistenciais de Atencdo
Especializada e Centros

Assistenciais de Referéncia da rede
de atencgdo integral em Genética
Médica da SESA/ES, no ambito
do SUS, serdo responsaveis por
desenvolver acbes preventivas,
diagnosticas e terapéuticas com
carater multidisciplinar, baseados
em protocolos e diretrizes clinicas
do Ministério da Satde e validados
pelo Centro Coordenador.

ARTIGO 140 - O Centro
Coordenador de Genética Médica
Estadual da SESA/ES seguira as
Normas técnicas para Habilitacdo
de Servigos Assistenciais de
Atengdo Especializada e Centros
Assistenciais de Referéncia em
Doencas Raras definidas pelo
Ministério da Saude, adaptando
as necessidades e possibilidades
do Estado, para a regulacdo,
monitoramento, controle, avaliacdo
e suporte de uma rede de atencdo
integral em Genética Médica na
SESA/ES com centros e servigos
assistenciais regionalizados e
hierarquizados.

ARTIGO 15° - A abertura dos
Servigos ou Centros de Atencdo
Especializada em Doencas Raras
Genéticas devera ser precedida
de consulta ao Gestor estadual
do SUS, sobre as normas
vigentes, as necessidades de sua
criacdo e a possibilidade de seu
credenciamento/habilitagdo.

ARTIGO 160 - A Equipe
Multidisciplinar dos Centros e
Servigos Assistenciais de Atencdo
Integral em Genética Médica devera
estar de acordo com os critérios
estabelecidos pelo Ministério da
Saude sobre o tema, sendo a equipe
dos servicos composta inicialmente
por  Enfermeiro, Técnico de
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Enfermagem e Médico e a dos
Centros: enfermeiro, técnico em
enfermagem, médico geneticista,
pediatra, neurologista, psicoldgico,
nutricionista e assistente social para
os eixos especificos de atendimento
(anomalias congénitas, deficiéncia
intelectual e/ou erros inatos do
metabolismo).

ARTIGO 17° - Os Centros e
Servigos Assistenciais de Atencdo
Integral em Genética Médica
deverdo dispor de ambulatorios
especificos com infra-estrutura
adequada para os pacientes que
atendem, de laboratério (préprio
ou alcangavel) de patologia clinica,
anatomia patologica e exames
genéticos, servico de imagem
(préprio ou alcangavel), além de
servicos de apoio (fisioterapia,
fonoterapia e terapia ocupacional)
quando necessario.

ARTIGO 180 - As necessidades de
internagdo (enfermaria e UTI), e
cirurgia terdo seus fluxos regulados
conforme pactuacdes da SESA/ES.

ARTIGO 190 - O Centro
Coordenador de Genética
Médica também contribuird com
articulacdes intersetoriais junto
a Atengdo Priméria a Saude, em
especial com os Nicleos de Apoio a
Saude da Familia (NASF), de acordo
com a demanda e necessidade
locais, para a estruturagdo da rede
de atencgdo integral em Genética
Médica.

ARTIGO 200 - O Centro
Coordenador de Genética Médica e
os Servicos e Centros Assistenciais
da Rede de Atencdo Integral
em Genética Médica do Estado
deverdo, em conjunto com os
gestores do SUS e as Associacdes
Civis relacionadas as Doengas
Genéticas, promover educacdo ao
publico e aos profissionais de satde
e sua rede de ateng3o.

ARTIGO 210 - As areas fisicas do
Centro Coordenador de Genética
Médica Estadual e dos Centros
e Servigos Assistenciais da Rede
de Atencdo Integral em Genética
Médica do Estado deverdo possuir
ambientes humanizados, alvara de
funcionamento e se enquadrarem
nos critérios e normas estabelecidos
pela legislagdo em vigor, ou outros
ditames legais que as venham
substituir ou complementar, a
saber:

Resolugdo - RDC n© 50, de 21 de
fevereiro de 2002, que dispde
sobre o Regulamento Técnico
para Planejamento, Programacédo,

elaboracdo e avaliacdo de projetos
fisicos de estabelecimentos
assistenciais de saude, e de outras
que vierem a complementa-la, altera-
la ou substitui-la, da Agéncia Nacional
de Vigilancia Sanitaria - ANVISA;

