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RESUMO

Este estudo compde um projeto guarda-chuva intitulado “Gestao do cuidado, qualidade de vida
e itinerario terapéutico de pessoas com doenca falciforme”. A pesquisa gerou dois resultados:
0 primeiro tendo como objetivo construir instrumentos que avaliam a gestdo do cuidado de
pessoas com Doenca Falciforme nos Servicos de Referéncia de acordo com duas categorias da
avaliacdo normativa (estrutura e processo); e o segundo analisar e avaliar o processo de gestdo
do cuidado e o servico de saude destinados as pessoas com doenca falciforme, em um servico
de referéncia no interior da Bahia. A primeira consistiu em um estudo metodolégico do tipo
desenvolvimento realizado no periodo de junho a outubro de 2021 e se desenvolveu por meio
das seguintes etapas: elaboracdo da primeira versdo do Instrumento de Avaliagdo- Gestdo do
Cuidado de Pessoas com Doenca Falciforme nos Servicos de Referéncia, encontro
interdisciplinar e elaboragéo da segunda verséo do instrumento, bem como constru¢éo de um
novo sobre a satisfacdo do usuario. A segunda se trata de uma pesquisa com delineamento
transversal, descritiva, exploratéria, de abordagem quantitativa, tendo como amostra 40
participantes, sendo 7 profissionais da saude, 1 profissional técnico e 32 pessoas com doenca
falciforme. A coleta de dados ocorreu nos meses de novembro e dezembro de 2021. Como
resultados obteve-se a segunda versao dos instrumentos destinados a equipe multiprofissional
e técnica, composto por 12 questBes referentes a dimenséo estrutura e 14 acerca da dimenséo
processo. Além disso, a elaboracéo do instrumento sobre a satisfacdo do usuario, composto pelo
bloco | contendo 12 questdes referentes aos dados pessoais e sociodemograficos e pelo bloco
I1, constituido de 14 itens relacionados a satisfacdo do usuario quanto ao atendimento oferecido.
De acordo com os resultados, foi predominante o género feminino, de cor preta e parda,
solteiras, com renda de até 1 SM e nivel de escolaridade satisfatério. Referente a avaliacdo dos
profissionais acerca do servico, identificou-se que a dimenséo determinante para a avaliacéo
foi a estrutura, visto que se identificou mais niveis de discordancia. Ja em relacdo a satisfacdo
do usuario, pode-se observar que 0s aspectos acerca do processo de atendimento com vistas a
resolutividade dos problemas, foram os que mais geraram avaliacbes negativas. Considera-se,
portanto, que os instrumentos de avaliacdo desenvolvidos foram construidos fundamentados
em evidéncias técnico-cientificas, levando-se em consideracdo a realidade vivenciada no
servico de referéncia em DF do municipio em estudo, e a avaliacdo do servigo favorece o
aperfeicoamento e o remodelamento das préaticas de assisténcia e politicas publicas efetivas as
pessoas com DF, além da reorganizacdo dos servigos de satde destinados a este publico.

Descritores: Doenca Falciforme. Atencdo Secundaria a Saude. Mecanismos de Avaliacdo da
Assisténcia a Saude. Gestao da Qualidade em Saude.
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ABSTRACT

This study is part of an umbrella project entitled "Care management, quality of life and
therapeutic itinerary of people with sickle cell disease™. The research generated two results: the
first one aimed at building instruments to evaluate care management for people with sickle cell
disease in Reference Services according to two categories of normative evaluation (structure
and process); and the second one at analyzing and evaluating the process of care management
and health services for people with sickle cell disease in a Reference Service in the interior of
the State of Bahia. The first one consisted of a development methodological study carried out
from June to October 2021 and developed through the following steps: elaboration of the first
version of the Evaluation Instrument - Care Management for People with Sickle Cell Disease
in Reference Services, interdisciplinary meeting and elaboration of the second version of the
instrument, as well as construction of a new one on user satisfaction. The second one is a cross-
sectional, descriptive, exploratory research with quantitative approach, with a sample of 40
participants: 7 health professionals, 1 technical professional and 32 people with sickle cell
disease. Data collection took place in November and December 2021. The results obtained were
the second version of the instruments for the multiprofessional and technical teams, composed
of 12 questions about the structure dimension and 14 about the process dimension. Moreover,
the elaboration of the instrument on user satisfaction, composed of block I containing 12
questions referring to personal and sociodemographic data and block 11, consisting of 14 items
related to user satisfaction regarding the service offered. According to the results, the
predominant gender was female, black and brown skin color, single, with income of up to 1 SM
and satisfactory level of education. Regarding the evaluation of the professionals about the
service, it was identified that the determining dimension for the evaluation was the structure,
since more levels of disagreement were identified. In relation to user satisfaction, it can be
observed that the aspects about the service process with a view to solving problems were the
ones that generated the most negative evaluations. It is considered, therefore, that the evaluation
tools developed were built based on technical-scientific evidence, taking into account the reality
experienced in the reference service in the city under study, and the evaluation of the service
favors the improvement and remodeling of care practices and effective public policies for
people with FD, in addition to the reorganization of health services for this public.

Descriptors: Sickle Cell Disease. Secondary Health Care. Health Care Evaluation
Mechanisms. Health Quality Management.
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1. INTRODUCAO

A doenca falciforme (DF) é uma das alteracBes genéticas que tem acometido,
consideravelmente, pessoas no Brasil e em todo o mundo, fazendo parte de um grupo de
doencas genéticas a qual € predominante a hemoglobina S (HbS) nas células sanguineas
(hemécias), onde tém-se também a anemia falciforme (Hb SS), a Hb SC, a S talassemia, assim
como outras ndo tao frequentes como as Hb SD e Hb SE. Diante do processo de polimerizagéo
da HBS, em decorréncia da diminuicdo de oxigénio, ha uma alteracdo morfoldgica do eritrdcito,
que assume um formato de foice (SARAT et al., 2019).

Nesse sentido, a HbS atinge, significativamente, a populacdo negra possuindo elevacéao
do indice da DF no pais africano, ndo tdo diferente quanto no Brasil, onde estudos confirmam
que ha uma prevaléncia de 2 a 8% da populacdo com a doenca. Além disso, estima-se que
nascam, anualmente, cerca de 3000 criancas com DF e 200.000 com trago falciforme. Ressalta-
se que a prevaléncia de ambas as hemoglobinopatias € maior na regido nordeste (SARAT et al.,
2019; SANTOS et al., 2021; SABINO; GRADELLA, 2016).

Com os avancos no tratamento e diagnostico precoce, houve uma reducéo significativa
da mortalidade infantil nas ultimas décadas, fato que pode ser justificado pelo fortalecimento
do Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), implantado em 2001 através da Portaria
n® 822, do Ministério da Saude. O programa busca realizar o diagndstico precoce nos neonatos,
através do rastreio de doencas e distarbios, incluindo a anemia falciforme, ainda nos primeiros
dias de vidas, com o intuito de diagnosticar precocemente, estabelecer medidas terapéuticas
adequadas, evitando sequelas e morte (SARAT et al., 2019; SANTOS et al., 2021; SABINO;
GRADELLA, 2016).

Uma das caracteristicas que a DF apresenta é a capacidade de atingir diferentes 6rgdos
e sistemas do corpo humano, causando sintomatologias diversas nas fases aguda e crénica, onde
0s sinais e sintomas comumente evidenciados sdo a anemia crénica, infecgdes graves, as crises
de dor aguda, a alteracdo no processo de crescimento e da maturagdo sexual, o acidente vascular
cerebral (AVC), entre outros ndo menos importantes. Por causar comprometimento fisico,
emocional e social, a DF afeta diretamente a qualidade de vida (ZAGO; PINTO, 2007,
SABINO; GRADELLA, 2016; CRUZ et al; 2016).

Nesse contexto, o profissional de salde e a gestdo possuem papel fundamental na
contribuicdo de novas estratégias que possibilitem a execugéo de praticas mais eficazes para a

vida dessas pessoas, estando adeptos a novas fontes de conhecimento e tecnologias, para que
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seja considerado as facilidades e/ou dificuldades de acesso ao servigo, bem como a capacidade
do mesmo em responder as necessidades que a pessoa possui (SILVA et al., 2014).

Por esse motivo, os servi¢cos de salde tém uma grande responsabilidade em garantir o
acesso aos usuarios, bem como oferecer assisténcia com vistas a melhoria da qualidade e
expectativa de vida dos mesmos. Entretanto, percebe-se um distanciamento entre a rede de
Atencdo Basica de Saude (ABS) e os servigos de referéncia as pessoas com DF, 0 que provoca
uma quebra na integralidade do cuidado, além de infringir os principios do Sistema Unico de
Saude (SUS) (BRASIL, 2015).

Percebe-se com isso, a importancia da avaliacdo dos servicos de satde com a finalidade
de se obter informagdes para definicdo de estratégias eficazes de intervencao. Associado a isto,
Beckhauser et al. (2018), ressalta como componente indispensavel para esse tipo de pesquisa a
satisfacdo do usuério, justificado pela necessidade de politicas publicas serem elaboradas
mediante as perspectivas e demandas dos usuarios, obtendo, desta forma, grande potencial de
acerto.

De acordo com a literatura cientifica, as primeiras pesquisas sobre avaliacdo em salde,
realizadas ainda em 1970, estavam vinculadas a satisfacdo do paciente, objetivando-se alcancar
melhores resultados clinicos, através da adesdo ao tratamento. Com o passar dos anos, o termo
usuario passou a integrar as pesquisas de avaliacdo em saude, quando a percepc¢do do usuario
se torna um conjunto amplo e diverso. Assim, “essas pesquisas vieram focalizar as distintas
dimensdes que envolvem o cuidado a saude, desde a relacdo médico- paciente até a qualidade
das instalagdes do servico, passando pela qualidade técnica dos profissionais de saude”

(BECKHAUSER et al., 2018).

De acordo com Tanaka; Tamaki (2012), a avaliagéo da gestdo tem a funcédo de fornecer
informacdes e indicar caminhos para a tomada de deciséo, permitindo o aumento da eficiéncia,
eficacia e efetividade das acdes desempenhadas pelos servicos. Para que a Avaliacdo para
Gestdo dos Servicos de Saude (AGSS) ocorra, 0s autores destacam um conjunto de principios
que devem ser levados em consideragdo neste processo, tais como: utilidade (a AGSS precisa
ser Util para o servico de saude, de modo que a tomada de decisdo permita a solucdo dos
problemas); oportunidade (a avaliagéo precisa ser executada no “[...] tempo existente entre a
demanda da avaliagdo e 0 momento da tomada de decisao”).

Outro principio a ser considerado é a factibilidade (a avaliacdo precisa ser realizada
levando-se em consideracdo diversos aspectos, os quais vao desde a viabilidade técnica,

econdmica e politica, até os efeitos esperados com a tomada de decisdes); confiabilidade (“[...]
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a avaliagédo tem que ser revestida de racionalidade, coeréncia e consisténcia a fim de que ela
possa ser considerada vélida e aceita por todos aqueles que estdo envolvidos na decisdo e na
sua execugao”); objetividade (é necessario “[...] buscar o melhor conhecimento ¢ o maior
aprofundamento possivel dentro do tempo e dos recursos disponiveis”); e por fim, a
direcionalidade (a AGSS deve subsidiar as escolhas com vistas a resolugdo dos problemas os
quais deram origem ao processo de avaliagédo) (TANAKA; TAMAKI, 2012).

Levando-se em consideracdo a importancia que a integralidade da Rede de Atencdo a
Saude (RAS) possui no cuidado as pessoas com DF, este estudo propfe a seguinte questao
norteadora: os servigos de referéncia em Doenca Falciforme implementam as diretrizes da

Politica Nacional de Atencéo Integral a Pessoa com Doenca Falciforme?

2. OBJETIVOS

e Avaliar a gestdo do cuidado de pessoas com doenga falciforme com base na estrutura
e no processo do Servico de Referéncia em Doenca Falciforme no interior da Bahia.

e Identificar o perfil sociodemografico de pessoas com doenga falciforme atendidas em
um Servico de Referéncia no interior da Bahia.

3. REVISAO DE LITERATURA

3.1. Doengca falciforme

A doenca falciforme constitui um problema de salde publica, onde a dificil
acessibilidade aos servicos de salide compde um dos principais problemas prioritarios ao
sistema de salde, visto que no Brasil a doenca possui alta prevaléncia na populacéo negra, tida
como mais vulneravel, onde uma a cada mil criangas nascem com a doenga. Assim, € importante
a requalificacdo do servigo e assisténcia em salde, e que a atencdo bésica seja de fato a porta
de entrada, acolhedora e integral (CORDEIRO, 2013).

A Bahia ¢ o estado com maior incidéncia de anemia falciforme fora da Africa. Segundo
levantamento do Ministério da Saude (MS), a cada 650 nascidos vivos na Bahia, 1 possui
anemia falciforme e a cada 17, 1 nasce com o traco falciforme. Os nimeros séo os mais elevados

do Brasil, onde a incidéncia é mais concentrada nas regides Norte e Nordeste (BRASIL, 2014).
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No que se refere as alteracdes clinicas causadas pela DF, elas sdo desencadeadas por
modificacbes das moléculas pela presenca da hemoglobina S, onde os filamentos duplos
conectam-se a feixes que ali se encontram, gerando alteracdo na estrutura da hemacia para o
formato de foice e consequente alteracdo de sua morfologia (ZAGO; PINTO, 2007).

Deste modo, a doenca é responsavel por causar modificacGes na forma de viver dessas
pessoas, principalmente nas atividades cotidianas, que muitas vezes pode levar a dificuldades
no desenvolvimento em diferentes circunstancias, o que ndo impede de aprender a lidar, superar

e minimizar os efeitos e dificuldades que a doenca traz (DIAS, 2013).
3.2. Gestéo do cuidado

Os conceitos gestdo, cuidado integral, integralidade e dimensdes do cuidado geram
0 macroconceito gestdo do cuidado integral em enfermagem, o qual seréd
concretizado por meio de multiplas ferramentas de gestdo e cuidado (SIEWERT et
al, 2017).

Diante desta constatagdo, a gestdo do cuidado integral em enfermagem esta associada a
trés conceitos: gestdo, cuidado e integralidade. Assim, verifica-se uma consequente associagdo
da gestdo do cuidado integral e gestdo de redes de atencdo; sendo que ambas possuem como
objetivo executar os principios da integralidade do cuidado (SIEWERT et al, 2017; SANTOS;

GIOVANELLA, 2016).

E através da Atencédo Basica a Satide (ABS) que estes principios sdo assegurados, tendo
em vista que a ABS deve ser a porta de entrada preferencial dos usuarios. E dentre os principios
que regem o Sistema Unico de Sadde (SUS), verifica-se a necessidade da universalidade,
acessibilidade, integralidade, humanizacdo e equidade para conduzirem a assisténcia desses
servicos de salde as pessoas com DF, tendo em vista a perceptivel auséncia de adesdo das
pessoas com esta patologia a esses servigos primarios, justificado pelo déficit no processo de
referéncia/contra referéncia (BRASIL, 2015).

Deste modo, as pessoas com DF se restringem aos servicos de média e alta
complexidade, e, portanto, ndo sdo acompanhadas pelos programas das Unidades Basicas de
Saude (UBS) como “satde da crianca, do adolescente, da mulher, do homem, da salde bucal,
da vigilancia nutricional, entre outros, além de ndo privilegiar o autocuidado e a atencédo
integral” (BRASIL, 2015). Por esse motivo, € necessario que os profissionais da satde que
estejam envolvidos na gestdo do cuidado, sejam preparados e capacitados para desempenharem

0 exercicio do cuidado integral a sade em todas as suas dimensdes, desenvolvendo estratégias
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que deem resolutividade aos problemas, e em consequéncia, aos usuarios dos servicos
(SIEWERT et al, 2017).

