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RESUMO

A Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias, aprovada por meio da Portaria GM/MS n° 1391 em agosto de 2005, foi
instituida como politica pablica resultante das conquistas vinculadas diretamente as lutas do
movimento negro. Entende-se que além de ter diretrizes solidas para a sua efetivacdo, as
politicas de saude devem dispor de meios que possam mensurar a sua aplicacdo e uso nos
servicos de saude, além de permitir o seu acompanhamento, monitoramento e avaliacdo. De
modo a disponibilizar um instrumento que permita a avaliagdo da Politica Nacional de Atencéo
Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias, este estudo objetiva
validar o contedo de uma Matriz de Anélise e Julgamento (MAJ) para avaliar a implantacédo
desta politica no pais. Trata-se de um estudo metodolégico para o alcance da validade de
contetido, com a utilizacdo da técnica Delphi “modificada” em duas rodadas de validacGes e
aplicacdo do Indice de Validade de Contetido (IVC). Elegeu-se o estado da Bahia como um
caso exemplar para realizar a consulta aos especialistas para validagcdo da matriz, uma vez que
apresenta a maior incidéncia de nascidos vivos com doenca falciforme (1:627) e traco
falciforme (1:17) no pais e, por conseguinte, engloba um forte movimento social e de
pesquisadores na busca de melhorias do estado de salde das pessoas com este agravo. A
validacao foi desenvolvida a partir da analise de 13 juizes na primeira rodada da técnica Delphi
e 9 juizes na segunda rodada das areas de pesquisa em doenca falciforme e avaliagcdo em saude,
pos-graduandos em politicas publicas e membros de Associaces de Apoio as pessoas com
Doenca Falciforme. Utilizou-se o IVC igual ou maior que 0,8 como ponto de corte. A verséo
inicial da MAJ contemplava 29 indicadores distribuidos em 3 dimensdes: acesso as agdes e
servicos; gestdo; e ensino e pesquisa. Durante a primeira rodada da técnica Delphi, a MAJ
obteve IVC geral 0,91, ja considerado como valido por ter superado o ponto de corte
estabelecido (0,8). Ainda assim, foi reformulada e teve indicadores excluidos e acrescidos.
Apos as reformulacdes, a versao da MAJ posterior a segunda rodada da técnica Delphi obteve
IVC geral 0,97 e passou a contar com 30 indicadores. Conclui-se que a MAJ apresenta um
conjunto de indicadores adequados as dimensdes e varidveis elencadas, além da clareza e
pertinéncia necessarias para sua utilizacdo no contexto nacional. No entanto, ha a necessidade
de seu aperfeicoamento no momento do pre-teste e da aplicacdo da avaliacéo a partir de estudos
de caso.

Palavras-chave: Doenca Falciforme; Estudos de Validacdo; Avaliacdo em Saude; Politicas de
Saude.
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Implementation of the National Policy for Comprehensive Care for People with Sickle
Cell Disease and other Hemoglobinopathies. 2021. 135 f. Dissertation (Academic Master’s
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ABSTRACT

The National Policy for Comprehensive Care for People with Sickle Cell Disease and other
Hemoglobinopathies, approved through Ordinance GM/MS n° 1391 in August 2005, was
established as a public policy resulting from achievements directly linked to the struggles of
the Black Movement. It is understood that in addition to having solid guidelines for its
implementation, health policies must have means that can measure their application and use in
health services, in addition to allowing their follow-up, monitoring and evaluation. To provide
an instrument that allows the evaluation of the National Policy for Comprehensive Care for
People with Sickle Cell Disease and other Hemoglobinopathies, this study aims to validate the
content of a Analysis and Judgment Matrices (AJM) to assess the implementation of this policy
in the country. This is a methodological study to achieve content validity, using the "modified"
Delphi technique in two rounds of validations and application of the Content Validity Index
(CVI). The state of Bahia was chosen as an exemplary case to carry out the consultation with
specialists for validation of the matrices, since it has the highest incidence of live births with
sickle cell disease (1:627) and sickle cell trait (1:17) in the country and, therefore, encompasses
a strong social movement and researchers in the search for improvements in the health status
of people with this condition. The validation was developed from the analysis of 13 judges in
the first round of the Delphi technique and 9 judges in the second round of the areas of research
on sickle cell disease and health assessment, postgraduate students in public policies and
members of Associations to Support People with Disabilities. Sickle Cell Disease. A CVI equal
to or greater than 0.8 was used as the cut-off point. The initial version of the AJM contemplated
29 indicators distributed in 3 dimensions: access to actions and services; management; and
teaching and research learning. During the first round of the Delphi technique, AJM obtained
an overall CVI of 0.91, already considered valid for having exceeded the established cut-off
point (0.8). Even so, it was reformulated and had indicators excluded and added. After the
reformulations, the version of AJM after the second round of the Delphi technique obtained an
overall CVI of 0.97 and now has 30 indicators. It is concluded that the AJM presents a set of
indicators suitable for the dimensions and variables listed, in addition to the clarity and
relevance necessary for its use in the national context. However, there is a need to improve it at
the time of pre-testing and applying the assessment based on case studies.

Keywords: Sickle Cell Disease; Validation Studies; Health Assessment; Health Policies.
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APRESENTACAO

A avaliacdo de Politicas de Saude é uma etapa de grande relevancia, porém muitas vezes
ndo colocada em pratica no ciclo das Politicas Publicas (PP). Do mesmo modo que a percep¢do
do problema, a formulacdo e implementacdo de Politicas de Saude sdo etapas imprescindiveis,
a avaliacdo também é extremamente necessaria por permitir identificar fragilidades, pontos
fortes e possibilitar a corre¢do de rumos.

Ademais, a avaliacdo em saude é ferramenta compromissada com a mudancga social,
melhorias das condigces de salde e fortalecimento do Sistema Unico de Sadde (SUS).
Entretanto, é necessario cumprir algumas etapas para que os estudos de avaliagdo em saude
acontecam em um ambiente favoravel e seus resultados sejam realmente utilizados na pratica,
como a etapa de disponibilizacdo de indicadores validados para basear a avaliacéo.

Esta dissertacdo refere-se ao produto final do Mestrado Académico em Salde Coletiva
da Universidade Estadual de Feira de Santana, Bahia, desenvolvida no nucleo de pesquisa
GESTIO — Nucleo de Estudos em Gestdo, Politicas, Tecnologias e Seguran¢a na Saude. A
pesquisa objetivou validar o conteddo da Matriz de Analise e Julgamento (MAJ) para avaliar a
implantacdo da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e
outras Hemoglobinopatias (PNAIPDF) no contexto nacional.

Ofertar uma MAJ vélida para avaliar a implantagdo da PNAIDF, no cenério de que a
Doenca Falciforme (DF) é a doenca hereditaria mais comum no mundo, além de representar
um problema de saude publica no Brasil e acometer em grande maioria a populacdo negra, que
h& muito sofre com a estigmatizacdo e invisibilidade, significa dar continuidade e flego as
lutas do movimento negro que foram responsaveis pela instituicdo da PNAIPDF enquanto
Politica Pablica.

A dissertacdo foi estruturada nos seguintes topicos: contextualizacdo do objeto,
fundamentacéo teorica, metodologia, resultados e discussdo, consideracdes finais, referéncias,
apéndices e anexos. Os dois primeiros apresentam a contextualizacéo e aspectos tedricos acerca
da Doenca Falciforme e da PNAIPDF para além de questBes técnicas, mas enfatizando a
problematica politica e social. A seguir, sdo explanados estudos de avaliacdo em salde,
avaliacdo da implantacdo e a importancia da validacdo de indicadores para maior confiabilidade
nos estudos de avaliacdo. A metodologia descreveu o caminho trilhado para realizar a validagéo
do contetido da MAJ para avaliar a PNAIPDF. Os resultados e discussao foram apresentados
em formato de artigo e uma producéo técnica. As consideracdes finais e o fechamento do estudo

sdo apresentados nos topicos seguintes.
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1 CONTEXTUALIZACAO DO OBJETO DE ESTUDO

A Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme (PNAIPDF)
e outras Hemoglobinopatias, aprovada por meio da Portaria GM/MS n° 1391 em agosto de
2005, foi instituida como Politica Publica (PP) resultante de conquistas vinculadas diretamente
as lutas do movimento negro, uma vez que € uma das doencas mais prevalentes entre a
populacéo negra (CARVALHO et al., 2014).

Destarte, a criacdo dessa politica no Brasil € essencial, dado que a DF representa um
problema de satde publica. Em 2005, o Ministério da Saude estimou a existéncia de 7.000.000
de portadores do gene da Hemoglobina S (HbS) - hemoglobina predominante nas alteragdes
genéticas que levam a DF -, sendo a ocorréncia anual de 3.500 casos novos da doenca e 200.000
pessoas com traco falciforme (TF) (CANCADO; JESUS, 2007) e, ainda ha estimativas de que
ocorra 0 nascimento de uma criangca com a doenca para cada mil recém-nascidos Vvivos
(BRASIL, 2015). Cabe destacar que os dados epidemioldgicos acerca da DF no Brasil sdo
antigos, porém oficiais e seu uso é imprescindivel para contextualizar a problematica da DF.

A PNAIPDF justifica-se também, pois, apesar da satde ser um direito de todos e dever
do Estado, o0 acesso ainda é excludente, em particular para pessoas com DF, que sofrem diversos
tipos de preconceitos e discriminacéo racial (SOUZA; ARAUJO; SANTA BARBARA, 2017).
Ressalta-se que a populacéo negra apresenta maior vulnerabilidade a doenca e adicionalmente
encontra-se nos estratos mais pobres e em crénica situacdo de iniquidade em relacdo a saude
(GOMES et al., 2017). Desse modo, priorizar a satde dessa populacdo nas politicas publicas
no Brasil aponta que a problemética da doenca falciforme néo se limita a questdes técnicas, mas
é, sobretudo, uma questao politica e socio racial, representando uma oportunidade para ampliar
0 acesso aos servicos de salde para uma populacdo vulneravel e melhorar as suas condicdes de
vida e saude (CARVALHO et al., 2014).

Dessa forma, a PNAIPDF apresenta diretrizes que ndo se limitam ao tratamento de
intercorréncias clinicas, mas incluem acfes de promoc¢do da salde, educacdo permanente,
aconselhamento genético, assisténcia multidisciplinar e acesso a todos os niveis de atencao
(BRASIL, 2005). Nesse sentido, entende-se que além de ter diretrizes sélidas para a sua
efetivacdo, politicas pablicas como a PNAIPDF devem dispor de meios que possam mensurar
a sua aplicacdo e uso nos servicos de salde, além de permitir o seu acompanhamento,
monitoramento e avaliacdo (FERNANDES; RIBEIRO; MOREIRA, 2011).

Avaliar consiste em emitir um juizo de valor a partir de pardmetros pré-estabelecidos.

De forma mais especifica, a avaliacdo em saude pode ser considerada um julgamento que se
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faz sobre uma intervencdo sanitaria (politica, programa ou prética), voltada para a resolugéo de
problemas de salde, visando aferir o mérito, esforco ou valor da referida intervencao ou do seu
produto, para o seu aperfeicoamento ou modificacdo (VIEIRA-DA-SILVA, 2014). Ademais, é
premissa basica que a avaliagdo, seja ela qual for, precisa contribuir para a tomada de decisdes,
comprometendo-se com a melhoria das condi¢fes das intervencdes de salde e com a qualidade
de vida dos usuérios e do sistema de satde (FIGUEIRO; FRIAS; NAVARRO, 2010).

Avaliar uma politica publica de saide como a PNAIPDF considera julgar as dimensfes
relacionadas com qualquer um dos seus componentes. Dentre as principais caracteristicas das
politicas, programas ou praticas a serem avaliadas, estdo as relacionadas com o processo de
implantacdo das acdes. Nesse sentido, a avaliacdo de implantagcdo objetiva estabelecer em que
medida uma intervencdo estd sendo implantada conforme concebida, ou seja, aponta se a
implantacdo de uma politica, por exemplo, corresponde a sua adequada operacionalizacéo.
Além disso, investiga relacdes entre a implantagdo, os efeitos e os contextos nos quais ocorre a
investigacdo (VIEIRA-DA-SILVA, 2014; CHAMPAGNE et al., 2011a).

Apesar de mais de uma década de existéncia, foi constatada a escassez de estudos que
tratem de avaliar a implantacdo da PNAIPDF no Brasil. Apos busca refinada no portal de
periddicos da Biblioteca Virtual em Saude (BVS), que reune bases de dados como Medline,
Lilacs, Scielo, em outubro de 2021, utilizando os descritores em satde “anemia falciforme”,
“politicas de saude” e “avaliagdo em saude”, foram encontradas 26 publica¢des. Apos o filtro
por delimitacdo temporal (2005 a 2020), disponibilizacdo de textos completos e exclusdo de
textos repetidos, restaram 15 publicagcfes para constituir o estado da arte. No entanto, nenhuma
delas possui relacdo com o objeto de estudo, se configurando, portanto, como um estudo inédito.