Resolugdo - RDC n° 307, de 14 de
novembro de 2002, que altera a
Resolugdo n° 50, de 21 de fevereiro de
2002 que dispde sobre o Regulamento
Técnico para Planejamento,
Programagdo, Elaboragdo e Avaliagdo
de Projetos Fisicos de estabelecimentos
assistenciais de saude, e de outras
que vierem a complementa-la, altera-
la ou substitui-la, da Agéncia Nacional
de Vigilancia Sanitaria - ANVISA;
Resolugdo - RDC n° 306 de 06 de
dezembro de 2004, que dispde
sobre o Regulamento Técnico para
o gerenciamento de residuos de
servigos da saude;

Resolucdo - ABNT NBR 9050 -
Norma Brasileira de Acessibilidade
a edificagdes, mobilidrio, espagos
e equipamentos urbanos - que
estabelece critérios e parametros
técnicos a serem observados
quando do projeto de construcdo,
instalacdes e adaptacdes de
edificacbes, mobiliarios, espacos e
equipamentos urbanos.

ARTIGO 220 - O Centro
Coordenador de Genética Médica e
os Servicos e Centros Assistenciais
da Rede de Atencdo Integral em
Genética Médica do Estado deverdo
garantir o sigilo e a privacidade
das informagdes pessoais e
clinicas referentes aos pacientes
(como banco de dados), conforme
descrito na Lei 12.557 de 18 de
novembro de 2011, que regula o
acesso a informagées previsto no
inciso XXXIII do art.5%, no inciso
II do paragrafo 3° do art. 37 e
no paragrafo 2° do art. 216 da
Constituicdo Federal, sob pena de
terem a habilitacdo suspensa pelo
Ministério da Saude.

ARTIGO 23° - S3o competéncias
do gestor estadual garantir recursos
orgamentarios e financeiros para
a implementacdo desta Politica,
devendo estar contemplado no
plano de acdo e na programagdo
anual do orcamento estadual uma
dotagdo orgamentdria (rubrica)
especifica para o desenvolvimento
das atividades propostas nestas
Diretrizes Politicas Gerais para
um Modelo de Atencdo Integral
em Genética Médica no Estado do
Espirito Santo.

Vitéria 16 abril de 2014

JOSE TADEU MARINO

Secretario de Estado da Saude
Protocolo 45015

PORTARIA 136-S DE 16/04/2014

O SECRETARIO DE ESTADO DA SAUDE, no uso da atribuicio que lhe
confere o artigo 15, inciso I, do Decreto n® 196-N, de 15 de dezembro de
1971, e tendo em vista o que consta do processo n® 63529777/2013/SESA,

RESOLVE

ARTIGO 1° - INSTITUIR a Comissdo de Selegdo, com o objetivo de
selecionar uma Organizagdo Social para a gestdo do Hospital Estadual Sao
Lucas, conforme Lei Complementar Estadual n® 489, de 22 de julho de
2009, o Decreto 2.484-R, de 10 de margo de 2010, a Portaria 047-R, de 18
de agosto de 2011, a Portaria n°® 25-R, de 13 de junho de 2013.

Vitéria (ES), Quinta-feira, 17 de Abril de 2014.

ARTIGO 2° - A Comissdo de que trata o Artigo 19, ficara vinculado ao
Gabinete do Secretario de Estado da Saude e serd composta por 06 (seis)
servidores da SESA e 02 (dois) da SEPAM.

NOME No SIGLA/
FUNCIONAL |ORGAO
ELAINE CRISTINA CAMPO DALL'ORTO 512300 SESA
FERNANDO ANTONIO MARINS DE 2754304 |SEPAM
ALBUQUERQUE
JOSE LEONARDO BARROSO MAFRA 2641062 |SESA
LAVINIA VELLOZO BECHER 3151808 [SESA
ELISSA SANTOS DE OLIVEIRA [ISBOA __|1585088 ESA
NARA FALQUETO CALIMAN 2943654 AM
NEUDES FRAGA VIANA 1525174 ESA
SONIA LEANDRO BLACKMAN 1506536 |SESA

ARTIGO 39 - A Comissdo desenvolvera suas atividades até a conclusdo e

assinatura do Contrato de Gest3do.