3.3. Avaliacdo da gestdo do cuidado de pessoas com Doenga Falciforme

Através de buscas nas bases de dados SCIELO, PUBMED, Google Académico,
Biblioteca Virtual em Saude, LILACS e BDENF ndo foram identificados instrumentos que
avaliam a gestdo do cuidado de pessoas com DF. Por esse motivo, o presente estudo propde
desenvolver instrumentos que permitam avaliar o processo de gestdo do cuidado e qualidade
do servico de referéncia para este publico com base nas diretrizes da Politica Nacional de
Atencdo Integral & Pessoa com Doenga Falciforme (PNAIPDF).

De acordo com Coluci, Alexandre e Milani (2015), instrumentos de avaliacdo em salde
desempenham importante influéncia na tomada de decisdo desde a elaboracdo de politicas e
programas até o cuidado ofertado. Por esse motivo, relatam a grande adesdo de pesquisadores
ao desenvolvimento de instrumentos de mensuracdo em salde, e evidenciam a necessidade dos
mesmos serem elaborados e validados de maneira adequada para que sejam eficazes e capazes

de gerarem resultados confiaveis.

Garcia (2015) descreve em seu estudo o processo de elaboracdo e adaptacdo de um
instrumento sobre o conhecimento em DF para profissionais da APS e evidencia a falta de
conhecimento e preparo dos mesmos frente a DF e suas complicagfes. Por esse motivo,
desenvolveu um instrumento com o objetivo de avaliar o conhecimento dos profissionais de
salide antes e ap6s um curso sobre DF e as linhas de cuidado na APS, ja que também, ndo foram

identificados questionarios validados disponiveis na literatura com esta finalidade.

Dupim, Ribeiro e Alves (2016) apresentam uma reflexdo acerca da deficiéncia na
formacdo dos profissionais de salde acerca da gestdo do SUS o que reflete numa fragilidade
das acOes e organizacdo estrutural e processual do mesmo. Diante desta constatagéo,
desenvolveram o estudo para construir e validar um instrumento com o objetivo de identificar
0 conhecimento tedrico/pratico de académicos dos cursos da area de salde e dos profissionais
da rede da salde sobre Gestdo do SUS, com vistas a aprimorar 0 ensino superior para melhoria

da qualidade da assisténcia a saude.

De acordo com Kikuchi (2007), percebe-se um despreparo dos profissionais da satde
quanto a assisténcia as pessoas com DF nos niveis de atencdo primaria a terciria,

especialmente, quando necessitam de cuidados emergenciais e/ou internamentos. Com isso,
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verifica-se uma quebra na integralidade da assisténcia ao usuario, justificado pela inseguranca

e fata de conhecimento profissionais da salde.

Diante do contexto, verifica-se a necessidade de avaliacdo constante dos servicos de
salde, processo que funciona como um instrumento de apoio a gestéo por permitir que a tomada
de decisao da equipe multiprofissional em salde seja de qualidade e com a finalidade de suprir
as necessidades do usuario. Para avaliar a gestdo de servicos de saude deve-se levar em
consideracdo diversos recursos e aspectos disponiveis para atingir seus objetivos. Estes, vado
desde as questdes internas, referentes a organizacgao e funcionamento do servico, aos aspectos
externos, relativos a representatividade do servico no sistema de salde e a repercussao na saude
da populacdo (TANAKA; TAMAKI, 2012).

Percebe-se que estudos com o objetivo de avaliar servigos de saude tém sido cada vez
mais desenvolvidos, e para isso, tém-se evidenciado na literatura cientifica atual métodos
adequados de construcao, validacdo e aplicacdo de instrumentos com vistas a uma obtencéo de

resultados confiaveis e eficazes.

4. METODOLOGIA
4.1. Tipo de estudo

Trata-se de uma pesquisa com delineamento transversal, descritiva, exploratéria, de
abordagem quantitativa. Segundo Gil (2002), a pesquisa descritiva visa descrever as
caracteristicas de determinada populacdo ou fenbmeno ou o estabelecimento de relagdes entre
variaveis; ja a pesquisa exploratoria visa proporcionar maior familiaridade com o problema com

vistas a torna-lo explicito ou a construir hipéteses.
4.2. Local do estudo

A éarea de abrangéncia do estudo é o municipio de Ilhéus—BA, situado na regido sul do
Estado, a 462 km da capital, com area total de
1.584,693Km? com densidade demogréfica de 104,67 hab/Kmz2,
De acordo com o censo de 2010 a populacdo é de 184.236 habitantes, sendo que a populagéo
residente na area rural é equivalente a 28.955 (15,71%) e urbana 155.281 (84,28%). Em relacéo
ao sexo encontra-se dividida em 51,45% feminino e 48,55% masculino. Compde o Ndcleo
Regional de Saude Sul, cuja a sede é o préprio municipio de Ilhéus-BA abrangendo 8
Municipios com o total de 1.618.519 habitantes (ILHEUS, 2017).
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“A rede de Atengao Basica do municipio de Ilhéus é composta por 14 Unidades Bésicas
de Saude, 23 Equipes de Saude da Familia, 2 Equipes Saude da Familia Indigenas e 15 Postos
de Saude da Zona Rural”. A Rede de Atengdo Especializada ¢ constituida pelo Centro De
Atencdo ao Diabético, Hipertenso e ldoso (CADHI) e pelo Centro De Atencdo Médica
Especializada (CMAE). Este altimo, tem suas atividades assistenciais voltadas para a satde da
mulher e pré-natal de alto risco. O Servico de Referéncia em Doenga Falciforme/Programa de
Doenca Falciforme de Ilhéus (PRODOFI), que ainda ndo estéa institucionalizado no municipio,

integra este nivel de atencéo especializada (ILHEUS, 2017).

O local do estudo foi o Centro de Referéncia em Doenca Falciforme/PRODOFI, que
tem financiamento publico, localizado na area urbana da cidade de Ilhéus-BA. E um servico
especializado no tratamento de pessoas com DF, sendo polo de salde para municipios

circunvizinhos.
4.3. Participantes da pesquisa

A coleta de dados foi realizada nos meses de novembro e dezembro de 2021, de acordo
com o cadastrado no Servico de Referéncia. Os participantes do estudo foram selecionados por
amostragem aleatoria simples, através da lista de agendamentos de consultas semanais e a
demanda espontanea, sendo compostos por profissionais que atuam no servico e pessoas com
DF cadastradas no mesmo, cuja amostra foi de 40 participantes, sendo 7 profissionais de salde,
1 funcionario técnico e 32 pessoas com DF. Os critérios de inclusdo estabelecidos para a equipe
gue atua no servico foram: ter idade igual ou superior a 18 anos e possuir tempo de atuacdo no

servigo superior a 1 ano.

Ja para as pessoas com DF, os critérios de inclusdo foram: possuir idade igual ou
superior a 18 anos e ser cadastrado no servico de referéncia em DF de Ilhéus. Quanto aos
critérios de exclusdo para ambos os grupos de participantes foram: ndo possuirem
disponibilidade de tempo para a entrevista apos dois agendamentos consecutivos e se houver

recusa em assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A).
4.4. Instrumentos e técnicas de pesquisa

Para avaliar a gestdo do cuidado, assim como dos servigos ofertados pelos profissionais
de satde que atuam no Centro de Referéncia em Doenca Falciforme, foi necessaria a elaboracao

de instrumentos de pesquisa para esta finalidade, ja que através de buscas nas bases de dados
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SCIELO, PUBMED, Google Académico, Biblioteca Virtual em Saude, LILACS e BDENF néo
foram identificados instrumentos que avaliam a gestdo do cuidado de pessoas com DF.

O processo de elaboragédo dos instrumentos ocorreu no periodo de junho a outubro de
2021 e se desenvolveu por meio das seguintes etapas: elaboracdo da primeira versdo do
Instrumento de Avaliacdo- Gestdo do Cuidado de Pessoas com Doenca Falciforme nos Servigos
de Referéncia (IA-GCPDFSR), encontro interdisciplinar e elaboracdo da segunda versdo do

instrumento, bem como construcdo de um novo instrumento sobre a satisfacdo do usuario.

A primeira etapa iniciou-se com uma revisdo da literatura cientifica com o intuito de
sintetizar os conteudos e temas associados ao objetivo da pesquisa utilizando-se como
descritores: sickle cell disease and care evaluation and validated instruments, e como filtros
definiu-se: texto completo e texto completo gratis. A Politica Nacional de Atencéo Integral a
Pessoa com Doenca Falciforme (PNAIPDF), estabelecida por meio da Portaria GM/MS n°
1.391/2005 instituida no &mbito do SUS, o Guia das Diretrizes Basicas da Linha de Cuidado da
Doenca Falciforme (2015) e 0 Manual de Educacdo em Salde: Linha de Cuidado em Doenca

Falciforme (2009) constituiram a fonte bibliogréafica da revisdo da literatura cientifica.

Utilizou-se como bases norteadoras para construcdo da primeira versdo do instrumento
0 método descrito por Donabedian (2001) e o Programa Nacional de Avaliacdo dos Servigos de
Saude (PNASS) (2015), cujos orientam a avaliagdo normativa, sendo levado em consideracdo
duas categorias: a estrutura e 0 processo.

A partir da revisao de literatura, foram identificados os dominios e subtemas associados
ao objetivo da pesquisa referentes a estrutura organizacional e atividades processuais
desenvolvidas nos servicos de referéncia em DF. Diante destes contetidos reunidos, foi possivel
a elaboracdo da primeira versao do IA-GCPDFSR, a qual foi composta por 18 questdes acerca
da dimensdo estrutura e 14 questdes acerca da dimensdo processo.

Na etapa 2, foi realizado um Encontro Interdisciplinar (EI) com a equipe
multiprofissional do Servigo de Referéncia em DF do municipio de 1lhéus, com o objetivo de
apresentar a proposta da primeira versao do instrumento elaborado e seus objetivos, e solicitar
sugestdes quanto ao contelddo abordado, linguagem utilizada, clareza e coeréncia dos itens com
a PNAIPDF (2005) e o guia das Diretrizes Béasicas da Linha de Cuidado da Doenca Falciforme
(2015), os quais foram a principal fundamentacéo teorica do instrumento.

A terceira etapa consistiu na elaboracdo da segunda verséo do IA- GCPDFSR com base

nas sugestdes e contribui¢bes advindas do EIl. Além disso, foi desenvolvido um novo
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instrumento para avaliar a satisfacdo do usuério, de modo a torna-lo participativo neste

processo.

Para avaliar a gestdo do cuidado, bem como os servicos ofertados, as entrevistas foram
realizadas através da utilizacdo dos instrumentos elaborados, os quais sdo denominados,
respectivamente: Instrumento de Avaliagdo 1- Gestdo do Cuidado de Pessoas com Doenga
Falciforme nos Servicos de Referéncia (IA1- GCPDFSR) (APENDICE B) destinado & equipe
multiprofissional e técnica, e o Instrumento de Avaliacdo 2- Gestdo do Cuidado de Pessoas com
Doenca Falciforme nos Servigos de Referéncia (IA2- GCPDFSR) (APENDICE C) destinado

as pessoas com DF.

4.4.1. Instrumento de Avaliacdo 1- Gestdo do Cuidado de Pessoas com Doenca
Falciforme nos Servigos de Referéncia (IA1- GCPDFSR)

O IA1- GCPDFSR €é composto por questdes referentes a dados pessoais como nome,
idade, profissdo, tempo de atuagdo no servigo, e-mail e telefone; além de 12 questdes referentes
a dimensdo estrutura, a qual reline itens que caracterizam a existéncia e qualidade dos recursos

materiais, dos recursos humanos e da estrutura organizacional do servico.

J& a dimens&o processo, € constituida por 14 itens relacionados as atividades realizadas
pela equipe multiprofissional e técnica para atender as necessidades do usuério do servico,
guanto ao diagndstico, tratamento, acompanhamento, recomendacdes e métodos preventivos e
curativos. As questdes estdo associadas a uma escala do tipo Likert de 3 pontos para observar
o nivel de discordancia, cuja frequéncia varia de 1 a 3, sendo 1- discordo, 2- ndo estou decidido

e 3- concordo.

4.4.2. Instrumento de Avaliacdo 2- Gestdo do Cuidado de Pessoas com Doenca
Falciforme nos Servigos de Referéncia (IA2- GCPDFSR)

O 1A2- GCPDFSR refere-se a satisfacdo do usuério, constituido pelo BLOCO |
contendo 12 questdes referentes aos dados pessoais (questdes subjetivas) como nome, idade,
endereco, telefone e profissdo; e dados sociodemograficos (questdes objetivas de multipla-
escolha) como localizagdo de moradia, género, estado civil, cor autodeclarada, escolaridade,
renda familiar total e transporte utilizado para itinerario terapéutico. O BLOCO II, é composto
por 14 itens relacionados a satisfacdo do usuario quanto ao atendimento oferecido, associados
a uma escala tipo Likert de 3 pontos para observar o grau de avaliacéo, cuja frequéncia varia de

1 a3, sendo 1- ruim, 2- normal e 3- bom.
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4.5. Métodos de analise dos dados

As contribuicdes dos participantes no EI foram analisadas de maneira qualitativa e
individual, dispensando o uso de programas de softwares. Cada item foi avaliado e modificado

separadamente, e posteriormente, sintetizados novamente em um Unico constructo.

Ap0s a aplicacdo dos instrumentos, os dados coletados foram organizados e tabulados
em programa de software e submetidos a anélise estatistica descritiva, e expressos atraves das
médias e frequéncias (relativa e absoluta) por meio do Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS) versdo 21.0. O intervalo de confianga adotado foi de 95%, com nivel de

significancia de p <0,05.
4.6. Questdes éticas

Em conformidade com as recomendacfes da Resolucdo n°® 510/2016 do Conselho
Nacional Saude, esta pesquisa faz parte de um projeto intitulado Gestdo do cuidado, qualidade
de vida e itineréario terapéutico de pessoas com doenca falciforme, o qual foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Estadual Santa Cruz
(UESC) sob o parecer de numero: 3.531-051, seguido do protocolo de Certificado de
Apresentacio para Apreciacio Etica (CAAE) 12811719.6.0000.5526 (ANEXO A). Os sujeitos
participaram da pesquisa mediante acordo firmado através da assinatura do TCLE (APENDICE

A), sendo-lhes claramente explicada a finalidade da pesquisa.

Havendo a sensacdo de prejuizo pelo voluntario ou aplicador foi respeitada a
espontaneidade no preenchimento dos instrumentos de pesquisa; sendo assim, o participante

poderia deixar de colaborar a qualquer momento, sem danos ou repressao.

5. RESULTADOS

De acordo com a RESOLUCAO CONSEPE N. ° 049/2014, os resultados deste
estudo serdo apresentados sob a forma de dois manuscritos, formatados de acordo com as

normas do periodico definido para submissao.

Manuscrito 1: Construgdo de instrumentos que avaliam a gestdo do cuidado de

pessoas com doenca falciforme

Manuscrito 2: Avalia¢do da gestdo do cuidado de pessoas com doenca falciforme

20



5.1. Manuscrito 1
CONSTRUQAO DE INSTRUMENTOS QUE AVALIAM A GESTAO DO
CUIDADO DE PESSOAS COM DOENCA FALCIFORME

CONSTRUCTION OF INSTRUMENTS THAT EVALUATE THE CARE
MANAGEMENT OF PEOPLE WITH SICKLE CELL DISEASE

Lais Souza dos Santos Farias®
Ana Carolina Santa Cardoso?
Isabella Ramos dos Santos®
Emile Marinho dos Anjos*

Roseanne Montargil Rocha®

RESUMO

O objetivo do estudo foi construir instrumentos que avaliam a gestdo do cuidado de pessoas
com Doenca Falciforme nos Servicos de Referéncia de acordo com duas categorias da avaliacdo
normativa (estrutura e processo). Trata-se de um estudo metodoldgico do tipo desenvolvimento
realizado no periodo de junho a outubro de 2021 e se desenvolveu por meio das seguintes
etapas: elaboracdo da primeira versédo do Instrumento de Avaliacdo- Gestdo do Cuidado de
Pessoas com Doenca Falciforme nos Servicos de Referéncia, encontro interdisciplinar e
elaboragéo da segunda versdo do instrumento, bem como construgéo de novo instrumento sobre
a satisfacdo do usuario. As contribuicdes dos participantes do encontro interdisciplinar foram
analisadas de maneira qualitativa e individual, dispensando o uso de programas de softwares.
Os resultados constituem a segunda versdo do instrumento, composto por 12 questfes referentes
a dimensdo estrutura e 14 acerca da dimensdo processo. Obteve-se também, a elaboracdo do
instrumento sobre a satisfacdo do usuario, composto pelo BLOCO | contendo 12 questdes
referentes aos dados pessoais e sociodemograficos e pelo BLOCO II, constituido de 14 itens
relacionados a satisfacdo do usuario quanto ao atendimento oferecido. Considera-se, portanto,

!Graduada em Enfermagem pela Universidade Estadual de Santa Cruz (UESC). Mestre em Ciéncias da Sadde pelo
Programa de Pds-graduacdo em Enfermagem e Salde da Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia (UESB). E-
mail: lais.farias25@hotmail.com. ORCID: 0000-0002-0855-082X

2Discente do curso de Enfermagem da Universidade Estadual de Santa Cruz (UESC). E-mail:
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que os instrumentos de avaliacdo 1 e 2 foram construidos fundamentados em evidéncias
técnico-cientificas, levando-se em consideracdo a realidade vivenciada em um servico de
referéncia em Doenca Falciforme, os quais subsidiardo futuras avaliacGes da gestdo do cuidado
e a qualidade do servigo.

Descritores: Doenca Falciforme. Atencdo Secundéria a Saude. Mecanismos de Avaliagdo da
Assisténcia a Saude.

ABSTRACT

The aim of the study was to build instruments that evaluate the management of care for people
with sickle cell disease in Reference Services according to two categories of normative
evaluation (structure and process). This is a development-type methodological study carried out
between June and October 2021 and developed through the following stages: development of
the first version of the Evaluation Instrument - Care Management for People with Sickle Cell
Disease in Reference Services, interdisciplinary meeting and development of the second
version of the instrument, as well as construction of a new instrument on user satisfaction. The
contributions of the participants in the interdisciplinary meeting were analyzed qualitatively
and individually, without the use of software programs. The results make up the second version
of the instrument, made up of 12 questions on the structure dimension and 14 on the process
dimension. The instrument on user satisfaction was also drawn up, comprising BLOCK I with
12 questions on personal and socio-demographic data and BLOCK I, made up of 14 items
relating to user satisfaction with the service offered. It is therefore considered that evaluation
instruments 1 and 2 were built based on technical-scientific evidence, taking into account the
reality experienced in a reference service for Sickle Cell Disease, which will subsidize future
evaluations of care management and service quality.

Descriptors: Sickle Cell Disease. Secondary Health Care. Health Care Evaluation

Mechanisms.
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INTRODUCAO

A doenca falciforme (DF) é uma das alteracBes genéticas que tem acometido,
consideravelmente, pessoas no Brasil e em todo o mundo. Fazem parte deste grupo de
hemoglobinopatias a anemia falciforme e a beta talassemia, assim como outras ndo téo
frequentes, sendo a primeira a alteracdo mais comum, a qual é marcada pela presenca da
hemoglobina S em homozigose (Hb SS). Essas modificacdes genéticas podem repercutir em
sintomatologias diversas e graves complicacdes’?.

No Brasil, estudos afirmam que h&a uma prevaléncia de 2 a 8% da popula¢do com a
doencga e estima-se que nasgam, anualmente, cerca de 3000 criangas com DF e 200.000 com
traco falciforme. Ressalta-se ainda que a prevaléncia de ambas as hemoglobinopatias é maior
na regido nordeste>*°. Por esses motivos, constitui-se como um problema de salde publica,
evidenciado pela dificil acessibilidade aos servicos de satde, o que comp&e um dos principais
problemas prioritarios ao sistema de salde, visto que a DF possui elevada incidéncia na
populacdo negra tida como mais vulneravel, na qual uma a cada mil criangcas nasce com a
doenca®.

Levando-se em consideragdo os impactos produzidos na vida da pessoa com a DF, o
profissional de salde e a gestdo possuem papel fundamental na construcao de novas estratégias
que possibilitem a execucdo de praticas mais eficazes para a vida dessas pessoas, estando
adeptos a novas fontes de conhecimento e tecnologias, para que sejam consideradas as
facilidades e/ou dificuldades de acesso aos servigos de salde, bem como a capacidade dos
mesmos em responder as necessidades do usuario’.

Diante do contexto, deve-se reconhecer a importancia e funcionalidade dos servicos de
salide neste processo, como os Centros de Referéncia em DF, os quais devem manter vinculo
direto com as Unidades Basicas de Saude (UBS) / Unidades de Satde da Familia (USF), bem
como realizar a conta-referéncia, orientando os usuarios a retornarem as unidades mais
préximas de suas residéncias para darem continuidade aos cuidados necessarios.

Cabe ao servigo especializado, também, “prestar assisténcia ambulatorial especializada
eletiva de média e alta complexidade, de forma multidisciplinar [...] responsabilizando-se pela
realizagdo ou encaminhamento dos procedimentos de média e alta complexidade” garantindo a
pessoa com DF o acesso integral, universal e equitativo aos servicos de satde necessarios®.

No que tange a gestdo do cuidado integral, o termo esta associado a trés conceitos:

gestdo, cuidado e integralidade. Assim, verifica-se uma consequente associa¢ao da gestdo do
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cuidado integral e gestdo de redes de atengdo, sendo que ambas possuem como objetivo
implementar os principios da integralidade do cuidado®®.

Diante da importancia do funcionamento efetivo das Redes de Atencédo a Saude (RAS)
para promocdo da integralidade do cuidado as pessoas com DF, ao desenvolver um estudo com
0 objetivo de avaliar a gestdo do cuidado de pessoas com DF, percebeu-se a inexisténcia de
instrumentos que permitissem esta avaliacdo. Por esse motivo, o presente estudo constitui-se na
construcdo de instrumentos que avaliam a gestdo do cuidado de pessoas com DF nos servicos
de referéncia.

Instrumentos de avaliacdo em satde desempenham importante influéncia na tomada de
decisdo desde a elaboragdo de politicas e programas até o cuidado ofertado. Por esse motivo,
estudos ressaltam a grande adesdo de pesquisadores ao desenvolvimento de instrumentos de
mensuracdo em salde, e evidenciam a necessidade dos mesmos serem elaborados e validados
de maneira adequada para que sejam eficazes e capazes de gerarem resultados confiaveis?®.

Em conformidade, alguns autores!! apresentam uma reflexdo acerca da deficiéncia na
formac&o dos profissionais de satde acerca da gestdo do Sistema Unico de Saude (SUS) o que
reflete numa fragilidade das acGes e organizacao estrutural e processual do mesmo. Diante desta
constatacdo, desenvolveram o estudo para construir e validar um instrumento com o objetivo
de identificar o conhecimento teérico/préatico de académicos dos cursos da area de satde e dos
profissionais da rede da salde sobre gestdo do SUS, com vistas a aprimorar 0 ensino superior
para melhoria da qualidade da assisténcia a saude.

Diante do exposto, percebe-se que estudos com o objetivo de avaliar servigos de salude
tém sido cada vez mais desenvolvidos, e levando-se em consideracdo a necessidade de
avaliacdo constante dos servicos de salide em DF e a auséncia de recursos disponiveis que
permitam este processo, a presente pesquisa definiu como objetivo construir instrumentos que
avaliam a gestdo do cuidado de pessoas com Doenca Falciforme nos Servicos de Referéncia,

de acordo com duas categorias da avaliacdo normativa (estrutura e processo).

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo metodoldgico, do tipo desenvolvimento, realizado no periodo de
junho a outubro de 2021, desenvolvido em um Servico de Referéncia em Doenca Falciforme
de um municipio do interior da Bahia, por meio das seguintes etapas: elaboracdo da primeira

versdo do Instrumento de Avaliagdo- Gestdo do Cuidado de Pessoas com Doenga Falciforme
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nos Servigos de Referéncia (IA-GCPDFSR), encontro interdisciplinar e elaboragcéo da segunda
versdo do instrumento, bem como construcdo de um novo sobre a satisfagdo do usuério.

Etapa 1- Elaboracdo da primeira verséo do IA-GCPDFSR

O procedimento de elaboracdo do IA-GCPDFSR iniciou-se com uma revisao da
literatura cientifica disponivel nas bases de dados Brasil Scientific Electronic Library Online
(SCIELO), Pdblico/editora MEDLINE (PUBMED), Biblioteca Virtual em Salde
(BVS), Literatura Latino-americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) e Base de
Dados de Enfermagem (BDENF) com o intuito de sintetizar os conteldos e temas associados
ao objetivo da pesquisa utilizando-se como descritores: sickle cell disease and care evaluation
and validated instruments, e como filtros definiu-se: texto completo e texto completo grétis
(QUADRO 1). Nesta etapa, também foram incluidas a Portaria n® 1.391, de 16 de agosto de
2005 e as orientacdes contidas em manuais criados pelo Ministério de Saude que direcionam o

trabalho dos servicos de referéncia em DF.

Quadro 1- Resultado da busca distribuido pela combinacdo dos descritores e codigo de busca

Descritores PUBMED SCIELO LILACS BVS | BDENF
sickle cell disease and | 5 0 0 1 0

care  evaluation and
validated instruments

Fonte: Dados da pesquisa, 2021

Apos a leitura dos titulos e resumos, identificou-se que nenhum artigo correspondeu ao
objetivo da presente pesquisa, portanto, ndo foram incluidos na revisao de literatura. Assim, a
Politica Nacional de Atencdo Integral a Pessoa com Doenca Falciforme (PNAIPDF),
estabelecida por meio da Portaria GM/MS n° 1.391/2005* instituida no &mbito do SUS, o guia
das Diretrizes Basicas da Linha de Cuidado da Doenca Falciforme! (2015) e o Manual de
Educacdo em Satde: Linha de Cuidado em Doenca Falciforme!® (2009) constituiram a fonte
bibliogréafica da revisdo da literatura cientifica.

Utilizou-se como bases norteadoras para construgdo da primeira verséo do instrumento
o método descrito por Donabedian* e 0 Programa Nacional de Avaliagdo dos Servigos de Satide
(PNASS)® que orientam a avaliagdo normativa, sendo levadas em consideracdo duas
categorias: a estrutura e 0 processo.

Segundo Donabedian®* a estrutura dos servicos de satide esta diretamente relacionada a
qualidade da assisténcia prestada, incluindo desta forma, a qualidade dos recursos materiais,

dos recursos humanos e da estrutura organizacional. Quanto ao processo, este consiste nas
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atividades realizadas pela equipe multiprofissional para atender as necessidades do usuério do
servico quanto ao diagnostico, tratamento, recomendagdes e métodos preventivos.

O PNASS possui um conjunto de trés instrumentos avaliativos distintos, tais como:
roteiro de itens de verificacdo, questionario dirigido aos usuarios e conjunto de indicadores.
Além disso, a PNAIPDF!2 e o guia das Diretrizes Basicas da Linha de Cuidado da Doenca
Falciforme! subsidiaram a fundamentacdo tedrica para construgio dos instrumentos da
pesquisa.

A partir da reviséo de literatura, foram identificados os dominios e subtemas associados
ao objetivo da pesquisa referentes a estrutura organizacional e atividades processuais
desenvolvidas nos servicos de referéncia em DF. Diante destes contetdos reunidos, foi possivel
a elaboracdo da primeira versdo do IA-GCPDFSR, a qual foi composta por 18 questdes acerca
da dimensdo estrutura e 14 questdes acerca da dimensdo processo.

Etapa 2- Encontro Interdisciplinar

O Encontro Interdisciplinar (EI) com a equipe multiprofissional do servi¢o objetivou
apresentar a proposta da primeira versao do instrumento elaborado e seus objetivos, e solicitar
sugestdes quanto ao conteudo abordado, linguagem utilizada, clareza e coeréncia dos itens com
a PNAIPDF!2 e o guia das Diretrizes Basicas da Linha de Cuidado da Doenca Falciforme?, os
quais foram a principal fundamentacdo teérica do instrumento. Os critérios de inclusdo para
participacdo foram: ter idade igual ou superior a 18 anos e possuir tempo de atuacéo no Servicgo
de Referéncia em DF do municipio por periodo superior a 1 ano. E o de exclusdo foi: ndo ter
disponibilidade para participar do El pré-agendado.

Participaram do EI seis (6) profissionais: enfermeira, médica hematologista,
nutricionista, fisioterapeuta, psicéloga e assistente social, além da coordenadora da Associacéo
de Pessoas com Doenca Falciforme de Ilhéus (APEDFI), a qual também possui DF.

Etapa 3- Elaboracdo da segunda versdo do IA- GCPDFSR

A partir do EI, foram identificadas diversas sugestdes quanto a elaboracdo da primeira
versdo do IA- GCPDFSR referentes as dimensdes estrutura e processo. Além disso, foi sugerido
que os usuarios do servico pudessem participar também deste processo de avaliacdo da gestao
do cuidado, tendo em vista que a percepc¢do dos profissionais pode divergir das experiéncias
vivenciadas pelos mesmos.

As contribui¢des dos participantes do EI foram analisadas de maneira qualitativa e
individual, dispensando o uso de programas de softwares. Cada item foi avaliado e modificado

separadamente, e posteriormente, sintetizados novamente em um unico constructo.
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Em conformidade com as recomendagfes da Resolucdo n° 510/2016 do Conselho
Nacional Saude, esta pesquisa se configura como um subprojeto de um projeto guarda-chuva,
intitulado Gestao do cuidado, qualidade de vida e itinerario terapéutico de pessoas com doenca
falciforme, o qual foi submetido para o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Universidade Estadual Santa Cruz (UESC), e aprovado sob o parecer de nimero 3.531-051,
seguido do protocolo de Certificado de Apresentacdo para Apreciacdo Etica (CAAE)
12811719.6.0000.5526. Os sujeitos participaram da pesquisa mediante acordo firmado atraves
da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), sendo-lhes claramente

explicada a finalidade da pesquisa.

RESULTADOS

No tocante a caracterizacdo dos participantes da construcdo da segunda verséo do IA-
GCPDFSR, todos foram do género feminino, com idade entre 30 a 56 anos e o tempo de atuacao
no servicgo variou de 2 a 5 anos.

Os resultados da pesquisa constituem a segunda versdo do IA- GCPDFSR, composto
por 12 questdes referentes a dimensdo estrutura, a qual retne itens que caracterizam a existéncia
e qualidade dos recursos materiais, dos recursos humanos e da estrutura organizacional do
servico. Ja a dimensdo processo, é constituida por 14 questBes relacionadas as atividades
realizadas pela equipe multiprofissional para atender as necessidades do usuario do servico,
guanto ao diagndstico, tratamento, acompanhamento, recomendacdes e métodos preventivos e
curativos (QUADRO 2).

Quadro 2- Instrumento de Avaliacdo 1- Gestdo do Cuidado de Pessoas com Doenca Falciforme

nos Servicos de Referéncia (IA1- GCPDFSR)
DIMENSOES DE AVALIACAO

ESTRUTURA

1. A quantidade de consultorios é suficiente para o atendimento multiprofissional

Discordo Nao estou decidido Concordo
1 2 3
2. Asala de espera utilizada para o atendimento é adequada
Discordo Nao estou decidido Concordo
1 2 3
3. Assala de reunides/palestras é adequada
Discordo Nao estou decidido Concordo
1 2 3
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4. A manutencdo periddica dos equipamentos € efetiva
Discordo N&o estou decidido Concordo
1 2 3
5. Os materiais educativos presentes na unidade sdo suficientes
Discordo N&o estou decidido Concordo
1 2 3
6. Os recursos (como sistema informatizado) para cadastro dos pacientes e registro do
acompanhamento realizado séo suficientes
Discordo N&o estou decidido Concordo
1 2 3
7. A composicdo da equipe multiprofissional esta adequada/completa
Discordo N&o estou decidido Concordo
1 2 3
8. Os equipamentos bésicos (cadeiras na recepgdo e consultdrios, ar condicionado,
computadores, impressoras, material de expediente e fichas) para atendimento a pessoa
com DF presentes na unidade sao suficientes
Discordo Né&o estou decidido Concordo
1 2 3
9. O servico de referéncia a pessoa com DF tem sede propria
Discordo Né&o estou decidido Concordo
1 2 3
10. A sala de curativo é adequada
Discordo Né&o estou decidido Concordo
1 2 3
11. Osinsumos para curativo sdo suficientes
Discordo N&o estou decidido Concordo
1 2 3
12. O local do servigo é de facil acesso/localizagdo
Discordo N&o estou decidido Concordo
1 2 3
PROCESSO
1. O servico acolhe os usudrios diagnosticados com DF encaminhados pelas UBS/USF
Discordo N&o estou decidido Concordo
1 2 3
2. O servigo possui equipe multiprofissional qualificada na atencdo e cuidado em DF
Discordo N&o estou decidido Concordo
1 2 3
3. As consultas médicas sdo realizadas com frequéncia satisfatdria
Discordo N&o estou decidido Concordo
1 2 3
4. As consultas da equipe multiprofissional sdo realizadas com frequéncia satisfatoria
Discordo Né&o estou decidido Concordo
1 2 3
5. O servico relaciona-se com o centro de referéncia regional ou estadual em DF para
procedimentos de maior complexidade, principalmente para a atencdo hemoterapica
Discordo Né&o estou decidido Concordo
1 2 3
6. O servico mantém cadastro local atualizado de todas as pessoas diagnosticadas com a DF

na

sua area de acdo
Discordo N&o estou decidido Concordo
1 2 3
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7. O servico oferece apoio matricial as equipes da USF, a rede de urgéncia e emergéncia e a
de atencédo as gestantes e ao parto de mulheres com DF, presencialmente ou mediante
estratégias locais

Discordo

Nao estou decidido

Concordo

1

2

3

Servigo existe um pro
municipio ou outras esferas

(estadual ou federal)

tocolo de atendimento/manual de controle elaborado pelo

Discordo

Nao estou decidido

Concordo

1

2

3

acompanhamento pelos pro

9. O servico realiza a contra referéncia dos usuarios orientando ao retorno 8 UBS/USF para
gramas disponiveis nesse nivel de atencéo a salde

Discordo

Nao estou decidido

Concordo

1

2

3

10.

O servigo estabelece mecani
as pessoas com DF que se e

smo de relagdo com os municipios e as equipes de salide sobre
ncontram em acompanhamento

Discordo

Nao estou decidido

Concordo

1

2

3

11.

O servico realiza diagnéstico dos casos com indicagdo para procedimento cirdrgico, em
funcéo de complicacbes decorrentes de quadro evolutivo da DF ou de outros fatores de
risco, e faz os encaminhamentos necessarios

Discordo

Nao estou decidido

Concordo

1

2

3

12. O

servico realiza encaminhamento dos usuérios

decorrentes da DF, a outros

pontos de atencéo, caso

com complicacBes agudas ou néo,
haja necessidade

Discordo

Nao estou decidido

Concordo

1

2

3

13.

do

O servico realiza educacdo em salde para estimular a inclusdo social desses usuérios,
considerando as suas necessidades como cidaddos, no ambito do trabalho, da educacgéo e

desenvolvimento social
Discordo Nao estou decidido Concordo
1 2 3

14.

O servico garante o encaminhamento dos usuarios cadastrados para acesso as medicacdes
necessarias

Discordo

Nao estou decidido

Concordo

1

2

3

Fonte: Dados da pesquisa, 2021

Levando-se em consideracdo a importancia da participacdo direta do usuario no
processo de avaliacdo da gestdo do cuidado destinado ao mesmo, obteve-se também, como
resultado da pesquisa, a elaboracdo do instrumento sobre a satisfacdo do usuario, composto pelo
BLOCO I, contendo 12 questbes referentes aos dados pessoais e sociodemograficos e pelo
BLOCO II, constituido de 14 itens relacionados a satisfacdo do usuario quanto ao atendimento
oferecido (QUADRO 3). Diante disso, o estudo resultou na elaboracéo de dois instrumentos de
avaliacdo da gestdo do cuidado de pessoas com DF (IA-1 e IA-2), cujo publico alvo sdo os

profissionais que atuam nos servicos de referéncia em DF e 0s proprios usuérios destes servigos.

Quadro 3- Instrumento de Avaliagéo 2- Gestdo do Cuidado de Pessoas com Doenga Falciforme

nos Servicos de Referéncia (IA2- GCPDFSR)
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DIMENSOES DE AVALIACAO

BLOCO I- IDENTIFICAGAO E DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

1. Nome

2. Endereco
3. Telefone
4, Profissdo

5. Localizacdo da moradia
% ) Zona Rural
1( ) Zona Urbana
2( )Em comunidade indigena
3( )Em comunidade quilombola

6. Género
°C ) Feminino( ) Masculino

7. Estado civil
%C ) Solteiro(a)
1( ) Casado(a)
2( ) Separado(a) judicialmente/divorciado(a)
3( ) Viuvo(a)

4( ) Mora com companheiro(a)

8. Como vocé se autodeclara
%C ) Preta () Branca
2( ) Amarela 3( ) Parda
4 ) Indigena 3( ) Né&o quero declarar

9. Escolaridade
°C ) nenhuma
1( ) Ensino Fundamental |
2( ) Ensino Fundamental 11
3( ) Ensino Médio
4( ) Ensino Superior

10. Qual é a renda total mensal de sua familia
°( ) Até 1 SM
{()Dela2SM
2()De2a3sSM
3( )De3a4sSM
4( ) 4 SM ou mais

11. Para realizagdo do itineréario terapéutico, qual o meio de transporte que vocé utiliza com
maior frequéncia
% ) Caminhada
1( ) Transporte publico
2( ) Moto taxi
3( ) Servico de taxi ou motorista de aplicativo (Uber, 99, etc.)
4( ) Carro/moto proprio
5( ) Transporte escolar/prefeitura gratuito
5 ) Outro

BLOCO II- SATISFACAO DO USUARIO

1. Como o (a) senhor (a) julga o processo para ser atendido nesse estabelecimento de salide?

Ruim Normal Bom
1 2 3
2. Como o (a) senhor (a) julga 0 tempo que esperou para marcar esta consulta?
Ruim Normal Bom
1 2 3




3. Como o (a) senhor (a) julga o tempo de espera para ser atendido no dia da consulta?

Ruim Normal Bom
1 2 3
4. No geral, como o (a) senhor (a) julga a limpeza dos ambientes?
Ruim Normal Bom
1 2 3
5. Como o (a) senhor (a) avalia a sinalizacdo do estabelecimento para encontrar o local onde
precisa ir?
Ruim Normal Bom
1 2 3
6. Como o (a) senhor (a) avalia o atendimento da recepcdo?
Ruim Normal Bom
1 2 3
7. Como o (a) senhor (a) avalia o atendimento da equipe de salde?
Ruim Normal Bom
1 2 3
8. Como o (a) senhor (a) julga a seguranca/confianga que sentiu na equipe de salde durante
o0 atendimento?
Ruim Normal Bom
1 2 3
9. Como o (a) senhor (a) avalia as informages e esclarecimentos que vocé teve sobre o seu
estado de saude no estabelecimento?
Ruim Normal Bom
1 2 3

10. De uma maneira geral, como o (a) senhor (a) avalia este estabelecimento de salde quanto
a sua organizagao e funcionamento?

Ruim Normal Bom
1 2 3
11. Como o (a) senhor (a) avalia o processo referente ao acesso as medica¢des necessarias?
Ruim Normal Bom
1 2 3
12. Como o (a) senhor (a) avalia o processo referente a realizagfo dos exames necessarios?
Ruim Normal Bom
1 2 3

13. Como o (a) senhor (a) avalia 0 processo de encaminhamentos, quando necessario, para
outros servigos especializados, como Emergéncia, Hematologista, Cardiologista, entre
outros?

Ruim Normal Bom
1 2 3
14. Como o (a) senhor (a) avalia o processo de contra referéncia para as Unidades de Salide

da Familia/ Unidades de Atencgdo Béasica?
Ruim Normal Bom
1 2 3

Fonte: Dados da pesquisa, 2021

As questdes referentes a dimenséo estrutura e processo do 1A-1, estdo associadas a uma
escala de avaliacdo do tipo Likert de trés (3) pontos para observar o nivel de discordancia, cuja
frequéncia varia de 1 a 3, sendo 1- discordo, 2- ndo estou decidido e 3- concordo. A analise dos

dados julgados pelo publico alvo ocorrerd por meio da estatistica descritiva, atraves do

31



somatdrio de concordancia e discordancia, para que seja possivel a sintese de resultados
positivos e negativos acerca da qualidade do cuidado as pessoas com DF (QUADRO 2).
Quanto as questdes do 1A-2 BLOCO I, as de identificacdo sdo subjetivas e as de cunho
sociodemografico sdo objetivas de multipla-escolha, onde apenas uma deve ser escolhida como
resposta. Os itens do BLOCO I, relacionados a satisfacdo do usuario, também estéo associadas
a uma escala de avaliacdo do tipo Likert de trés (3) pontos para observar o grau de avaliacgao,
cuja frequéncia varia de 1 a 3, sendo 1- ruim, 2- normal e 3- bom. A analise dos resultados

também ocorrera através da estatistica descritiva (QUADRO 3).

DISCUSSAO

De acordo com a andlise das sugestdes acerca da versdo 1 do IA1-GCPDFRS, verificou-
se boa aceitacdo de todas as participantes do El; além disso, relataram a grande relevancia do
contetido e importancia do estudo para o alcance de melhorias no servigo. Quanto a clareza e
linguagem utilizada, identificou-se sugestfes de reformulacdo e retirada de alguns itens
referentes a dimensao estrutura e processo, tais como: o item 1, referente a dimenséo estrutura,
foi reformulado levando-se em consideragdo a quantidade de consultérios de acordo com o
atendimento da equipe multiprofissional, e ndo apenas do médico e enfermeiro. Justifica-se essa
necessidade de abranger toda a equipe multiprofissional, tendo em vista a importancia de se
alcancar a integralidade do cuidado, através do processo de trabalho descentralizado, cujo
trabalho coletivo permite a resolutividade das necessidades do usuario®6.

Ainda na dimensdo estrutura, foi sugerido que os itens relativos a frequéncia das
consultas médicas e da equipe multiprofissional, fossem transferidos para a dimensao processo
e unificados em um unico item destinado a abranger, mais uma vez, todos os profissionais e
ndo apenas o médico, evidenciando novamente a importancia do trabalho interdisciplinar.
Entretanto, apesar do reconhecimento da valorizacdo da equipe multiprofissional, de acordo
com as Diretrizes Basicas da Linha de Cuidado em Doenga Falciforme “[...] estes servigos de
atencdo especializada devem se organizar a fim de possuir profissional médico qualificado na
atenc¢do e cuidado em Doenga Falciforme™. Por esse motivo, foi decidido por manter os itens
3 e 4 na dimensdo processo.

Quanto ao item 6, o qual se refere a suficiéncia de recursos como sistema informatizado
para cadastro e acompanhamento dos usuarios, foi sugerido ajuste, ja que anteriormente
guestionava-se se a unidade possuia sistema informatizado eficaz. A necessidade de

reformulacdo da questdo se deu pelo fato da unidade possuir fichas manuais e um programa
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informatizado, nos quais sdo realizados os cadastros e acompanhamento dos pacientes;
entretanto, estes recursos nao séo suficientes, pois ndo alcangam, automaticamente, a Vigilancia
Epidemiologica do municipio para possivel notificacdo, havendo a necessidade de serem
repassados através de outros meios, como por exemplo, fichas manuscritas do Sistema de
Informacéo de Agravos de Notificacdo (SINAN).

Uma das recomendacOes das Diretrizes Bésicas da Linha de Cuidado em Doenca
Falciforme para os centros de referéncia, ¢ que possuam “[...] cadastro local atualizado de todas
as pessoas diagnosticadas com a doenca no estado sob sua area de responsabilidade, e repassa-
lo via web para o MS”!. Contudo, percebe-se a inexisténcia de um sistema informatizado
especifico para realizacdo do cadastro e acompanhamento de pessoas com DF no municipio em
estudo, gerando um déficit na estrutura organizacional do servico.

Foi solicitada a reformulacdo do item 10, com vistas a descrever melhor quais seriam 0s
itens basicos para o atendimento a pessoa com DF, de modo a abranger, além de cadeiras na
recepcdo e consultorios e ar condicionado, as questdes que avaliam a suficiéncia de
computadores, impressoras, fichas e materiais de expediente, ja que todos estes se configuram
como equipamentos/itens basicos para o atendimento. Torna-se fundamental esta avaliagéo,
pois de acordo com as Diretrizes Bésicas da Linha de Cuidado em Doenca Falciforme?, os
servicos especializados em DF devem dispor de materiais e recursos basicos e ter condices
necessarias para promover o acolhimento dos usuarios.

Em referéncia a dimensao processo, foi proposta a abrangéncia da questdo acerca da
qualificacdo profissional para toda a equipe multiprofissional, incluindo o profissional médico
neste grupo, ja que na primeira versao do instrumento havia um item destinado a avaliar a
existéncia de profissional meédico qualificado, e outro item relacionado a equipe
multiprofissional. Justifica-se o fato de ter sido especificado o profissional médico em item
separado, em virtude da existéncia deste quesito como um dos deveres dos servicos
especializados de acordo com as Diretrizes Basicas da Linha de Cuidado em DF?,

Entretanto, a questdo foi reformulada, tendo em vista que a PNAIPDF descreve como
diretriz “a promogdo da garantia da integralidade da atencdo, por intermédio do atendimento
realizado por equipe multidisciplinar”'?. Além disso, 0 Ministério da Satde (MS), através das
proprias Diretrizes Basicas da Linha de Cuidado em DF?, enfatiza que os centros de referéncia
devem “prestar assisténcia ambulatorial especializada eletiva de média e alta complexidade, de
forma multidisciplinar” o que permite compreender a importancia da qualificagdo de toda a

equipe multiprofissional que atua nestes servicos.
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Outro item reformulado foi o de nimero 14 pois, anteriormente, questionava-se se 0
servico garantia a distribuicdo das medicagdes necessarias aos usuarios cadastrados; todavia,
alguns profissionais ressaltaram que o dever do servigo especializado é garantir 0 acesso aos
medicamentos. Diante disso, observou-se uma concordancia com a PNAIPDF, que descreve
como diretriz “[...] a promogdo da garantia de acesso aos medicamentos essenciais [...]"*2.
Sendo assim, houve a reformulacdo da questdo com vistas a avaliar a garantia do acesso e ndo
da distribuicdo das medicacdes.

Identificou-se a necessidade de retirar um item que fazia referéncia a utilizacdo do
sistema informatizado Hemovida Web- Doenca Falciforme (HWDF), o qual é descrito pelo MS
como sendo o sistema informatizado utilizado para cadastro e acompanhamento dos usuarios
com DF nas Unidades de Satde!’. Contudo, verificou-se que o municipio em estudo néo dispde
deste sistema nas suas unidades de saude, especialmente no servico de referéncia em DF. Por
esse motivo, diante da impossibilidade em proceder com a avaliacdo deste item, 0 mesmo foi
retirado.

Levando-se em consideracdo todas as sugestdes e contribui¢des dos participantes do El,
verificou-se a necessidade de elaboracdo do 1A2-GCPDFSR, o qual teve como objetivo
caracterizar socioeconomicamente os usuarios do servico, além de verificar a percep¢do dos
mesmos quanto & qualidade do atendimento oferecido nestes servigos. Segundo Andrade?®, em
seu estudo sobre producdo do cuidado em DF, a satisfagdo do paciente com a qualidade da
assisténcia prestada constitui as praticas do cuidado em saude, fazendo parte do processo
terapéutico. De acordo com a autora, a satisfacdo do usuario esta associada ao trabalho em
salde, que por sua vez, se traduz no cuidado aos usuarios.

Neste estudo, foi possivel identificar que além do processo de trabalho ser fundamental
para a satisfacdo do usuério, a estrutura fisica também é um aspecto que interfere na qualidade
do atendimento. Ressalta-se, desta forma, que o servigo precisa oferecer um ambiente que seja
possivel a promocdo da escuta, acolhimento e atendimento individualizado aos usuarios,
permitindo o fortalecimento do vinculo, confianga e consequente satisfacdo do mesmo com a
assisténcia oferecida’®.

De acordo com Beckhauser et al.'8, as pesquisas de satisfagdo do usuério para avaliar a
qualidade dos servigos de saude séo indispensaveis para o desenvolvimento de planejamento e
tomada de decisdo pela equipe multiprofissional frente as necessidades de saude elucidadas.

Além disso, favorecem o desenvolvimento de politicas publicas de saude efetivas.
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CONSIDERACOES FINAIS

Considerando-se a auséncia de instrumentos que avaliam a gestdo do cuidado de pessoas
com DF, verificou-se a necessidade de realizar este estudo, justificando-se pela fundamental
importancia de se avaliar constantemente a qualidade da assisténcia oferecida as pessoas com
DF, visto que se trata de um problema de saude publica.

A partir da avaliacdo normativa foi possivel construir os instrumentos que avaliam a
qualidade do cuidado as pessoas com DF, permitindo compreender a relacdo que coexiste entre
as dimensdes estrutura e processo e 0 quanto sdo interdependentes. Desse modo, percebe-se
que avaliar a qualidade do cuidado vai muito além da pratica de assisténcia propriamente dita,
ja que os diversos aspectos estruturais e processuais refletem negativa ou positivamente no
cuidado e na satisfacdo do usuario.

Considera-se, portanto, que os instrumentos de avaliacdo 1 e 2- GCPDFSR foram
construidos fundamentados em evidéncias técnico-cientificas, levando-se em consideracdo a
realidade vivenciada em um servico de referéncia em DF, os quais subsidiardo futuras

avaliacdes da gestdo do cuidado e a qualidade do servico.
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5.2.  Manuscrito 2

AVALIACAO DA GESTAO DO CUIDADO DE PESSOAS COM DOENCA
FALCIFORME

EVALUATION OF CARE MANAGEMENT FOR PEOPLE WITH SICKLE CELL
DISEASE
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Geovana dos Santos Vianna®
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RESUMO
Objetivo: Avaliar a gestdo do cuidado e o servigco de referéncia em doenca falciforme no

interior da Bahia. Método: pesquisa com delineamento transversal, descritiva, exploratoria, de
abordagem quantitativa. O local para coleta de dados ocorreu no Servico de Referéncia em
Doenca Falciforme do municipio de Ilhéus-Bahia, nos meses de novembro e dezembro de 2021,
cuja amostra foi de 40 participantes, sendo 7 profissionais de saude, 1 funcionério técnico e 32
pessoas com Doenca Falciforme. A entrevista foi realizada através de dois instrumentos, um

destinado aos profissionais e funcionarios e outro para os usuarios do servico, 0s gquais sao
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denominados, respectivamente: Instrumento de Avaliagdo 1- Gestdo do Cuidado de Pessoas
com Doenga Falciforme nos Servigos de Referéncia e Instrumento de Avaliagdo 2- Gestdo do
Cuidado de Pessoas com Doenca Falciforme nos Servicos de Referéncia. Os dados foram
analisados atraves da estatistica descritiva. Resultados: Referente a avaliacdo dos profissionais
acerca do servico, identificou-se que a dimenséo determinante para a avaliacdo foi a estrutura,
visto que se obteve mais niveis de discordancia. Ja em relacdo a satisfacdo do usuério, pode-se
observar que 0s aspectos acerca do processo de atendimento com vistas a resolutividade dos
problemas foram os que mais geraram avaliacdes negativas. Concluséo: o estudo favorece o
aperfeicoamento e o remodelamento das praticas de assisténcia e politicas publicas efetivas as
pessoas com Doenca Falciforme, além da reorganizacéo dos servicos de saude destinados a este
publico.

Descritores: Doenca Falciforme. Atencdo Secundéria a Saude. Qualidade, Acesso e Avaliacdo

da Assisténcia a Saude. Gestdo da Qualidade em Saude.

ABSTRACT

Objective: To evaluate care management and reference services for sickle cell disease in Bahia.
Method: Cross-sectional, descriptive, exploratory research with a quantitative approach. The
place for data collection occurred at the Reference Service on Sickle Cell Disease in the
municipality of 1lhéus-Bahia, in the months of November and December 2021, whose sample
was 40 participants, being 7 health professionals, 1 technical employee and 32 people with
Sickle Cell Disease. The interview was carried out using two instruments, one for professionals
and employees, and the other for service users, respectively: Evaluation Instrument 1- Care
Management of People with Sickle Cell Disease at Reference Services and Evaluation
Instrument 2- Care Management of People with Sickle Cell Disease at Reference Services. Data
were analyzed using descriptive statistics. Results: Regarding the professionals' evaluation
about the service, it was identified that the structure was the determining dimension for the
evaluation, since there were more levels of disagreement. In relation to user satisfaction, it was
observed that the aspects about the service process with a view to solving problems were those
that generated the most negative evaluations. Conclusion: the study favors the improvement
and remodeling of assistance practices and effective public policies for people with sickle cell
disease, in addition to the reorganization of health services for this public.

Descriptors: Sickle Cell Disease. Secondary Health Care. Quality, Access and Evaluation of

Health Care. Quality Management in Health Care.
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INTRODUCAO

A Doenca Falciforme (DF) é considerada uma hemoglobinopatia que decorre de
defeitos na estrutura ou na sintese da hemoglobina (Hb), cuja condicdo genética e,
obrigatoriamente, herdada de um ou ambos genitores através da mutacdo genética. Esta
mutacdo pode se encontrar com caracteristicas homozigéticas (SS) na qual o genotipo €
denominado anemia falciforme, ou se encontrar em estado heterozigético composto, na qual ha
a heranca da hemoglobina S (HbS) em combinacdo com outro defeito na Hb (SC, SD, SE, S
beta-talassemia, S alfa- talassemia ou S mut rara)®.

Possui elevada prevaléncia no continente africano, entretanto, devido ao processo de
migracao forcada no periodo escravocrata, a DF se disseminou por todo o Brasil, onde possui
significativa incidéncia nos Estados Norte e Nordeste, tendo em vista 0 maior quantitativo de
populacOes negras e mesticas. Além disso, os sintomas agudos e crdnicos gerados repercutem
em uma reduzida qualidade de vida destas pessoas. Por esses motivos, a DF é considerada um
alarmante problema de salde puablica, por se tratar de uma condic¢do cronica e que afeta,

consideravelmente, pessoas em situacio de vulnerabilidade social e econdmical?,

Observa-se com isso, a importancia que os servigcos de salde possuem na garantia da
integralidade do cuidado, através das Redes de Atencdo a Saude (RAS). Apesar da Politica
Nacional de Atencdo Integral & Pessoa com Doenca Falciforme (PNAIPDF) e diretrizes de linha
de cuidado que orientam o cuidado a pessoa com DF, percebe-se ainda “[...] falta de
acolhimento, desconhecimento por parte dos profissionais sobre a doenca, inadequacdo da
estrutura fisica das instituicdes [...] e baixa resolubilidade dos problemas apresentados,

referendados inclusive pelos usuarios e suas familias™®.

A invisibilidade da patologia no sistema de salde ao longo dos anos reflete na
descontinuidade no cuidado, evidenciada pelo distanciamento da Atencdo Bésica de Saude
(ABS) para com os servicos especializados. Deste modo, as pessoas com DF se restringem aos
servicos de média e alta complexidade e, portanto, ndo sdo acompanhadas pelos programas das
Unidades Basicas de Satde (UBS), como “satde da crianga, do adolescente, da mulher, do
homem, da salde bucal, da vigilancia nutricional, entre outros, além de ndo privilegiar o
autocuidado e a atencdo integral”*. Em virtude disso, 0 Ministério da Sadde (MS) ressalta a
importancia da capacitacdo e qualificacdo da equipe multiprofissional que atua em todos os
servigos de salide no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS), com vistas a proporcionar

assisténcia de qualidade e cumprimento dos seus principios®.
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Diante do contexto, verifica-se a necessidade de avaliagdo constante dos servicos de
salde, processo que funciona como um instrumento de apoio a gestéo por permitir que a tomada
de deciséo da equipe multiprofissional em salde seja de qualidade e com a finalidade de suprir
as necessidades do usuario. Avaliar a gestdo de servicos de salde deve levar em consideracédo
diversos recursos e aspectos disponiveis para atingir seus objetivos. Estes, vdo desde as
questdes internas, referentes a organizacgdo e funcionamento do servico, aos aspectos externos,
relativos a representatividade do servico no sistema de salde e a repercussdo na saude da

populacio®.

Levando-se em consideracdo a existéncia de um problema, que é a quebra na
integralidade do cuidado a pessoa com DF e a existéncia da necessidade de compreendé-lo e
elucidar estratégias para resolvé-lo, a presente pesquisa teve como objetivo avaliar 0 processo
de gestdo do cuidado e a qualidade do servico de referéncia em doenca falciforme no interior
da Bahia.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa com delineamento transversal, descritiva, exploratéria, de
abordagem quantitativa. O local para coleta de dados ocorreu no Servico de Referéncia em
Doenca Falciforme de um municipio do interior da Bahia, nos meses de novembro e dezembro
de 2021. A coleta de dados foi conduzida por duas enfermeiras que ja possuem experiéncia em

pesquisas na area de DF.

Os participantes do estudo foram selecionados por amostragem aleatdria simples,
através da lista de agendamentos de consultas semanais, sendo compostos por profissionais que
atuam no servico e pessoas com DF cadastradas no mesmo, cuja amostra foi de 40 participantes,
sendo 7 profissionais de satde, 1 funcionario técnico e 32 pessoas com DF. Os critérios de
incluséo estabelecidos para a equipe que atua no servico foram: ter idade igual ou superior a 18

anos e possuir tempo de atuagdo no servigo superior a 1 ano.

Ja para as pessoas com DF, os critérios de inclusdo foram: possuir idade igual ou
superior a 18 anos e ser cadastrado no servigo de referéncia em DF do municipio de Ilhéus.
Quanto aos critérios de exclusdo para ambos 0s grupos de participantes foram: ndo possuirem
disponibilidade de tempo para a entrevista apos dois agendamentos consecutivos e se houver

recusa em assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).
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Para avaliar a gestdo do cuidado, bem como os servigos ofertados, a entrevista foi
realizada através de questionarios estruturados, elaborados pela pesquisadora, equipe do grupo
de pesquisa em doencas croénicas, composta pela orientadora e discentes de graduacdo em
Enfermagem, discentes de mestrado e doutorado em Ciéncias da Salde, pela equipe
multiprofissional do Programa da Doenga Falciforme de llhéus (PRODOFI) e presidente da
Associacdo de Pessoas com Doenca Falciforme de llhéus (APEDFI). Foi utilizado um
instrumento destinado aos profissionais e funcionarios e outro para 0s usuarios, 0s quais sdo
denominados, respectivamente: Instrumento de Avaliacdo 1- Gestdo do Cuidado de Pessoas
com Doenca Falciforme nos Servigos de Referéncia (IA1- GCPDFSR) e Instrumento de
Avaliagdo 2- Gestdo do Cuidado de Pessoas com Doenca Falciforme nos Servigos de
Referéncia (IA2- GCPDFSR).

O IA1- GCPDFSR é composto por questdes referentes a dados pessoais como nome,
idade, profissao, tempo de atuacdo no servigo, e-mail e telefone; além de 12 questdes referentes
a dimensdo estrutura, a qual retne itens que caracterizam a existéncia e qualidade dos recursos
materiais, dos recursos humanos e da estrutura organizacional do servico. Ja a dimenséao
processo, é constituida por 14 itens relacionados as atividades realizadas pela equipe
multiprofissional e técnica para atender as necessidades do usuério do servico, quanto ao
diagnostico, tratamento, acompanhamento, recomendacdes e métodos preventivos e curativos.
As questdes estdo associadas a uma escala do tipo Likert de 3 pontos para observar o nivel de
discordancia, cuja frequéncia varia de 1 a 3, sendo 1- discordo, 2- ndo estou decidido e 3-
concordo (APENDICE B).

Ja 0 IA2- GCPDFSR refere-se a satisfacdo do usuario, constituido pelo BLOCO |
contendo 12 questdes referentes aos dados pessoais (questdes subjetivas) como nome, idade,
endereco, telefone e profissdo; e dados sociodemograficos (questBes objetivas de mdaltipla-
escolha) como localizacdo de moradia, género, estado civil, cor autodeclarada, escolaridade,
renda familiar total e transporte utilizado para itinerario terapéutico. O BLOCO Il é composto
por 14 itens relacionados a satisfacdo do usuario quanto ao atendimento oferecido, associados
a uma escala tipo Likert de 3 pontos para observar o grau de avaliacéo, cuja frequéncia varia de
1 a3, sendo 1- ruim, 2- normal e 3- bom (APENDICE C).

Ap0s a coleta dos dados, os mesmos foram organizados e tabulados em programa de
software e submetidos a andlise estatistica descritiva, e expressos atraves das médias e
frequéncias (relativa e absoluta) por meio do Statistical Package for the Social Sciences (SPSS)

versao 21.0.
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Esta pesquisa faz parte de um projeto intitulado Gestéo do cuidado, qualidade de vida e
itinerario terapéutico de pessoas com Doenca Falciforme, o qual foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Estadual Santa Cruz (UESC) sob o
parecer de nimero: 3.531-051, seguido do protocolo de Certificado de Apresentacdo para
Apreciacdo Etica (CAAE) 12811719.6.0000.5526 (ANEXO 1). Os sujeitos participaram da
pesquisa mediante acordo firmado através da assinatura do TCLE, sendo-lhes claramente

explicada a finalidade da pesquisa.

RESULTADOS

De acordo com o IA1-GCPDFSR, todas as entrevistadas sdo do género feminino,
possuem faixa etaria de 30 a 56 anos, com média de 45 anos, sendo a equipe multiprofissional
composta por 1 psicologa, 1 enfermeira, 2 médicas hematologistas, 1 fisioterapeuta, 1
nutricionista e 1 assistente social, além de 1 funcionaria técnica que atua na recepcao. E quanto
ao tempo de atuacao no servico, 50% atua ha 4 anos, 25% héa 2 anos e 25% ha 3 anos (TABELA
1).

Tabela 1- Caracterizacdo da equipe multiprofissional e técnica que atua no Servi¢o de
Referéncia em Doenca Falciforme de Ilhéus-BA.

Variaveis Média n %

Idade 45

Profissdo | Psicologa 1 12,5
Enfermeira 1 12,5
Médica 2 25,0

Hematologista

Fisioterapeuta 1 12,5
Nutricionista 1 12,5
Assistente Social 1 12,5
Funcionéria 1 12,5

técnica
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Tempo de | 2 2 25,0

atuacéo

Nno servicgo

(anos) 3 2 25,0
4 4 50,0

n= numero de pessoas; %= Frequéncia Relativa de questbes respondidas pelas pessoas da
amostra.

Fonte: Dados da pesquisa.

Referente as questdes acerca da dimensdo estrutura, a tabela 2 evidencia o nivel de
discordancia entre as entrevistadas, sendo alguns aspectos relevantes para analise desta
dimensao, tais como: 75% afirmaram que a quantidade de consultérios é suficiente para o
atendimento da equipe multiprofissional; 87,5% discordaram quanto a adequacdo da sala de
reunibes/palestras; 75% também discordaram tanto com relacdo a efetividade da manutencédo
periddica dos equipamentos quanto da suficiéncia dos materiais educativos presentes na
unidade. Apenas 37,5% das entrevistadas concordaram acerca da suficiéncia dos recursos
disponiveis para cadastro dos pacientes e registro de acompanhamento; e 75% discordaram
qguanto a composicao da equipe estar completa/adequada e quanto a suficiéncia dos insumos
para curativo (TABELA 2).

Tabela 2- Nivel de discordancia acerca da dimensédo estrutura da equipe multiprofissional e
técnica de acordo com cada item do 1A1- GCPDFSR.

Variaveis n %

D.E.1- A quantidade de consultérios é suficiente para o atendimento
da equipe multiprofissional

Discordo

2 25,0
Nao estou decidido

0 0,0
Concordo

6 75,0

D.E.2- A sala de espera utilizada para o atendimento é adequada
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Discordo 12,5
Nao estou decidido 0,0
Concordo 87,5
D.E.3- A sala de reunifes/palestras é adequada
Discordo 87,5
Nao estou decidido 0,0
Concordo 12,5
D.E.4- A manutencao periodica dos equipamentos é efetiva
Discordo 75,0
Né&o estou decidido 0,0
Concordo 25,0
D.E.5- Os materiais educativos presentes na unidade sédo suficientes
Discordo 75,0
Né&o estou decidido 0,0
Concordo 25,0
D.E.6- Os recursos (como sistema informatizado) para cadastro dos
pacientes e registro do acompanhamento realizado sdo suficientes
Discordo

50,0
Né&o estou decidido

12,5
Concordo

37,5
D.E.7- A composicdo da equipe multiprofissional esta
adequada/completa
Discordo

75,0
N&o estou decidido

0,0
Concordo

25,0
D.E.8- Os equipamentos bésicos (cadeiras na recepg¢ao e consultorios,
ar condicionado, computadores, impressoras, material de expediente e
fichas) para atendimento & pessoa com DF presentes na unidade séo
suficientes
Discordo
Nao estou decidido 50.0
Concordo 0.0

50,0
D.E.9- O servico de referéncia a pessoa com DF tem sede prépria
Discordo 100,0
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Nao estou decidido 0 0,0

Concordo 0 0,0

D.E.10- A sala de curativo é adequada

Discordo 7 87,5
Nao estou decidido 1 12,5
Concordo 0 0,0

D.E.11- Os insumos para curativo sao suficientes

Discordo 6 75,0
Nao estou decidido 2 25,0
Concordo 0 0,0

D.E.12- O local do servico ¢ de f4cil acesso/localiza¢do

Discordo 0 0,0
Néo estou decidido 0 0,0
Concordo 8 100,0

n= namero de pessoas; %= Frequéncia Relativa de questdes respondidas pelas pessoas da
amostra.

Fonte: Dados da pesquisa.

De acordo com a tabela 3, referente ao nivel de discordancia acerca da dimenséo
processo, 87,5% concordaram que 0 servico possui equipe multiprofissional qualificada na
atencdo e cuidado em DF. 75% afirmaram que o servigo mantém cadastro local atualizado
de todas as pessoas diagnosticadas com DF na sua area de acdo. 62,5% estiveram de acordo
quanto a existéncia de protocolo/manual de controle elaborado pelo municipio ou outras
esferas. Apenas metade das entrevistadas (50%) afirmaram que o servico realiza a contra
referéncia dos usuéarios orientando ao retorno a Unidade Basica de Saude (UBS) /Unidade
de Salude da Familia (USF) para acompanhamento pelos programas disponiveis nesse nivel

de atencdo a saude.

Verificou-se também, que a grande maioria (87,5%) concordou que o servico realiza
diagnostico dos casos com indicagcdo para procedimento cirargico e faz 0s
encaminhamentos necessarios, bem como realiza encaminhamento dos usuarios com
complicagdes agudas ou ndo a outros pontos de atencédo, caso haja necessidade. E 100% das
participantes, afirmaram que o servico garante o encaminhamento dos usuarios cadastrados

para acesso as medicagdes necessarias (TABELA 3).
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Tabela 3- Nivel de discordancia acerca da dimensao processo da equipe multiprofissional

e técnica de acordo com cada item do I1A1- GCPDFSR.

Variaveis %
D.P.1- O servico acolhe os usuarios diagnosticados com DF
encaminhados pelas UBS/USF
Discordo

0,0
N&o estou decidido

0,0
Concordo

100,0
D.P.2- O servico possui equipe multiprofissional qualificada na
atencéo e cuidado em DF
Discordo

0,0
Né&o estou decidido

12,5
Concordo

87,5
D.P.3- As consultas médicas sdo realizadas com frequéncia satisfatéria
Discordo 37,5
N&o estou decidido 0,0
Concordo 62,5
D.P.4- As consultas da equipe multiprofissional sdo realizadas com
frequéncia satisfatoria
Discordo

25,0
N&o estou decidido

0,0
Concordo

75,0
D.P.5- O servigo relaciona-se com o centro de referéncia regional ou
estadual em DF para procedimentos de maior complexidade,
principalmente para a atengdo hemoterépica
Discordo 37,5
N&o estou decidido 12,5
Concordo 50,0
D.P.6- O servigo mantém cadastro local atualizado de todas as pessoas
diagnosticadas com a DF na sua area de agéo
Discordo

0,0
Né&o estou decidido

25,0

Concordo

75,0
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D.P.7- O servico oferece apoio matricial as equipes da USF, a rede de
urgéncia e emergéncia e a de atencdo as gestantes e ao parto de
mulheres com DF, presencialmente ou mediante estratégias locais

Discordo
Nao estou decidido

Concordo

12,5
12,5
75,5

D.P.8- No servigo existe um protocolo de atendimento/manual de
controle elaborado pelo municipio ou outras esferas (estadual ou
federal)

Discordo
Néo estou decidido

Concordo

0,0
37,5
62,5

D.P.9- O servigo realiza a contra referéncia dos usuérios orientando ao
retorno a UBS/USF para acompanhamento pelos programas
disponiveis nesse nivel de atencdo a saude

Discordo
Nao estou decidido

Concordo

37,5
12,5
50,0

D.P.10- O servico estabelece mecanismo de relagdo com os municipios
e as equipes de saude sobre as pessoas com DF que se encontram em
acompanhamento

Discordo
Néo estou decidido

Concordo

12,5
0,0
87,5

D.P.11- O servico realiza diagndstico dos casos com indicagéo para
procedimento cirdrgico, em funcdo de complicacdes decorrentes de
quadro evolutivo da DF ou de outros fatores de risco, e faz os
encaminhamentos necessarios

Discordo
Néo estou decidido

Concordo

12,5
0,0
87,5

D.P.12- O servigo realiza encaminhamento dos usuérios com
complicacbes agudas ou ndo, decorrentes da DF, a outros pontos de
atencao, caso haja necessidade

Discordo

Néo estou decidido

12,5
0,0

48



49

Concordo 87,5
D.P.13- O servico realiza educagéo em salide para estimular a incluséo
social desses usudrios, considerando as suas necessidades como
cidadéos, no ambito do trabalho, da educacéo e do desenvolvimento
social
Discordo 0,0
Néo estou decidido 00
Concordo 100,0
D.P.14- O servico garante o encaminhamento dos usuéarios cadastrados
para acesso as medicagdes necessarias 0.0
Discordo

0,0
N&o estou decidido

100,0
Concordo

n= numero de pessoas; %= Frequéncia Relativa de questbes respondidas pelas pessoas da

amostra.

Fonte: Dados da pesquisa.

Referente a caracterizacao sociodemografica dos participantes que possuem DF, a faixa

etaria foi de 18 a 58 anos, com média de 39 anos; 18 destes do género feminino (56,3) e 14 do

género masculino (43,8). Quanto a profissdo, 59,4% ndo trabalha; acerca da localizacdo da

moradia, a grande maioria reside em area urbana (81,3%); 50% possui estado civil solteiro (a)

e a maioria dos entrevistados se autodeclararam pardos e pretos (53,1% e 43,8 %

respectivamente) (TABELA 4).

Quanto a escolaridade, 21 pessoas (65,6%) concluiram o ensino médio. Acerca da renda

familiar mental total, 75,0% afirmaram ser de até 1 salario minimo (SM). E referente ao tipo de

transporte utilizado para realizacéo do itinerario terapéutico, a maioria utiliza transporte publico
(65,6%) (TABELA 4).

Tabela 4- Caracterizagdo sociodemografica das pessoas com Doenca Falciforme cadastradas

no Servigo de Referéncia em Doenca Falciforme de llhéus-BA.

Variaveis

Média

n

%

Idade

39

Profissao

Na&o trabalha

19

59,4




Exerce alguma 15 40,6

atividade

remunerada
Localizacdo Zona rural 6 18,8
da moradia

Zona urbana 26 81,3

Em comunidade 0 0,0

indigena

Em comunidade

quilombola 0 0.0
Género Feminino 18 56,3

Masculino 14 43,8
Estado civil Solteiro (a) 16 50,0

Casado (a) 10 31,3

Separado @ 1 3,1

judicialmente/

divorciado (a)

Viavo (a)

1 3,1
Mora com
companheiro (a)
4 12,5

Cor Preta 14 43,8
autodeclarada

Branca 0 0,0

Amarela 0 0,0

Parda 17 53,1
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o1

Indigena 1 31
Né&o quero 0 0,0
declarar
Escolaridade | Nenhuma 1 3,1
Ensino 5 15,6
Fundamental |
Ensino
Fundamental 11 5 15,6
Ensino Médio
21 65,6
Ensino Superior
0 0,0
Renda Até 1 SM 24 75,0
familiar
mensal total
Dela2SM 7 21,9
De2a3SM 1 3,1
De3a4SM 0 0,0
4 SM ou mais 0 0,0
Tipo de | Caminhada 1 3,1
transporte
para
realizacdo do | Transporte 21 65,6
itinerario pablico
terapéutico
Moto taxi
0 0,0
Servico de taxi
2 6,3

ou motorista de
aplicativo




Carro/moto 5 15,6
préprio

Transporte

escolar/prefeitura 0 0,0
gratuito

Outro 3 9.4

n= numero de pessoas; %= Frequéncia Relativa de questbes respondidas pelas pessoas da
amostra.

Fonte: Dados da pesquisa.

Segundo o0 IA2-GCPDFSR, bloco 11, 78,1% dos participantes afirmaram que 0 processo
para ser atendido no servico de referéncia em DF de Ilhéus é bom e pouco mais da metade
(53,1%) concordou que o0 tempo de espera para marcar a consulta também € bom. A grande
maioria avaliou o atendimento da recepcdo e de toda a equipe de saude como bom (93,8% e
90,6% respectivamente). Além disso, a maior parte dos participantes também afirmou sentir
boa seguranca/confianca na equipe de saude, e do mesmo modo avaliou como boas as
informacBes e esclarecimentos que teve sobre seu estado de saude (81,3% e 71,9%
respectivamente) (TABELA 5).

Quanto ao processo referente a realizacdo dos exames e 0s encaminhamentos
necessarios para outros servicos especializados, apenas 43,8% avaliou como bom. Além disso,
apenas 9 participantes (28,1%) avaliaram como bom o processo de contra referéncia para as
UBS’s e USF’s (TABELA 5).

Tabela 5- Grau de avaliacdo da satisfacdo do usuario quanto ao atendimento oferecido no
Servico de Referéncia em Doenca Falciforme de Ilhéus de acordo com cada item do 1A2-
GCPDFSR, bloco I1.

Variaveis n %

B2-1. Como o (a) senhor (a) julga o processo para ser atendido nesse
estabelecimento de saude?

Ruim

0 0,0
Normal

7 21,9
Bom

25 78,1
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B2-2. Como o (a) senhor (a) julga o tempo que esperou para marcar
esta consulta?

Ruim

2 6,3
Normal

13 40,6
Bom

17 53,1
B2-3. Como o (a) senhor (a) julga o tempo de espera para ser atendido
no dia da consulta?
Ruim

4 12,5
Normal

14 43,8
Bom

14 43,8
B2-4. No geral, como o (a) senhor (a) julga a limpeza dos ambientes?
Ruim 3 9,4
Normal 11 34,4
Bom 18 56,3
B2-5. Como o (a) senhor (a) avalia a sinalizagdo do estabelecimento
para encontrar o local onde precisa ir?
Ruim

4 12,5
Normal

13 40,6
Bom

15 46,9
B2-6. Como o (a) senhor (a) avalia o atendimento da recepgdo?
Ruim 0 0,0
Normal 2 6,3
Bom 30 93,8
B2-7. Como o (a) senhor (a) avalia o atendimento da equipe de satde?
Ruim 0 0,0
Normal 3 9,4
Bom 29 90,6
B2-8. Como o (a) senhor (a) julga a seguranca/confianca que sentiu
na equipe de salide durante o atendimento?
Ruim

0 0,0
Normal

6 18,8
Bom

26 81,3

B2-9. Como o (a) senhor (a) avalia as informacdes e esclarecimentos
que voceé teve sobre o seu estado de sadde no estabelecimento?
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Ruim 0 0,0
Normal 9 28,1
Bom 23 71,9
B2-10. De uma maneira geral, como o (a) senhor (a) avalia este
estabelecimento de salide quanto a sua organizacao e funcionamento?
Ruim

0 0,0
Normal

14 43,8
Bom

18 56,3
B2-11. Como o (a) senhor (a) avalia o processo referente ao acesso as
medicacdes necessarias?
Ruim

6 18,8
Normal

13 40,6
Bom

13 40,6
B2-12. Como o (a) senhor (a) avalia o processo referente a realizacao
dos exames necessarios?

11 34,4
Ruim

7 21,9
Normal

14 43,8
Bom
B2-13- Como o (a) senhor (a) avalia o processo de encaminhamentos,
guando necessario, para outros servicos especializados, como
Emergéncia, Hematologista, Cardiologista, entre outros?
Ruim 8 25,0
Normal 10 31.3
Bom 14 43,8
B2-14. Como o (a) senhor (a) avalia o processo de contra referéncia
para as Unidades de Satde da Familia/ Unidades de Atencdo Basica? 1 344
Ruim

12 37,5
Normal

9 28,1
Bom

n= namero de pessoas; %= Frequéncia Relativa de questdes respondidas pelas pessoas da

amostra.

Fonte: Dados da pesquisa.
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DISCUSSAO

A partir da caracterizacao da equipe multiprofissional e técnica que atua no Servico de
Referéncia em DF de Ilhéus, verificou-se uma concordancia do perfil destes profissionais com
outros estudos semelhantes, j& que houve uma predominancia do género feminino, com idade
acima de 30 anos e tempo de atuagio no servico acima de 1 ano®®.

Com relacdo aos resultados encontrados referentes a discordancia dos profissionais
acerca da dimensdo estrutura do servigo, houve uma significativa discordancia da maioria
referente aos aspectos adequacdo da sala de reunides/palestras, efetividade da manutencédo
periddica dos equipamentos, suficiéncia dos materiais educativos e de recursos disponiveis para
cadastro e acompanhamento dos pacientes, como sistema informatizado, adequacdo da
composicao da equipe e suficiéncia dos insumos para curativo.

Esta constatacéo, corrobora com o estudo de Andrade®, no qual também se verificou
déficit na estrutura fisica do servigo de referéncia em DF. Segundo a autora, a insuficiéncia do
financiamento municipal, como os reduzidos investimentos publicos na estrutura fisica e nos
recursos materiais e humanos nestes servicos, compromete a efetividade das ac6es em salde.

Outro aspecto importante evidenciado pela autora, foi a auséncia de informatizagao no
Centro de Referéncia, o que se assemelha com o encontrado na presente pesquisa, tendo em
vista a inexisténcia de prontuario eletrénico que permite o registro e acompanhamento eficiente
das pessoas com DF sob sua area de acdo. Observa-se, com isto, que a auséncia destes recursos
informatizados dificulta o planejamento das acGes, a analise do perfil epidemioldgico da
doenca, além de fragilizar o desenvolvimento de politicas ptblicas®.

Somado a isso, Ferreira et al.”, em seu estudo de avalicio na Estratégia Satide da Familia
(ESF), evidencia que a caréncia de insumos “[...] interfere diretamente na efetividade dos planos
terapéuticos e, consequentemente, no éxito da atencdo as necessidades de salde dos usuarios
[...]”. Ressalta-se mais uma vez, a relagao existente entre a dimenséo estrutura com a producéo
de cuidado aos usuarios dos servicos de saude.

A grande maioria das entrevistadas concordaram que O Servico possui equipe
multiprofissional qualificada na atencéo e cuidado as pessoas com DF. Nesse sentido, Barroso
et al.® e Andrade® destacam a importancia da educagio permanente em DF para os profissionais
de saude com vistas a qualificar a assisténcia as pessoas com esta patologia, bem como,
possibilitar uma transformac&o ndo so6 pessoal e profissional, mas também, social.

Outro dado importante foi o fato de apesar de a maioria considerar que 0S recursos

disponiveis para cadastro dos usuarios ndo sdo suficientes, afirma que o servico mantém
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cadastro atualizado de todas as pessoas diagnosticadas com DF sob sua area de agdo. Diante
disso, verifica-se uma concordéncia deste dado com o que descreve Andrade®, a qual salienta a
importancia do registro de qualidade para o alcance de uma assisténcia qualificada e efetividade
na implementacdo das politicas publicas voltadas para as pessoas com DF.

Apesar de metade das entrevistadas concordarem que o servico realiza contra referéncia
orientando ao retorno a UBS/USF para acompanhamento pelos programas disponiveis nesse
nivel de atencdo a salde, percebe-se um quantitativo reduzido desta concordancia, ja que a
continuidade do cuidado é necessaria para a funcionalidade da RAS.

Observa-se um distanciamento significativo entre a APS e 0s servigos especializados
em DF, o que acentua ainda mais a inviabilidade da doenga no nivel de atengdo primario, bem
como impossibilita a implementacdo da PNAIPDF. Por esse motivo, assim como ha a
necessidade de execucdo do sistema de referéncia partindo da ESF, a qual deve ser a norteadora
da RAS, torna-se imprescindivel a realizacdo de contra referéncia dos servigos de média e alta
complexidade para os servigos de APS?348,

Identificou-se um percentual significativo das participantes os quais afirmaram que o
servico realiza os encaminhamentos necessarios dos casos com indicacdo de cirurgia, dos que
apresentam complicacdes que precisam da assisténcia em outros pontos de atencdo e para
garantia ao acesso as medicacdes. De acordo com Brasil*, os encaminhamentos s30 necessarios
para a continuidade e integralidade do cuidado, permitindo que os servicos de saude funcionem
de forma integrada.

Entretanto, Andrade® salienta que muitos encaminhamentos —acontecem
desnecessariamente, e de maneira equivocada os profissionais entendem que estéo
possibilitando a resolutividade dos problemas e necessidades dos usuarios. Por esse motivo, a
autora ressalta que para o alcance da resolutividade destas demandas, torna-se necesséria a
articulacdo entre todos os niveis de atencdo a saude, uma vez que a porta de entrada para o
usuario nem sempre é a APS, e desta forma, haja fluxo e contra fluxos adequados e efetivos,
sem causar sobrecarga em determinados niveis de atencdo, além de facilitar o itinerario
terapéutico.

De acordo com as caracteristicas sociodemogréaficas das pessoas com DF entrevistadas
nesta pesquisa, verificou-se concordancia com outros estudos referente a predominéncia do
género feminino®%12 Quanto a variavel idade, encontrou-se que a média foi de 39 anos o
que diverge de outros estudos, cuja maioria se encontra entre 25 a 28 anos *''2, Em relagio a
raca/cor autodeclarada, a maioria se definiu como preta e parda, concordando com estudos

semelhantes e ratificando o perfil epidemioldgico da populagio brasileira com DF?91011,
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Acerca da variavel ocupagao, os dados se confirmam com outros estudos?%1!, visto que
a maioria ndo trabalha, sendo que alguns recebem apenas beneficio do governo. Em relacéo a
renda, predominou os que recebem até 1 salario minimo; e quanto a escolaridade, a maioria
concluiu o ensino médio. Estes dados corroboram também com outras pesquisas, onde o fator
econdbmico ainda se configura como um problema que acentua a vulnerabilidade
socioecondmica deste pablico®1011,

Ja o aspecto escolaridade demonstra um avanco na perspectiva de vida destas pessoas
tidas como vulneraveis devido aos determinantes sociais de saude, tendo em vista o alcance da
conclusdo do ensino médio pela maioria, ja que a condicdo clinica e social pode interferir na
qualidade do aprendizado e desempenho escolar®.

Referente ao estado civil, metade dos entrevistados relatou ser solteiro, 0 que também
concorda com alguns estudos®*°. Diante das caracteristicas sociodemograficas encontradas na
presente pesquisa, de modo geral, verifica-se uma concordancia com o perfil de pessoas com
Doenca Falciforme no Brasil.

Na analise dos dados referentes a satisfacdo dos usuarios, alguns aspectos obtiveram
avaliacdes positivas e outros, negativas, tais como: a maioria avaliou como bom o processo
para ser atendido no servico e o atendimento da recepcéo e de toda equipe de saude. Além disso,
grande parte afirmou sentir boa seguranga/confianca na equipe de salde e avaliou como boas
as informacdes/esclarecimentos sobre seu estado de salde.

Em contrapartida, apenas pouco mais da metade dos entrevistados avaliou como bom o
tempo de espera para marcar consulta; um reduzido quantitativo avaliou como bom os
encaminhamentos necessarios para outros servigos especializados, bem como o processo para
realizacdo de exames, acesso as medicacdes e contra referéncia para as UBS/USF.

Verifica-se, portanto, que a dimensdo processo foi determinante para avaliar a satisfacdo
dos usuarios do servico, sendo que as subdimensoes relativas ao acesso, acolhimento, seguranca
e confiabilidade obtiveram grau de avaliagéo positivo, contudo, as subdimensdes que objetivam
resolutividade para as demandas dos usuarios, como realizacdo de exames, acesso as
medicacdes e efetividade no acompanhamento terapéutico, foram os fatores determinantes para
identificar a insatisfacdo de maior parte dos participantes.

Considerando estas constatacdes, é possivel perceber a importancia dos usuarios dos
servigos de saude nas pesquisas acerca da avaliacdo destes estabelecimentos, pois permitem
identificar problemas na oferta do cuidado, indicar aos profissionais e gestores os aspetos que
precisam ser readequados, possibilitando com isso, o desenvolvimento de novas estratégias para

a reorganizacéo estrutural e processual dos servicos de satde ofertados®®.
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A acessibilidade, o acolhimento e o estabelecimento de vinculo demonstraram
resultados positivos, 0 que repercute positivamente na continuidade do tratamento e na
aceitabilidade dos planos terapéuticos, favorecendo, consequentemente, a qualidade da
assisténcia prestada e a satisfacio do usuario com o servico’. Entretanto, os encaminhamentos
dos usuarios para os diferentes niveis de atencdo ndo sdo equivalentes a integralidade do
cuidado, tendo em vista 0 que Andrade® destaca em seu estudo acerca de muitos
encaminhamentos serem realizados de maneira desnecessaria, na tentativa de dar resolucao as
demandas do usuario.

Percebe-se, com isso, que se 0s sistemas de salde ndo se organizam sob a perspectiva
das RAS, o cuidado as doengas cronicas continuara fragmentado, voltado apenas para o
tratamento das complicacGes agudas. Por esse motivo, Vasconcelos!* ressalta que “as RAS
devem funcionar de forma cooperativa, interdependente e poliarquica, de modo que todos os
pontos tenham a mesma importancia e se relacionem horizontalmente”.

Assim, além do acompanhamento das pessoas com DF pelos servigos especializados,
torna-se imprescindivel o manejo destes pacientes na APS permitindo a garantia da “[...]
educacdo em saude, acompanhamento clinico, deteccao precoce de risco com base na historia

familiar, orientagfo genética e imunizagdes [...]"%.

CONCLUSAO

Foi perceptivel uma concordancia do perfil de entrevistados nesta pesquisa com o de
estudos semelhantes, permitindo a caracterizacdo dos profissionais de satde em DF com
predominancia do género feminino, com idade acima de 30 anos e tempo de atuag&o no servicgo
acima de 1 ano. Quanto as pessoas com DF, foi predominante também o género feminino, de
cor preta e parda, solteiras, com renda de até 1 SM e nivel de escolaridade satisfatorio (ensino
médio completo).

Referente a percepgdo dos profissionais acerca do Servico de Referéncia em DF,
identificou-se que a dimensdo determinante para a avaliagdo foi a estrutura, visto que se obteve
mais niveis de discordancia. J4 em relacdo a satisfacdo do usuério, pode-se observar que 0s
aspectos acerca do processo de atendimento com vistas a resolutividade dos problemas foram
0s que mais geraram avaliagcdes negativas. Esses resultados permitiram concluir que apesar de
0 processo obter repercussdes positivas, a estrutura organizacional do servigco precisa ser
ajustada. Além disso, evidenciou-se uma lacuna na continuidade do cuidado e o déficit do

servigo em solucionar as necessidades do usuario.
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Entende-se, portanto, que a avaliacdo do servico de Referéncia em DF do municipio em
estudo, foi relevante para propiciar tomada de decisdes por parte dos gestores e profissionais
de saude, com base em questdes avaliadas tanto pela equipe que atua no servico, quanto pelos
usuarios do mesmo. Com isto, o0 estudo favorece o aperfeicoamento e o remodelamento das
praticas de assisténcia e politicas publicas efetivas as pessoas com DF, além da reorganizagdo
dos servigos de satde destinados a este publico.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

De acordo com a pesquisa realizada, foi possivel concluir que para avaliar a gestdo do
cuidado foi necessaria a execucdo de diversas etapas, partindo do desenvolvimento de um
estudo metodoldgico para a elaboracéo de instrumentos que permitissem alcangar os objetivos
deste estudo. Com isso, percebeu-se uma escassez de estudos na literatura cientifica brasileira
e internacional acerca de instrumentos validados que avaliam a gestdo do cuidado, bem como
0 servico de saude destinados as pessoas com DF.

De acordo com a analise dos resultados encontrados, identificou-se que o perfil de
pessoas com DF e os profissionais que atuam na assisténcia a este publico, coincide com 0s
elucidados na literatura brasileira. Além disso, verificou-se, através da avaliacao das dimensdes
estrutura e processo pela equipe multiprofissional e técnica, que a dimensao determinante para
a avaliacdo foi a estrutura, visto que se obteve mais niveis de discordancia. Ja em relacdo a
satisfacdo do usuério, pode-se observar que os aspectos acerca do processo de atendimento com
vistas a resolutividade dos problemas, foram os que mais geraram avaliacdes negativas.

Desta forma, evidencia-se a importancia desta pesquisa para a gestdo de saude do
municipio de Ilhéus e regido, pois permite o conhecimento acerca dos aspectos assistenciais,
gerenciais, estruturais e organizacionais do servi¢o de saude em estudo, bem como a percepcao
tantos dos profissionais quanto dos usuarios referente a estes aspectos. A partir disso, torna-se
possivel o desenvolvimento de estratégias que visem a reorganizacdo e tomada de decisfes mais

assertivas e efetivas, de modo a implementar a PNAIPDF.
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APENDICES

APENDICE A- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

P S TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UESC EQUIPE MULTIPROFISSIONAL E TECNICA

Resolucéo N° 466/12 e Resolugdo N° 510/16, Conselho Nacional de Salde

Prezado (a) Senhor (a),

Vocé esta sendo convidado (a) a participar de uma pesquisa intitulada: “GESTAO DO CUIDADO DE PESSOAS
COM DOENGCA FALCIFORME?”, cujo objetivo é avaliar a gestdo do cuidado e 0s servigos de saude destinados as pessoas
com doengca falciforme. Este estudo faz parte de um projeto maior intitulado “Gestao do cuidado, qualidade de vida e itinerario
terapéutico de pessoas com doenga falciforme” aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da Universidade Estadual de Santa
Cruz (UESC), sob o n° de parecer 3.531.051 e conduzido pela pesquisadora Roseanne Montargil Rocha. Para este estudo
adotaremos 0s seguintes procedimentos: a etapa 1 sendo a construcdo dos instrumentos; a etapa 2 cuja consiste na realizacao
do Encontro Interdisciplinar com a equipe multiprofissional do servigo de referéncia em DF, com o objetivo de apresentar a
proposta da primeira versdo do instrumento elaborado e seus objetivos, e solicitar sugestdes; a etapa 3 na qual seré construida
a terceira versdo do instrumento e a etapa 4 que consiste na avaliagcdo do servigo quanto a qualidade do cuidado oferecido. Sua
participacdo ocorrera na sequnda e quarta etapa, sendo voluntaria e vocé podera desistir e retirar seu consentimento a qualquer
momento, sem qualquer prejuizo e/ou penalidades. A sua identidade sera mantida em sigilo, somente a pesquisadora e
assistentes terdo acesso a estas informaces identificadas. A sua participagdo bem como a de todas as partes envolvidas sera
voluntéria, ndo havendo remuneragdo para tal. Mais informagdes sobre a pesquisa, pode entrar em contato com as responsaveis
por este estudo: a mestranda Lais Souza dos Santos Farias ou a Prof.2 Dr. @ Roseanne Montargil Rocha, no endereco da
Universidade Estadual de Santa Cruz, Campus Soane Nazaré de Andrade, Rodovia Jorge Amado, Km16, Bairro Salobrinho
CEP 45662-900, Ilhéus-Bahia, pelo telefone (73) 991526013 ou emails: lais.farias25@hotmail.com ou
roseannemontargil@gmail.com. Ser& garantido o direito a indenizagdo e/ou ressarcimento no caso de quaisquer danos ou
prejuizos financeiros eventualmente produzidos pela pesquisa. Esta pesquisa sera fruto de uma dissertacdo de mestrado, cuja
propde uma requalificacdo gerencial e assistencial da DF para o manejo de satde do Estado da Bahia, mais especificamente,
na regido sul do Estado, permitindo que os gestores obtenham conhecimento do territdrio de saide e possuam ferramentas
adequadas para realizarem possiveis intervencdes de acordo com o grau de desenvolvimento humano e tecnoldgico. Os
resultados estardo a sua disposicdo quando finalizados e poderdo ser apresentados em seminarios, congressos e similares;
entretanto, os dados/informac@es obtidos serdo confidenciais e sigilosos, ndo possibilitando sua identificacdo. Seu nome ou 0
material que indique sua participacdo ndo sera liberado sem a sua permissdo. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa
ficardo arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de 5 anos, e ap06s esse tempo serdo destruidos. Este termo
de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma via serd arquivada pela pesquisadora responsavel e a
outra sera fornecida a vocé. Caso aceite participar livremente deste estudo, por favor, assine este termo de consentimento em
duas vias. Eu, , fui informado (a) dos objetivos do presente
estudo de maneira clara e detalhada e esclareci minhas dividas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas
informacdes, e posso modificar a decisdo de participar se assim o desejar. Declaro que concordo em participar desse estudo.
Recebi uma cdpia deste termo de consentimento que me foi dado a oportunidade de ler e esclarecer as minhas dividas.

Assinatura do (a) participante

Rnn@rﬁ;ﬁﬂg\‘wf J;"'}];}_.- e = Za. ol e, N Toowioa,

Assinaturas das pesquisadoras responsaveis

, de de 2021
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
tll‘\]Al‘lUM’

UESC PESSOA COM DOENCA FALCIFORME

Resolugao N° 466/12 e Resolucéo N° 510/16, Conselho Nacional de Saude

Prezado (a) Senhor (a),

Vocé esta sendo convidado (a) a participar de uma pesquisa intitulada: “GESTAO DO CUIDADO DE PESSOAS
COM DOENCA FALCIFORME?”, cujo objetivo é avaliar a gestdo do cuidado e os servigos de salde destinados as pessoas
com doengca falciforme. Este estudo faz parte de um projeto maior intitulado “Gestéo do cuidado, qualidade de vida e itinerario
terapéutico de pessoas com doenga falciforme” aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da Universidade Estadual de Santa
Cruz (UESC), sob o n° de parecer 3.531.051 e conduzido pela pesquisadora Roseanne Montargil Rocha. Para este estudo
adotaremos os seguintes procedimentos: a etapa 1 sendo a construgdo dos instrumentos; a etapa 2 cuja consiste na realizagao
do Encontro Interdisciplinar com a equipe multiprofissional do servigo de referéncia em DF, com o objetivo de apresentar a
proposta da primeira versdo do instrumento elaborado e seus objetivos, e solicitar sugestdes; a etapa 3 na qual seré construida
a terceira versdo do instrumento e a etapa 4 que consiste na avaliagdo do servico quanto a qualidade do cuidado oferecido. Sua
participacdo ocorrera na quarta etapa, sendo voluntaria e vocé podera desistir e retirar seu consentimento a qualquer momento,
sem qualquer prejuizo e/ou penalidades. A sua identidade ser4 mantida em sigilo, somente a pesquisadora e assistentes terdo
acesso a estas informacdes identificadas. A sua participagdo, bem como a de todas as partes envolvidas sera voluntaria, ndo
havendo remuneracéo para tal. Mais informacdes sobre a pesquisa, pode entrar em contato com as responsaveis por este estudo:
a mestranda Lais Souza dos Santos Farias ou a Prof.2 Dr. 2 Roseanne Montargil Rocha, no endere¢o da Universidade Estadual
de Santa Cruz, Campus Soane Nazaré de Andrade, Rodovia Jorge Amado, Km16, Bairro Salobrinho CEP 45662-900, Ilhéus-
Bahia, pelo telefone (73) 991526013 ou emails: lais.farias25@hotmail.com ou roseannemontargil@gmail.com. Sera garantido
o direito a indenizagao e/ou ressarcimento no caso de quaisquer danos ou prejuizos financeiros eventualmente produzidos pela
pesquisa. Esta pesquisa sera fruto de uma dissertagdo de mestrado, cuja propde uma requalificacdo gerencial e assistencial da
DF para 0 manejo de salde do Estado da Bahia, mais especificamente, na regido sul do Estado, permitindo que os gestores
obtenham conhecimento do territorio de salde e possuam ferramentas adequadas para realizarem possiveis intervengdes de
acordo com o grau de desenvolvimento humano e tecnoldgico. Os resultados estardo a sua disposicdo quando finalizados e
poderdo ser apresentados em semindrios, congressos e similares; entretanto, os dados/informacdes obtidos serdo confidenciais
e sigilosos, ndo possibilitando sua identificagdo. Seu nome ou o material que indique sua participagdo néo sera liberado sem a
sua permissdo. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador responsavel por um
periodo de 5 anos, e apds esse tempo serdo destruidos. Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo
que uma via sera arquivada pela pesquisadora responsavel e a outra sera fornecida a vocé. Caso aceite participar livremente
deste estudo, por favor, assine este termo de consentimento em duas vias. Eu,
, fui informado (a) dos objetivos do presente estudo de
maneira clara e detalhada e esclareci minhas ddvidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas informagoes, e posso
modificar a decisdo de participar se assim o desejar. Declaro que concordo em participar desse estudo. Recebi uma copia deste
termo de consentimento que me foi dado a oportunidade de ler e esclarecer as minhas dividas.

Assinatura do (a) participante

Jv"l’];}_.- Do g, otos Sortos Tasians ergy@otﬂw

Assinaturas das pesquisadoras responsaveis

, de de 2021
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APENDICE B- INSTRUMENTO 1: GESTAO DO CUIDADO DE PESSOAS COM DF
NOS SERVICOS DE REFERENCIA

e'n‘q ALT UM’
UESC INSTRUMENTO 1: GESTAO DO CUIDADO DE PESSOAS COM DF NOS
SERVICOS DE REFERENCIA

Nome do profissional:

Idade:

Profissao:

Tempo de Atuacio no Servigo de Referéncia em DF de llhéus:

E-mail:

Telefone:

DIMENSAO ESTRUTURA

1. A quantidade de consultérios é suficiente para o atendimento multiprofissional
Discordo Né&o estou decidido Concordo
1 2 3

2. A sala de espera utilizada para o atendimento é adequada.
Discordo N&o estou decidido Concordo
1 2 3

3. A sala de reunides/palestras é adequada.
Discordo Né&o estou decidido Concordo
1 2 3

4. A manutencdo periddica dos equipamentos é efetiva.
Discordo N4o estou decidido Concordo
1 2 3

5. Os materiais educativos presentes na unidade séo suficientes.
Discordo N&o estou decidido Concordo
1 2 3

6. Os recursos (como sistema informatizado) para cadastro dos pacientes e registro do acompanhamento
realizado sdo suficientes.

Discordo Nao estou decidido Concordo
1 2 3

7. A composicao da equipe multiprofissional estd adequada/completa.
Discordo Néo estou decidido Concordo
1 2 3




8. Os equipamentos basicos (cadeiras na recepgdo e consultérios, ar condicionado, computadores,
impressoras, material de expediente e fichas) para atendimento a pessoa com DF presentes na unidade sédo
suficientes.

Discordo Nao estou decidido Concordo
1 2 3

9. O servico de referéncia a pessoa com DF tem sede prépria.
Discordo N&o estou decidido Concordo
1 2 3

10. A sala de curativo ¢é adequada.
Discordo Nao estou decidido Concordo
1 2 3

11. Os insumos para curativo sao suficientes.
Discordo N&o estou decidido Concordo
1 2 3

12. O local do servico é de facil acesso/localizagao.

Discordo Nao estou decidido Concordo
1 2 3

DIMENSAO PROCESSO

1. O servigo acolhe os usuarios diagnosticados com DF encaminhados pelas UBS/USF.
Discordo N&o estou decidido Concordo
1 2 3

2. O servico possui equipe multiprofissional qualificada na atencéo e cuidado em DF.
Discordo N&o estou decidido Concordo
1 2 3

3. As consultas médicas sdo realizadas com frequéncia satisfatéria
Discordo N&o estou decidido Concordo
1 2 3

4. As consultas da equipe multiprofissional sdo realizadas com frequéncia satisfatoria.
Discordo Né&o estou decidido Concordo
1 2 3

5. O servico relaciona-se com o centro de referéncia regional ou estadual em DF para procedimentos de

maior complexidade, principalmente para a atengdo hemoteréapica.

Discordo Né&o estou decidido Concordo
1 2 3

6. O servico mantém cadastro local atualizado de todas as pessoas diagnosticadas com a DF na sua area de
acao.

Discordo Nao estou decidido Concordo
1 2 3

69



7. O servigo oferece apoio matricial as equipes da USF, a rede de urgéncia e emergéncia e a de atencao as

gestantes e ao parto de mulheres com DF, presencialmente ou mediante estratégias locais.

Discordo N&o estou decidido Concordo
1 2 3

8. No servico existe um protocolo de atendimento/manual de controle elaborado pelo municipio ou outras

esferas (estadual ou federal).

Discordo N&o estou decidido Concordo
1 2 3

9. O servico realiza a contra referéncia dos usuarios orientando ao retorno a UBS/USF para

acompanhamento pelos programas disponiveis nesse nivel de atencao a saude.

Discordo N&o estou decidido Concordo
1 2 3

10. O servico estabelece mecanismo de relagdo com 0s municipios e as equipes de salde sobre as pessoas

com DF que se encontram em acompanhamento.

Discordo N&o estou decidido Concordo
1 2 3

11. O servigo realiza diagnostico dos casos com indicagcdo para procedimento cirargico, em fungdo de
complicac6es decorrentes de quadro evolutivo da DF ou de outros fatores de risco, e faz os encaminhamentos
necessarios.

Discordo Nao estou decidido Concordo
1 2 3

12. O servico realiza encaminhamento dos usuérios com complica¢des agudas ou ndo, decorrentes da DF, a

outros pontos de atengéo, caso haja necessidade.

Discordo N&o estou decidido Concordo
1 2 3

13. O servigo realiza educagdo em sadde para estimular a inclusdo social desses usuarios, considerando as

suas necessidades como cidad&os, no @mbito do trabalho, da educacéo e do desenvolvimento social.

Discordo N4o estou decidido Concordo
1 2 3

14. O servigo garante o encaminhamento dos usudrios cadastrados para acesso as medicagdes necessarias.
Discordo N4o estou decidido Concordo
1 2 3
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APENDICE C-

INSTRUMENTO

2: IDENTIFICACAO, PERFIL

SOCIODEMOGRAFICO E SATISFACAO DOS USUARIOS COM DOENCA

FALCIFORME
¢SS INSTRUMENTO 2: IDENTIFICACAO, PERFIL SOCIODEMOGRAFICO
UESC
SATISFACAO DOS USUARIOS COM DOENCA FALCIFORME
BLOCO 1- IDENTIFICACAO E DADOS SOCIODEMOGRAFICOS
1.Nome: 3( )De3a4 SM
4 ) 4 SM ou mais
2. Idade: 12. Para realizacdo do itinerario terapéutico, qual
3. Endereco: 0 meio de transporte que vocé utiliza com maior
frequéncia:
4. Telefone:
5. Profissdo: 9 ) Caminhada

6. Localizacdo da moradia:

°( ) Zona Rural

1( ) Zona Urbana

2( )Em comunidade indigena

3( )Em comunidade quilombola

7.Género:
°C ) Feminino}( ) Masculino

8. Estado civil:

°C ) Solteiro(a)

1( ) Casado(a)

2( ) Separado(a) judicialmente/divorciado(a)
3( ) Viavo(a)

4 ) Mora com companheiro(a)

9. Como vocé se autodeclara:

°C ) Preta ‘() Branca
2( ) Amarela 3( ) Parda
4 )Indigena 5( ) Né&o quero declarar

10. Escolaridade:

°( ) nenhuma

1( ) Ensino Fundamental |
2( ) Ensino Fundamental 11
3( ) Ensino Médio

4( ) Ensino Superior

11. Qual é a renda total mensal de sua familia?

°( ) Até 1 SM
Y()Dela2SM
2()De2a3SM

() Transporte publico

2( ) Moto taxi

3( ) Servico de taxi ou motorista de aplicativo
(Uber, 99, etc.)

4( ) Carro/moto préprio

5( ) Transporte escolar/prefeitura gratuito

5 ) Outro
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BLOCO 2- SATISFACAO DO USUARIO COM DOENCA FALCIFORME

1. Como o (a) senhor (a) julga o processo para ser atendido nesse estabelecimento de salide?

Ruim

Normal

Bom

1

2

3

2. Como o (a) senhor (a) julga o tempo que

esperou para marca

r esta consulta?

Ruim

Normal

Bom

1

2

3

3. Como o (a) senhor (a) julga o tempo de espera para ser atend

ido no dia da consulta?

Ruim Normal Bom
1 2 3
. No geral, como o (a) senhor (a) julga a limpeza dos ambientes?
Ruim Normal Bom
1 2 3

5. Como o (a) senhor (a) avalia a sinalizacédo do estabelecimento

Ruim Normal Bom
1 2 3
6. Como o (a) senhor (a) avalia o atendimento da recep¢do?
Ruim Normal Bom
1 2 3
7. Como o (a) senhor (a) avalia o atendimento da equipe de saude?
Ruim Normal Bom
1 2 3

para encontrar o local onde precisa ir?

8. Como o (a) senhor (a) julga a seguranca/confianca que sentiu na equipe de satde durante o

atendimento?

Ruim

Normal

Bom

1

2

3

9. Como o (a) senhor (a) avalia as informagdes e esclarecimentos que vocé teve sobre o seu estado de salde

no estabelecimento?

Ruim

Normal

Bom

1

2

3

10. De uma maneira geral, como o0 (a) senhor (a) avalia este estabelecimento de salde quanto a sua
organizacao e funcionamento?

Ruim

Normal

Bom

1

2

3

11. Como o (a) senhor (a) avalia o processo referente ao acesso as medicacgdes necessarias?

12. Como o (a) senhor

Ruim

Normal

Bom

1

2

3

a) avalia o processo

referente a realizagcdo dos exames necessarios?

Ruim

Normal

Bom

1

2

3




13. Como o (a) senhor (a) avalia o processo de encaminhamentos, quando necessario, para outros servicos
especializados, como Emergéncia, Hematologista, Cardiologista, entre outros?

Ruim

Normal

Bom

1

2

3

14. Como o (a) senhor (a) avalia o processo de contra referéncia para as Unidades de Saude da Familia/

Unidades de Atencédo Basica?

Ruim

Normal

Bom

1

2
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ANEXO

ANEXO |- Parecer consubstanciado do Comité de Etica e Pesquisa

LR
UNIVERSIDADE ESTADUAL DE £ PlotaPorma
SANTA CRUZ - UESC %orl
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Gestdo do cuidado, qualidade de vida e itinerdric terapéutico de pessoas com doenca

faleforme
Pesquisador: Roseanne Montargil Rocha
Area Temitica:
Versdo: 2

CAAE: 12811710.6 0000 5526
Instituigado Proponente: Universidade Estadusl de Santa Cruz
Patrocinador Principal: Financiamento Prépno

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 3 531051

Apresentagio do Projeto:

O protocolo Case 12811710.8 0000.5528, intitulado "Gestdo do cuidado. qualidade de vida e itinerdrio
terapéutico de pessoas com doenga faloiforme”, sob a responsabilidade de Roseanne Montargil Rocha trata-
se de um projeto de pesquisa contando com financiamento préprio. que pretende avaliar o processo de
gestdo do cuidado, o servigo. 8 qualidade de wda, os sinais e sintomas depressivos e © itineréno terapéutico
de pessoas com doenga falciforme e seus familiares em um servico de referéncia no interior da Bahis. Para
tanto. 300 pessoas serdo convidados 8 participar da pesquisa por meio de questionsrio estruturado durante
setembro de 2019 8 novembro 2021

Objetivo da Pesquisa:
De acordo com o apresentado no projeto. os objetivos da pesquisa s80 os transcritos abaixo!

Objetivo Priméno
Avaliar o processo de gestio do cuidado, o servico, a qualidade de vida, os sinais e sintomas depressivos e
o itinerdrio terapéutico de pessoas com doenga falciforme e seus familiares em um servico de referéncia no
interior da Bahia

Objetivo Secundéric:

ENCOrego.  Campus Soane Nazacd do Andrade. Rooovia Jorge Amado, Km 16

Balrro:  SALOBRINHO CEP: 45 662.900

UF: BA MURICIPIO: 1L MELIS

Telefone: (7316406319 Fax: (7336805319 E-malt. cop_uoscihuese bx
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