Diante da necessidade de estudos que tratem de avaliar a implantacdo da PNAIPDF e
de modo a disponibilizar um instrumento que permita essa avaliacdo, Souza (2020), por meio
de um estudo de avaliabilidade da PNAIPDF desenvolvido em 2020, estruturou e elaborou uma
Matriz de Andlise e Julgamento (MAJ) composta por trés dimensdes de analise: “Acesso as
Acdes e Servigos”, “Gestao” e “Ensino e Pesquisa”. Portanto, este estudo apresenta como objeto
de investigacdo a validacdo da referida Matriz para avaliacdo da implantacdo da PNAIPDF no
contexto nacional.

Uma MAJ estabelece critérios, indicadores, parametros e pontuacdes para analisar e
interpretar dados coletados a fim de definir o grau de implantagdo da intervencdo que se
pretende avaliar (ALVES et al., 2010). Contudo, para a confiabilidade da sua aplicacéo, faz-se

necessario que essa, apos a sua elaboracao, passe por um processo de validacdo para garantir
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que o seu conteudo analise de forma efetiva os requisitos para mensurar o fendbmeno a ser
investigado (BELUCCI JUNIOR; MATSUDA, 2012).

Além do ineditismo do trabalho, a autora aproximou-se da tematica desde a Residéncia
Multiprofissional em Saude da Familia, quando foi possivel observar a fragilidade de integracao
entre os pontos da Rede de Atencdo a Salde, no sentido de garantir a integralidade e
coordenacdo da assisténcia as pessoas com DF. Somado a isso, a inser¢do da autora no Nucleo
de Estudos em Gestdo, Politicas, Tecnologia e Seguranca na Salude (Gestio) da Universidade
Estadual de Feira de Santana (UEFS) - que realiza estudos avaliativos com propostas
metodoldgicas diferenciadas - também levou a inquietacdo para identificacdo de estratégias que
permitam avaliar a implantacdo da PNAIPDF.

Destarte, ao considerar a lacuna de conhecimento, a inexisténcia de indicadores
validados e que sejam capazes de avaliar a PNAIPDF, além da aproximacdo com a tematica,
define-se como questdo de pesquisa: o0 instrumento intitulado como Matriz de Andlise e
Julgamento para avaliacdo da implantacdo da Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas
com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias apresenta validade de contetdo?

Tal questdo remete ao objetivo: validar o conteudo da Matriz de Analise e Julgamento
para avaliar a implantacdo da Politica Nacional de Atengéo Integral as Pessoas com Doenca

Falciforme e outras Hemoglobinopatias no contexto nacional.
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2 FUNDAMENTAGCAO TEORICA

O presente capitulo apresenta o conhecimento pertinente a literatura relacionada ao
objeto de estudo de modo a subsidiar a analise e interpretacdo dos dados. Dessa forma, estdo
aqui apresentados os aspectos conceituais e histéricos da Politica Nacional de Atencéo Integral
as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias, bem como aspectos sobre a

validacao de conteudo de Matriz de Analise e Julgamento na avaliacdo em salde.

2.1 ASPECTOS CONCEITUAIS E HISTORICOS DA POLITICA NACIONAL DE
ATENCAO INTEGRAL AS PESSOAS COM DOENCA FALCIFORME E OUTRAS
HEMOGLOBINOPATIAS

A doenca falciforme corresponde a uma desordem genética e sistémica com relevantes
repercussdes clinica, epidemiolégica e social; elevada prevaléncia entre negros, além de
representar um importante problema de salde publica (FERNANDES et al., 2010), que
culminou na formulacdo e implantacdo, em todo territorio brasileiro, de uma Politica de
Atencéo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias. Portanto,
faz-se necesséaria a demarcagdo de alguns conceitos e aspectos histéricos sobre a DF e a
correspondente politica publica.

As Hemoglobinopatias compreendem um grupo de doencas genéticas autossdmicas
recessivas. No Brasil, as mais importantes, devido a alta taxa de morbidade e mortalidade, séo
as doencas falciformes e as talassemias. No que tange a DF, trata-se de um termo genérico que
engloba hemoglobinopatias caracterizadas pela alteragdo estrutural na cadeia da betaglobina
que leva a producdo anormal de uma hemoglobina denominada HB S. De acordo com o tipo de
alteracdo presente na hemoglobina, pode-se classificar em formas clinicas distintas: forma
homozigo6tica, que é a anemia falciforme (HbSS); e formas heterozigoéticas, representadas por
associacOes de HbS com outras variantes de hemoglobinas, como a Hemoglobina C (HbC),
Hemoglobina D (HbD) e as interagfes com as talassemias. Apesar das particularidades e
gravidade que distingue cada modalidade de DF, todas tém manifestacbes clinicas e
hematologicas semelhantes e séo tratadas com a mesma conduta (FELIX; SOUZA; RIBEIRO,
2010; FERNANDES et al., 2017).

A mutacdo para a hemoglobina S teve origem no continente africano h4 milhares de
anos e disseminou-se silenciosamente para varias populacdes do mundo, como Américas e Asia

(STEINBERG, 2008). Decorrente dessa mutacao, em baixas concentragdes de oxigénio, ocorre
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apolimerizacdo da hemoglobina S, com consequente enrijecimento das hemécias, que assumem
a forma de foice. Estas tornam-se pouco maleaveis e bloqueiam parcial ou totalmente o fluxo
sanguineo da microcirculacdo. Tais fendmenos traduzem-se clinicamente em episddios de vaso-
oclusdo e hemolise cronica (OLIVEIRA et al., 2013).

A ocorréncia de vaso-oclusdes representa o evento fisiopatolégico determinante na
manifestagcdo da maioria dos sinais e sintomas apresentados por pessoas com DF: como as crises
algicas; infeccOes; ulceras de membros inferiores; Sindrome Toracica Aguda; priapismo;
retinopatia; sequestro esplénico; necrose asséptica do fémur; Acidente Vascular Enceféalico;
insuficiéncia renal crénica; entre outros (OKUMURA; LOBO; BONINI-DOMINGOS, 2013;
CHUKWU, 2017).

Ademais, aspectos psicossociais interferem na adaptacdo emocional, social e académica
de pessoas com DF durante toda a sua vida, como dificuldade no relacionamento familiar,
interagdo com colegas, rendimento académico e desenvolvimento de uma autoimagem positiva.
Frente as repetidas crises de dor e internagdo, as manifestacfes de ansiedade, comportamento
agressivo, depressdo e medo sdo frequentes e se intensificam. Na fase adulta podem se fazer
presentes problemas socioecondmicos, como o desemprego, além de problemas emocionais e
psicoldgicos, como baixa autoestima, dificuldades nos relacionamentos e preocupagdo com a
morte (FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010).

Frente ao carater cronico e degenerativo da DF, somado aos fatores hereditarios,
bioldgicos e ambientais que interferem no processo satde-doenca, além da influéncia do meio
social, das desigualdades de género, raca/etnia e classe, existe a necessidade de atencdo integral
e continua as pessoas com essa condi¢do (CARVALHO, 2010; VILELA et al., 2020). Por isso,
entdo, faz-se necesséria a implantacdo de politicas publicas, como a PNAIPDF para garantir
atencdo interdisciplinar e intersetorial.

As complicacGes decorrentes da DF podem resultar em internacdes hospitalares
sucessivas e em Obitos que afetam especialmente os mais jovens. Estudo realizado em Salvador,
Bahia, que analisou a morbidade por DF no periodo de 2009 a 2014 por meio de dados obtidos
pelo Sistema de Internacdes Hospitalares (SIH) do SUS, observou um aumento no nimero de
internacdes pela doenca, sendo o coeficiente de internacdo hospitalar no periodo estudado de
60,8/100 mil habitantes para a raca/cor negra e para as outras categorias (raga/cor branca e
amarela com registro no SIH) 7,4/100 mil habitantes (FIGUEIREDO, 2016).

Por ser uma doenca hereditaria causada por uma hemoglobina mutante ligada a
descendéncia de populac@es originarias principalmente da Africa, o Brasil é um dos paises das

Américas onde a mutacdo passou a existir apdés o fluxo migratorio dos povos africanos
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desenraizados das suas regides, trazidos pelos europeus para o trabalho escravo. Sendo assim,
a DF é uma das doencas mais prevalentes entre a populacdo negra (JESUS, 2010).

A distribuicdo genética da DF no Brasil aconteceu de forma heterogénea, sendo mais
frequente nos estados da Bahia, Rio de Janeiro e Minas Gerais. Nesse contexto, em estados
como a Bahia, onde a ancestralidade africana tem maior predominéncia genética, apresenta-se
0 nascimento de uma crianga com DF a cada 627 nascidos vivos (FIGUEIREDO, 2016).

Apesar dos aspectos acima mencionados sobre a DF, no Brasil, assim como em outros
paises do mundo, levou-se um tempo para que a comunidade cientifica nacional despertasse
para o estudo dessa hemoglobinopatia. 1sso ocorreu por volta de 1940 por pioneirismo do
professor e pesquisador baiano Jessé Accioly, da Faculdade de Medicina da Universidade
Federal da Bahia, que constatou a presenca da DF no Brasil e seu mecanismo de heranca
geneética. Essa defasagem entre pesquisa e pratica médica retardou o processo de adocdo de
politicas publicas para DF que surgiram e comecaram a fazer efeito no final do século XX e,
mais fortemente, no inicio do século XXI (BRASIL, 2014).

A anélise profunda da DF atesta que a sua invisibilidade em politicas publicas e em
pesquisas cientificas e atraso do avango medicinal em seu estudo tem como fator preponderante
0 racismo institucional, o que acarretou aos portadores de DF uma carga estigmatizada,
resultado de um conjunto de dificuldades politico-econdmicas e sociais sofridas (RAMOS,
2020).

O processo que culminou em um modelo respeitavel de abordagem da DF teve inicio
com a redemocratizagdo do pais e 0 marco que consolida essa conquista foi a Constituicdo
Federal de 1988, por meio da qual o Brasil opta por uma prestacao de servico de satde, por um
sistema de natureza Unica, universalista e ao alcance de todas as pessoas. Vale destacar que
muito contribui para o estagio atual de atencédo as pessoas com DF, a intensa luta do movimento
negro e movimento feminista (JESUS, 2011).

Sem duvidas, a Constituicdo representou um grande salto, mas ainda era preciso
regulamentar seus dispositivos por meio de leis complementares. Dessa forma, na década de
1990, o governo federal passou a se ocupar do tema da DF em atencdo as reivindicacdes da
Marcha Zumbi dos Palmares, realizada em 20 de novembro de 1995, o que resultou na criacdo
do Programa Nacional dos Direitos Humanos durante o governo de Fernando Henrique
Cardoso. Esse abordava a salde negra a partir da introdugdo do quesito cor nos sistemas de
informacgdo de nascidos vivos e mortalidade; recorte racial em toda e qualquer pesquisa
envolvendo seres humanos; e a recomendacdo de implantacdo de uma politica nacional de
atencdo as pessoas com anemia falciforme (FRY, 2005; CANCADO, JESUS, 2007).
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No bojo do Programa de Direitos Humanos criou-se um Grupo de Trabalho
Interministerial (GTI) para Valorizacdo da Populacdo Negra, cujo subgrupo voltado a satde
desenvolveu o Programa de Anemia Falciforme (PAF), em 1996, que — devido a mudancas
técnico-administrativas e a falta de amparo — restringiu-se a uma minuta de intengdes.
Entretanto, trouxe a tona as questes referentes ao fortalecimento da categoria social da
populacdo negra, o uso politico da doenca falciforme e a estigmatizacdo da populacéo negra,
além de abrir caminho para medidas mais avancadas que viriam a seguir (SOUZA; ARAUJO;
SANTA BARBARA, 2017).

Um importante avango no reconhecimento das hemoglobinopatias em satde publica no
Brasil esta representado na inclusdo dessas no Programa Nacional de Triagem Neonatal,
(PNTN) através da Portaria n°® 822 de 6 de junho de 2001 do Ministério da Saude (MS). Esse
dispositivo legal estabeleceu a necessidade de uma triagem precoce de doencas genéticas, como
as falciformes, na populagdo para acompanhamento e tratamento mais adequados
(CARVALHO etal., 2014).

Outro marco importante trata-se da criacdo, durante o governo Lula, da Secretaria
Especial de Politicas de Promocéo da Igualdade Racial (SEPPIR), pela Lei n° 10.678, de 23 de
marco de 2003. Cabe salientar que antes do governo Lula, a assisténcia a DF se restringia a
procedimentos e alguns medicamentos da tabela SUS. Apds entrar na relacdo de compromissos
de governo, a assisténcia as pessoas com DF precisava ser levada para dentro do Ministério da
Saude (JESUS, 2011).

Nesse contexto, em 2004, a Politica de Sangue e Hemoderivados, nesse momento
vinculada a Secretaria de Atencdo a Saude do MS, trouxe a DF para o ambito da assisténcia.
Surge, entdo, a Coordenacdo Geral de Sangue e Hemoderivados (CGSH), que cria um projeto
piloto (Portaria n°2.695 de 23 de dezembro de 2004) para realizar a¢cdes acerca da DF nas
capitais do Rio Grande do Sul, Pard, Pernambuco, Minas Gerais € Mato Grosso do Sul. Houve
guestionamentos quanto a justificativa da escolha dessas capitais, uma vez que ndo eram estas
as de maior incidéncia da doenga no pais (BRASIL, 2014).

Ainda em 2004, aconteceu 0 1° Seminario Nacional de Saude da Populacdo Negra, em
Brasilia, onde os presentes discutiram sobre a necessidade de uma politica nacional para DF,
entretanto, era um projeto-piloto que estava sendo implementado. Como consequéncia desse
Seminario, foi criado o Comité Técnico de Saude da Populacdo Negra, que teve grande
importancia, uma vez que comecou a solicitar informagdes desse projeto e questiona-lo. Apds

um ano desse processo, tomou-se a decisdo de elaborar um programa para DF. Este foi
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publicado (Portaria GM n°1.081 de 1° de julho de 2005), mas néo teve suporte institucional por
ndo ter sido levado as instancias de pactuacdo do SUS (JESUS, 2011).

Durante as discussfes para elaboracdo desse programa, houve a preocupacdo em
evidenciar a DF e para sua viabilizagcdo houve consenso de que ele tivesse 0 nome de Programa
Nacional de Atencédo Integral as Pessoas com DF e outras hemoglobinopatias. Ao considerar
apenas a segunda hemoglobinopatia mais presente no Brasil, que é a talassemia, de acordo com
Jesus (2011), o programa trazia um grande desvio que era colocar, sob a mesma regéncia,
acometimentos diferentes com grupos sociais diferentes.

Apesar da existéncia do Programa, os técnicos envolvidos com a questdo ndo tinham
autorizagdo para elaborar ou propor ou mesmo trabalhar a¢des que contemplasse um programa
nacional. Ainda em 2005, com mudancas de gestores do MS, o entdo Ministro da Salde Saraiva
Felipe publicou a Portaria GM n° 1.391, de 16 de agosto de 2005, que criou no ambito do SUS
a Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com DF e outras hemoglobinopatias, porém
ndo corrigiu o desvio de anexar a este documento as hemoglobinopatias como um todo
(BRASIL, 2014).

Desde a publicacao da Portaria GM n° 1.391, de 16 de agosto de 2005, a CGSH iniciou
um intenso trabalho com vistas a implantar as linhas béasicas de atenc¢do as pessoas com DF em
todos os estados da Uni&o; havendo priorizagdo daqueles com maior incidéncia da doenca, a
saber: Bahia, Rio de Janeiro, Minas Gerais, Pernambuco e Maranhdo. Diante do cenério da
necessidade de implantacdo, a CGSH elaborou, dentro da estrutura do SUS, uma proposta de
insercdo da DF com atencdo integral e a levava aos locais, sugerindo adaptagdes a realidade
dos mesmos. O primeiro obstaculo a ser superado nesse processo era a invisibilidade e a falta
de familiaridade com a DF, seja em termos mais amplos, seja no proprio ambito dos
trabalhadores do SUS (BRASIL, 2014).

Havia, pois, a necessidade de esfor¢os para impulsionar a implantacdo da PNAIPDF,
como aglutinar e capacitar trabalhadores da salde, além de produzir textos didaticos
explicativos para divulgar informagfes sobre os cuidados com DF geradas pelo MS. Foi
necessario também consolidar a estrutura proposta para DF dentro do SUS ao expor que a
mesma estaria na Atencdo Primaria, em alguns hospitais, nos centros de referéncia das
universidades e também nos hemocentros (JESUS, 2011; BRASIL, 2014).

Além de todos os recursos de comunicagdo oral e escrita possiveis para incrementar a
politica, outra grande ideia foi o incentivo a criacdo das associagdes estaduais de pessoas com
DF. Essas cresceram em namero e se fortaleceram a ponto de viabilizar o surgimento de uma

Federacdo Nacional de Pessoas com Doencga Falciforme (FENAFAL). Dessa forma, 0s espacos
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na execugdo da politica foram e continuam sendo conquistados gradativamente. Um outro
aspecto que se configura essencial é a aproximacdo com os grandes centros de pesquisa com
vistas a trazer para o SUS os avancos no tratamento da DF (BRASIL, 2014).

Em se tratando do texto da Portaria GM n° 1391, de 16 de agosto de 2005 (Anexo A),
que institui a Politica Nacional de Atencgdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias, estabelece diretrizes voltadas para a melhoria das condi¢des de salde as
pessoas com DF e se apoia na "promocao, na prevencao, no diagnadstico precoce, no tratamento
e na reabilitacdo de agravos a saude, articulando as areas técnicas cujas a¢cdes tém interface com
o atendimento hematologico e hemoterapico” (BRASIL, 2005).

As sete diretrizes propostas para a PNAIPDF focam na garantia do seguimento de
pacientes diagnosticados com hemoglobinopatias pelo PNTN. Além de integra-los na rede de
assisténcia do SUS, ha garantia da integralidade da atengéo, por intermédio do atendimento
realizado por equipe multidisciplinar; instituicdo de uma politica para capacitacdo de todos 0s
atores envolvidos que promova a educacdo permanente; acesso a informacgéo e aconselhamento
genético as pessoas com DF ou traco falciforme e seus familiares, além do acesso a
medicamentos essenciais, imunobioldgicos especiais e insumos. Enfoca, ainda, a integracéo da
PNAIPDF com o PNTN e o estimulo a pesquisa com o0 objetivo de melhorar a qualidade vida
das pessoas com DF e outras hemoglobinopatias (BRASIL, 2005).

Esta Portaria apresenta como elemento inovador e concreto a visdo da integralidade do
cuidado para a realidade de atencéo as pessoas com DF. Entretanto, mesmo diante dos avancos,
existem desafios a serem superados para a efetivacdo da PNAIPDF no &mbito do SUS, como:
a efetivacdo da educacdo permanente em salde para os trabalhadores do SUS; a ética no
aconselhamento genético; a ruptura da invisibilidade da DF; o fortalecimento do controle social
e a universalidade de acesso (SOUZA; ARAUJO; SANTA BARBARA, 2017).

No cenario de iniciativas de atencéo as pessoas com DF, cabe destacar a experiéncia de
implantagdo em marco de 2005, do Programa de Atencéo as Pessoas com Doenca Falciforme
no municipio de Salvador, Bahia, que teve repercussdo nacional e é referéncia mundial. O
Programa visa garantir cuidados as pessoas com DF com oferta de acesso ao diagndstico,
acompanhamento clinico, medicamento, exames de controle/rotina e servicos de media e alta
complexidade (PREFEITURA DE SALVADOR, 2011). O destaque a importancia do
Programa no cenério mundial foi consolidado com a indicacdo pelo Ministério da Salude do
compartilhamento de experiéncia, em junho de 2011, no Palécio da Unesco, em Paris, Franca,
no encontro para comemorar o Dia Mundial de Sensibilizacdo para a Doenca Falciforme.

Ademais, a cooperacao firmada entre o municipio de Salvador e paises da Africa, como Angola,
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demarcou a referéncia do Programa como experiéncia brasileira hesitosa para paises com alta
incidéncia da DF (PREFEITURA DE SALVADOR, 2011).

Dessa forma, a adesdo de estados e municipios a ampliacdo da assisténcia as pessoas
com DF, e consequente, implantacdo da PNAIPDF, adaptada as diferentes realidades, pode
esbarrar, em parte, em dificuldades enfrentadas pela prépria sobrevivéncia do SUS, como os
interesses que norteiam a implantagéo das politicas, influéncia da forca de atuagdo dos grupos
sociais a elas pertencentes, além dos técnicos dentro do sistema com conhecimento de como

fazer acontecer.

2.2 AVALIACAO EM SAUDE: VALIDACAO DE CONTEUDO DA MATRIZ DE
ANALISE E JULGAMENTO

A avaliacdo é uma das ferramentas de suporte para a consolidacdo do SUS, uma vez que
as decisOes necessarias para atender aos seus preceitos de universalidade de acesso, qualidade
da atencdo prestada e viabilidade econdmica sdo dificeis em decorréncia de sua complexidade.
Dessa forma, no contexto brasileiro, desde 2003, uma politica de institucionalizacdo da
avaliacdo vem sendo promovida no &mbito do SUS fundamentada nas mais avangadas reflexdes
tedricas advindas da literatura internacional. Essa institucionalizagcdo tem contribuido para
fornecer informacdes sobre 0 modo de funcionamento, qualidade e efetividade dos programas
e politicas de saude (MORAES, 2014; HARTZ, 2009).

A etapa de avaliacdo € prevista no ciclo das politicas publicas. De acordo com essa
perspectiva de ciclo, uma politica se inicia a partir da percep¢do de problemas, passa por um
processo de formulagdo de propostas e decisdo, segue sendo implementada, para, finalmente,
ser avaliada e dar inicio a um novo processo de reconhecimento de problemas e formulacao de
politicas (PINTO; VIEIRA-DA-SILVA; BAPTISTA, 2014).

Diferentes tipos, métodos e abordagens sdo apontados na literatura para o campo de
conhecimento da avaliacdo. Ha consenso entre os especialistas sobre o fato de a avaliagao ser
uma area ainda em desenvolvimento conceitual e metodoldgico e que necessita consolidar-se
nos planos epistemologico, tedrico e metodologico (SERAPIONI; LOPES; SILVA, 2013).

Dentre as formulagbes acerca da definicdo de avaliagdo por estudiosos em nivel
internacional e nacional, observa-se que emerge um consenso sobre alguns aspectos que
fundamentam o processo de avaliacdo. Trés elementos fazem a aproximacdo, segundo,
Serapioni, Lopes e Silva (2013), da maioria das defini¢cdes encontradas: (a) avaliacao no sentido

de formular juizos sobre o valor ou mérito de uma intervencdo que objetiva modificar a
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realidade social das comunidades; (b) énfase na rigorosidade e sistematicidade dos
procedimentos de coleta de dados que suportam o julgamento do mérito ou valor das agdes; e
(c) énfase na avaliacdo como ferramenta indispensavel para a tomada de decis6es, no sentido
de oferecer aos gestores todas as informacGes necessarias para aprimorar 0 processo de
planejamento e de gestdo dos programas, servicos e politicas.

Apresenta-se nesse estudo o conceito de avaliagdo proposto por Champagne e outros
(2011b, p. 44):

Awvaliar consiste fundamentalmente em emitir um juizo de valor sobre uma
intervencdo, implementando um dispositivo capaz de fornecer informagGes
cientificamente validas e socialmente legitimas sobre essa intervencdo ou sobre
qualquer um dos seus componentes, com o objetivo de proceder de modo a que 0s
diferentes atores envolvidos, cujos campos de julgamento séo por vezes diferentes,
estejam aptos a se posicionar sobre a intervencéo para que possam construir individual
ou coletivamente um julgamento que possa se traduzir em acdes.

No campo da saude, a avaliagdo vem ganhando centralidade e crescente interesse por
ser ferramenta imprescindivel a tomada de decisdo e planejamento estratégico situacional, além
de se fortalecer como ferramenta compromissada com a mudanca social e com a melhoria das
acOes em saude ao tentar elucidar as complexidades dos problemas de satde publica e superar
0 senso comum (SANTOS; CRUZ, 2014; PAIM, 2014).

Trés premissas devem nortear as avaliacbes em saude: (a) atencdo para questdes
metodoldgicas, uma vez que a avaliacdo € uma atividade de pesquisa; (b) preocupacdo com a
finalidade e utilidade da avaliagdo e com a necessidade de aumentar o seu valor de uso na
tomada de decisoes; e (c) reconhecimento do pluralismo de valores e da importancia, portanto,
de incluir diversos pontos de vista e grupos de interesse no processo avaliativo (SERAPIONI;
LOPES; SILVA, 2013).

Faz-se necessario pontuar uma distingdo importante entre os estudos de avaliagdo e
outros tipos de estudos cientificos ndo avaliativos, uma vez que para os estudos de avaliacdo,
além do método cientifico empregado para organizagdo, classificacdo e sistematizacdo, €
prevista a emissdo de um juizo de valor. Os julgamentos sdo declaracdes sobre o mérito das
intervengdes, sua validade e seu significado; e sdo formados quando as descobertas e
interpretagdes sdo comparadas com um ou mais padrdes selecionados para a avaliacdo
(apreciagdo/avaliacdo normativa) ou pelo exame, com uso de métodos sistematicos, das
relagdes entre 0s componentes de uma intervencdo (ALVES et al., 2010; CHAMPAGNE et al.,
2011b).
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A pesquisa avaliativa, como coloca Champagne e outros (2011b), depende de um
procedimento cientifico que permita analisar e compreender as relacdes de causalidade entre 0s
diferentes componentes da intervencdo. Essa pode ser decomposta em seis tipos de analise: (1)
analise estratégica, que aprecia a pertinéncia da intervencdo ou sua razdo de ser; (Il) analise
I6gica, que avalia a ocorréncia da intervencdo, ou seja, a adequacao entre os diferentes objetivos
e entre 0s objetivos e 0s meios (recursos, servicos ou atividades); (111) analise da producdo, que
considera a produtividade e a qualidade dos processos; (IV) analise dos efeitos, que verifica a
eficacia; (V) analise da eficiéncia, que analisa as relagdes entre os recursos e os efeitos; e (V1)
analise da implantagdo, que verifica as interagdes entre a intervengdo e o contexto de
implantacdo na producdo dos efeitos.

Oferecer subsidios para a avaliacdo de implantacdo da PNAIPDF no contexto nacional
é a finalidade para o desenvolvimento deste estudo. Cabe destacar que a implantacdo de
politicas e programas de salde sofre grande variabilidade devido & complexidade de fatores que
influenciam a gestdo das situa¢fes de saide. No Brasil, de forma particular, onde existe um
pacto interfederativo envolvendo os trés niveis de governo, a diversidade de situacdes politicas
e organizacionais interfere nas caracteristicas de implantacdo. Nesse contexto, a
operacionalizacdo das intervencdes depende de uma multiplicidade de agentes sociais que, de
forma frequente, interpretam os objetivos de forma diferenciada, modificam as a¢Oes e podem
oferecer resisténcia ao seu desenvolvimento por muitas razdes (VIEIRA-DA-SILVA, 2014).

Dessa forma, a avaliacdo de implantacdo, por considerar as relagdes entre uma
intervencdo e seu contexto durante a sua implementacdo, ganha importancia. E pertinente
efetuar uma avaliacdo de implantagdo quando os efeitos de uma intervencdo sao ndo nulos e
sensiveis a variagfes contextuais e quando uma intervencdo nova é implementada, permitindo
identificar a dinamica e fatores explicativos criticos desse processo (CHAMPAGNE et al.,
2011a).

Entretanto, antes de proceder a avaliacdo propriamente dita de intervengdes, recomenda-
se, como passo inicial, verificar em que medida tais intervengdes podem ser avaliadas. Esse
contexto remete a proposta dos estudos de avaliacdo exploratoria ou estudos de avaliabilidade
que foram inicialmente desenvolvidos por Wholey, em 1987, como procedimentos e métodos
para determinar se programas ou intervencdes estdo prontos para serem avaliados (MENDES
et al., 2010).

O estudo de avaliabilidade de uma politica de saude visa proporcionar um ambiente
favoravel para a avaliacdo; construir entendimentos entre os envolvidos sobre a natureza e

objetivos da politica de salde; buscar concordancia quanto ao interesse na realizacdo da
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avaliacdo e os possiveis usuarios do estudo; e aumentar as possibilidades do uso dos resultados
da avaliacdo (MENDES et al., 2010; BEZERRA, 2012).

Alcancar o éxito esperado dos estudos de avaliabilidade requer a preocupacdo com a
sua estruturacdo. Desse modo, as seguintes etapas os compdem: realizar um diagndstico
situacional, entender a intervengdo, engajar 0s interessados na avaliacdo, descrever a
intervencdo por meio do modelo tedrico 16gico, definir as questdes avaliativas e elaborar uma
matriz de analise e julgamento (CDC, 1999; LEVITON et al., 2010).

A etapa de construgdo e utilizacdo de MAJ é uma das mais importantes do processo
avaliativo, uma vez que permite a emissdao de um julgamento - aspecto caracteristico dos
estudos de avaliacdo —, que sdo respostas as perguntas avaliativas a partir de critérios e
indicadores em comparagdo com parametros e padrdes (ALVES et al., 2010). A definicdo da
MAJ deve ser orientada a partir do modelo tedrico l6gico construido para a intervencao
avaliada, e pode ser composta por dimensdes, critérios ou indicadores, medidas, parametros e
fontes de verificagdo (PANNIZI, 2015).

Para as avaliacbes de implantacdo, a MAJ permite, a partir da andlise e interpretacdo
dos dados coletados, definir o grau de implantacédo da intervencgédo avaliada. Para tanto, o grau
de implantacdo sofrerd influéncia de determinantes contextuais ao passo que a sua variacdo
influenciara os efeitos da intervencgéo observados. De forma especifica, Souza (2020), apresenta
a proposta de MAJ (Anexo B) para avaliar o grau de implantagdo da PNAIPDF e extrai trés
dimensGes de andlise: a dimensdo de acesso as acles e servigos; a dimensdo da gestdo e
organizacéo dos servicos de salde; e a dimensédo ensino e pesquisa. Tal matriz € composta por
variaveis, indicadores, método de calculo, fonte de informacdo, pardmetros, pontuacdo e
premissas.

O desenvolvimento desta MAJ foi realizado no ano de 2020 e teve como base um
modelo logico da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme,
analise documental e entrevistas com pessoas-chave, todas etapas desenvolvidas no estudo de
avaliabilidade da PNAIPDF realizado por Souza (2020). Como supracitado, a MAJ contempla
trés dimens@es de analise: a dimensdo Acesso as A¢les e Servigos conta com 5 variaveis e 14
indicadores; por sua vez, a dimensdo Gestdo contempla 7 variaveis e 13 indicadores; e a
dimensdo Ensino e Pesquisa conta com 2 variaveis e 2 indicadores. A defini¢cdo de premissas
para os indicadores objetiva operacionalizar a avaliacgéo.

De modo a fundamentar o processo de construcdo da MAJ supracitada e de sua
adequacdo ao contexto nacional, o processo de validacdo é condicdo imprescindivel.

Pesquisadores apontam que apesar do aumento significativo de instrumentos de avaliacéo,
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muitos ndo sdo desenvolvidos e validados de forma apropriada. Dentre este amplo nimero de
instrumentos de medidas propostos, encontram-se aqueles que incluem a medida de um
conjunto de dimensdes para cada construto tedrico que pretende ser estudado ou para o qual se
pretende conferir um valor numérico - como é o caso da MAJ -, ou seja, associar conceitos
subjetivos a referéncias numéricas. Dessa forma, o aumento da utilizacdo de instrumentos de
medidas com tais caracteristicas nas ultimas décadas motivou a avaliacdo da validade dos
mesmos (ECHEVARRIA-GUANILO; GONCALVES; ROMANOSKI, 2017).

Instrumentos de medida validos tém como vantagem a praticabilidade na aplicacao;
garantem indicadores confidveis para a avaliacdo em salde e pesquisas; exercem influéncias
nas intervencgdes e formulagdes de programas e politicas de saude (ALEXANDRE; COLUCCI;
MILANI, 2015; ECHEVARRIA-GUANILO; GONCALVES; ROMANOSKI, 2019).

De forma geral, a validade de um instrumento relaciona a precisdo deste para medir o
que se propde medir. Em outras palavras, um instrumento é valido quando sua construcdo e
aplicabilidade permitem mensurar fielmente aquilo que se pretender mensurar (BELUCCI
JUNIOR; MATSUDA, 2012). Para melhor ilustrar, Fachel e Camey (2000, p. 98) colocam que
o conceito de validade pode ser obtido com a seguinte pergunta: vocé esta medindo o que pensa
que esta medindo?

No que se refere a proposta de validacdo de uma MAJ para avaliar o grau de implantacao
da PNAIPDF, essa é inédita e, conforme Colucci, Alexandre e Milani (2015), para o
desenvolvimento de um novo instrumento, os pesquisadores devem seguir uma metodologia
apropriada a fim de que esse seja adequado. Apos busca no portal de periddicos da Biblioteca
Virtual em Saude (BVS), utilizando os descritores em saude “anemia falciforme” e “estudos de
validagdo”, constatou-se a inexisténcia de estudos, até 0 momento, que tratem da construgéo e
validacao de instrumentos para avaliar o grau de implantacdo da PNAIPDF.

Cinco publicagdes foram encontradas a partir da busca com os descritores citados acima.
O estudo desenvolvido por Asnani, Lips e Reid (2007) buscou determinar a estrutura de
componentes do instrumento Short Form (SF-36) para avaliar a qualidade de vida em
jamaicanos que vivem com DF. Por sua vez, Daltro e outros (2008), avaliaram a seguranca e
eficacia do uso de células progenitoras autdlogas da medula Ossea no tratamento da
Osteonecrose da Cabeca Femoral de pacientes com anemia falciforme no estado da Bahia.

A partir da tese de doutorado, desenvolvida em Belo Horizonte, Minas Gerais, Diniz
(2017) construiu e realizou a validagéo de conteudo do instrumento “Conhecimento em Doenga
Falciforme” para avaliar o conhecimento sobre doenga falciforme de profissionais de saude.

Ademais, Sarry e outros (2018) realizaram uma revisao sistematica de literatura para identificar
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instrumentos de resultados validados relatados pelo paciente nos Estados Unidos, para uso em
futuros ensaios de potenciais tratamentos para DF.

Por fim, o estudo desenvolvido por Pereira (2019), em tese de doutorado, desenvolvido
em Belo Horizonte, Minas Gerais, elaborou e realizou validacdo de contetddo e adequacao
cultural do protocolo de autocuidado em DF, além de implementa-lo como aplicativo mével
com a denominac¢ao de “Globin”.

O levantamento das publicacBes encontradas aponta para a pertinéncia da MAJ
construida por Souza (2020) (Anexo B) para avaliar o grau de implantacdo da PNAIPF, bem
como para a necessidade de sua validagdo. Embora muitos termos sejam utilizados para conotar
tipos de validade, quatro sdo usados comumente: validade aparente, validade relacionada a um
critério, validade de construto e validade de contedo (LYNN, 1986; MARTINS, 2006). A
validade aparente avalia, considerando a defini¢do tedrica de uma variavel, se a medida parece,
de fato, medir a varidvel sob estudo. Por sua vez, a validade relacionada a um critério, busca
uma relacdo entre os escores do instrumento com medidas padrdo, ou seja, com critérios
externos. A validade de construto se refere ao grau em que um instrumento de medida se
relaciona consistentemente com outras medicdes assemelhadas derivadas da mesma teoria e
conceitos que estdo sendo medidos. J& a validade de conteido busca avaliar sistematicamente
se 0 instrumento cumpre com 0s objetivos propostos (MARTINS, 2006).

Ressalta-se que o presente estudo adota a abordagem da validacdo de conteudo, por
constituir, segundo Colucci, Alexandre e Milani (2015), o procedimento a ser adotado no
processo de desenvolvimento de novos instrumentos de medida. 1sso representa o inicio de
mecanismos para associar conceitos abstratos com indicadores observaveis e mensuraveis,
analisando em que cada elemento de um instrumento é relevante e representativo. Dito de outra
forma, a validade de conteido € a medida de representatividade de conteddo do instrumento
(POLIT; BECK, 2006; SALMOND, 2008).

De tal maneira, sendo a validade de contelido o exame sistematico de um instrumento
que objetiva verificar se os itens representam fielmente seus objetivos, esse exame ou analise
baseia-se na literatura, na opinido de sujeitos da populacgéo a qual se destina o instrumento e no
julgamento de especialistas na area do conceito (POLIT; BECK; 2011).

H& um consenso na literatura de que a validade de contetdo envolve duas fases distintas
e bem estabelecidas: a primeira se inicia com o préprio desenvolvimento do instrumento e
engloba trés momentos (identificacdo dos dominios de conteudo, constru¢do dos itens do
instrumento e organizacdo e elaboracdo do instrumento); e a segunda, a avaliacdo deste por
meio da analise de especialistas (LYNN, 1986; POLIT; BECK, 2006).
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A avaliagdo por juizes pode envolver procedimentos qualitativos e quantitativos. O
processo é iniciado com o convite aos membros do comité de juizes e faz-se importante a
participacao desses em dois estagios distintos. No primeiro estagio de avaliacdo, 0s membros
do comité devem julgar os dominios e os itens criados para interpretacdo das respostas do
instrumento. No segundo estagio, os juizes devem avaliar cada item individualmente. Além
disso, essa avaliacdo deve ser realizada com relacdo ao formato, ao titulo, as instrucdes, aos
dominios, aos escores dos dominios (ou do instrumento) e a analise (interpretacdo) dos escores,
considerando a clareza efou pertinéncia de cada aspecto a ser avaliado. E importante a
existéncia de um espacgo para que 0s juizes tecam comentarios, sugestdes ou orientagdes, 0 que
corresponde ao procedimento qualitativo (COLUCCI; ALEXANDRE; MILANI, 2015).

Para a avaliacdo estatistica da validade de contetido, pode-se usar o indice de Validade
de Conteudo (IVC), o qual mensura a proporcdo ou porcentagem de concordancia entre 0s
juizes de acordo com a tematica em questdo. Esta analise é feita através da avaliacdo individual
de cada item e do instrumento de maneira geral (COLUCCI; ALEXANDRE; MILANI, 2015).
Apos as reformulacdes necessarias e concordancia dos especialistas de que um instrumento
parece e atua como aquele designado para avaliar determinada proposta, diz-se que esse
apresenta validade de contetdo (AIKEN, 2003).

Para tanto, o sucesso da validade de conteudo relaciona-se com varios fatores, desde os
passos iniciais, que contemplam o amplo e profundo conhecimento sobre o construto em
questdo; a relevancia, a integralidade e o equilibrio dos itens do instrumento; a validade de
conteldo por juizes/experts; até a validade de conteldo por estratégias qualitativa e/ou
quantitativa (IVC ou Coeficiente de Kappa) (ECHEVARRIA-GUANILO; GONCALVES;
ROMANOSKI, 2019).

Diante disso, a construcdo de MAJ para avaliar a implantacdo da PNAIPDF devera
cumprir essas etapas para, desse modo, configurar-se como um instrumento seguro para
avaliacdo das acoes e servicos desenvolvidos na busca da operacionalizacdo das diretrizes da
PNAIPDF no contexto nacional.
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3 METODOLOGIA

Este capitulo apresenta, de forma detalhada, as etapas que foram cumpridas, bem como
0s materiais e métodos utilizados para alcangar os objetivos propostos nessa pesquisa. Entao,
contempla os seguintes tépicos: tipo de estudo, I6cus do estudo, participantes do estudo, coleta

e fonte de dados, anlise de dados e aspectos éticos do estudo.

3.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um estudo metodoldgico para validar o contedo de uma Matriz de Analise
e Julgamento para avaliar a implantacdo da PNAIPDF. Os estudos metodologicos tratam do
desenvolvimento, da validacédo e da avaliacdo de ferramentas e métodos de pesquisa (POLIT;
BECK, 2011). Quanto a apresentacdo de um instrumento e sua validacdo de conteudo, faz-se
necessario apresentar minuciosamente o método utilizado, seguindo-o de modo sistematico.

De acordo com Colucci, Alexandre e Milani (2015), as seguintes etapas devem ser
seguidas no processo de construcdo de instrumentos: | — estabelecimento da estrutura
conceitual; 11 - defini¢do dos objetivos do instrumento e da populagéo envolvida; I11 -construgédo
dos itens e das escalas de resposta; IV -Selecdo e organizacdo dos itens; V -Estruturacdo do
instrumento; VI - validade de Conteldo; e VII - pré-teste.

Inicialmente, este estudo contemplava a realizacdo das etapas VI e VII propostas por
Colucci, Alexandre e Milani (2015). No entanto, devido ao prazo de defesa de mestrado e
periodo pandémico, foi possivel a realizacdo da etapa VI, que € a validacdo de contetdo
propriamente dita.

Cabe salientar que esse estudo esta vinculado a pesquisa desenvolvida por Souza (2020),
intitulada “Estudo de avaliabilidade da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com
Doenga Falciforme e outras Hemoglobinopatias no estado da Bahia” que contou com apoio
financeiro da Coordenacao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES) e tratou
de elaborar e estruturar a MAJ, enquanto o presente estudo deu continuidade ao realizar a
validacao de conteudo.

Como descrito anteriormente, a validacdo de contetudo envolve essencialmente um
julgamento e é composta por duas etapas: o préprio desenvolvimento da MAJ e a avaliacdo
desta por meio da analise de especialistas. No presente estudo, foi desenvolvida a segunda etapa
da validacdo de contetdo utilizando a técnica Delphi “modificada”, haja vista que a primeira

etapa foi construida no estudo realizado por Souza (2020).
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A técnica Delphi consiste em uma série de rodadas na coleta de dados para capturar e
sistematizar as opinides de um painel de participantes sobre um tépico com o qual tém
experiéncia e que, até entdo, ndo existia consenso anteriormente (KEENEY, HASSON,
McKENNA, 2006). Tal técnica é valorizada por sua capacidade de estruturar e organizar a
comunicacdo em grupo, cuja representatividade é avaliada na qualidade do painel de
especialistas, e ndo por amostras para serem representativas para fins estatisticos (POWELL,
2003).

Atécnica, em sua versdo original, exige pelo menos duas rodadas para prover o feedback
com a resposta geral do grupo e a resposta do préprio participante da primeira rodada, como
também para proporcionar aos participantes reconsiderarem suas respostas (KEENEY,
HASSON, McKENNA, 2006). A oportunidade de rever as pontuac@es anteriores € um
elemento importante no movimento em direc¢do ao consenso (POWELL, 2003).

A utilizacdo da técnica Delphi em estudos apresenta as seguintes caracteristicas: o
anonimato dos participantes, a retroalimentacdo das respostas, a analise estatistica em cada fase
ou rodada de desenvolvimento do estudo (SCARPARO et al., 2012). Originalmente, 0 numero
de rodadas utilizada na técnica Delphi ¢ definido pela constru¢do de consenso “final” a partir
da superacdo/eliminacdo de divergéncias. Para este estudo foi usual a utilizacdo da técnica
Delphi “modificada™, na qual se limita o niUmero de rodadas de duas a quatro, em funcdo da
necessidade de controlar o tempo disponivel para construcdo de consensos (COUTINHO et al.,
2013; MARQUES; FREITAS, 2018). Para tanto, foram definidas duas rodadas para validacédo
de contetdo da MAJ pelos juizes especialistas.

No que se refere @ MAJ para avaliar a implantagdo da PNAIPDF (Anexo B), em sua
versdo inicial desenvolvida por Souza (2020), essa incluia indicadores que estavam divididos
em dimensdes e variaveis. Tém-se 3 dimensdes: acesso as agdes e servicos; gestdo; e ensino e
pesquisa.

Para a dimensdo acesso as acles e servigos, tém-se as varidveis: triagem neonatal,
integracdo na rede de assisténcia do SUS, atendimento multidisciplinar, acesso & informacéo e
acesso aos medicamentos. Para a dimensdo gestao, tém-se: cadastro e vigilancia as pessoas com
DF e outras hemoglobinopatias, acdes articuladas, educacdo permanente, controle social,
planejamento em salde, recursos financeiros, instancia de promogéo da equidade em saude. E
para a dimensdo ensino e pesquisa, tém-se as variaveis: pesquisa cientifica e ensino superior.
Os demais elementos constantes na matriz sdo: método de célculo, fonte, parametro, pontuacéo
e premissas. A escala de pontuacdo prevista na matriz para os indicadores esta relacionada a
um parametro da seguinte maneira: SIM= 1; PARCIAL= 0,5; NAO= 0.
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Considerando que a utilizagdo da MAJ permite a emisséo de um julgamento, cada
indicador esta acompanhado de um método de célculo por meio de dados primarios e
secundarios e para realizacdo da avaliacdo tanto com abordagens quantitativa, como qualitativa
ou mista. Para a definicdo da pontuacdo, considerou-se o pardmetro de quanto maior a
pontuacdo, maior o grau de implantacdo da PNAIPDF no contexto avaliado.

Para melhor compreensdo das etapas que foram tragadas e operacionalizadas para a
validacdo da MAJ, os itens do método discriminam procedimentos referentes a Anélise da MAJ

por especialistas a partir da técnica Delphi “modificada”.

3.2 LOCUS DO ESTUDO

A MAJ elaborada objetiva contribuir para avaliar a implantacdo da PNAIPDF no
contexto nacional, contudo elegeu-se o estado da Bahia como um caso exemplar para realizar
a consulta aos expertises, uma vez que apresenta a maior incidéncia de nascidos vivos com
doenca falciforme (1:627) e traco falciforme (1:17) no pais (FIGUEIREDO, 2016). Por
conseguinte, engloba um forte movimento social e de pesquisadores na busca de melhorias do
estado de saude das pessoas com este agravo. Ademais, 0 apoio as politicas afirmativas neste
estado, para a protecdo dos direitos de grupos étnicos, foi fortalecido com a criacdo da
Secretaria de Promocdo da Igualdade Racial (SEPROMI) em 2006 e do Estatuto da Igualdade
Racial e de Combate a Intolerancia Religiosa no estado da Bahia (BAHIA, 2006; BAHIA,
2014). Cabe destacar também o investimento financeiro de instituicbes com o objetivo de
fomentar pesquisas cientificas, tecnoldgicas e de inovagdo em doencas predominantes na
populacdo negra, como é a DF e dos povos tradicionais no estado da Bahia (FAPESB, 2021).

A Bahia esté localizada na regido Nordeste do Brasil, sendo o quinto estado em extensdo
territorial, com 564.692. 669 km?, ocupando 6,63% da area geografica do pais. Seu contingente
populacional é o quarto maior do pais, com uma estimativa de 14.873.064 pessoas residentes
em 2019 e densidade demografica de 24,82 habitantes por km2. Esta constituido por 417
municipios e para a gestdo estadual do SUS estad organizado administrativamente em 09
Nucleos Regionais de Saude (Norte, Nordeste, Centro-Norte, Centro-Leste, Leste, Oeste, Sul,
Sudoeste e Extremo-Sul), que se subdividem em 28 Regides de Saude. O estado apresenta baixo
indice de Desenvolvimento Humano (0,660), estando a 21° lugar no ranking nacional, e,
etnicamente é constituido por negros que representam 81,1% da populagdo baiana (BAHIA,
2016; IBGE, 2018).
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No que tange a efetivacao das diretrizes contidas na PNAIPDF no estado da Bahia, um
momento importante refere-se a cria¢do do Programa Estadual de Atencédo Integral as pessoas
com Doenca Falciforme da Bahia, criado em 2007, lancado sem portaria ou legislacédo
especifica, teve finalidades que visaram a reducdo da morbimortalidade, assisténcia de
qualidade, orientacdo e informacdo genética as pessoas e familias com doenca e trago
falciforme, como também, foi importante para a Fundagdo de Hematologia e Hemoterapia da
Bahia (HEMOBA) na condicao de Centro de Referéncia de Média e Alta Complexidade, e na
criacdo do fluxo da Assisténcia as pessoas com DF em todo o estado (BAHIA, 2008 apud LIRA,
2015).

Além disso, em 2009, por meio da Portaria n® 217, a Secretaria Municipal de Salude de
Salvador tornou compulséria a notificacdo dos casos de doenca falciforme no Sistema Nacional
de Agravos de Notificacdo, permitindo maior visibilidade para o problema (BAHIA, 2016). Por
sua vez, em 2013, o Decreto 14.720 estabelece a Politica Estadual de Atencdo Integral a Saude
da Populacdo Negra que reforga mais uma vez a importancia de assegurar 0 acesso nas agoes
de cuidado e as politicas e programas voltados a doenca falciforme (BAHIA, 2013).
Recentemente, pela Resolucdo CES n°10/2018, de 06 de setembro de 2018, o Conselho
Estadual de Saude aprova a Politica Estadual de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca
Falciforme (BAHIA, 2018).

Dos 417 municipios baianos, 20 tém implantado centro de referéncia com atendimento
multidisciplinar voltado as pessoas com DF (Barreiras, Camacari, Feira de Santana, Ilhéus,
Itabuna, Lauro de Freitas, Salvador, S&o Francisco do Conde, Vitoria da Conquista, Alagoinhas,
Brumado, Cruz das Almas, Guanambi, Ibotirama, Jacobina, Porto Seguro, Ribeira do Pombal,
Valenga, Teixeira de Freitas, Senhor do Bonfim). Estes servigcos possibilitam o acesso de
cuidados multiprofissionais as pessoas com doenca falciforme e o apoio aos cuidadores e
familias, conforme as diretrizes da PNAIPDF (SOUZA, 2020).

De acordo, com o Plano Estadual de Satde 2016-2019 no estado da Bahia, dentre os
compromissos tracados estdo contempladas a¢des para implantagdo de um Centro Estadual de
Referéncia em Atencdo as Pessoas com Doenca Falciforme e apoio aos municipios no
desenvolvimento de acdes para o cuidado a salde da populacdo negra e de pessoas com DF
(BAHIA, 2016).
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3.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Como parte do processo de validade de conteudo, fez-se necessario submeter a MAJ a
analise por um painel de especialistas, também denominado juizes ou experts. No que se refere
a essa etapa, a literatura apresenta pontos de controvérsias. Lynn (1986) recomenda um minimo
de cinco e maximo de dez pessoas participando dessa etapa. Outros autores sugerem de seis a
vinte juizes, composto por um minimo de trés individuos em cada grupo de profissionais
selecionados para participar. Para essa decisdo, levou-se em conta as caracteristicas do
instrumento, a formacdo, a qualificagdo e a disponibilidade dos profissionais necessarios.
Recomenda-se também a inclusdo de pessoas leigas potencialmente relacionadas com a
populacéo do estudo, 0 que assegura a correcdo de frases e termos que ndo estdo muito claros
(ALEXANDRE; COLUCCI, 2011).

A selecdo dos participantes para constituir o painel de especialistas foi intencional e ndo
probabilistica e considerou os seguintes critérios de participacdo: ser pesquisador que
desenvolve estudo no &mbito da doenca falciforme e/ou avaliacdo em satde em universidades
publicas da Bahia; ou ser membro das associa¢cdes municipais e estadual de apoio as pessoas
com DF; ou ser pos-graduando em politicas publicas. Tais critérios de participacdo estdo
apresentados no Anexo C.

Para tanto, foram mapeados os pesquisadores em doenca falciforme e avaliacdo em
salde em universidades publicas da Bahia, e 0s seus contatos de e-mail foram buscados a partir
dos sites das universidades; ademais, no caso de alguns, também foi possivel obter o contato
do aplicativo WhatsApp. Para a selecdo de pds-graduandos em politicas publicas, a reunido de
contatos de e-mail se deu através da publicacdo de convite em grupos do aplicativo WhatsApp
de cursos de mestrado e doutorado em politicas publicas. Por fim, para os representantes de
associacOes de apoio as pessoas com DF, a busca de contatos aconteceu pela consulta e envio
de mensagem a redes sociais das proprias Associacdes, como o Instagram, em que alguns
contatos selecionados indicaram a participacdo de outros representantes de associagoes.