ARTIGO 4° - Esta Portaria entra em vigor na data de sua publicacdo,
revogando-se as disposigdes em contrario.

Vitéria 16 de abril de 2014

JOSE TADEU MARINO
Secretario de Estado da Saude

Protocolo 45116

PORTARIA 135-S DE 16/04/14

O SECRETARIO DE ESTADO DA
SAUDE, no uso da atribuicdo que
lhe confere o artigo 65, da Lei
Complementar n°® 46, de 31 de
janeiro de 1994,

RESOLVE

EXONERAR, a pedido, a partir de
15 de abril de 2014, de acordo com
o artigo 61, paragrafo 29, alinea
“b", da Lei Complementar n° 46, de
31 de janeiro de 1994, MARIANA
LOPES RODRIGUES, Numero
Funcional 3061353, do Cargo de
provimento em comissdo de Agente
de Servigo II, referéncia QC-06, da
Secretaria de Estado da Satde.
Vitoria, 16 abril de 2014.
JOSE TADEU MARINO
Secretario de Estado da Sadde
Protocolo 45154

PORTARIA 134-S DE 16/04/14

O SECRETARIO DE ESTADO DA
SAUDE, no uso da atribuigdo que
lhe confere o artigo 65, da Lei
Complementar n°® 46, de 31 de
janeiro de 1994,

RESOLVE

EXONERAR, a pedido, a partir de
22 de abril de 2014, de acordo
com o artigo 61, paragrafo 29,
alinea "b"”, da Lei Complementar
n° 46, de 31 de janeiro de 1994,
JOCARLA VITTORAZZI LAQUINI
CAMPANHA, Numero Funcional
3437299, do Cargo de provimento
em comissdo de Chefe de Ncleo de
Trabalho Hospitalar A de Farmacia,
do Hospital Infantil Nossa Senhora
da Gldria, referéncia QCE-05, da
Secretaria de Estado da Satde.
Vitéria, 16 abril de 2014.
JOSE TADEU MARINO
Secretario de Estado da Saude
Protocolo 45156

ORDEM DE
116/2014

SERVICO No

O Conselho Administrativo da
Associacdo Evangélica Beneficente
Espirito-Santense - AEBES, no
uso de sua competéncia originaria

contida no item 18 do artigo 34 do
Estatuto Social.

RESOLVE:

Alterar a Ordem de Servico n®
079/2013, renomeando a Comiss&do
Intra-Hospitalar de Doacdo de
Orgéos e Tecidos para Transplantes
- CIHDOTT, do Hospital Estadual
Dr. Jayme Santos Neves, que
sera composta pelos seguintes
profissionais:

Coordenadores

Eric Teixeira Gaigher - Médico
Rosemary Gomes Ferreira Sabadini
- Enfermeira

Membros

Alexandre Bittencourt - Médico
Fernando Cesar dos Anjos Sad -
Médico

Leonardo Goltara Almeida - Médico

Alda Mates Santos Pariz -
Enfermeira

Luciana Bozi Ferreira — Enfermeira
Louise Machado de Lima -

Assistente Social
Protocolo 41851

ORDEM DE SERVICO N° 036, DE
16/04/2014

RESUMO DE TERMO DE
COMPROMISSO DE ESTAGIO DO
PROGRAMA JOVENS VALORES

ORGAO CONCEDENTE:
SECRETARIA DE ESTA DO DA
SAUDE

ESTAGIARIA/VIGENCIA

ALINY PONCIO CAUCHO
03/04/2014 a 31/12/2014

VALOR DA BOLSA: 72% (setenta
e dois por cento) calculado sobre o
valor da 12 referéncia, do padrdo
01 a 04, da Tabela de Subsidio
do Padrdo 01 a 15 do Quadro
Permanente do Servico Civil do
Poder Executivo.

PROGRAMA DE TRABALHO:
Atividade 10.122.0800.2690

NATUREZA DA DESPESA:



