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RESUMO

Empoderamento social pode ser avaliado como um processo que acarreta a legitimacao
e da voz a grupos marginalizados e, simultaneamente, extrai obstaculos limitadores da
aquisicdo de uma vida saudavel para distintos grupos sociais. Estes, muitas vezes,
necessitam de associacfes para mediarem os seus direitos. A pratica da mediacdo
incentiva o dialogo entre partes, estimula os individuos a debaterem os seus conflitos
interpessoais e contribui para o empoderamento desses sujeitos. Neste sentido,
identificou-se a Associacdo Baiana das Pessoas com Doencas Falciformes (ABADFAL)
como dispositivo associativo, que realiza estratégias de mediacdo em defesa dos direitos
de seus filiados, e os incentiva a adotarem atitudes transformadoras por meio do
empoderamento. O objetivo geral foi: analisar se as pessoas com doencas falciformes
(DFs) e familiares ao filiarem-se a ABADFAL passam pelo processo de
empoderamento e participacdo social na busca pelo direito ao cuidado em saude. Foram
objetivos especificos: descrever as estratégias de mediacdo utilizadas pela ABADFAL
na trajetéria de pessoas com DFs e familiares na busca pelo direito ao cuidado em
salde; analisar, em que medida, a filiacio a ABADFAL tem implicado no
empoderamento de pessoas com DFs e familiares; identificar de que forma a vinculagio
a ABADFAL tem ajudado estes sujeitos no enfrentamento da invisibilidade da doenca.
Trata-se de um estudo descritivo e exploratorio, com abordagem qualitativa. Para a
coleta de dados foi utilizada observacao participante, entrevistas e pesquisa documental.
Para apreciacdo dos dados foi empregada anélise de conteddo. Com os resultados
obtidos deste estudo foram elaborados dois artigos cientificos. Artigo 1: Estratégias de
mediacdo utilizadas por uma associacdo de usuarios com doencas falciformes e
familiares na conquista por direitos de saude. Contextualizou a fundacdo da
ABADFAL no cenério politico; descreveu e analisou as estratégias de mediacao
utilizadas pela ABADFAL na busca pelo direito a saude das pessoas com DF. Artigo 2:
Empoderamento no contexto de uma associacdo em doenca falciforme: percursos
na luta pelo direito a satde. Apresentou uma andlise de experiéncias e limites do
processo de empoderamento dos associados a ABADFAL em busca pelo direito ao
cuidado em saude e compreendeu de que forma a filiacdo a associacdo interfere no
enfrentamento da enfermidade, na perspectiva das pessoas com DFs e familiares.
Concluiu-se, neste estudo, que a associacdo € importante na vida dos individuos com
DFs e familiares, uma vez que muitos direitos desses usuarios ainda sdo assegurados
por meio das estratégias de mediacao realizadas pela ABADFAL do que, propriamente,
o direito adquirido. Sendo, portanto necessaria uma grande movimentagdo desses
sujeitos, tendo em vista a aquisicdo de respostas efetivas na assisténcia a satude. Além
disso, pode-se observar que muitos usuarios apos filiarem-se a associagdo obtiveram
melhor gestdo do tratamento e no autocuidado em salde, elevacdo da autoestima e o
reconhecimento de se constituirem como cidaddos de direitos.

Palavras-chave: doenca falciforme; associacdo; empoderamento; mediacao, direito a
salde.



ABSTRACT

Social empowerment can be evaluated as a process that entails legitimization and gives
voice to a group of marginalized people, and simultaneously, eliminates the limiting
obstacles of the acquisition of a healthy life for distinct social groups. These groups,
many times, need the help of the associations to mediate their rights. The practice of
mediation incentives the dialogue among the parts, stimulates the individuals to debate
about their interpersonal conflicts and contributes to these individuals’ empowerment.
In this sense, we identified the Association in Bahia of People with Sickle Cell Disease
(ABADFAL) as an associative dispositive that holds strategies of mediation in a
defense of its affiliates’ rights, and motivate them to adopt transforming attitudes
through the empowerment. The general objective was to analyze if people with sickle
cell disease (SCD) and their families, when they become affiliates of ABADFAL go
through the process of empowerment and social participation in the search for the right
of health care. The specific objectives were: to describe the strategies of mediation that
were used by ABADFAL in the trajectory of people with SCD and their families in the
search for the right to health care; analyze at which extent the affiliation to ABADFAL
has implied in the empowering of people with SCD and their families; identify in which
way the affiliation to ABADFAL has helped these individuals in the confrontation of
the disease’s invisibility. This is a descriptive and an exploratory study with qualitative
approach. For the data, collection it was used the participating observation, interviews
and documental research. For the appreciation of data it was used the analysis of the
content, two scientific papers were written. Article 1. Strategies of mediation used
by an association of users with sickle cell disease and their families for health
rights. It contextualized the grounding of ABADFAL in the political scenery; described
and analyzed the mediation strategies used by ABADFAL in the search for the right of
health of people with SCD. Article 2: Empowering in the context of an association
on sickle cell disease: trajectory in the fight for the right for health. It presented an
analysis of limits and experiences in the process of empowering of affiliates to
ABADFAL in a search for the right for health care and it understood in which way the
affiliation to the association interferes in the confrontation of the disease, under the
perspective of people with SCD and their families. In this study, we concluded that the
association is important in the lives of people with SCD and their families , once many
of these users’ rights are ensured through the strategies of mediation that are held by
ABADFAL, and not exactly the acquired right. Nevertheless, it is needed a big move of
these individuals aiming the acquisition of effective answers in health assistance. In
addition, it can be observed that many users after the became members of the
association had a better management of the treatment and self-care, increase of self-
esteem and acknowledgement so that they become citizens of rights.

Keywords: sickle cell disease; association, empowerment; mediation; right to
healthcare.
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APRESENTACAO

Esta pesquisa € fruto de uma experiéncia de trabalho no Programa de Atencéo as
Pessoas com Doenca Falciforme (PAPDF), na Secretaria Municipal de Saude na cidade
de Salvador - BA, em uma Unidade Basica de Saude (UBS) do Distrito Sanitario
Cabula/Beiru no periodo de 2008 a 2013. Durante os atendimentos nesta UBS foi
observado que algumas pessoas com doenca falciforme apresentavam uma postura
diferenciada daquelas que tinham filiagdo com a Associagdo Baiana das Pessoas com
Doenga Falciforme (ABADFAL). Estas se apresentavam com uma postura mais
proativa, melhor autoestima, maior consciéncia do autocuidado e melhor gestdo da
enfermidade. Diante disso, surge a questao: qual seria a possivel influéncia exercida por
esta associagdo na vida destes individuos?

Deste modo, este questionamento foi transformado em pesquisa cientifica,
sobretudo pela relevancia da aproximacdo do profissional, que estd atuando na
assisténcia a saude, com a producdo académica. Tendo em vista a possibilidade de
proporcionar uma troca de diferentes saberes, almejando contribuir para a
transformacéo da sociedade, a fim de que ela se torne mais justa e equanime.

Esta pesquisa teve como objetivo geral: analisar se as pessoas com doencas
falciformes (DFs) e familiares ao filiarem-se a ABADFAL passam pelo processo de
empoderamento e participacdo social na busca pelo direito ao cuidado em saude.
Os objetivos especificos foram: descrever as estratégias de mediacdo utilizadas pela
ABADFAL na trajetoria de pessoas com DFs e familiares na busca pelo direito ao
cuidado em saude (Artigo 1); analisar, em que medida, a filiacdo a ABADFAL tem
implicado no empoderamento de pessoas com DFs e familiares; identificar de que forma
a vinculagio a ABADFAL tem ajudado estes sujeitos no enfrentamento da
invisibilidade da doenca (Artigo 2).

Trata-se de um estudo descritivo e exploratorio, com abordagem qualitativa, na
cidade de Salvador no Estado da Bahia. Os sujeitos da pesquisa foram: cinco pessoas
com anemia falciforme; dois pais e uma mde de individuos anemia falciforme.
Escolhidos, aleatoriamente, pela pesquisadora durante a participagdo nas reunides da
ABADFAL. Os objetos da pesquisa foram: o processo de empoderamento de pessoas
com DFs e seus familiares (Artigo 1); e as estratégias de mediagdo realizadas pela
ABADFAL (Artigo 2).
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As técnicas utilizadas para a coleta de dados foram observacdo participante,
entrevista semiestruturada e pesquisa documental. Como procedimento para apreciagdo
dos dados, utilizou-se a analise de conteddo de Bardin (2010). As categorias analisadas
foram adaptadas da teoria e definidas para o Artigo 1 como: fundacgéo, infraestrutura e
organizacdo da ABADFAL,; estratégias de mediacdo politica-institucional, estratégias
de mediacdo nas redes de assisténcia a saude, estratégias de mediacdo em acles de
advocacy e estratégias de mediacdo na educacao permanente. E para o Artigo 2 como:
caracterizagdo e perfil dos participantes da pesquisa; relato de histéria de vida;
empoderamento individual; empoderamento familiar e empoderamento comunitério.

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do
Instituto de Saude Coletiva da Universidade Federal da Bahia - ISC/UFBA sob o
registro 020-15/CEP-ISC. Na Plataforma Brasil estd registrado sob o Certificado de
Apresentacio para Apreciagdo Etica (CAAE): 02296312.6.0000.5030 com a situagio de
aprovado.

Cabe ressaltar, que primando pelo sigilo e anonimato dos participantes, apenas
as informacdes consideradas relevantes a compreensdo deste estudo foram citada ao
longo do estudo. Assim, 0s nomes, tanto dos sujeitos entrevistados, quanto dos servigos
e profissionais por eles citados foram trocados, sendo todas apresentadas com
denominacdes ficticias. Todos os voluntarios da pesquisa assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido-TCLE (Apéndice C) antes da realizagdo das
entrevistas.

Com os resultados obtidos deste estudo foram produzidos dois artigos cientificos
para a conclusdo da dissertacdo. O primeiro artigo intitulado: Estratégias de mediagao
utilizadas por uma associacao de usuarios com doencas falciformes e familiares na
conquista por direitos de saude contextualizou a fundacdo da ABADFAL no cenério
politico; descreveu e analisou as estratégias de mediacgéo utilizadas pela ABADFAL na

busca pelo direito a saude das pessoas com DFs.

O segundo artigo intitulado: Empoderamento no contexto de uma associacao
em doenca falciforme: percursos na luta pelo direito a satde apresentou uma analise
de experiéncias e limites do processo de empoderamento dos associados da ABADFAL
em busca pelo direito ao cuidado em saude e compreendeu de que forma a filiacdo a
Associacdo interfere no enfrentamento da enfermidade, na perspectiva das pessoas com

DFs e familiares.
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Neste estudo, pode-se constatar que a associacdo é importante na vida dos
individuos com doencas falciformes e de seus familiares, uma vez que muitos direitos
dos usuarios com DF ainda sdo assegurados por meio das estratégias de mediacdo
realizadas pela ABADFAL do que propriamente o direito adquirido. Sendo, portanto
necessaria uma grande movimentacdao desses sujeitos, tendo em vista a aquisi¢do de
respostas efetivas na assisténcia a salde e melhora na qualidade de vida desta
coletividade.

Além disso, pode-se observar que muitos usuarios com doencas falciformes ap6s
filiarem-se a associacdo obtiveram uma melhor gestdo do tratamento e no autocuidado
em saude, assim como a elevacao da autoestima e o0 reconhecimento de se constituirem

como sujeitos cidadéos de direitos.
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Estratégias de mediacao utilizadas por uma associagdo de usuarios com doencgas
falciformes e familiares na conquista por direitos em satde

Resumo

O conceito de mediacdo perpassa pela inovacdo, alteridade e vinculo ocorrendo
mediante atitudes préaticas e simbdlicas desencadeadas por atores sociais concretos.
Estes sdo individuos com possuem a capacidade de inserir temas de discussdo na agenda
do Estado. A pratica da mediacdo estimula as pessoas a ndo s6 debaterem os seus
conflitos interpessoais, mas também contribui para 0 empoderamento desses sujeitos.
Neste sentido, identificou-se a Associacdo Baiana das Pessoas com Doencas
Falciformes (ABADFAL) como uma instituicdo que realiza estratégias de mediacdo em
defesa do direito a salde de seus associados. Esta pesquisa teve o propdsito de
descrever as estratégias de mediacdo utilizadas pela ABADFAL na trajetoria de
individuos com doengas falciformes (DFs) e familiares na busca pelo direito ao cuidado
em salde. Trata-se de um estudo descritivo e exploratdrio, com abordagem qualitativa.
Realizado na cidade de Salvador no Estado da Bahia. A fonte de dados foi entrevistas e
pesquisa documental. Constatou-se que as estratégias de mediacBes: politica-
institucional, nas redes de assisténcia a salde, de acGes de advocacy e de educacao
permanente realizada pela ABADFAL contribuiu para assegurar muitos direitos de para
pessoas com DFs. Este estudo demonstrou o quanto que os individuos com DFs e
familiares ainda precisam continuar lutando para conseguir respostas efetivas que
assegurem seu direito a saude. Ainda que a ABADFAL tenha obtido muitas conquistas,
porém ndo sdo suficientes para garantir uma assisténcia integral e de qualidade para
estes sujeitos.

Palavras-chave: mediacdo; associacao; direito a saude.
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Strategies of mediation that are used by an association of users with sickle cell
disease and their families in the search of health rights

Abstract

The concept of mediation runs along innovation, otherness and bonds and it happens
through practical and symbolic attitudes that are triggered by concrete social actors.
These individuals are able to insert topics of discussion in the State’s agenda. The
practice of mediation stimulates people not only to debate on their interpersonal
conflicts, but it also contributes for these individuals’ empowering. In this sense, we
identified the Association in Bahia of People with Sickle Cell Disease (ABADFAL) as
an associative dispositive that holds strategies of mediation in a defense of its affiliates’
rights. This is an exploratory and descriptive study with a qualitative approach and it
was held in the city of Salvador, in the state of Bahia. Data source was interviews and
documental research and it was found that the strategies of mediation - institutional
politics in the networks of health assistance, advocacy actions and permanent education
held by ABADFAL - highly contributed for ensuring the rights of many people with
sickle cell disease (SCD) This study shows how much individuals who suffer from SCD
still need to fight to get effective answers that can ensure their right to health care. Even
though ABADFAL has achieved many things, they are not enough to guarantee total
and qualified assistance for these individuals.

Keywords: mediation; association; right to healthcare.
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1- Introducao

A Constituicdo Federal legitimou a satde como um direito de todos os cidad&os
brasileiros e um dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e econdémicas que
visem a reducdo do risco de doenca e de outros agravos e ao acesso universal igualitario
as acdes e servicos para sua promocdo, protecdo e recuperacdo (BRASIL, 1988). No
entanto, na pratica observa-se que muitos brasileiros ndo tém acesso aos cuidados em
salde, necessitam, portanto de mediadores no cuidado.

O termo mediador no cuidado foi identificado em pesquisas sobre itinerarios
terapéuticos de usudrios com condi¢des cronicas de saude. As chamadas “pessoas
chaves” ou mediadores de redes tém a fungédo de facilitar o acesso de pessoas e familias
ao subsistema de cuidado profissional, fazendo a ligacdo entre as pessoas que tém
necessidades de cuidado com os servigcos de assisténcia a salude (BELLATO et al.,
2009).

Neste sentido, identificou-se a Associacdo Baiana das Pessoas com Doencas
Falciformes (ABADFAL) como uma instituicdo mediadora e com habilidades de ator
social. Visto que, esta associa¢do vem ao longo da sua fundacéo, realizando estratégias
de mediacdo em defesa dos direitos dos individuos com DF, sobretudo de salude. Por
meio de reivindicagbes junto ao poder publico, tendo em vista assegurar a
implementacdo de politicas publicas de salde voltadas para pessoas com esta
enfermidade, a fim de melhorar a saude e a qualidade de vida desses sujeitos. Assim
sendo, os conceitos de mediacdo e de ator social servirdo como base teorica para esta
pesquisa.

A mediacdo perpassa pela inovacéo, alteridade e vinculo. E acontece mediante
atitudes préticas e simbdlicas desencadeadas por atores sociais concretos. Estes atores
poderdo atuar, individualmente, realizando mediagdes nas redes locais e no sistema
local de salde passando pelas trés etapas essenciais a mediacdo (MARTINS et al.,
2011).

Os atores individuais ao realizar a mediacdo inovadora nas redes locais iréo
pesquisar individuos, que surgem como mediadores de processos de cuidados, assim
como poderdo constatar como esses mediadores individuais agem na formacdo e
reorganizacao de redes. Por outro lado, a mediag&o realizada com alteridade avaliara as
especificidades das situacdes sociais, que surgem para os mediadores e analisara o
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contexto simbolico que torna a mediagdo expressiva para 0s individuos (MARTINS et
al., 2011).

Na terceira e ultima mediacéo realizada com atores individuais nas redes locais,
ressaltando o vinculo, identificard de que forma a mediacdo individual colabora para
ampliar a participacdo e a solidariedade do usuario no sistema de saude, mas também
avaliara os riscos que ocorrem quando se realiza este tipo de mediacdo (MARTINS et
al., 2011).

Para Martins et al. (2011) a mediacdo de atores individuais realizada no sistema
local de saude, perpassando pela inovacao, ira observar se 0S Seus NOVOS processos de
gestdo e tecnologias estdo apropriados para a gestdo local. Na mediacdo com alteridade
analisara se a descentralizacdo hierarquica podera auxiliar na democracia do poder entre
usuarios, gestdo e profissionais de saude.

Na mediacdo de atores individuais realizada no sistema local de saude,
considerando o vinculo, sera verificado se a descentralizagdo e 0s processos novos de
gestdo beneficiam a organizacdo do cuidado com acolhimento e transparéncia,
resultando no reconhecimento e confianca do usuario com o servico.

Assim sendo, a pratica da mediacdo incentiva o dialogo entre partes, estimula as
pessoas a ndo so debaterem os seus conflitos interpessoais, mas tambem contribui para
0 empoderamento desses individuos. A partir do momento em que se sentem sujeitos
de direitos, se estabelece instrumentos sociais para reivindicar e concretizar 0s seus
direitos de cidaddos (SALES; ALENCAR; FEITOSA, 2009).

Os sujeitos sociais passam por um processo de ideologizacdo, que se produz
pelas condicBes gerais realizada no processo de trabalho. A constituicdo dos sujeitos
sociais, individuais ou coletivos, configura um dos passos necessarios para o
desenvolvimento de atividades sociais transformadoras (TESTA, 1995). Esta habilidade
podera favorecer a formacdo de grupos constituindo-se de ator social, que tem a
capacidade de inserir temas de discussdo na agenda do Estado (TESTA; PAIM, 2010).

Matus (1996) define atores sociais como individuos que possuem habilidade de
intervencdo, de tal maneira que devem preencher alguns pré-requisitos: ter acdo criativa
e ndo sequir leis, ser um individuo singular e Gnico; produtor e produto do sistema
social; possuir um projeto orientador de sua acdo, mesmo que Seja inconsciente e
imprevisivel; ter forca e capacidade para produzir fatos no jogo social e (des) acumular
forcas, sem assumir o papel de analista ou observador; ter presenca forte e estavel, com
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capacidade de influenciar uma coletividade social com suas ideias, agindo de forma
protagonista.

Ao longo deste estudo buscou-se caracterizar a ABADFAL segundo 0s critérios
de Vasconcelos (2009), em sua pesquisa em nivel nacional, que categorizou as
associacbes de saude mental de acordo com o0s seguintes aspectos: modo de
funcionamento; tempo de existéncia; recursos (humanos, materiais e fisicos)
disponiveis; nivel de formalizacédo; praticas e atividades desenvolvidas; articulacdo com
alguns servicos de satde e formas de atuagdo dos membros.

Esta pesquisa tem o propésito de descrever as estratégias de mediacdo utilizadas
pela ABADFAL na trajetoria das pessoas com doenca falciforme e familiares na busca

pelo direito ao cuidado em salde.

2- Metodologia

2.1- Técnicas de coleta de dados: observacao participante, entrevistas e pesquisa

documental.

Trata-se de um estudo descritivo e exploratério, com abordagem qualitativa, na
cidade de Salvador no Estado da Bahia. Os sujeitos da pesquisa foram: cinco pessoas
com anemia falciforme e dois pais de individuos anemia falciforme. Como técnica de
coleta de dados, optou-se pela observacdo participante, entrevistas e pesquisa
documental.

A observacdo participante teve como locus da pesquisa a ABADFAL, sendo
avaliada em dois momentos, nos quais foi utilizado um roteiro estruturado (Apéndice
A), a fim de evitar dispersdo do que deveria ser observado pela pesquisadora. Também
houve o auxilio do diario de campo, para registro dos discursos e conversas informais
com os associados da ABADFAL. Destas observagdes foi escolhida uma familiar
Eritreia, codinome africano, a qual nos chamou muito atencdo e que, seguramente,
simboliza a problematica vivenciada pela maioria dos familiares de pessoas com DF,
para descrever o seu relato de vida no cotidiano.

O primeiro momento de observacdo participante ocorreu durante as reunides
mensais da ABADFAL, que acontecem no segundo sabado do més, desde a sua

fundacdo, das 9 as 12 horas. Inicialmente, as reunides ocorriam no Terreiro de Jesus
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(Pelourinho), depois passaram para a Fundacdo Oswaldo Cruz - FIOCRUZ (Brotas) e
atualmente no Servigo Social do Comércio - SESC (Aquidabad).

A observacdo participante ocorreu no periodo de abril a setembro de 2015.
Participaram pessoas com DF, familiares, profissionais de salde, pesquisadores e
discentes. Durante seis meses de observacdo foi possivel notar a presenga de alguns
pais, porém ndo eram muito assiduos e sempre em menor quantidade comparando-se
com a presenca materna. A frequéncia de pessoas com doencas falciformes e familiares
nas reunides foi oscilante, assim como a de profissionais de saude, discentes e de
pesquisadores. Estas reunides tem a finalidade de trazer informacdes sobre a DF, a fim
de que os sujeitos com esta enfermidade e seus familiares possam exercer a
corresponsabilidade na gestdo do tratamento e no autocuidado em saude. Assim como,
evitar os agravos da doencga, possibilitar uma maior longevidade e qualidade de vida
para esta coletividade.

Na reunido da ABADFAL de agosto de 2015, sete pessoas foram convidadas,
aleatoriamente, pela pesquisadora para serem voluntarias desta pesquisa e realizarem
uma entrevista. O convite foi bem aceito por todos os individuos, acredita-se que estes
se sentiram seguros por ja terem tido um contato prévio em outras reunifes com a
pesquisadora, ndo houve dificuldades em conseguir 0 numero do telefone, para o
agendamento das entrevistas.

O segundo momento de observagao participante ocorreu durante as reunides dos
meses de julho a outubro de 2015 da Educacdo Permanente ABADFAL para o SUS-
EPA, que acontecem na terceira sexta do més, das 14 as 17 horas, na sede da
ABADFAL localizada no Multicentro de Salde Carlos Gomes. Nestas reunides
participaram individuos com DF, familiares, profissionais de salde, pesquisadores e
discentes. A EPA foi criada pela ABADFAL, em agosto de 2014, é apoiada por
discentes e docentes do programa integrado de pesquisa e cooperagdo técnica familia e
salide: contextos, trajetorias e politicas publicas - FASA, cujo um dos eixos tematicos
da pesquisa é a doenga falciforme. O objetivo da EPA ¢ difundir informagdes para
individuos com DF e familiares sobre o SUS e as suas politicas de saude, a fim de que
estes sujeitos possam ndo sO entender como é o funcionamento desse sistema, mas

também exercerem a cidadania lutando por seus direitos em saude.

Para a realizacdo das entrevistas, ocorridas em agosto e setembro de 2015, foi

utilizado um roteiro semiestruturado (Apéndice B), contendo perguntas fechadas
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relacionadas aos dados sociodemogréficos e perguntas abertas pautadas na historia de
vida de pessoas com DF ou familiares. As entrevistas foram agendadas por meio de
ligacdo telefonica, o local e o horéario de realizacdo foram escolhidos pelo entrevistando,
a fim de Ihe proporcionar um melhor conforto, evitar deslocamentos cansativos e

interferéncias no momento da entrevista.

A pesquisadora gravou as entrevistas, cujas narrativas fluiram livremente,
possibilitando-lhe refletir e conhecer outras perspectivas vivenciadas por estes sujeitos.
As transcricdes sucederam na integra com o auxilio de duas discentes do FASA, que

esta vinculado a esta pesquisa.

Os critérios de inclusdo para participar das entrevistas foram: pessoas com
doengas falciformes e familiares filiados a associacdo, com tempo de filiagdo maior ou
igual hd um ano, géneros masculino e feminino, escolaridade diversificada, raga/cor
qualquer uma das categorias, renda familiar diversificada, possuir idade maior do que
18 anos. Foram excluidos individuos com tempo de filiagdo menor do que um ano, que
ndo possuiam vinculo com a ABADFAL, ndo tinham DF, ndo eram familiares de
pessoas com a doenca, sO participaram de duas reunides da associacdo e menores de 18

anos.

Foram atribuidos as pessoas entrevistadas simbolos grafados com a letra E
seguido de ndmero cardinal, conforme a ordem de execucdo da entrevista, para
assegura-las o sigilo e o anonimato. Foram entrevistados cinco individuos com anemia
falciforme de ambos os sexos e dois pais tragos falciformes, um deles foi um dos
fundadores da ABADFAL.

Para a pesquisa documental foram escolhidos, criteriosamente, documentos
escritos segundo a classificacdo de Cellard (2008): documentos publicos ndo arquivados
(jornais e revistas) e arquivos privados (cartas e oficios). Estes documentos ndo
precisaram passar por nenhum tratamento cientifico, uma vez que sdo reconhecidos
como documentos ou fontes (OLIVEIRA, 2007; CELLARD, 2008).

A pesquisa documental contemplou registros de 2001 a 2015, permitindo
acrescentar a dimensdo do tempo a compreensao histdrica, social e cultural vivida pela
associacao, além de contribuir na observacdo do processo de maturacdo ou de evolucao,
acimulo de conhecimentos, mudancas de conceitos, comportamentos e praticas
(CELLARD, 2008) da ABADFAL ao longo dos seus 14 anos de fundacéo.
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Os documentos pesquisados estavam alocados em pastas e identificados com
etiquetas no arquivo na sede da ABADFAL. A digitalizacdo documental ocorreu
durante 0 més de outubro de 2015, apds a triagem dos acontecimentos mais marcantes

ao longo da historia da associagéo.
2.2- Tratamento e andlise dos dados

Os dados coletados passaram por um tratamento analitico. Assim, as entrevistas
semiestruturadas foram transcritas na integra, depois ocorreram leituras cuidadosas, a
fim de para extrair informacGes das entrevistas. Na pesquisa documental, ap6s
digitalizacdo e leitura houve a elaboracdo de um quadro com uma sintese dos
documentos analisados. Estas informacBes extraidas das entrevistas e da pesquisa
documental foram avaliadas com base no referencial tedrico e metodoldgico da Andlise
de Contetdo.

A Anélise de Contelddo de Bardin (2010) é definida como um conjunto de
técnicas de andlise das comunicacfes, que tem a finalidade de alcancar por
procedimentos sistematicos e objetivos a descricdo do conteddo das mensagens,
possibilitando a deducdo de conhecimentos relativos as condigdes de producdo e/ou

recepgéo destas mensagens.

Para ocorrer & operacionalizacdo da Analise de Conteudo de Bardin (2010)
devem-se seguir trés fases: pré-andlise; exploracdo do material e tratamento dos
resultados, inferéncia e interpretacdo. Apés estas fases foram estabelecidas cinco
categorias temdticas: 1-Fundacdo, infraestrutura e organizacdo da ABADFAL; 2-
Estratégias de mediacdo politica-institucional; 3-Estratégias de mediagdo nas redes de
assisténcia a saude; 4-Estratégias de mediacdo em acGes de advocacy; 5- Estratégias de

mediacdo na educacdo permanente.

A analise e discussdo de todas as categorias tematicas serdo a luz do referencial
tedrico apresentado, relacionados com os conceitos e tipologias de mediacéo, teorias e

particularidades de ator social e caracterizagdo de associagdo de usuarios.
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2.3-Aspectos éticos

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do
Instituto de Saude Coletiva da Universidade Federal da Bahia - ISC/UFBA sob o
registro 020-15/CEP-1SC e parecer n® 1.142.416 (Anexo A). Na Plataforma Brasil esta
registrado sob o Certificado de Apresentacdo para Apreciacdo Etica (CAAE):
02296312.6.0000.5030 com a situagéo de aprovado.

Primando pelo sigilo e anonimato dos participantes, apenas as informagdes
consideradas relevantes a compreensdo deste estudo foram citadas. Assim, 0s nomes,
tanto dos sujeitos entrevistados, quanto dos servigos e profissionais por eles citados
foram trocados, sendo todas apresentadas com denominagOes ficticias. Todos os
voluntérios da pesquisa assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido-

TCLE (Apéndice C) antes da realizacdo das entrevistas.

3- Resultados e discussao

3.1-Fundacéo, infraestrutura e organizacdo da ABADFAL

Em dezembro de 2000, ocorreu a primeira reunido, na qual estavam presentes
familiares de pessoas com DF, amigos e profissionais de salde, sendo considerado
marco inicial no processo de constituicdo da ABADFAL. Em principio, a motivacdo
desta reunido era minimizar o sofrimento e a indignacdo das familias frente a
invisibilidade da DF. Durante o encontro discutiu-se a auséncia de informac6es sobre a
enfermidade e a incerteza do tempo de sobrevida de seus filhos. Nesta ocasido de
didlogo, surgiu a ideia de se unirem para criar uma associacao, a fim de que ela pudesse
lutar pelo estabelecimento de politicas publicas voltadas para o atendimento de pessoas
com a enfermidade de forma efetiva (LIRA; QUEIROZ, 2013). Um dos entrevistados

relata como se deu este momento:

“E essa preocupacdo de Carolina! Nés fundamos, formamos. No
inicio fomos nos trés, através da Dr? lIsadora, que Ricardo era
paciente dela, a filha de Augusto também era. Ai minha preocupacéo
era essa, sempre foi. Porque ndo criar uma associacdo... Ai ela
(Carolina) falou que tinha um rapaz que queria também. Eu ainda
trabalhava nessa época. Ai nés marcamos la no Terreiro de Jesus
(Pelourinho). E ai foi Augusto, Carolina e Eu [...] Al tinha sempre,
essa preocupacao da sobrevivéncia, tempo de vida. Ai eu falei pra ela
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(Carolina) [...] Nos tinhamos, eu acho que conheci pessoas com
tempo de vida maior, mais velho que Ricardo nesse caso. Eu acho que
conhecia [...] " (E3).

Apos trés meses de reunides mensais e regulares, a ABADFAL foi fundada no
dia 28 de abril de 2001, com apoio e incentivo de profissionais de saude. A primeira
nomenclatura da associacdo foi: Associacdo Baiana de Doencas Falciformes e outras
Hemoglobinopatias. Com o amadurecimento da associacdo e com a aquisi¢do de mais
informacdes sobre a DF, a mesma percebeu que a atencdo principal deveria ser
direcionada ao sujeito e ndo para a enfermidade, e que o termo hemoglobinopatias ndo
precisaria ser utilizado, uma vez que a DF faz parte do grupo das hemoglobinopatias.
Assim, a instituicdo passou a utilizar uma nova nomenclatura: Associagdo Baiana das
Pessoas com Doengas Falciformes.

O estabelecimento da associacdo foi formalizado com registros em ata e no
cartorio. E uma associacdo mista, pois é formada por usuérios, familiares e amigos.
Comparando-se com o0 mapeamento de Vasconcelos (2009) sobre associacdes de saude
mental estas também tinham a caracteristica de serem mista, por serem oriundas de um
Centro de Ateng&o Psicossocial - CAPS ou ligados a um.

O estatuto da ABADFAL estabeleceu a composicdo de cinco coordenacGes
(administrativa, formagéo e pesquisa, apoio social e assistencial, financeira e geral) para
compor a diretoria executiva e a construgdo do conselho fiscal.

A ABADFAL é uma instituicdo ndo governamental e sem fins lucrativos. N&o
ha& contribuicdo financeira regular, pois ndo é cobrada taxa para os seus associados,
colaborando para que a mesma tenha dificuldades financeiras, inclusive para adquirir a
sua propria sede. Estas dificuldades financeiras também foram observadas em
associacOes de saude mental, porem algumas cobram uma taxa simbdlica para seus
filiados (VASCONCELOS, 2009). As maiores dificuldades enfrentadas pelas
associacbes de salde mental estdo relacionadas, principalmente, a sustentacéo
econdmica, politica e institucional, mas também h& evidencias de obstaculos para a
comunicagio e articulagio com outros setores (FIGUEIRO, 2009).

As reunifes da ABADFAL sempre ocorreram com a concessao de espaco fisico.
Inicialmente, realizadas no Terreiro de Jesus (Pelourinho), depois passou para a
FIOCRUZ (Brotas) e atualmente no SESC (Aquidabd). Apds 13 anos de associacao,

em 2014 foi concedida uma sala no Multicentro de Saude da Carlos Gomes, gerido pela
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Secretaria Municipal da Saude de Salvador, para ser a sede da ABADFAL. A sede
funciona no mesmo andar de atendimento de individuos com DF, que séo
acompanhados por uma equipe multidisciplinar (hematologista, enfermeiro, psicélogo,

assistente social e nutricionista).

A sala da sede é climatizada e possui uma biblioteca, que foi construida por
meio de doagOes de livros e manuais do Ministério da Saude sobre DF. Mesmo tendo a
sede localizada no centro da cidade, as reunibes da associagdo foram mantidas,
conforme a sua tradigdo, no segundo sabado do més das 09 as 12 horas no SESC do
Aquidaba, pois aléem do Multicentro de Saude funcionar em horario administrativo, o

espaco fisico é pequeno para comportar todos os participantes da reuniao.
3.2- Estratégias de mediacao politica-institucional

Os fundadores da ABADFAL almejavam dar um carater de movimento social a
associacdao, de modo que pudesse pressionar autoridades e o poder publico para a
implementacdo de politicas publicas, que assegurassem o direito a satde de individuos
com DF, que teoricamente deveria estar assegurado pelo Estado, conforme a
determinacéo da Constituicdo Federal (BRASIL, 1988). Deste modo, a associa¢do optou
por adotar uma neutralidade partidaria, ndo se filiando a nenhum partido politico, tendo
em vista alcancar o seu proposito primordial e a0 mesmo tempo obter autonomia
institucional.

“[...] a ABADFAL nao é uma coisa politica e ndo levanta a bandeira
de ninguém, eu acho que, as vezes, a pessoa vai l& com intuito
politico, ndo é isso que a gente quer, t4. Esse negdcio que eu nado

gosto, em qualquer associacdo vocé ndo pode ficar dependendo de
politico [...] (E3).

Esta neutralidade partidaria, possivelmente, deve ter favorecido o transito e/ou
ocupacdo de espacos de poder politico da associacdo nas trés esferas de gestdo.
Observou-se que a ABADFAL ocupou cadeiras no Conselho Municipal de Saude e no
Conselho Estadual de Saude da Populacdo Negra; participa do Conselho de Seguranca
Alimentar e Nutricional da Bahia-CONSEA. Foi presidente do Férum de Entidades de
Patologias da Bahia-FEBAPA e ainda participa das reunides deste Férum. Fez parte da
comissao que elaborou a Politica de Atencdo a Saude para Doencas Falciformes e outras
Hemoglobinopatias no Estado da Bahia. Foi membro do Comité das Hemoglobinopatias
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e do grupo de Assessoramento Técnico em Doencas Falciformes e outras
Hemoglobinopatias do Ministério da Saude.

Uma das estratégias de mediacdo politica-institucional da ABADFAL consistiu
na construcdo de parcerias, que nao se limitavam a servicos de saude, a exemplo da
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de Salvador e Fundacdo de
Hemoterapia e Hematologia da Bahia (HEMOBA). Incluem também a esfera
académica, com destaque para a Universidade Federal da Bahia (UFBA), representada
pela Faculdade de Farmécia, Escola de Enfermagem e o Instituto de Salde Coletiva
(ISC). Estas parcerias fizeram parte do planejamento estratégico mediado pela
associacdo, tendo em vista o alcance de sua imagem-objetivo de assegurar o direito a
salide de seus associados por meio da implementacao de politicas pablicas.

No contexto politico constatou-se que a ABADFAL teve um protagonismo
importante como ator social (TESTA; PAIM, 2010), ndo sé na vida das pessoas com DF
e familiares filiados a instituicdo, mas também no cenario regional e nacional. Pois,
muitos municipios Baianos foram auxiliados pela associacao e estimulados na formacao
de associacOes de usudrios, a exemplo de Feira de Santana e Camacari, além da
contribuicdo para o reconhecimento do trabalho da associacdo de usuarios de Ilhéus.
Também se observou o relevante papel desempenhado pela ABADFAL na
implementacao de programas de satde locais voltados para a assisténcia as pessoas com
DF, a exemplo das cidades baianas Camagari, Salvador, Lauro de Freitas, Maragogipe e
Séo Sebastido do Passé.

No cenario nacional, ha um exemplo emblematico da utilizacédo de estratégias de
mediacdo politica-institucional realizado por uma das fundadoras da ABADFAL, mée
de uma crianga com DF, que optou por sair de uma das coordenagdes da associa¢ao para
assumir a coordenacdo do Programa de Atencdo as Pessoas com Doenca Falciforme-
PAPDF (2005 - 2015), durante 10 anos, no municipio de Salvador-BA. Recentemente,
em 2015, esta atora social assume a coordenacdo da Politica Nacional de Atencéo
Integral as Pessoas com Doenca Falciforme-PNAIPDF.

Embora a missdao da ABADFAL seja a: “organizagdo e defesa dos direitos das
pessoas com doenca falciforme, buscando a conquista da cidadania plena a estes e seus

familiares” alguns associados desejam que a Institui¢do realize a¢des assistencialistas.

Assim, eles acabam tendo dificuldades para o exercicio pleno da cidadania,

podendo ser justificado também pela baixa escolaridade de muitos dos associados.
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Portanto, alguns acessos a saude, ainda sdo garantidos, devido ao exercicio de mediacao
da ABADFAL do que efetivamente a conquista do direito.

3.3-Estratégias de mediacdo nas redes de assisténcia a satde

Na busca por ampliar seus potenciais de cuidado, a familia tece redes que
possam lhe dar certa sustentabilidade e apoio na realizacdo do cuidado que ela prépria
produz, bem como na obtencao das condi¢fes necessarias para realiza-lo (BELLATO et
al., 2009). As redes para o cuidado, frequentemente, incluem a familia, podendo ser
estendida para amigos, profissionais de salde, grupos de apoio e associa¢des.

A narrativa de uma das pessoas entrevistadas demonstra o papel da ABADFAL
como uma associacdo mediadora entre usuarios com DF e gestores de salde,
constituindo-se, portanto de uma mediagdo com atores individuais nas redes locais
ressaltando o vinculo (MARTINS et al., 2011).

“[...] ajuda a gente cobrar dos responsaveis pelas politicas publicas
que tem de salde, pelas politicas voltadas para as pessoas que tem
doenca falciforme. Eu acredito que mesmo que ela (ABADFAL) ndo
consiga influenciar todo mundo, mais influencia algumas pessoas. E
nesse sentido de cobrar, de buscar, procurar, entendeu? ” (E6).

Em junho de 2001, mesmo ano de criacdo da ABADFAL, houve a inclusdo da
doenga falciforme e outras hemoglobinopatias no Programa Nacional de Triagem
Neonatal-PNTN. Constituindo-se de uma conquista importante para qualificar a rede de
cuidados em saude de individuos com DF. Pois, o diagndstico precoce ajuda a prevenir
as complicacdes desta enfermidade, contribuindo para uma melhor qualidade de vida
desta coletividade.

Um dos fundadores da ABADFAL relata que a associagéo havia reivindicado a

realizacdo do teste do pezinho junto a Secretaria Estadual de Saude.

[..] naquela época ndo tinha teste do pezinho. Tinha, mas ndo
verificava esse lance de anemia falciforme. E ele (médico) indicou Dr?
Isadora, tive com ela, eu fiz uma carta de proprio punho, que ela
pediu pra fazer para encaminhar a Secretaria de Salde do Estado ou
Ministério, ndo sei bem, pra introduzir no teste do pezinho a
eletroforese de hemoglobina para descobrir a 30 anos atras. Nao sei
se isto teve algum valor, mas eu sei que depois colocaram la e ai foi
gue comecou a gente trabalhar sobre isso [...] Por acaso se 0 médico,
ele fazer uma solicitacdo a qualquer érgéo do governo é mais dificil
de ter resposta e atraves da associacdo tem mais forca por incrivel
que pareca [...] (E3).
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De que adiantaria realizar o teste do pezinho para diagnosticar a DF, se ndo
havia politica estadual para envolver hospitais publicos e postos de salde para atender
estes sujeitos? SO poderia conseguir um atendimento adequado em unidades de salde
particulares, segundo informacdo extraida da reportagem feita pelo coordenador da
ABADFAL ao Jornal Correio da Bahia em maio de 2002. Sabe-se que muitos
individuos que tem DF possuem baixas condi¢Ges socioecondmicas, portanto a
probabilidade de ficarem sem assisténcia a satde era elevada, assim como o0 aumento da

morbimortalidade devido aos agravos desta enfermidade.

Em 2003, a associacéo fez parte da Comissdo’ de Politica de Atencdo a Sadde de
doengas falciformes e outras hemoglobinopatias no Estado da Bahia que teve o
propdsito de participar da elaboracdo da Politica Estadual de Atencdo a Salde para
Doenca Falciforme e Hemoglobinopatias. Todavia, esta politica estadual, ainda
encontra-se no papel até os dias de hoje, mesmo com tantas reivindicacdes realizadas
pela ABADFAL.

A ABADFAL, em 2004, enviou cartas para os sete candidatos a prefeitura do
municipio de Salvador, solicitando um compromisso dos mesmos, se fossem eleitos
para implantar uma politica municipal de atencdo as pessoas com DF. No primeiro
turno, quatro dos candidatos a prefeito incluiram a elaboracdo de um programa para
individuos com DF na propaganda eleitoral. No segundo turno, o candidato eleito pela
populagcéo manteve a sua promessa (LIRA; QUEIROZ, 2013) e implantou em margo de
2005 o Programa de Atencdo as Pessoas com Doenga Falciforme- PAPDF no municipio
de Salvador. Este programa tem como objetivo promover e programar acdes que
permitissem a reducdo da morbimortalidade e que melhorasse a qualidade de vida
desses sujeitos (SALVADOR, 2005). A efetivacdo do PAPDF pode ser considerada
uma grande conquista pela ABADFAL, demonstrando o seu relevante papel na
mediacdo realizada com o sistema de gestdo local em salde com o sistema de gestdo
local em saude, considerando a alteridade (MARTINS et al.,2011).

'Comissdo formada pela Fundacio HEMOBA, APAE-Salvador, ABADFAL, Unidade Onco-
Hematoldgica Erick-Loeff (Hospital Santa lIsabel), Universidade Federal da Bahia (Hospital Infantil
Hossana de Oliveira), Fundacdo Oswaldo Cruz-FIOCRUZ, Centro de Transplante de Medula Ossea-
CTMO e Hospital Martagdo Gesteira.
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A PNAIPDF foi implementada cinco meses ap6s o PAPDF, este acontecimento
traz algumas pistas de que nao apenas a ABADFAL, mas também outras associa¢es do
pais contribuiram no sentido de pressionar o governo federal, para estabelecer esta
politica nacional voltada para a satde de individuos com DF.

“Acho que ela (ABADFAL) é muito importante, sabe? Pra pessoas e
familiares com doenca falciforme, que através da associagdo nossos
direitos estdo muito mais garantidos, porque no6s antigamente
estdvamos sozinhos, estdvamos soltos no mundo e hoje em dia, com a
associacdo, a gente, nossos direitos estdo mais garantidos, temos

muitos a percorrer ainda, mas ja demos um grande passo. Ja temos
hydrea, ja temos muitas coisas ai, né!” [E2].

A narrativa supracitada chama a atencdo sobre a importancia da mediacao
realizada pela ABADFAL como atora individual nas redes locais ressaltando o vinculo
(MARTINS et al., 2011) de tal forma que a associada sente-se amparada por esta
instituicdo, relatando que no passado ndo havia nenhuma associa¢do com esse carater na
Bahia.

Apos seis anos de concretizacdo do PAPDF, 09 de julho de 2011 foi publicado
no jornal A Tarde, que o Brasil foi considerado referéncia mundial no tratamento da DF.
Destacando-se Salvador e Recife por serem pioneiras na criacdo de politicas publicas
municipais voltadas para o cuidado de pessoas com DF. No entanto, em 2015 iniciou-se
um retrocesso na concretizacdo do PAPDF, pois na transi¢do para modificar os gestores
técnicos, ficou um periodo sem o profissional no programa. Além disso, a jornada de
trabalho estabelecida para a nova gestdo ndo é suficiente para atender a complexidade e
a demanda do referido programa. Neste momento a ABADFAL encontra-se apreensiva

com esta situacao e os seus desdobramentos futuros.
3.3.1- Mobilizacdo e Comunicacao Social — das ruas as redes sociais

Entre 2001 a 2003 a principal estratégia de comunicagdo social da ABADFAL
era acionar a midia imprensa, particularmente os jornais de ampla circulagdo no estado
da Bahia e em Salvador (A Tarde, Correio da Bahia e Tribuna da Bahia). Também eram
mobilizadas algumas Revistas (Terceiro Setor e Farmacia Santana). Esperava-se assim
alcancar os trés segmentos sociais, que a associacdo pretendia manter uma forte

interlocucdo: sociedade, gestores e profissionais de saude.

Passados pouco mais de trés anos desde a sua criagdo, a ABADFAL resolveu

modificar as suas estratégias de comunicacdo com a sociedade local e com o Estado,
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procurando dar maior visibilidade as necessidades e demandas das pessoas com DF.
Para tanto, organizou o primeiro ato publico da associacdo, constituindo - se de uma
mediacdo com alteridade (MARTINS et al.,2011 ), que foi uma caminhada com
seus associados, amigos e parentes em 12 de junho de 2004 no dique do Torord.
Os participantes levaram faixas com o0 slogan “O Amor estd no Sangue”. Esta
caminhada foi reproduzida no ano seguinte, mantendo o proposito de cobrar a
efetivacdo de politicas publicas voltadas para a assisténcia de individuos com DF. A
principal intengdo, conforme salientou um dos entrevistados, coordenador geral da
ABADFAL, é: “Queremos alertar que ndo é s6 a doenca que estd no sangue, mas o

amor também”.

Posteriormente, a ABADFAL passou a fazer parte de forma ativa da “Semana de
Mobilizacdo sobre a Doenca Falciforme”, evento que vem sendo promovido,
anualmente, pelo PAPDF, tendo como ponto alto o dia 27 de outubro, dia nacional de
luta pelos direitos das pessoas com doenga falciforme. Dentre outras agbes envolvendo
a ABADFAL, foi destacada a promocédo da 1° reunido de associacdes de usuarios da
Bahia, durante a IV Semana de Mobilizacdo em 2014. A unido dessas associacOes € de
suma importancia para promover o desenvolvimento e o fortalecimento de suas pautas

reivindicatorias, além da possibilidade de colaboracdo mutua entre os pares.

Recentemente, a ABADFAL decidiu inovar e modificar a sua estratégia de
mediacdo na comunicacdo e informacgdo estabelecendo novos vinculos por meio de
redes sociais, criando em 2014 o facebook e whatsapp da associacdo, por entender que

poderiam ser espacos de fortalecimento das relagGes e ajuda mutua.

O facebook da ABADFAL se constitui de uma rede de apoio social e de um
espaco de informacdes, por meio de videos e reportagens, diversificadas sobre a DF por
diferentes olhares dos participantes desta comunidade. E também uma oportunidade de
divulgar para 0 mundo a reunido mensal da ABADFAL, que ocorre regularmente ha 15
anos (2001-2016), sempre no segundo sabado do més das 9 as 12h.

Foram ressaltadas também duas agdes desencadeadas pelo facebook da
associacdo. A primeira consistiu na mobilizacdo de pessoas de outros Estados que
utilizavam o medicamento hidroxiuréia e enviaram-no pelo correio, para que a
ABADFAL entregasse aos associados que estavam utilizando-o. A segunda tem um

sentido especial uma vez que resgatou o tema das caminhadas ocorridas em 2004 e
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2005. Trata-se da campanha difundida no facebook, em 2014, #oamorestanosangue, que
teve uma boa adesdo no Brasil e também no exterior. Um total de 23 paises participou
da campanha, que ainda continua crescendo através da postagem e divulgacdo de fotos
pessoais com o cartaz escrito: “Eu Amo uma Pessoa com Doenga Falciforme”, em
varias linguas. Esta estratégia revelou-se, especialmente, potente, uma vez que a
ABADFAL conseguiu difundir sua agenda e mobilizar apoios no ambito nacional e
internacional.

O aplicativo whatsapp, criado em julho de 2014, atua como rede de apoio
socioafetivo, emocional e psicoldgico. Entretanto, também se constitui de uma rede de
mobilizacdo potente quando é acionado por seus associados. Estes recebem orientacfes
qguando estdo com alguma intercorréncia proveniente da DF, sdo orientados para onde
deverdo buscar atendimento de urgéncia ou da atencéo béasica, conforme a necessidade.
Além disso, compartilhnam informacdes sobre o local de realizacdo de exames, consultas
e dispensacdo de medicamentos, previstos para o tratamento das pessoas com DF.

Foi possivel observar que, quando um associado fica internado e comunica no
whatsapp, se 0 mesmo desejar e tiver o consentimento da familia, poderdo ter um
acompanhamento mais proximo dos coordenadores e dos associados, por meio de
ligagOes telefonicas e visitas no local de internamento e/ou no domicilio. Quando
necessario e autorizado pela pessoa e/ou familia, a ABADFAL faz articulacbes com
profissionais e servigos de salde conveniados ao SUS, com intuito de assegurar se esta
havendo assisténcia adequada as necessidades de saude de seu associado.

A criacdo das redes sociais, facebook e whatsapp, foram importantes para 0s
filiados a ABADFAL. Uma vez que, elas tém colaborado para ampliar a participacéo e a
solidariedade da associacdo com 0s usuarios e com o sistema de saude. Contribuindo
para a descentralizacdo e novos processos de gestdo do sistema de salde, que poderdo
organizar o cuidado com acolhimento e mais transparéncia, resultando no

reconhecimento e confianga do usuario com o servico (MARTINS et al., 2011).

3.4-Estratégias de mediacdo em acOes de advocacy

A ABADFAL no seu exercicio da pratica de mediacdo (SALES; ALENCAR,;
FEITOSA, 2009) tentou dialogar com o Comité de Hemoglobinopatias do Ministério da
Saude, a geréncia de sangue da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria-ANVISA, o

prefeito de Salvador e o secretario municipal de saude, para impedir o estabelecimento
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do programa de cunho eugenista, elaborado pelo diretor do laboratério do Centro de
Pesquisa e Assisténcia em Reproducdo Humana-CEPARH, que estabelecia um
convénio com a Secretaria Municipal da Saude de Salvador-SMS e o CEPARH. Para
melhor compreensdo cronoldgica destas acdes de advocacy, realizadas pela ABADFAL,

foi elaborado o Quadro 1 abaixo:

Quadro 1- Cronologia das estratégias de mediacédo de advocacy

Més/ano Documento Remetente Destinatario

Expedido

Novembro/2003 Carta ABADFAL Comité de Hemoglobinopatias do Ministério da Saude e

geréncia de sangue da Agéncia Nacional de Vigilancia

Sanitaria..
Agosto/2004 Carta ABADFAL Prefeito de Salvador e secretario municipal de salde
Setembro/ 2004 Carta ABADFAL Ministério Publico
Setembro/ 2004 Carta ABADFAL Populagdo

Fonte: Pesquisa documental.

Assim sendo, a ABADFAL por fazer parte do Comité de Hemoglobinopatias do
Ministério da Saude teve acesso ao documento intitulado: “Triagem Populacional para a
Identificacdo de Hemoglobinas Mutantes e Aconselhamento Genético, em nosso Meio”.
E pode identificar, dentre outros trechos problematicos, a seguinte afirmagdo: “Tratar
cada doente € sofrido e caro. Prevenir o nascimento é possivel e barato”, constituindo-se
de um programa eugenista e que nao atendia as necessidades de salde das pessoas que
tinham DF. Pois, 0 mesmo tinha a finalidade de selecionar as criangas que poderiam ou
ndo nascer, ndo havia nenhuma preocupacdo em assistir as pessoas que tinham a

enfermidade.

A associacdo enviou cartas para varias instituicdes (Quadrol) ligadas a
assisténcia a saude, para tentar impugnar o estabelecimento do convénio da SMS com o
CEPARH. Como ndo houve nenhuma acdo contraria das instituicGes, supracitadas,
sobre o referido convénio (001/2004), publicado no Diario Oficial do Municipio em 12
de janeiro de 2004, o coordenador da associacao fez uma dendncia contra este convénio

junto ao Ministério Publico.

O processo foi encaminhado para a 42 Promotoria de Justica e Cidadania com
atribuicdo na area de improbidade administrativa e patriménio publico. Desta feita, foi
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solicitado que o Ministério Publico apurasse os termos do referido convénio,
questionando-se, entre outros aspectos, a auséncia de licitacdo, bem como, a falta de
experiéncia do CEPARH em atendimento as pessoas com DF. No dia seguinte a
denuncia, a associagdo redigiu uma Carta Aberta para a Populagdo, a fim de que ela
ficasse ciente da gravidade do convénio.

Dando um salto no tempo, mais precisamente uma década depois em 2014, séo
referidas duas acBes envolvendo mais uma vez o Ministério Publico da Bahia, ambas
tiveram como alvo a Secretaria de Saude do Estado da Bahia (SESAB). A primeira
delas denunciou a irregularidade no fornecimento do medicamento hidroxiuréia, de uso
continuo por individuos com DF, conforme prescrigdo médica, que auxilia na reducédo
de intercorréncias e/ou evita os agravos especificos da enfermidade, elevando, portanto,

a qualidade de vida desses sujeitos.

A segunda dendncia apresentava um escopo mais abrangente. Foi ressaltada a
negligéncia na atengdo as pessoas com DF e “auséncia de comprometimento e
responsabilizagdo na garantia do direito a satde” frente a uma enfermidade que
“representa um grave problema de saude publica no Estado”. Na queixa foi destacada a
falta de informacao e conhecimento sobre 0 manejo do agravo pelos profissionais dos

servicos de saude e auséncia de uma assisténcia adequada nas suas unidades.

Pode-se constatar nestas denlncias realizadas pela ABADFAL, junto ao
Ministério Publico, que a mesma utilizou estratégias de mediacdo com o sistema local
de saude (Martins et al., 2011) ressaltando o vinculo, com o propdésito de promover uma
melhor saude para seus filiados. Assim como, prevenir 0s agravos da enfermidade, para
que estes sujeitos tenham uma melhor salde, consequentemente melhor qualidade de

vida e maior longevidade.

3.5-Estratégias de mediacao na educacdo permanente

A abordagem principal da ABADFAL sempre foi difundir informagdes sobre a
DF, de forma qualificada, para toda a sociedade, a fim de retirar a doenca da
invisibilidade e poder lutar pelo direito de cidadania, sobretudo de salde das pessoas
com esta enfermidade.

Os investimentos alinhados com a diretriz de promocéo da educagdo permanente
em DF, preconizado pelo PNAIPDF (BRASIL, 2005), ocorreram desde o inicio do
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estabelecimento da associacdo e perduram até os dias atuais, através dos intercambios
com pesquisadores, discentes e docentes, que sdo constantemente convidados para
fazerem palestras nas reunides da associacdo. No sentido inverso, membros da
ABADFAL difundem conhecimentos sobre a DF através de rodas de conversa em
locais diversos ou, em eventos, como as Feiras de Salde.

Em 2009, a ABADFAL propbe uma parceria com a Coordenacdo do
Departamento de Analises Clinicas e Toxicoldgicas da Faculdade de Farmécia da
UFBA, para criar uma disciplina de carater eletivo, intitulada Doenga Falciforme:
Cuidados e Atencgdo as Pessoas e Familiares. Esta disciplina tinha como caracteristicas
ser uma Atividade Curricular de Campo (ACC), disponibilizada para pelo menos cinco
cursos diferentes da area de saude. E as suas acdes deveriam ser realizadas em locais,
onde existisse atendimento de pessoas com DF ou em uma comunidade, que as mesmas
residissem. Assim, estes discentes de cursos multidisciplinares poderiam aprender e
difundir o conhecimento sobre a DF, ndo s6 na academia, mas também no exercicio
profissional.

O conhecimento sobre a DF em outros espacos estava em expansdo, e a
abordagem sobre esta enfermidade fazia parte da rotina das reunides da ABADFAL.
Entretanto, crescia o entendimento de que os associados e a coletividade, que convivia
com esta doenga precisava conhecer mais sobre o Sistema Unico de Satde-SUS, pois a

populacdo com DF é usudria prioritaria deste sistema.

A partir desta reflexdo, a ABADFAL criou o projeto Educacdo Permanente
ABADFAL para 0 SUS- EPA, em agosto de 2014. Com 0 objetivo de promover um
espaco de aprendizado, discussdo e multiplicacdo de conhecimento sobre o SUS. Foi
destacado também, que a associacdo tinha uma expectativa de que seus filiados
tivessem informacdes qualificadas, a fim de se reconhecerem como sujeitos sociais e

passassem a adotar atitudes transformadoras (TESTA, 1995).

As reunides do EPA ocorreram com uma frequéncia quinzenal durante ao ano de
2014. A partir de 2015 foram modificadas para reunides mensais, toda terceira sexta do
més, das 14 as 17h, no Multicentro de Saude Carlos Gomes. Participavam dessas

reunides pessoas com DF, familiares, discentes, profissionais de salde e pesquisadores.

H& muitos desafios para serem enfrentados neste espaco, iniciando-se com a

escolha do tema a ser abordado, pois usuarios e familiares ndo fazem sugestdes; a forma



37

de apresentacdo e discussdo da temaética, tendo em vista facilitar a assimilagdo e a
compreensdo dos participantes, que tem niveis de escolaridade diversificados (ensino
fundamental, médio e superior) e por fim a baixa adesdo dos associados ao projeto.
Diante desses empecilhos, o projeto EPA ndo conseguiu ser retroalimentado, ndo tendo
continuidade efetiva.

4- Consideragdes finais

Este estudo evidenciou o protagonismo da ABADFAL, como mediadora no
cuidado e como ator social que realiza estratégias de mediacdo, atendendo aos
principios de inovacdo, alteridade e vinculo, em busca por direitos de cidadania,

sobretudo de saude de individuos com DF.

Muitos direitos foram conquistados e assegurados por meio das estratégias de
mediacéo utilizadas pela ABADFAL, do que propriamente pelo direito assegurado pelo
Estado. Contudo, ndo sdo suficientes para garantir uma assisténcia integral e de
qualidade para estes sujeitos. Assim, as pessoas com DF e familiares ainda devem se

movimentar, para conseguir respostas efetivas na aquisicao de seu direito a satde.

Torna-se relevante analisar outras associacdes de usuarios com DF de outros
estados e/ou municipios, pois alguns dados confrontados neste estudo foram de
associacGes de salude mental, para comparar ndo s6 a amplitude da acdo politica de

associacOes congéneres, mas também verificar limites, potencialidades e possibilidades.

Diante do exposto, espera-se que novos cenarios na producdo de estratégias de
mediacdo sejam possiveis mediante o investimento na informacdo, sobretudo na
educacdo em saude, para que os individuos se reconhecam como sujeitos de direitos, e
possam estabelecer instrumentos sociais para reivindicar e concretizar os seus direitos
(SALES; ALENCAR; FEITOSA, 2009) por meio de atitudes transformadoras (TESTA,
1995). Assim se conquistaria uma sociedade mais justa, que atenda aos principios do

SUS de universalidade e igualdade para todos os cidadéos brasileiros.
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Empoderamento no contexto de uma associacdo em doenca falciforme:
percursos na luta pelo direito a saude

Resumo

O empoderamento social pode ser avaliado como um processo que contribui para a
legitimag&o de grupos marginalizados e, simultaneamente, favorece a promocdo da
salde. Pessoas empoderadas sdo mais capazes de elevar o controle sobre sua vida,
podendo ter maior participacdo politica. Neste sentido, este estudo parte do pressuposto
de que a participacdo social por meio dos movimentos sociais contribui para o
empoderamento de individuos com doenca falciforme e seus familiares para o exercicio
da cidadania, sobretudo na luta pelo direito a saude. Os objetivos deste estudo foram:
analisar, em que medida, a filiagdo a ABADFAL tem implicado no empoderamento de
pessoas com DF e familiares, assim como identificar se a vinculacdo a ABADFAL tem
ajudado estes sujeitos no enfrentamento da invisibilidade desta doenca. Trata-se de um
estudo descritivo e exploratdrio com abordagem qualitativa. Os dados foram produzidos
através de observacdo participante e entrevistas semiestruturadas com filiados a
ABADFAL. Para anéalise foram construidas categorias tematicas: caracterizacdo e perfil
dos participantes da pesquisa; relato de historia de vida; empoderamento individual;
empoderamento familiar e empoderamento comunitario. Constatou-se que a ABADFAL
é um dispositivo associativo importante na vida dos sujeitos com DF e familiares, pois
muitos deles apds a filiacdo sentiram-se fortalecidos, construiram lacos afetivos e de
ajuda muatua. Além de terem aprimorado a gestdo do tratamento, o autocuidado em
salde e elevado a autoestima. Também passaram a se reconhecer como sujeitos
cidaddos de direitos, porém ainda necessitam ampliar o espectro do empoderamento no
nivel familiar e comunitario.

Palavras-chave: doenga falciforme; movimentos sociais; empoderamento.
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Empowerment in the context of an association on sickle cell disease: journeys in
the fight for the right to health care

Abstract

Social empowerment can be evaluated as a process that contributes for the
legitimization of marginalized groups and, simultaneously, it provides the promotion of
health. Empowered people are more able to have more control on their lives and they
can have more political participation. This way, this study is based on the assumption
that social participation — through social movements — contributes for the empowerment
of individuals with sickle cell disease and their families, for the exercise of citizenship
and especially in the fight for the right of health care. The aims of this study were :
analyze , at which extent , the affiliation to ABADFAL has implied in the
empowerment of people with SCD and their families , as well as to identify if the
attachment to ABADFAL has helped these people in the confrontation of the
invisibility of this disease. This is a descriptive and an exploratory study with
qualitative approach. Data was collected through participating observation and semi —
structured interviews with affiliates to ABADFAL. For the analysis there were built
thematic categories: characterization and profile of the participants in the survey;
narrative of stories of life; individual empowerment; family empowerment and
communitarian empowerment. It was found that ABADFAL is an important associative
dispositive in the lives of individuals with SCD and their families, because many of
these people, after the affiliation, felt they were fortified and they had built affective ties
of mutual help. These individuals also improved the management of the treatment, self-
care in health and high self-esteem. They also started seeing themselves as citizens of
rights but they still need to broaden the spectrum of empowerment al Family and
communitarian levels.

Keywords: sickle cell disease; social movements; empowerment.
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1- Introducao

A doenga falciforme (DF) é uma enfermidade genética grave e hereditéria, que
se caracteriza pela producdo de uma hemoglobina anormal. A incidéncia desta
enfermidade na Bahia € alta, e a prevaléncia é maior na populacdo negra (FELIX;
SOUZA; RIBEIRO, 2010). Todavia, esta doenca também podera ocorrer em individuos
brancos em ndmero mais reduzido (ZAGO, 2001). Entre as doengas falciformes,
segundo o Ministério da Saude (2009), a de maior significado clinico é a anemia
falciforme determinada pela presenca da hemoglobina S em homozigose (Hb SS).

Por raz@es historicas, a populacdo negra brasileira apresenta os piores niveis de
educacdo, saude, habitacdo, renda, qualidade de vida e maior morbimortalidade
(ARAUJO, 2007). O conhecimento dessas desigualdades socioecondmicas e da
vulnerabilidade social a qual estas pessoas com DF estdo mais expostas, por fazerem
parte na sua maioria da populacdo negra, é crucial para entender de que forma estes
sujeitos necessitam do apoio de movimentos sociais, representado pela Associacdo
Baiana das Pessoas com Doencgas Falciformes-ABADFAL, para enfrentarem essa
realidade.

Uma das formas do exercicio da cidadania é por meio dos movimentos sociais
que lutam pelo direito a satde (FLEURY; OUVERNEY, 2012). Os movimentos sociais
de salde sdo considerados desafios para as estruturas de autoridade, uma vez que
surgiram em resposta ao excesso de cientificismo na elaboragdo de politicas publicas e
em oposicdo a tomada de decisdes tecnocraticas, autoritarias e favoraveis aos sistemas
politicos e socioecondbmicos dominantes, resultando em um distanciamento na
regulacdo das questdes sociais (BROWN; ZAVESTOSKI, 2004).

Por esses motivos, justifica-se a realizacdo do presente estudo, pois ha pistas de
que a ABADFAL, no seu exercicio de movimento social, podera estar auxiliando o
processo de empoderamento ndo sO de seus associados com DF, mas também de
familiares, tendo em vista a conquista de melhores condigdes de vida e de salde.

Os movimentos sociais de saude atuam no sentido de reivindicar, pressionar, e
agir politicamente em prol de melhorias na saude e se dividem em diferentes tipos, a
depender da demanda e das reivindicacGes em pauta. Alguns lutam por maior acesso ou
disponibilizagdo de servicos de cuidados de saude; outros combatem as desigualdades

em saude com base na raca, etnia, género, classe e/ou sexualidade.
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Alguns movimentos estdo centrados na experiéncia de adoecimento
compartilhada por um determinado grupo, ou mesmo o risco compartilhado de ser
acometido por alguma enfermidade. No caso de agravos oriundos de poluicdo
ambiental, por exemplo, a asma, ndo apenas 0s acometidos relnem-se em movimentos
sociais, mas também apoiadores da causa ou pessoas em risco sentem-se estimulados a
reivindicar politicamente (BROWN; ZAVESTOSKI; MCCORMICK et al. ; 2004). Séo,
portanto, movimentos sociais de saude denominados movimentos de saude
corporificados, pois nascem de uma experiéncia corporal compartilhada. Ao introduzir o
corpo bioldgico como foco, 0s movimentos sociais corporificados conseguem dar maior
visibilidade a experiéncia das pessoas que tém a doenca (BROWN; ZAVESTOSKI,
MCCORMICK et al.; 2004).

O compartilhamento de uma experiéncia de adoecimento pode suscitar uma
pauta conjunta de reinvindicagcbes sejam por acesso a novos medicamentos, novas
tecnologias de diagndstico e tratamento, servigos de qualidade etc. No caso de agravos
pouco conhecidos, esses movimentos lutam também por verbas para pesquisas
cientificas (BROWN; ZAVESTOSKI, 2004). Como exemplo temos 0 movimento pelos
direitos dos deficientes (SILVERS, 1998; FLEISCHES; ZAMES, 2001) e movimentos
de saude das mulheres (MORGEN, 2002), os movimentos que combatem a poluicéo e
alertam para seus efeitos negativos a salde, os movimentos de ex-combatentes de
guerra, que lutam para reparar os danos causados a sua saude, dentre outros.

A segunda caracteristica aborda a inclusdo de desafios para o conhecimento e a
pratica médica/cientifica existente, desafios caracteristicos dos movimentos
ambientalistas e antinucleares. A terceira e ultima caracteristica envolvem ativistas, que
contribuem com cientistas e profissionais de salde em busca de tratamento, prevencdo,
pesquisa e expansdo do financiamento (BROWN; ZAVESTOSKI; MCCORMICK et
al.; 2004).

Brown & Zavestoski (2004) constaram que 0 surgimento dos movimentos de
salde corporificados foi estimulado por crescente consciéncia publica sobre os limites
da ciéncia médica para resolver problemas de salde persistentes, que sdo social e
economicamente mediados; aumento de questdes e dilemas da producdo do
conhecimento cientifico e bioético; e defesa coletiva para melhorar a participacdo
democrética na politica social e regulamentacéo.

Compreendendo conceitos e prop6sitos dos movimentos sociais de saude e dos

movimentos de salde corporificados, pode-se identificar a ABADFAL como uma
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Instituicdo que transita nos dois modelos de movimento. Assim, esta associagdo além de
defender os interesses de individuos com DF, provavelmente, também estimula a
aquisicdlo do empoderamento de seus filiados, conforme missdo institucional:
“organizagdo ¢ defesa dos direitos das pessoas com doenga falciforme, buscando a
conquista da cidadania plena a estes e seus familiares”.

Empoderamento € um termo derivado da lingua inglesa empowerment
(BAQUEIRO, 2001), constitui-se de estratégia para se alcancar o ideario do projeto de
promocao a salde, procedente dos paises desenvolvidos nos anos 70, que surgiu como
resposta aos desafios sanitarios contemporaneos relacionados as transformacdes
sociopoliticas e culturais, as mudancas do perfil epidemiolégico e a faléncia da
concepcdo biomédica (CARVALHO, 2004). Assim, foi necessario as pessoas
aprenderem a reivindicar os seus direitos na medida em que conseguiram empoderar-se.
Visto que, o empoderamento ndo é algo que pode ser feito a alguém por outra pessoa
(IORIOQ, 2002).

A Organizacdo Mundial de Saude (1998) definiu empoderamento como um
processo social, cultural, psicolégico ou politico através dos quais individuos e grupos
sociais tornam-se capazes de expressar suas necessidades, explicitar suas preocupagoes,
perceber estratégias de envolvimento na tomada de decisdes e atuar politica, social e
culturalmente para satisfazer suas necessidades.

Para Mageste, Melo & Ckagnazaroff (2008) o empoderamento perpassa por um
ciclo, que contém niveis diferenciados como: individual, familiar e comunitério. O
primeiro, empoderamento no nivel individual esta relacionado a melhoria na condigéo
de vida, conscientizacdo, autoestima, autoconfianca e inclusdo social. Enquanto que o
empoderamento familiar refletird na educacgéo, qualificacdo, capacitacdo e melhoria das
relacbes familiares. E por fim, o empoderamento no nivel comunitario auxilia na
conquista e defesa de direitos, formacéo de grupos de apoio, organizagdes comunitarias,
associacoes e acdo social (MAGESTE; MELO; CKAGNAZAROFF, 2008).

Para Sen (1997) as politicas e a¢des governamentais podem criar um ambiente
favoravel. Por outro lado, Gohn (2004) afirma que o empoderamento vem sendo
utilizado no ambito das politicas publicas, na medida em que os individuos e grupos
adquiram a capacidade de decidir sobre as questdes que Ihes dizem respeito.

Deste modo, a abordagem do empoderamento implica no desenvolvimento de
capacidades de individuos excluidos socialmente para superar as principais fontes de

privacdo de liberdades. Neste sentido, torna-se relevante avaliar o processo de
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empoderamento de pessoas com DF e familiares (ROMANO, 2002), visto que
envolverd a construcdo da autonomia, tomada de decisdes e controle sobre a vida
(MOSEDALE, 2005).

Carvalho & Gastaldo (2008) adotaram dois sentidos principais de
empoderamento: o psicoldgico e o social. O primeiro € caracterizado como um processo
pelo qual permite que os individuos tenham um sentimento de maior controle sobre a
prépria vida. Pode-se dizer que o individuo empoderado é autbnomo e autoconfiante,
tem a capacidade de persuasdo em seu ambiente e age segundo 0s principios de justica e
de equilibrio (RIGER, 1993). E como resultado do processo de empoderamento
psicoldgico estes individuos além de fortalecerem a autoestima e a capacidade de
adaptacdo ao meio, poderdo também desenvolver mecanismos de autoajuda e de
solidariedade (CARVALHO; GASTALDO, 2008).

O empoderamento social pode ser avaliado como um processo que acarreta a
legitimacéo e d& voz a grupos marginalizados e, simultaneamente, extrai os obstaculos
limitadores da aquisicdo de uma vida saudavel para distintos grupos sociais. Promove a
participacdo social com intuito de elevar o controle sobre a vida por parte de individuos
e de comunidades, a eficacia politica, a maior justica social e a melhor qualidade de
vida (CARVALHO; GASTALDO, 2008).

Diante do exposto, compreende-se que o0 termo empoderamento é polissémico,
portanto complexo, de dificil conceituacdo e com varios enfoques epistemoldgicos.
Deste modo, neste trabalho, ndo delimitarei a definicdo de empoderamento, pois muitas
delas serdo compreendidas na medida em que se aproxima do objeto investigado, ou
seja, pessoas com DF e familiares filiadas a ABADFAL.

Esta pesquisa analisou, em que medida, a filiagdo &8 ABADFAL tem implicado
no empoderamento de pessoas com DF e familiares na busca pelo direito ao cuidado em
saude. E identificou se a vinculacio a ABADFAL tem ajudado estes sujeitos a

enfrentarem a invisibilidade desta doenca.
2- Metodologia
2.1- Técnicas de coleta de dados: observacdo participante e entrevistas

Trata-se de um estudo descritivo e exploratorio, com abordagem qualitativa, na

cidade de Salvador no Estado da Bahia. Os sujeitos da pesquisa foram: cinco pessoas
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com anemia falciforme, dois pais e uma mée de individuos com anemia falciforme.
Como técnica de coleta de dados, optou-se pela observacédo participante e entrevista.

A observacao participante teve como locus da pesquisa a ABADFAL, sendo
avaliada em dois momentos, nos quais foi utilizado um roteiro estruturado (Apéndice
A), a fim de evitar dispersdo do que deveria ser observado pela pesquisadora. Também
houve o auxilio do didrio de campo, para registro dos discursos e conversas informais
com os associados da ABADFAL. Destas observacdes foi escolhida uma familiar
Eritreia, codinome africano, a qual nos chamou muito atencdo e que, seguramente,
simboliza a problematica vivenciada pela maioria dos familiares de pessoas com DF,
para descrever o seu relato de vida no cotidiano.

O primeiro momento de observagdo participante ocorreu durante as reunides
mensais da ABADFAL, que acontecem no segundo sabado do més, das 9 as 12 horas,
desde a sua fundagéo no dia 28 abril de 2001. Inicialmente as reunides ocorriam no
Terreiro de Jesus (Pelourinho), depois passaram para a Funda¢do Oswaldo Cruz-
FIOCRUZ (Brotas) e atualmente no Servigo Social do Comércio-SESC (Aquidaba,).

A observacdo participante ocorreu no periodo de abril a setembro de 2015.
Participaram pessoas com DF, familiares, profissionais de salde, pesquisadores e
discentes. Durante seis meses de observagdo foi possivel notar a presenca de alguns
pais, porém nao eram muito assiduos e sempre em menor quantidade comparando-se
com a presenga materna. A frequéncia de pessoas com DF e familiares nas reunides foi
oscilante assim como a de profissionais de salde, discentes e de pesquisadores. Estas
reunides tem a finalidade de trazer informacg6es sobre a DF, a fim de que os sujeitos
com esta enfermidade e seus familiares possam exercer a corresponsabilidade na gestdo
do tratamento e no autocuidado em salde. Assim como, evitar 0s agravos da doenga,
possibilitar uma maior longevidade e qualidade de vida para esta coletividade.

Na reunido da ABADFAL de agosto de 2015, sete pessoas foram convidadas,
aleatoriamente, pela pesquisadora para serem voluntérias desta pesquisa e realizarem
uma entrevista. O convite foi bem aceito por todos os individuos, acredita-se que estes
se sentiram seguros por ja terem tido um contato prévio em outras reunifes com a
pesquisadora, ndo houve dificuldades em conseguir 0 numero do telefone, para o
agendamento das entrevistas.

O segundo momento de observagao participante ocorreu durante as reunides dos
meses de julho a outubro de 2015 da EPA - Educacdo Permanente ABADFAL para o

SUS, que acontecem na terceira sexta do més, das 14 as 17 horas, na sede da
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ABADFAL localizada no Multicentro de Salde Carlos Gomes. Nestas reunides
participaram individuos com DF, familiares, profissionais de salde, pesquisadores e
discentes. A EPA foi criada pela ABADFAL, em agosto de 2014, é apoiada por
discentes e docentes do programa integrado de pesquisa e cooperagdo técnica familia e
salde: contextos, trajetdrias e politicas publicas - FASA, cujo um dos eixos tematicos
da pesquisa € a doenca falciforme. O objetivo da EPA ¢ difundir informacbes para
individuos com DF e familiares sobre o SUS e as suas politicas de saude, a fim de que
estes sujeitos possam ndo sé entender como é o funcionamento desse sistema, mas

também exercerem a cidadania lutando por seus direitos em saude.

Para a realizacdo das entrevistas, ocorridas em agosto e setembro de 2015, foi
utilizado um roteiro semiestruturado (Apéndice B), contendo perguntas fechadas
relacionadas aos dados sociodemograficos e perguntas abertas pautadas na histéria de
vida de pessoas com DF ou familiares. As entrevistas foram agendadas por meio de
ligacdo telefonica, o local e o horério de realizacdo foram escolhidos pelo entrevistando,
a fim de Ihe proporcionar um melhor conforto, evitar deslocamentos cansativos e

interferéncias no momento da entrevista.

A pesquisadora gravou as entrevistas, cujas narrativas fluiram livremente,
possibilitando-lhe refletir e conhecer outras perspectivas vivenciadas por estes sujeitos.
As transcrigdes sucederam na integra com o auxilio de duas discentes do FASA, que

esta vinculado a esta pesquisa.

Os critérios de inclusdo para participar das entrevistas foram: pessoas com
doencas falciformes e familiares filiados a associa¢do, com tempo de filiagdo maior ou
igual ha um ano, géneros masculino e feminino, escolaridade diversificada, raga/cor
qualquer uma das categorias, renda familiar diversificada, possuir idade maior do que
18 anos. Foram excluidos individuos com tempo de filiagdo menor do que um ano, que
ndo possuiam vinculo com a ABADFAL, ndo tinham DF, ndo eram familiares de
pessoas com a doenca, sO participaram de duas reunides da associa¢do e menores de 18
anos. Foram atribuidas as pessoas entrevistadas codinomes de paises africanos, para
asseguré-las o sigilo e o anonimato. Foram entrevistados cinco individuos com anemia
falciforme (Camardes, Nigéria, Suddo, Mocambique e Egito), dois pais (Angola e

Marrocos) de pessoas com anemia falciforme, Luanda e Benin respectivamente. Foi



48

escolhida uma mée (Eritreia) de um jovem que tinha anemia falciforme (Durban), para

relatar sobre a sua historia de vida.
2.2- Tratamento e analise dos dados

Os dados coletados das passaram por um tratamento analitico. Assim, as
entrevistas semiestruturadas foram transcritas na integra, depois ocorreram leituras
cuidadosas, a fim de para extrair informagbes das entrevistas. Estas informacdes
extraidas das entrevistas foram avaliadas com base no referencial teérico e

metodoldgico da Analise de Contetdo.

A Analise de Contetdo de Bardin (2010) é definida como um conjunto de
técnicas de analise das comunicacbes, que tem a finalidade de alcancar por
procedimentos sistematicos e objetivos a descricdo do contelddo das mensagens,
possibilitando a deducdo de conhecimentos relativos as condi¢bes de produgdo e/ou
recepgéo destas mensagens.

Para ocorrer a operacionalizacdo da Analise de Conteldo de Bardin (2010)
devem-se seqguir trés fases: pré-analise; exploragdo do material e tratamento dos
resultados, inferéncia e interpretacdo. Apés estas fases foram estabelecidas cinco
categorias tematicas: 1- Caracterizagdo e perfil dos participantes da pesquisa; 2-Relato
de histéria de vida; 3-Empoderamento individual, 4-Empoderamento familiar; 5-

Empoderamento comunitario.

A analise e discussdo de todas as categorias tematicas foram realizadas a luz do
referencial teodrico apresentado, relacionados com o0s conceitos e tipologias de
empoderamento, teorias e particularidades dos movimentos sociais de saude e questdes

historicas abrangendo a vulnerabilidade da populacéo negra.

2.3-Aspectos éticos

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do
Instituto de Saude Coletiva da Universidade Federal da Bahia - ISC/UFBA sob o
registro 020-15/CEP-ISC e parecer n® 1.142.416 (Anexo A). Na Plataforma Brasil esta
registrado sob o Certificado de Apresentagdo para Apreciagio Etica (CAAE):
02296312.6.0000.5030 com a situacdo de aprovado.
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Primando pelo sigilo e anonimato dos participantes, apenas as informacgdes
consideradas relevantes a compreensdo deste estudo foram citadas. Assim, 0s nomes,
tanto dos sujeitos entrevistados, quanto dos servigos e profissionais por eles citados
foram trocados, sendo todas apresentadas com denominacBes ficticias. Todos 0s
voluntarios da pesquisa assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido-

TCLE (Apéndice C) antes da realizacao das entrevistas.

3- Resultados e discussao

3.1- Caracterizacao e perfil dos participantes da pesquisa

O perfil dos individuos entrevistados foi diversificado, apresentando, portanto,
escolaridade variada, predominando em ordem decrescente: ensino médio completo,
superior completo e superior incompleto para ambos os sexos. A renda familiar,
predominante, foi de 1 a 2 salarios minimos, seguida de 4 a 5 e maior do que cinco.
Alguns entrevistados trabalhavam, outros recebiam beneficios ou eram aposentados.

Segue quadro abaixo a caracterizacao geral dos participantes da pesquisa:

Quadro 1- Caracterizacéo geral dos participantes da pesquisa

Paises Africanos Idade Sexo Raca Escolaridade Tempo de Fonte de renda
(Nome ficticio) Cor Associado
Angola 63  Masculino Preta Meédio completo 08 anos Bolsa familia
Marrocos 60 Masculino  Preta Médio completo 14 anos Aposentadoria
Camardes 35 Feminino Preta  Superior completo 02 anos *BPC
Tanzénia 29 Masculino  Preta Superior incompleto 06 anos Trabalho
Mogambique 23 Feminino Preta  Superior completo 01 ano Trabalho
Egito 53 Masculino  Preta Médio completo 10 anos Aposentadoria
Nigéria 32 Feminino Preta  Superior completo 05 anos Trabalho
Fonte: Resultados da pesquisa. *BPC (Beneficio de Prestacdo Continuada)

3.2-Relato de historia de vida

Em geral, a caréncia de informacdes sobre a DF, as dificuldades no acesso aos
servicos de salde e no convivio com este agravo levam muitas pessoas a procurarem a
Associacdo. Durante os seis meses de observagdo participante na ABADFAL foram

possiveis identificar diversas situacdes de vulnerabilidade, resiliéncia e luta pela
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sobrevivéncia diante das adversidades. Dentre todas, foi escolhida a histéria de vida de
uma mée idosa Eritreia, cujo filho Durban faleceu devido as complicacdes desta
enfermidade.

Eritreia € uma mulher de 77 anos de idade, moradora da periferia de Salvador e
associada & ABADFAL desde 2002, tendo, portanto 13 anos de filiagdo. E lavadeira,
mas as vezes trabalha como cuidadora de idosos para aumentar a renda familiar. E mae
adotiva de Durban que tinha anemia falciforme. Quando seu filho ficava hospitalizado,
que era muito comum ocorrer, Eritreia tinha o hébito de passar, rapidamente, na reunido
da ABADFAL, ndo s6 para dar noticias aos participantes, mas também para vé-los.

Em 2005, Durban faleceu com 18 anos de idade, ainda adolescente, devido as
complicacdes da enfermidade. Mesmo ap6s o falecimento dele, Eritreia continua
assidua nas reunides. Sempre chegando atrasada, por dificuldades no transporte, e
muitas vezes, pegava quatro 6nibus para diminuir o atraso. Quando chega as reunides,
ndo importa qual atividade que estar sendo feita, todos os participantes param para
cumprimenta-la. Esta é a forma que a ABADFAL encontrou para reverencia-la. Além
disso, a mesma foi homenageada pela associacdo colocando o seu nome na sala de sua
sede. No momento de apresentacao, que acontece no inicio das reunides, Eritreia diz:

“[...] enquanto tiver vida e forca, continuarei indo para todas as reunides e
todos os eventos da associagdo. Aqui, eu me fortaleco e desejo do fundo do
meu coracdo, que ndo aconteca com ninguém o0 gue aconteceu com o meu
menino... Perdi meu filho, mas continuo vindo. E uma forma dele estar

presente.” (Eritreia, 77 anos, associada ha 13 anos, mde de Durban “in
memoriam”).

Assim como Eritreia, muitos familiares comparecem as reunides para se
fortalecerem e encontrar apoio afetivo, obter mais informacdes sobre a DF, a fim de
proporcionar uma melhor convivéncia com esta enfermidade, realizar o autocuidado e
reivindicar a oferta, 0 acesso e a qualidade dos servicos de salde prestados para esta
coletividade.

A escolaridade dos adultos com DF filiados a ABADFAL, em geral, é baixa e
muitos ndo trabalham. Trata-se de um cenario comum entre as pessoas com DF, visto
que as complicacOes decorrentes da doenca e as frequentes internagdes hospitalares
dificultam a escolarizacdo. Estes achados corroboram com o estudo de Guimaraes,
Miranda e Tavares (2009) que encontrou 85% de adultos com DF no Brasil, com baixa

escolaridade e aqueles que ingressam no mercado de trabalho desenvolvem tarefas, que
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demandam grande esforco fisico, sendo, muitas vezes, incompativel com o curso da
enfermidade.

No estudo de Souza (2013) sobre a percepcdo de professores acerca da
escolarizagdo de alunos com anemia falciforme em Salvador-Bahia foi constatado que:
a acessibilidade das escolas para os alunos com anemia falciforme precisa ser
melhorada, os professores reconhecem a potencialidade da articulacdo entre a Escola
Regular e a Classe Hospital para assegurar o direito a escolarizacdo do estudante com
Anemia Falciforme, contudo eles encontram caréncia de recursos e dificuldades
administrativas.

A escolaridade possibilita 0 envolvimento das pessoas, com seu mundo, de
forma criativa e com suas potencialidades, além de possibilitar o desenvolvimento de
empoderamento de direitos e deveres dos atores sociais (DEMO, 2001). Portanto,
percebe-se que ndo € facil incentivar o empoderamento de sujeitos com baixa
escolaridade, uma vez que o empoderamento nao € algo que pode ser feito a alguém por
outra pessoa (IORIO, 2002).

Por outro lado, pensar na melhora da autoestima e do autocuidado apresentado
por muitos sujeitos, que participam das reunides da ABADFAL, constitui-se de uma
grande conquista para muitos deles. Apesar disso, ainda & necessario para alguns
individuos avancarem com relacdo as informacdes sobre a DF, direitos de salde e de
cidadania.

Foi possivel perceber que as reunifes mensais da ABADFAL, que acontecem no
segundo sébado (SESC) e na terceira sexta do més (Multicentro de Saude Carlos
Gomes), ndo eram encontros para lamentacdes das dificuldades enfrentadas pelos
participantes, mas sim, um espaco que realiza a educacdo em salde, promove encontros
calorosos, amigaveis e de lagos, as vezes, mais fortes do que da prépria familia

consanguinea.

3.3-Empoderamento individual

O sujeito quando alcanca o empoderamento no plano individual € capaz de
melhorar a sua condicdo de vida, conscientizacdo e autoestima (MAGESTE; MELO;
CKAGNAZAROFF, 2008). Porém, ndo amplia seus horizontes para reivindicar direitos,

que beneficie uma coletividade. Conforme se pode observar na narrativa de Nigéria:
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“Minha mae brinca sempre comigo, que eu era uma pessoa antes da
Abadfal e me tornei outra depois da Abadfal. Ela sempre brinca
comigo com isso. Que la eu aprendi a ndo ter vergonha da doenca,
ser uma pessoa com a doenca. Primeiro é porque eu sempre levava
em consideracdo a doenca, eu achava que eu era, eu tava resumida a
doenga. E ndo é, a doenga é um aspecto meu, ndo é minha vida, ndo
sou |4 a doenca falciforme, ent&o isso eu aprendi 14 na Abadfal, foi a
primeira coisa que eu aprendi na Abadfal ”(Nigéria, 32 anos,
associada ha 5 anos).

Egito diz que no cotidiano era uma pessoa muito triste e nervosa. E hoje, apds
filiar-se a ABADFAL, sente-se mais calmo, brinca com todo mundo. Houve um esforgo
para conviver com doenga, apesar das dificuldades impostas por ela, adotando um perfil
de pessoa brincalhona de tal forma que, as vezes, entende que algumas pessoas pode
acha-lo chato por brincar demais. A melhora da autoestima de Egito sugere a aquisi¢ao
do empoderamento no plano individual (MAGESTE; MELO; CKAGNAZAROFF,
2008) e também psicoldgico (CARVALHO; GASTALDO, 2008).

“[...] No cotidiano com jéa falei, eu era uma pessoa, eu disse que era
uma pessoa muito triste, muito triste, muito nervosa (de cabeca baixa
e voz tremula). E hoje, eu me sinto assim, uma pessoa mais calma,
converso com todo mundo, brinco. N&o sei até as pessoas me acham

chato com as brincadeiras que eu fago mais ta bem melhor mesmo
[...]1” (Egito, 53 anos, associado ha 10 anos).

Ao frequentar as reunides da ABADFAL, Sudao deparou-se com situacGes de
outros associados, que eram mais delicadas do que a sua, contribuindo, portanto para
uma autorreflexdo de sua vida, fazendo com que ele se alegrasse por ter vencido um
pouquinho a sua enfermidade, mesmo com tantas dificuldades e obstaculos impostos

por sua doenca cronica.

“[...] quando eu me deparo com algumas situacfes da doenca
falciforme e vejo minha vida, eu as vezes também me alegro. E ndo é
sO assim dizer que a pessoa [...] sei la. Eu me alegro porque em
relagdo a outras vidas, eu a venci um pouquinho.” (Suddo, 29 anos,
associado ha 6 anos).

Marrocos é um dos fundadores da ABADFAL, ¢ pai de Benin que tem anemia
falciforme e 30 anos de idade. Ao participar das reunides da ABADFAL, Marrocos
percebeu que o seu filho ndo estava no topo da gravidade da DF; compreendeu, que
apesar das complicacdes e limitacdes adquiridas por Benin, ele ainda podia agradecer a
Deus e ter a convicgdo de que tinha muita sorte. Pois se aposentou e a empresa que

trabalhava manteve ndo sé o seu plano de satde, mas também o de Benin.
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“[...] E isso, é que Ihe falei. Eu pensava que Ramon tava no topo, ta,
da gravidade das coisas. Eu vi tanta gente, tanta gente. Uma, eu tenho
sorte, ele tem, gracas a Deus, nds temos que [...] Eu continuei com o
plano de saiide da empresa”(Marrocos, 60 anos, associado ha 14
anos).

Suddo e Marrocos ao participarem das reunides da ABADFAL tiveram
beneficios semelhantes aos frequentadores de reunides de grupo terapéutico, a partir do
momento que dialogaram e trocaram experiéncias, obtiveram uma melhor adaptacdo do
modo de vida individual (BENEVIDES et al., 2010), assim como uma maior a aceitacao

da sua condicéo atual de vida.

3.4-Empoderamento familiar

Os individuos com enfermidades cronicas sdo conduzidos “a viver com e apesar
da doenga” (CONRAD, 1990), ou seja, eles devem entender o diagndéstico, aderir aos
tratamentos impostos pela sua condi¢do de saude, que ird acompanha-los durante boa
parte de sua vida. A cronicidade interfere nos projetos de vida e atividades, modificando
o relacionamento familiar, de trabalho, da escola e da rede social, para assegurar a
normalizacdo de sua condicdo cronica de saude (CASTELLANOS, 2015).

A incerteza e 0 medo sdo sentimentos comuns para familiares de individuos com
doengas cronicas, a exemplo da DF, contribuindo, muitas vezes, para um excesso de

cuidados que poderdo limitar bastante a vida do adoecido.

“Assim, a familia tinha medo, né! Era sempre muita restri¢cdo: ndo pode isso,
ndo pode aquilo. N&o pode tomar banho de chuva! N&o pode correr! Néo
podia fazer nada, era sempre muita restricdo. No podia sair com 0s amigos.
Era muito negado. Se eu saisse tinha que sair com minha irma [...] E ai, era
assim, minha mée ndo deixava eu fazer nada. Pra brincar, o esforco era o
minimo. Carnaval, nem pensar! Era muito raro. Quando fui pular Carnaval ja
tava, praticamente, adulta. Ela ndo deixava. Banho de chuva, ndo podia
tomar. Era muita restricdo mesmo. E assim, sempre, toda crise, ela vai morrer,
ai meu Deus! Sempre ouvindo aquilo ali. “Ndo, dessa vez [...]” E muitos
diagnosticos médicos também , né! “Ndo, ela ndo vai passar de 7 anos”,
“Ndo, ndo vai passar de um ano”, “ndo vai passar dos 14”, “Ndo vai ter
filho”, “ela ndo pode engravidar”, sabe? Sempre era so aquelas coisas bem
negativas. E quando eu era pequena, é [...] As restricdes de brincar com os
amiguinhos porque meu olho era muita amarelo. Ficava muito amarelo,
amarelava mesmo. Ai as maes ndo queriam que brincassem, achavam que era
hepatite, que ia passar [...] " (Camardes, 35 anos, associada ha 2 anos).
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O relato de Camardes demonstra as restricOes exageradas que ela teve que lidar
durante boa parte de sua vida, visto que a sua mde tinha muito medo de perdé-la. Por
outro lado, os médicos traziam diagnosticos desanimadores e negativos, anunciando a
iminéncia de sua morte em cada crise algica, s6 colaboravam para acentuar as

limitacOes estabelecidas por sua mée.

“[...] E meu pai e minha mde, por ndo ter informagdo sobre a doenca, porque
naquela época, na década de 80, eu nasci em 82 & informacéo ndo era muito...
ndo tinha muita informacdo [...] a informacéo que meus pais tinham era que
eu ndo ia passar dos 7 anos de idade. Entdo, minha mée me criou, meus pais
me criou muito presa em casa. Eu ndo saia, eu ndo brincava na rua com 0s
colega pra... porque minha mée tinha medo que eu viesse a morrer mais
répido, entendeu? J& que ela sabia que eu ndo ia viver por muito tempo. Entéo
ela ndo deixava eu entrar em contato com muitas pessoas, pra néo ter muita
infeccdo. [...]meus pais sempre diziam que eu ndo podia viajar sem a presenca
deles por causa da doenca [...] piscina pra mim foi uma coisa bem... pra entrar
na piscina foi uma coisa bem tardia, longe da visibilidade dos meus pais|...]
Nem ele nem minha méae ndo sabia 0 que era, entdo bora evitar ela entrar em
contato com muita coisa pra ela viver mais tempo. Era essa a informacao que
eles tinham ”( Nigéria, 32 anos, associada ha 5 anos.)

Nigéria também passou por restricGes, aparentemente, excessiva durante a sua
infancia e adolescéncia pelo medo constante de seus pais de perdé-la. A mesma relata
que a auséncia de informacdes sobre a DF na década de 80 contribuiu para esta atitude
superprotetora de seus pais.

Portanto, é perceptivel a importancia de ocorrer o empoderamento no nivel
familiar (MAGESTE; MELO; CKAGNAZAROFF, 2008) para que o individuo
adoecido ndo tenha de viver com restrices excessivas impostas pelos familiares,
conduzindo-o a privagbes de liberdades (ROMANO, 2002), de construcdo da
autonomia, da tomada de decisOes e do controle sobre a sua vida (MOSEDALE, 2005).

3.5-Empoderamento comunitario

“[...] Entdo, eu sentia essa relagdo fragil de, de, ndo entre as pessoas,
que sao bem wunidas la dentro, entendeu? Quando eu era
(coordenadora)... Mas, de sair, das pessoas sair de la e comecar a ter
esse confronto de reivindicar seus direitos, entendeu? De fato, a
informacéo, é porque eu quando participei da ABADFAL, eu via que
era muito importante, é, disseminar informacdo sobre doenca
falciforme entendeu? Isso é muito importante la dentro. Mas eu nao vi
aquele outro lance do movimento social, que € pressionar o Estado.
Eu ndo via isso, & isso eu ndo gostava muito na ABADFAL, mas como
eu sai eu ndo sei como € que ta hoje. Que ainda faz carta ministério
publico, se faz... Ndo sei como é que ta hoje, mas naquela época
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sentia isso, sentia que faltava isso [.../" (Nigéria, 32 anos, associada
ha 5 anos).

O relato de Nigéria da pouca participacédo e exercicio do controle social por parte
de alguns usuérios e familiares da ABADFAL demonstra que, possivelmente, estes
sujeitos ainda ndo obtiveram o emperoderamento no nivel comunitario (MAGESTE;
MELO; CKAGNAZAROFF, 2008). Neste sentido, a possibilidade de empowerment de
usuarios e familiares por meio do capital social, solidariedade, teve destaque neste
estudo (RODRIGUES; BROGNOLLI; SPRICIGO, 2006).

O empoderamento social pode ser utilizado para delinear estratégias, que tenham
0 proposito de superar a desigualdade de poder e obstaculos limitadores de uma vida
saudavel, predominante, na relacdo entre os profissionais de salde e do usuario. Este
primeiro, normalmente, tem a possibilidade de exercer o “poder sobre 0s outros, mas
também com os outros”. Quando a postura profissional mostra-se autoritaria, pode haver
uma reacdo do usuério, a ser conduzida pelo seu entendimento enquanto sujeito/cidaddo
com direitos e ndo apenas um cliente/consumidor. Casos como a situacdo vivida por
Angola, narrada abaixo, apontam para a necessaria mudanca de atitude para a
redefinicdo da clinica e atualiza¢do de préticas sanitarias (CARVALHO; GASTALDO,
2008).

“[...] talvez até por ndo conhecerem 0 processo, por nao terem
humildade de reconhecerem... E ai quando a gente tentava ja
conhecendo algum fato, tentava explicar pra eles (médicos) e a
reacdo deles era orgulhosa (voz mais alta), prepotente (voz mais
alta), dizendo quem é o médico aqui sou eu. No inicio, me dava
medo... porque a minha reagdo poderia ser que eles (médicos) nao
tivessem 0 mesmo... Ja ndo tinham prazer em atender (voz mais alta) e
com a minha reacdo de contestacdo poderia ser pior. Ai eu (voz mais
alta) me acalmava e logo depois, eu comecei, ndo eles ganham (voz
mais alta) pra isso, tem obrigacdo de tratar bem e ja& ndo mais
aceitava isso ... Teve um periodo que a menina tinha 13 anos e na
hora de atender: “o Sr. sai (voz mais alta) ndo pode ficar nio!”’E o
que?(voz mais alta) o Sr. ta mal informado (voz mais alta), ela é
menor. E o direito que tenho de como pai! Ai ele questionou! (voz
mais alta). Mas eu acabei com o mundo [...] Vocé ndo vai me tirar,
nem seguranga, nem ninguém! E o detalhe, na época, eu ndo tinha o
discernimento de dizer a ele, que eu devia procurar o Ministério
Publico para dar uma queixa dele [...] ”(Angola, 63 anos, associado
ha 8 anos).