Apos relacdo de contatos de e-mail e, em alguns casos, nimero do aplicativo WhatsApp,
foi enviado o convite para os participantes que compuseram o0 painel de especialistas para a
avaliacdo da MAJ. Dessa forma, para a primeira rodada, foram enviados, via e-mail e/ou
numero do aplicativo WhatsApp, uma Carta Convite (Apéndice A) - na qual foram apresentados
0 objetivo do estudo, a descrigéo, relevancia, uso e aplicabilidade do instrumento, as orientacGes
para participacdo, o motivo de sua selecdo, o TCLE (Anexo D) e link do instrumento (Apéndice

B) para avaliar a MAJ para 5 pesquisadores no ambito da DF de universidades publicas da
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Bahia, 5 pesquisadores sobre avaliagdo em salde de universidades publicas da Bahia; 5
membros de Associacdes de Apoio as Pessoas com DF municipais e estadual da Bahia; e 5 p6s-
graduandos em politicas publicas de universidades estaduais e federais da Bahia. Entretanto,
desses que foram contactados, participaram de fato da primeira rodada: 3 pesquisadores na area
de doenca falciforme, 2 pesquisadores na area de avaliagdo em salude, 4 membros de
associaces estadual e municipal de apoio as pessoas com doenca falciforme e 4 pos-
graduandos em politicas publicas, o que totalizou 13 participantes na primeira rodada.

No que se refere a segunda rodada da técnica Delphi “modificada”, foram enviadas
novas instrucdes de participacdo e link do instrumento (Apéndice C) para avaliagdo da MAJ,
via e-mail e/ou aplicativo do WhatsApp, para os 13 participantes da primeira rodada. Desses, 9
deram continuidade a participacdo com a devolucdo do instrumento de avaliacdo da MAJ
preenchido, sendo 03 pesquisadores na area de Doenca Falciforme, 01 pesquisador na area de
avaliacdo em salde, 02 membros de associacdo estadual e municipal de apoio as pessoas com
Doenca Falciforme e 03 pds-graduandos em politicas publicas.

As informag0es acerca das participacOes para avaliar a MAJ na 12 e 22 rodada Delphi,

foram sintetizadas na figura 1:

Figura 1 — Participantes da 1% e 22 Rodada Delphi para validar a MAJ para avaliar a implantacdo da PNAIPDF,
2021. (continua)

| Deeterminagdo dos critérios para escolha dos participantes

l

Selecdo intencional de contatos de e-mail e envio de Carta
Convite, TCLE e [ink do instrumento para avaliar a MAJT

}

Pesguizadores no mbito da DF 03
Pesquisadores sobre Avaliacio em Saide 05
Membros de Associacio de Apoio ds Pessoas com DF [ 03
——= Pog-Graduandos em Politicas Pablicas 05
1* Rodada Delphi |

Participantes da 1* Rodada Delphi com envie de TCLE assinado e
preenchimento do instrumento de avaliagio da MAT:

Pesguizadores no &mbito da DF 03
Pesquisadores sobre Avaliacio em Saide 02
Membros de Associacio de Apodo ds Pessoas com DF | 04
Pos-Graduandos em Politicas Pablicas 04
Total 13
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Figura 1 — Participantes da 1% e 22 Rodada Delphi para validar a MAJ para avaliar a implantacdo da PNAIPDF,
2021. (concluséo)

pr——

MAT reformulada com base nas avaliagfes da 1 Rodada
Delphi

}

Envio de novas instrugdes e Jink do instrumento para
avaliar a MAT reformulada para oz 13 participantes da 1°

Eodada Delphi

2* Rodada Delphi l
—

Participantes da 2* Rodada Delphi com preenchimento do
instrumento de avaliagio da MAJT

l

Pesgquisadores no &mbito da DF 03
Pesquisadores sobre Avaliagio em Satnde 01
Membros de Aszsociagiio de Apoio as Pessoas com DF | 02
Pog-Graduandos em Politicas Piblicas 03
Total 09

S—

Fonte: Elaborado pela autora (2021)

Dessa forma, houve uma abstencdo de 30, 8% de participantes entre a primeira e a
segunda rodada da técnica Delphi, o que se assemelha a média estimada por outros trabalhos,
que preveem uma perda de 30% em cada rodada subsequente (COUTINHO et al., 2013).
Entende-se que o baixo numero de abstengdes dos participantes a partir do momento que eles
efetivaram a sua participacdo no estudo com as respostas da primeira rodada estejam
relacionadas ao interesse e importancia atribuida ao assunto. Ademais, 0 numero de
participantes da primeira rodada ndo necessariamente serd 0 mesmo nas rodadas seguintes e
esse fato ndo impacta a validade e qualidade dos resultados da pesquisa, uma vez que o painel
de especialistas € composto por especialistas no assunto, o que descarta a necessidade de
representatividade estatistica (SCARPARO et al., 2012).

3.4 COLETA E FONTE DE DADOS

Para realizar a avaliagdo da MAJ é importante que 0s juizes recebam instrugdes e
orientacdes especificas sobre cada etapa do processo, contendo as defini¢bes conceituais que
embasaram sua construcdo (COLUCCI; ALEXANDRE; MILANI, 2015). Dessa forma, foi
construido um instrumento para analise da MAJ para a primeira e segunda rodada da técnica
Delphi (Apéndice B e Apéndice C) com base no estudo de Silva (2017) e Valverde (2018),
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contendo dados da caracterizacdo do participante, orientagcdes para avaliagdo da MAJ e itens
relacionados ao conteudo.

Os juizes avaliaram cada indicador segundo 4 atributos desejaveis: concordancia com a
dimensdo na qual os indicadores foram alocados; variavel na qual os indicadores foram
alocados; bem como a clareza e pertinéncia de cada indicador. Cada indicador foi avaliado
seguindo uma escala Likert de 4 pontos. Em cada indicador da MAJ, o primeiro momento de
avaliacdo, consistiu no julgamento da abrangéncia em relacdo a dimensdo e a variavel, isto é,
se os indicadores propostos estavam adequados a dimensdo e a variavel em que foram alocados.
Entdo, na analise da dimensdo e da variavel os juizes foram instruidos a escolherem umas das
alternativas: 1= discordo fortemente, 2 = discordo, 3 = concordo e 4 = concordo fortemente,
quando perguntados: “o indicador faz parte da abrangéncia dimensao/varidvel?”.

Em um segundo momento, os juizes avaliaram o atributo da clareza e pertinéncia dos
indicadores. Como parametro conceitual, tomou-se por base, a proposicdo de Colucci,
Alexandre e Milani (2015), em que clareza representa avaliar a redacao, ou seja, verificar se o
conceito pode ser bem compreendido e se expressa adequadamente o que se espera medir; e
pertinéncia representa notar se ha relacdo com os conceitos envolvidos, se é relevante e se atinge
0s objetivos propostos.

Para avaliagdo da clareza dos indicadores, 0s juizes responderam ao seguinte
questionamento: “o indicador apresenta clareza?”. Nesse quesito foi utilizada uma escala Likert
de quatro pontos ordinais, segundo a qual os participantes escolheram uma das seguintes
respostas para cada indicador analisado: 1= ndo compreensivo, 2 = pouco compreensivo, 3 =
compreensivo e 4 = muito compreensivo.

Por sua vez, para avaliagéo da pertinéncia dos indicadores, o questionamento respondido
foi: “o indicador apresenta pertinéncia para avaliagdo da PNAIPDF?”. Também foi utilizada
uma escala Likert, de acordo com a qual os participantes escolheram uma das seguintes
respostas para cada indicador: 1= ndo pertinente, 2 = pouco pertinente, 3 = pertinente e 4 =
muito pertinente. Segundo Lynn (1986). A escala de 4 pontos evita ter um ponto neutro e
ambivalente.

As questdes que orientaram a analise da MAJ estdo esquematizadas no Quadro 1, para

melhor visualizagéo.
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Quadro 1 — Apresentacdo esquematica das questdes de analise contidas no instrumento para avaliacdo da MAJ

| — Caracterizacdo do participante

Il — Orientacdes gerais e roteiro para avaliacdo da Matriz de Analise e Julgamento

Questdes 2.1 e 2.2 - Avaliar se o indicador proposto esta adequado a dimens&o e variavel a
qual faz parte: dimensao de acesso as acdes e servicos, dimensdo da gestdo, dimensdo de
ensino e pesquisa.

Questdo 2.3 - Avaliar a clareza do indicador, verificar se o conceito pode ser bem
compreendido e se expressa adequadamente o que se espera medir.

Questdo 2.4 - Avaliar a pertinéncia do indicador, ou seja, observar se o indicador tem relacéo
com os conceitos envolvidos, relevancia, ou alcance dos objetivos propostos pela PNAIPDF.

Questdo 2.5 - Comentarios, sugestdes ou orientacoes.
Fonte: Elaborado pela autora (2020)

O instrumento de analise da MAJ, juntamente com a Carta Convite e TCLE foram
apresentados via e-mail e/ou aplicativo do WhatsApp para cada um dos juizes. Foi encaminhado
o0 instrumento online viabilizado pela ferramenta de formulario do Google. Vale salientar que
além dos campos para avaliacdo quantitativa, para cada indicador foi possivel realizar
comentarios, sugestdes ou orienta¢bes, conforme orienta Lynn (1986).

Por conseguinte, foi utilizada a técnica Delphi “modificada” para sistematizar o
julgamento de informaces, por meio de validacGes articuladas em rodadas da MAJ pelos
juizes.

Ent&o, a primeira rodada teve inicio no dia 18 de novembro de 2020, momento no qual
0s juizes especialistas selecionados conforme os critérios expostos anteriormente, receberam
via e-mail e/ou aplicativo do WhatsApp, a Carta Convite (Apéndice A), o TCLE (Anexo D) eo
instrumento com orientacBes sobre como proceder a avaliacdo da MAJ (Apéndice B) e tiveram
0 prazo inicialmente estabelecido de 15 dias.

Como estratégia para controle desse prazo, foi elaborada pelas pesquisadoras uma
planilha no programa Microsoft Excel 2016 com dados dos respondentes, contendo iniciais,
contato de e-mail e/ou aplicativo do WhatsApp, data de envio da carta convite, instrucdes e
instrumento para avaliacdo da MAJ, data da resposta e data de prorrogacdo. Dessa forma, foi
possivel controlar a dindmica dos juizes participantes na rodada. Aos que ndo responderam no
prazo de 10 dias, foi enviado um lembrete via e-mail e/ou aplicativo WhatsApp. Ao final do
tempo estabelecido, foi enviado um e-mail e/ou mensagem via aplicativo do WhatsApp
estendendo o prazo por mais 7 dias aos ndo respondentes; com 5 dias um segundo e-mail e/ou
mensagem lembrete foram enviados. Vale pontuar que, frente a disponibilidade dos juizes
participantes, a coleta de dados para 12 rodada Delphi “modificada” chegou ao final em 15 de
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janeiro de 2021 com a participacdo efetiva de 13 juizes, as outras 7 pessoas ndo responderam a
nenhum dos e-mails e mensagens enviados.

Ap0s o recebimento das avaliagcdes dos juizes referentes a primeira rodada, os dados
foram tabulados e em seguida, foi realizado tratamento estatistico. Entdo, a MAJ foi
reformulada com base no julgamento dos especialistas.

No que se refere a segunda rodada, essa teve inicio no dia 19 de abril de 2021 e contou
com a participacdo de 9 dos 13 juizes que participaram da primeira rodada, momento em que
um novo e-mail e/ou mensagem via aplicativo do WhatsApp foi encaminhada contendo
informacdes gerais sobre como proceder para a continuidade da avaliacdo da MAJ. A fim de
realizar o feedback da primeira rodada ao painel de especialistas, a MAJ que foi reformulada
considerando as observacdes indicadas pelos juizes, teve todos os itens da avaliacdo de
indicadores mantidos para serem submetidos a uma nova consulta, além de terem sido
sinalizadas e descritas as alteracdes, exclusdes e acréscimos realizadas na matriz, isso objetivou
oportunizar a cada participante a reflexdo acerca de sua avaliacdo e avaliagdo do grupo na
primeira rodada, podendo manter ou ndo a sua opinido diante dos ajustes que foram feitos.

Para a segunda rodada da técnica Delphi “modificada”, também foi estabelecido um
prazo de 15 dias e utilizada a planilha descrita anteriormente para controle da dindmica dos
participantes. E-mails lembretes e mensagens foram encaminhados para aqueles que néo
responderem no prazo de 10 dias e, para aqueles que ndo responderem ao final do prazo de 15
dias, foi possivel a prorrogacédo por mais 7 dias. Mais uma vez, considerando a disponibilidade
dos juizes participantes, a coleta de dados para a 22 rodada Delphi foi concluida em 02 de junho
de 2021.

3.5 ANALISE DE DADOS

No tratamento dos dados para a analise da MAJ pelos juizes durante as duas rodadas de
aplicacdo da técnica Delphi “modificada”, considerando os atributos de concordancia com a
dimensao/ variavel onde o indicador foi alocado e os critérios de clareza e pertinéncia de cada
indicador, foi utilizado o indice de Validade de Contetdo (IVC) (GRANT; DAVIS, 1997;
POLIT; BECK, 2006).

O IVC mede a propor¢cdo ou quantidade de juizes que estdo em concordancia sobre
determinados aspectos do instrumento e dos seus itens (COLUCCI; ALEXANDRE; MILANI,

2015). Esse foi calculado com a utilizagdo de uma escala tipo Likert com 4 pontos ordinais,
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como exposto anteriormente. O calculo do IVC foi feito a partir da somatoéria das respostas “3”

e “4” de cada juiz em cada item da MAJ e dividiu-se esta soma pelo numero total de respostas:

IVC = Numero de respostas “3” e “4”

NUmero total de respostas

Para cada indicador foi aplicado individualmente o I\VC para avaliacdo da concordancia
com a dimensdo/varidvel, IVC para avaliacdo da clareza e o I\VVC para avaliacdo da pertinéncia.
E foi realizado o célculo do IVC geral de dimensao/variavel, pertinéncia e clareza para toda a
MAJ.

Para que o IVC seja representativo, autores como Davis (1992) e Grant e Davis (1997)
consideram que ele devera ser igual a, no minimo, 0,8. Para esse estudo foi adotado como
parametro a proposta desses autores, IVC = 0,8.

Vale ressaltar que o IVC pode ser calculado por cada item ou globalmente (POLIT,;
BECK, 2006).

Os dados foram tabulados no programa Microsoft Excel 2016 e analisados todos os
indicadores individualmente para cada categoria de analise por leitura reflexiva e estatistica
descritiva. Ap0s a anélise das respostas e comentarios dos juizes os indicadores foram avaliados
individualmente pela pesquisadora, e aqueles que apresentarem I\VVC abaixo do ponto de corte
e com comentarios considerados pertinentes pelos autores foram reformulados, excluidos ou

acrescidos.

3.6 ASPECTOS ETICOS DO ESTUDO

A pesquisa a qual essa dissertagio esta vinculada obteve aprovacéo pelo Comité de Etica
em Pesquisas — CEP da Universidade Estadual de Feira de Santana — UEFS, sob o CAAE:
09322319.3.0000.0053, em 11 de junho de 2019, e parecer n° 3.384.510 (Anexo E). No entanto,
para que a autora da presente dissertacao fosse incluida na equipe de pesquisadores foi feito um
Termo Aditivo (Anexo F) junto ao CEP da UEFS, sendo que esse discorreu sobre
especificidades referentes a validacéo de conteddo, com parecer aprovado em 19 de agosto de
2020, sob 0 n° 4.223.843 (Anexo G). Além disso, a pesquisa atendeu as normas da Resolucao
n° 510/2016 e Resolugdo n® 466/2012, da Comissdo Nacional de Etica e Pesquisa (CONEP) —
Conselho Nacional de Saude, que regem as pesquisas com seres humanos, sendo assegurados

critérios de confiabilidade e minimizagdo dos riscos da pesquisa.
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Os riscos decorrentes da participacdo nessa pesquisa foram minimos e poderiam incluir
qualquer desconforto ao analisar a MAJ. Dessa maneira, enfatizou-se que ndo seria necessario
emitir juizo de valor para os itens que fizessem os juizes sentirem-se incomodados(as). Em se
tratando dos beneficios, ao avaliar o conteddo de uma MAJ, os juizes proporcionaram a
disponibilizacdo de um instrumento para avalia¢do da implantacdo da PNAIPDF, o qual podera
ser utilizado no contexto nacional. Ademais, 0s juizes que compuseram o painel de especialistas

receberdo uma declaracdo de participacdo emitida pelas pesquisadoras ao final da pesquisa.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados e discussdo dessa pesquisa serdo apresentados sob a forma de artigo
intitulado “Validacao de instrumento para avaliacdo da Politica de Atencéo Integral as Pessoas
com Doenga Falciforme”; ¢ uma producdo técnica que apresenta a MAJ para avaliar a

implantacdo da PNAIPDF reformulada e validada.

4.1 ARTIGO CIENTIFICO: VALIDACAO DE INSTRUMENTO PARA AVALIACAO DA
POLITICA DE ATENCAO INTEGRAL AS PESSOAS COM DOENCA FALCIFORME

RESUMO

O artigo objetiva validar o conteiido de uma Matriz de Analise e Julgamento (MAJ) para avaliar a implantacéo da
Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias no contexto
nacional. Trata-se de um estudo metodolégico para o alcance da validade de conteido, com a utilizagdo da técnica
Delphi “modificada” em duas rodadas de validacBes e aplicacdo do indice de Validade de Contetido (IVC).
Participaram do estudo especialistas das &reas de doenca falciforme, avaliacdo em saude, pés-graduandos em
politicas publicas e membros de associacdes as pessoas com doenga falciforme, o que totalizou 13 especialistas na
12 rodada e 9 especialistas na 22 rodada. Durante a primeira rodada da técnica Delphi, a MAJ obteve I\VVC geral
0,91, ja considerado como valido por ter superado o ponto de corte estabelecido (0,8). Apos as reformulagdes, a
versdo da MAJ, posterior a segunda rodada, obteve IVC geral 0,97. Conclui-se que a MAJ possui dimensdes,
variaveis, clareza e pertinéncia necessarias para a sua aplicacdo no contexto nacional. Entretanto, faz-se necesséria

a realizacdo de pré-teste e avaliagdo a partir de estudos de caso com vistas ao seu aperfeicoamento.

Descritores: Doenga Falciforme; Estudos de Validagdo; Avaliagdo em Salde; Politicas de Salde.
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VALIDATION OF AN INSTRUMENT FOR ASSESSING OF THE NATIONAL POLICY
FOR COMPREHENSIVE CARE FOR PEOPLE WITH SICKLE CELL DISEASE

ABSTRACT

The article aims to validate the content of a Analysis and Judgment Matrices (AJM) to evaluate the implementation
of the National Policy of Comprehensive Care for People with Sickle Cell Disease and other Hemoglobinopathies
in the national context. This is a methodological study to achieve content validity, using the "modified" Delphi
technique in two rounds of validations and application of the Content Validity Index (CVI). Specialists in the areas
of sickle cell disease, health assessment, graduate students in public policies and members of associations for
people with sickle cell disease participated in the study, which totaled 13 specialists in the 1st round and 9
specialists in the 2nd round. During the first round of the Delphi technique, AJM obtained an overall CVI of 0.91,
already considered valid for having exceeded the established cut-off point (0.8). After the reformulations, the AIM
version, after the second round, obtained an overall CV1 of 0.97. It is concluded that the AJM has dimensions,
variables, clarity, and necessary relevance for its application in the national context. However, it is necessary to

carry out a pre-test and evaluation based on case studies with a view to its improvement.

Keywords: Sickle Cell Disease; Validation Studies; Health Assessment; Health Policies.
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INTRODUCAO

A instituicdo da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca
Falciforme e outras Hemoglobinopatias (PNAIPDF) no Sistema Unico de Satde (SUS), por
meio da Portaria 1.391 de 2005, visa a organizacdo da rede de assisténcia as pessoas com
Doenca Falciforme (DF), promogdo de mudanga na histdria natural da doenca no Brasil, com
reducdo da morbimortalidade, promocao de longevidade com qualidade de vida das pessoas
acometidas e instituicdo de acdes de educacdo permanente para os trabalhadores de salde
(BRASIL, 2005).

Importa relatar que a DF é uma das doengas genéticas mais frequentes no Brasil, além
de ser reconhecida como um problema de salde publica mundial (LOBO, 2010), com forte
influéncia do fator social (GOMES et al., 2017).

Diante de uma Politica Publica como a PNAIDF, com mais de 15 anos de existéncia e
que apresenta diretrizes que ndo se limitam ao tratamento de intercorréncias clinicas, mas
incluem acBes de promocdo da salde, educacdo permanente, aconselhamento genético,
assisténcia multidisciplinar e acesso a todos os niveis de atencdo (BRASIL, 2005), surge o
questionamento de como essa vem sendo implantada no Brasil.

Desse modo, além de ter principios e diretrizes solidas para a sua efetivagéo, as politicas
publicas devem ser acompanhadas na sua formulagdo, implementacdo e execucgdo. Para isso,
sd0 necessarias praticas de acompanhamento, monitoramento e avaliacdo. Nesse sentido, a
avaliacdo deve contribuir para a tomada de decisdes comprometendo-se com a melhoria das
condicBes das intervencbes de salde e com a qualidade de vida dos usuarios e do sistema de
salde (FIGUEIRO; FRIAS; NAVARRO, 2010).

Para tanto, faz-se necessario buscar estratégias para uma avaliacdo sistemaética,
processual e continua, e a utilizacdo de uma Matriz de Andlise e Julgamento (MAJ),
instrumento que estabelece critérios, indicadores, parametros e pontuacdes a fim de definir o
grau de implantagdo da intervengao avaliada (ALVES et al., 2010), se mostra como alternativa
viavel para gestores e demais executores de uma Politica Publica como a PNAIPDF.

Com o objetivo de fundamentar a construcdo de uma MAJ capaz de avaliar a
implantacdo da PNAIPDF, Souza (2020) extraiu, a partir de um estudo de avaliabilidade, trés
dimensdes de analise com base nas diretrizes dessa politica, a partir das quais elaborou e
estruturou um modelo I6gico e uma MAJ.

Ao considerar que a MAJ elaborada é uma proposta nova e a definicdo de seus

indicadores deve atender as diferencas regionais brasileiras, é essencial que passe por um
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processo de validagdo. Um instrumento € dito valido quando sua construcdo e aplicabilidade
permitem mensurar fielmente aquilo que se pretender mensurar (BELUCCI JUNIOR;
MATSUDA, 2012).

Frente as diversas abordagens investigativas da validade, para validagdo da MAJ neste
estudo serd utilizada a validade de contetdo por permitir um exame sistematico para verificar
se 0s indicadores propostos e demais itens da MAJ representam fielmente seus objetivos
(POLIT; BECK, 2011), pois esses precisam ser aplicaveis a realidade do contexto de avaliacdo
e representativos para a atencdo integral as pessoas com DF e outras hemoglobinopatias.

Apesar de mais de uma década de existéncia, foi constatada a escassez de estudos que
tratem de avaliar a implantacdo da PNAIPDF no Brasil. Apds busca refinada no portal de
periddicos da Biblioteca Virtual em Saude (BVS), em outubro de 2021, que reune bases de
dados como Medline, Lilacs, Scielo, utilizando os descritores em saude “anemia falciforme” e
“politicas de saude” e “avaliacdo em satde”, foram encontradas 26 publicacdes. Apos o filtro
por delimitacdo temporal (2005 a 2020), disponibilizacdo de textos completos e excluséo de
textos repetidos, as 15 publicacfes restantes ndo possuiam relacdo com o objeto de estudo, se
configurando, portanto, como um estudo um estudo inédito.

Dessa forma, este estudo tem o objetivo de validar o contetdo da Matriz de Anélise e
Julgamento (MAJ) para avaliar a implantacdo da Politica Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doenga Falciforme e outras Hemoglobinopatias.

Compreende-se que este estudo, ao propor validar uma MAJ, possibilitara a avaliacdo
da implantacdo da PNAIPDF no contexto nacional, haja vista que no Brasil a DF tem alta
prevaléncia com a estimativa anual de 3.500 novos casos (CANCADO; JESUS, 2007) e o
nascimento de uma crianga com a doenga para cada mil recém-nascidos vivos (BRASIL, 2015).

Portanto, sera disponibilizada para os gestores e pesquisadores a MAJ para avaliagcdes futuras.

METODOLOGIA

Trata-se de estudo metodoldgico para validar o conteido da MAJ para avaliar a
implantacdo da PNAIPDF no contexto nacional, realizado entre os meses de outubro de 2020 a
agosto de 2021. Por tratar-se de um estudo cuja metodologia se apresenta como essencial para
sua fidedignidade e confiabilidade, essa é detalhada para apresentar as etapas necessarias para
a validagdo de uma MAJ.

A MAJ para avaliar a implantacdo da PNAIPDF foi desenvolvida no &mbito da pesquisa

intitulada “Estudo de avaliabilidade da Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com
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Doenga Falciforme e outras Hemoglobinopatias no estado da Bahia”, que contou com bolsa da
Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES).

A validacdo de conteudo envolve essencialmente um julgamento e € composta por duas
etapas: o proprio desenvolvimento da MAJ e a avaliacdo desta por meio da analise de
especialistas (COLUCCI; ALEXANDRE; MILANI, 2015).

Nesse contexto, a MAJ proposta teve como base um modelo l6gico e foi organizada por
3 dimensdes de analise distintas: Acesso as Acdes e Servigos, Gestdo e Ensino e Pesquisa, sendo
que cada dimensdo contemplou variaveis. Por conseguinte, foram reconhecidos indicadores que
atendessem a cada variavel.

Destarte, a MAJ, antes do processo de validacdo, contava com 29 indicadores
distribuidos em dimensoes e variaveis. A dimensao “Acesso as Agdes € Servigos” contava com
14 indicadores distribuidos em cinco variaveis; a dimensdo “Gestdo” contemplava 13
indicadores distribuidos em sete varidveis; € a dimensao “Ensino e Pesquisa” contava com 2
indicadores distribuidos em 2 variaveis.

Para cada indicador acompanhava um método de célculo - por meio de dados primarios
e secundarios e abordagens quantitativa e qualitativa - fonte, parametro, pontuacdo e premissa.
A escala de pontuagdo prevista para os indicadores estava relacionada a um parametro da
seguinte maneira: SIM= 1; PARCIAL= 0,5; NAO= 0. Por fim, a pontuac&o segue o parametro
pré-estabelecido de quanto maior a pontuagdo, maior o grau de implantag&o.

Como supracitado, a MAJ objetiva contribuir para avaliar o grau de implantacdo da
PNAIPDF no contexto nacional. Contudo, elegeu-se o estado da Bahia como um caso exemplar
para realizar a consulta aos expertises, uma vez que apresenta a maior incidéncia de nascidos
vivos com doenga falciforme (1:627) e traco falciforme (1:17) no pais (FIGUEIREDO, 2016),
e engloba um forte movimento social e de pesquisadores na busca de melhorias do estado de
salide das pessoas com este agravo.