A relacdo médico-paciente durante todo na metade do século XIX e XX foi

assinalada pela hegemonia ilimitada do saber supremo do profissional médico. Nesta
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relacdo, o individuo adoecido deveria aceitar de forma passiva toda a prescricdo médica.
Por outro lado, a partir do seculo XXI mesmo com o cenario de medicalizacdo da saude,
a relacdo médico-paciente tem sido modificada (ADAM; HERZLICH, 2001). O
individuo adoecido ou o familiar, a exemplo de Angola, ndo mais aceitam as
orientacGes que julgam inadequadas e tentam nortear os médicos quando percebem
alguma fragilidade no conhecimento sobre a DF.

Angola quando acompanhava sua filha Luanda, in memoriam, percebia que o
medico, muitas vezes, ndo tinha muito conhecimento sobre a DF e 0 mesmo tenta agir
de forma coparticipante no momento da consulta. Ndo sendo muito aceita pelo
profissional que se sentia desafiado ao ponto de dizer: “que é o médico aqui sou eu”
para intimidar o familiar, a fim de que ele ndo mais emitisse alguma sugestdo sobre a
terapéutica a ser prescrita no momento.

Com o passar do tempo, Angola passou a ter mais acesso as informacdes sobre
0s seus direitos como usuario do SUS, e percebeu que as situagcdes vivenciadas,
anteriormente, por ele caberiam uma queixa junto ao Ministério Publico. Entretanto, ele
ainda ndo tinha esta informacdo naquela época.

Compreende-se que Angola obteve acesso a mais informagdes, possibilitando-
Ihe a reflexdo de que ndo sé deveria reivindicar os direitos em saude para a sua filha
usuaria do SUS, mas também a situacdo experenciada no pretérito deveria ter sido
denunciada junto ao Ministério Publico da Bahia sugerindo, portanto, o alcance do
empoderamento comunitario (MAGESTE; MELO; CKAGNAZAROFF, 2008). Assim,
outros usuarios do SUS ndo passariam pela mesma situagdo de Luanda e Angola.

Deste modo, Suddo também entende que divulgar a ABADFAL para os locais,
onde se dialoga sobre politica € uma oportunidade de difundir informacGes sobre a DF e

retird-la da sua invisibilidade.

“Eu sempre levo a ABADFAL para essas rodas de politicas, porque
como é um problema que me incomoda, incomoda o meu semelhante,
as pessoas que partilham dos mesmos bloqueios, das mesmas
barreiras que eu. Entdo, nos encontros politicos, todas as vezes, em
unanimidade pra eu entrar numa roda de conversa de politica seja
com alunos iguais a mim, ou autoridade irei abordar a questéo da
doenca falciforme sempre, todas.” (Suddo, 29 anos, associado hd 6
anos).

Todavia, ndo basta apenas retirar a DF da invisibilidade para conseguir o direito

a saude no SUS. Visto que, o empoderamento ndo € algo que pode ser feito a alguém
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por outra pessoa (IORIO, 2002). E preciso conhecer um pouco sobre as especificidades
que regem o SUS, para que os usuarios e familiares possam exercer os seus direitos de
cidadania.

Assim sendo, a ABADFAL criou o projeto: Educacdo Permanente ABADFAL
para 0 SUS - EPA, com a expectativa de potencializar o empowerment dos usuarios e

familiares, particularmente, na relacdo com o SUS.

“[...] E depois do EPA pronto que se comenta sobre tudo, num clima
de democracia mais do que no congresso... (risos) E ca entre nos,
aqui a democracia é real, é perfeita que se pode falar o que se pensa.
E se ndo se concorda e diz que ndo estar certo e pode amadurecer a
ideia, parece até que eu estou no céu. Serd que eu tb... é melhor me
beliscar (risos)” (Angola, 63 anos, associado had 8 anos).

Dentre as iniciativas que sofreram dissolucdo de continuidade, destaca-se o
projeto EPA, pois ndo teve uma boa adesdo do publico alvo. Verificou-se que houve o
predominio da participacdo de discentes, pesquisadores e coordenadores da associacao,
além das timidas ou em alguns momentos auséncia de narrativas dos usuarios e de

familiares, conforme o registro na observacgéo participante.

Diante de tudo que foi exposto, pode-se deduzir que muitos filiados a
ABADFAL e seus familiares ainda necessitam ampliar o seu espectro de
empoderamento, principalmente, no nivel familiar e comunitério. Para se tornarem cada
vez mais capazes de expressar suas necessidades, explicitar suas preocupacoes, perceber
estratégias de envolvimento na tomada de decisbes e atuar politica, social e

culturalmente para satisfazer suas necessidades (OMS, 1998).

4-Consideracdes Finais

Neste estudo pode-se constatar que a ABADFAL é um dispositivo associativo
importante na vida dos sujeitos com DF e familiares, pois muitos deles apos a filiagéo
sentiram-se fortalecidos, construiram lacos afetivos e de ajuda mutua. Além de terem
obtido mais informacdes sobre a enfermidade, que ajudou na gestdo do tratamento, no
autocuidado em salde e na elevacdo da autoestima. Também passaram a se reconhecer
como sujeitos cidadaos de direitos.

Mesmo com o melhor acesso a informacOes para promover o exercicio da

cidadania e a busca por direitos no cuidado a saude, ainda é dificil o empoderamento
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familiar e comunitério para muitos filiados a ABADFAL e seus familiares, por
conviverem em situacdes de extremas desigualdades socioecondmicas e vulnerabilidade
social.

Por outro lado, mesmo com tantas adversidades sofridas, cotidianamente, foi
possivel encontrar individuos com DF e alguns familiares empoderados, que nao se
curvaram diante dos obstaculos e ainda tém forcas para lutarem, coletivamente, por

melhores condi¢6es de vida e de salde.
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ANEXO A - Parecer da Comissdo de Etica em Pesquisa do Instituto de
Saude Coletiva da Universidade Federal da Bahia

INSTITUTO DE SAUDE
COLETIVA / UFBA

Continuagao do Parecer: 1.142.416

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagio da CONEP:

Nzno

Consideragdes Finais a critério do CEP:

O Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Salide Coletiva — UFBA analisou, na sessfo do dia 30 de
julho de 2015, o processo n 020/15 referente ao projeto de pesquisa em tela.

N&o tendo apresentado pendéncias na época da sua primeira avaliacdo, atendeu de forma adequada e
satisfatoriamente as exigéncias da Resolugdo n° 466 de 12/12/2012 do Conselho Nacional de Satde (CNS).
Assim, mediante a importéncia social e cientffica que o projeto apresenta e a sua aplicabilidade e
conformidade com os requisitos éticos, sombs de parecer favoravel a realizagéo do projeto, classificando-o
como APROVADO.

Solicita-se a/o pesquisador/a o envio 2 este CEP de relatdrios parcisis sempra quando houver alguma
alteracdo no projeto, bem como o relatério final gravado em GD ROM.

SALVADOR, 08 de Julho de 2015

PAlcioo ‘%f"w"h ux.n = Q‘Q\-‘i u,;/{‘) A Ren

= Assinado por:
Alcione Brasileiro Qliveira Cunha
{Coordenador)
: Enderego: Rua Basilio da Gama s/n
: Bairro: Canela CEP: 40.110-040
| UF: BA Municipio: SALVADOR i
i Telefone:  (71)3283-7441 Fax: (71)3283-7480 E-mall: cepisc@uiba.br :

Pégina 05 de 05
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APENDICE A- Roteiro de observagao participante

Todos estes itens abaixo devem ser observados durante as reunides, assim como anotar
poucas informacbes durante a realizacdo das mesmas, para nao ocasionar
constrangimentos para 0s participantes.

1. Quantas pessoas presentes na reunido tem doenca falciforme (DF);

2. Quantas pessoas presentes na reunido sdo familiares de pessoas com DF;
3. Qual o tempo de filiacdo dos participantes da reunido;

4. Discurso individual, assim como expressoes faciais;

5. Quem estar indo pela primeira vez a reunido, registar e posteriormente observar se a
medida que aumenta a frequéncia nas reunibes had mudancas no discurso e/ou
comportamento;

6. Predominio do género feminino ou masculino;
7. Quem é o cuidador formal da pessoa com a enfermidade;
8. Qual € a expectativa dos participantes da ABADFAL,;

9. Como o individuo ficou sabendo da existéncia da ABADFAL.

OBS: preferencialmente, registrar as observacfes no mesmo dia da realizagdo, para que
ndo haja esquecimentos.
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APENDICE B- Roteiro da entrevista

Parte I: Identificacio e dados socioecondmicos

ENdEreg0-=-=nmnmmm e e e e ee
Telefong-----------=-m oo E-mail--------------me o

Trabalha?
() Sim  Que tipo de atividade------=-=-====mmmm s
() NBO  OULIOS---mm-mmmm e m o oo o oo oo oo

Beneficio
() SIM QU7
() Néo

Renda per capita familiar
() <1 salario minimo () 3-4 salarios minimos () > 5 salarios minimos
() 1-2 salarios minimos () 4-5 salarios minimos

Escolaridade

Analfabeto Alfabetizado Ensino fundamental | Ensino fundamental 11
() Sim () Sim () Completo () Completo

() Néao () Nao () Incompleto () Incompleto

Ensino médio Nivel superior  Pds-graduacédo

() Completo () Completo () Especializagao ()Mestrado
()Incompleto () Incompleto () Doutorado

Raca/cor

() Branca () Preta () Amarela () Parda () Indigena

Tipo de doenca falciforme
()SS ()SC ()SD ()SR- talassemia () outras

Parte I1: Historia de vida

1- Como foi a primeira vez que vocé ouviu falar sobre a ABADFAL (explorar como foi
a indicacdo, quem indicou)

2- O que voceé encontrou na ABADFAL?

3-Como vocé poderia descrever a relagdo que tem com a ABADFAL? (explorar se ha
rede de suporte, se a pessoa pode dar exemplos de situacGes em que obteve apoio, se a
pessoa considera importante)

4-Depois que conheceu a ABADFAL houve alguma mudanca em sua vida? (explorar
informacdes sobre autocuidado, autogestdo da doenca e empoderamento)

5-Tem quanto tempo que participa das reunides da ABADFAL? E assiduo?

6-Ja existiu alguma situacdo em que vocé teve a convic¢do de que a participacdo na
ABADFAL lhe ajudou a resolver? Ou nao ha diferenca?

7-Para vocé a ABADFAL tem Ihe ajudado a lutar pelo direito ao cuidado em satde? Ou
esta responsabilidade nédo é para sua?
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Rua Basilio da Gama, s/n° 1° andar - Canela

Salvador — Bahia - Brasil CEP 40110-040
Telefax (71) 3336-0173/ 3283-7397/7438

APENDICE C-Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé esta sendo convidado (a) para participar, como voluntéario (a), de uma
pesquisa. As informacdes sobre este estudo serdo devidamente explicadas. Caso aceite,
por favor, assine ao final deste documento. Se ndo estiver de acordo, ndo sera
penalizado (a) de forma alguma, vocé tem direito a se recusar.

Informacdes sobre a pesquisa:

Titulo do Projeto: Empoderamento e participacdo social: a media¢cdo de uma associagéo de

usuarios com doengas falciformes e familiares.
Coordenadoras da pesquisa: Clarice Santos Mota — ISC/UFBA

Leny Aves Bomfim Trad — ISC/UFBA
Telefone para contato: (71) 98817-1635 E-mail: casgnutri@gmail.com
Pesquisadora: Cintia Alice Sampaio Guedes

Esta pesquisa tem como objetivo principal analisar se as pessoas com doencas
falciformes e familiares ao se filiarem a Associacdo Baiana de Pessoas com Doencas
Falciformes (ABADFAL) passam pelo processo de empoderamento e de participacdo
social na busca pelo direito ao cuidado em salde.

Informo que este estudo contempla todos os requisitos éticos previstos na
legislacdo atual. Assumo o compromisso de disponibilizar os dados gerados a partir de
sua contribuicdo, assim como divulgar os resultados finais do trabalho. Destaco que esta
pesquisa ndo oferece riscos, prejuizos ou desconforto as pessoas que aceitarem
participar. Vocé ndo terd despesas e ndo receberd dinheiro por contribuir para este
estudo. Esclarego ainda que vocé é livre para interromper a sua participagdo a qualquer
momento, sem precisar justificar sua decisdo, nem ter qualquer tipo de prejuizo.

Os resultados deste trabalho serdo utilizados, exclusivamente, para fins de
pesquisa académica, podendo ser posteriormente publicados em revista cientifica.
Asseguro que seu nome e qualquer informacao que possa diretamente identifica-lo ndo

serdo divulgados, sua identidade sera preservada.
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A relevancia desta pesquisa esta na possibilidade de incentivar as pessoas com
doengas falciformes e familiares a perceberem como € importante exercerem a
cidadania, a fim de ampliar a democracia na busca por mais direitos no cuidado em
salde, mesmo que seja auxiliado por uma associagcdo. Ressalto também a perspectiva de
mudanca de comportamento das pessoas com doencas falciformes e familiares podendo
se tornar mais proativas, com melhor autoestima, consciéncia do autocuidado e do
gerenciamento da enfermidade, a medida que melhoram o nivel de informacdes sobre a
doenca e sobre os direitos em salde.

Durante a realizacdo da pesquisa, se forem identificadas pessoas com
diagnostico de doenca falciforme ou sintomas aparentes, e estiverem com dificuldades
no acesso aos servigos de saude, receberdo orientacGes do grupo de pesquisa, a fim de

promover a assisténcia e o atendimento das necessidades em salde.

No final da pesquisa identificarei se realmente as pessoas com doencas
falciformes e familiares ao se filiarem a ABADFAL modificaram o seu comportamento,
melhoram a autoestima, ficando mais independentes e capazes de lutar por seus direitos

com o auxilio da associa¢édo ou independente dela.

Agradeco pela sua atencdo e, se estiver de acordo em participar do estudo, assine
no espaco abaixo indicando seu consentimento. Vocé receberd uma cépia deste termo
com as informac@es acima indicadas e os contatos do pesquisador (a) responsavel pelo
trabalho.

Consentimento da participacao:

de de 2015.

Participante Pesquisador (a)