Como parte do processo de validade de contetdo, fez-se necessario submeter a MAJ a
analise por um painel especialistas, utilizando a técnica Delphi “modificada” para sistematizar
o0 julgamento de informacdes, a partir de duas rodadas de validacGes articuladas. Para este
estudo foi usual a utilizacdo da técnica Delphi “modificada”, na qual limita-se 0 nimero de
rodadas de duas a quatro, em funcdo da necessidade de controlar o tempo disponivel para
construcdo de consensos (COUTINHO et al., 2013; MARQUES; FREITAS, 2018). Para a
primeira rodada de validacdo, foram convidados por amostragem intencional e néo
probabilistica 20 especialistas, por meio de cartas-convite enviadas por correio eletrénico,

contendo os objetivos e a justificativa do processo de validacéo.
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Considerando estudo nacional de que o nimero de participantes depende do intuito da
pesquisa, quando utilizada a técnica Delphi, e de que falta consenso sobre os critérios de
inclus&o nos estudos de validacio (REVOREDO et al., 2015), definiu-se os seguintes critérios
de inclusdo: ser pesquisador na éarea de doenca falciforme e/ou avaliagdo em salde em
universidades publicas da Bahia, ser pds-graduando em politicas publicas; ser membro das
associa¢des municipais e estadual de apoio as pessoas com DF.

Dessa forma, durante a primeira rodada de validagcdo, 13 especialistas aceitaram
participar do estudo, desses, 3 eram pesquisadores na area de doenca falciforme, 2
pesquisadores na area de avaliagdo em saude, 4 membros de associa¢Bes de apoio as pessoas
com doenca falciforme e 4 p6s-graduandos em politicas publicas. Para a segunda rodada de
validacdo, foram convidados os 13 juizes que tiveram participacdo na primeira rodada, desses,
9 deram continuidade na segunda rodada, sendo 3 pesquisadores sobre Doenca Falciforme, 1
pesquisador sobre avaliacdo em saude, 2 membros de associacdo de apoio as pessoas com
Doenca Falciforme e 3 pds-graduandos em politicas publicas.

Para o0s juizes que aceitaram participar, foram encaminhados, via correio eletrénico, o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), a MAJ e o instrumento de validacdo
disponibilizado pela ferramenta de formulario do Google que continha dados para
caracterizagdo dos juizes, orientacdes para avaliagdo da MAJ e o0s atributos para analise dos
indicadores. Para cada critério de andlise relacionado ao indicador, 0s juizes tiveram como
opcao de resposta uma escala likert de 4 pontos ordinais.

Os especialistas avaliaram cada indicador segundo 4 atributos desejaveis: concordancia
com a dimens&o na qual foram alocados; concordancia com a varidvel na qual foram alocados;
clareza: verificar se o conceito pode ser bem compreendido e se expressa adequadamente o que
se espera medir; e pertinéncia: observar se o indicador tem relagdo com os conceitos envolvidos,
relevancia, ou alcance dos objetivos propostos pela PNAIPDF. Na anéalise da dimensdo e da
variavel os juizes foram instruidos a escolherem umas das alternativas: 1= discordo fortemente,
2 = discordo, 3 = concordo e 4 = concordo fortemente. Para avaliacdo da clareza dos
indicadores, os juizes escolheram uma das seguintes respostas para cada indicador analisado:
1= ndo compreensivo, 2 = pouco compreensivo, 3 = compreensivo e 4 = muito compreensivo.
Por sua vez, para avaliacdo da pertinéncia, os participantes escolhneram uma das seguintes
respostas para cada indicador: 1= ndo pertinente, 2 = pouco pertinente, 3 = pertinente e 4 =
muito pertinente. Além dos campos para avaliacdo quantitativa, foi possivel realizar

comentarios, sugestdes ou orientagcdes, conforme orienta Lynn (1986).
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Apos 0s ajustes realizados na MAJ a partir da primeira rodada Delphi, toda a MAJ e o0s
seus critérios de avaliacdo foram submetidos a segunda rodada, o que oportunizou a cada
participante a reflexdo acerca de sua avaliacdo e avaliacdo do grupo na primeira rodada,
podendo manter ou ndo a sua opinido diante dos ajustes feitos.

No que se refere a analise dos dados provenientes das duas rodadas Delphi, para cada
indicador foi aplicado individualmente o indice de Validade de Contetido (IVC) para avaliagio
da concordancia com a dimensao/variavel e para avaliacdo da clareza e da pertinéncia. Também
foi calculado o IVC geral de dimensdo/varidvel, pertinéncia e clareza para toda a MAJ,
utilizando a férmula:

IVVC = Numero de respostas “3” e “4”

Numero total de respostas

Recomenda-se que para a validacdo de novos instrumentos, como é o caso da MAJ
proposta, o IVC possua um valor minimo aceitavel de 0,8 (ALEXANDRE; COLUCCI, 2011).
Para esse estudo foi adotado como parametro o ponto de corte de IVC igual ou superior a 0,8.

Os dados foram tabulados no programa Microsoft Excel 2016 e analisados todos o0s
indicadores individualmente para cada categoria de analise por leitura reflexiva e estatistica
descritiva.

Ap0s a andlise das respostas e comentarios dos juizes, os indicadores que apresentaram
IVC abaixo do ponto de corte e com comentarios considerados pertinentes foram reformulados,
excluidos e acrescidos a partir de uma equipe de pesquisa composta pela autora do presente
estudo, discente de mestrado, por uma Mestra em Salde Coletiva e uma Doutora em
Enfermagem.

Esse estudo foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Universidade Estadual de Feira de Santana (UEFS), sob o registro Certificado de Apresentacdo
de Apreciacdo Etica (CAAE) 09322319.3.0000.0053, em 11 de junho de 2019, e parecer n°
3.384.510. Para contemplar as especificidades da metodologia de validagdo de conteudo foi
feito termo aditivo, em atendimento a Resolugdo n° 466/2012, com parecer aprovado em 19 de
agosto de 2020, sob o n°® 4.223.843.

RESULTADOS
Dos 13 especialistas participantes da 12 rodada Delphi, a maioria era do género feminino

(53,8%), autodeclararam-se pretos (53,8%), com média de idade de 39,1 anos, com ensino

superior completo (84,6%) e grau de titulacdo de doutorado (41,7%). No que tange a 22 rodada,
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dos 9 especialistas, a maioria era do género feminino (77, 8%), autodeclararam-se pardos
(44,4%) e pretos (33,3%), com ensino superior completo (100%) e grau de titulacdo de
doutorado (44,4%).

Na analise dos critérios de dimenséo e variavel onde os indicadores da MAJ foram
alocados, bem como clareza e pertinéncia, dos 29 indicadores submetidos a validagdo na 12
rodada Delphi, 11 apresentaram I\VC< 0,8. Com relagéo aos critérios de avaliagdo, um indicador
apresentou I\VVC baixo pelo critério de concordancia com a dimenséo de alocacao, 2 indicadores
pelo critério de concordancia com a variavel de alocacéo, 6 indicadores pelo critério de clareza,
um indicador pelos critérios de concordadncia com a variavel de alocagcdo e clareza
simultaneamente, e um indicador pelo critério de pertinéncia.

Apo0s a primeira rodada de validacdo pelos juizes, atentou-se para a necessidade de
ajustar a composicdo da MAJ, uma vez que é constituida por indicadores quantitativos e
qualitativos. Dessa forma, o mais coerente ¢ indicar um “método de calculo” ou “critérios”, a
depender da natureza do indicador, para permitir a sua afericao.

O Quadro 2 apresenta os indicadores com 1VVC<0,8 na primeira e/ou segunda rodada da

técnica Delphi, contendo as sugestdes dos juizes e as modificacdes realizadas.
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Quadro 2. Indicadores com IVC<0,8 na 12 e/ou 22 rodada Delphi, sugestdes dos juizes e modificacfes realizadas. Feira de Santana (BA), Brasil 2021 (continua)

. IVC 12 R IVC 22R n ; e .
Ne° Indicador D f/ ogada P D ?/ ogada p Sugestdes dos Juizes Modificacdes Realizadas
% nascidos vivos (NV) Esclarecer o conceito de “triagem Porcentagem (%) de nascidos vivos (NV)
1 | que realizaram triagem | 0,92 | 0,92 | 0,85 | 0,77 | 0,89 | 1,0 | 1,0 | 1,0 - & que realizaram triagem neonatal bioldgica
neonatal”. < S
neonatal (“teste do pezinho™)
% nascidos vivos (NV) Aiustar descricio do indicador ao Porcentagem (%) de nascidos vivos (NV)
2 | com a Doenga | 0,85 092 | 0,69 | 0,85 0,89 |10 |10 |10 ) = com a Doenca Falciforme (DF) entre
. método de calculo. . .
Falciforme (DF) aqueles que realizaram triagem neonatal
Apenas a existéncia do centro de | Centro de Referéncia (CR) ou Ambulatério
Centro de Referéncia referéncia ndo garante a | de Especialidades para Atencdo as Pessoas
6 (CR) 0921085 10771092110 1.0 108910 integralidade da atencdo as pessoas | com DF, com equipe multidisciplinar
com DF. cadastrada
Maternidade de Né&o ficou claro qual o entendimento . .
8 | Referéncia 0851067 10,77 1085 | - i i " | de Maternidade de Referéncia. Indicador excluido
Parto na Maternidade de Porcentagem (%) de partos de mulheres
9 Referéncia (MR) 092|077 | 092|085|10 1,0 |10 |10 | Melhorara descricdo do indicador com DF na Maternidade de Referéncia
(MR)
% de internagdes por O indicador ndo se relaciona Porcentagem (%) de internagdes por
10 | complicacGes da doenca | 0,85 | 0,69 | 1,0 |10 |10 |10 | 089 1,0 claramente com a variavel complicacbes da Doenca Falciforme (CID
falciforme (CID D57) ' D57)
Aconselhamento Cautela no wuso do termo | Disponibilidade de Orientagdo Genética na
12 Genético 09210921069 09210 110 1078 089 “aconselhamento genético” Rede de Atengdo a Salde
Medicamentos ofertados Porcentagem (%) de Medicamentos para
13 | na farmacia basica do 10 | 10 | 085 10 |10 10 | 078 10 Tornar indicador e método de | prevengdo de complicacbes da DF
SUS ' ' ' ' ’ ' ’ ' calculo mais especificos disponiveis para dispensacdo na farmécia
béasica do SUS
Sistema  informatizado Existéncia de Sistema informatizado,
15 na Hemorrede Piblica 09209 | 077{085|10 | 1,0 |0,89 | 10 | Melhorara descri¢cdo do indicador. atualizado e interligado na Hemorrede
Publica
N Criar dimensdo “Vigilancia” para a o .
Atualizacdo dos dados . . .| Atualizacdo e monitoramento dos dados
16 epidemiolégicos 085092 0770810 |10 |10 |10 MAJ.Iornar método de célculo mais epidemiologicos
especifico.
. x . Ajustar variavel e indicador para | NUmero de AgGes Intersetoriais realizadas
19 | Articulagdo Intersetorial | 0,92 | 0,92 | 1,0 | 092 |10 |10 |0,78| 1,0 Acdes Intersetoriais.
5 —
20 S)Fde Obitos adultos com 085092 07709210 /10 |10 | 1,0 | O parametro ndo ficou claro. Porcentagem (%) de dbitos adultos com DF
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Quadro 2. Indicadores com IVC<0,8 na 12 e/ou 22 rodada Delphi, sugestdes dos juizes e modificacdes realizadas. Feira de Santana (BA), Brasil 2021 (concluséao)

. IVC 12 Rodada IVC 22 Rodada - .
o ~ . ~
N Indicador D Y C P D Y C p Sugestdes dos Juizes Modificacdes Realizadas
Plano de Salde com - x - ca . ~
26 | acdes voltadas a saode 0,77 | 0,85 | 0,85 | 085 1,0 |10 | 078 1,0 Melhorar a descricdo do indicador Exnstenug dg Plano de Saude com agdes
voltadas a salide das pessoas com DF
das pessoas com DF
Instancias de promogdo isténcia de instancias d 50 d
da equidade em salde Melhorar a descri¢éo do indicador e Existencia de |sztang|as € promocdo Ga
27 | . P - 0921092 09210 |10 |10 |0,67/|10 ) . equidade em saide (area técnica, comités,
(area técnica, comités, método de célculo
grupo de trabalho)
grupo de trabalho)
Componente Curricular ﬁ‘égzggtﬂfgg a ofeg:pgg;ig:rrsos dg Oferta de componentes curriculares nos
29 nos cursos da area de | 092|085 092 10 |10 |10 |0,78| 1,0 componente como obrigatdrio ou cursos da area de_ saude e licenciaturas
salide sobre a temética optativo sobre a doenca falciforme

Legenda: D - Dimensdo; V - Variavel; C - Clareza; P - Pertinéncia.

Fonte: Elaborado pela autora (2021)
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Ressalta-se que as modificacOes realizadas nos indicadores, por muitos momentos,
também implicaram em adequacBes no método de calculo/critérios, fonte, parametro,
pontuacao e premissas.

Salienta-se que o indicador 8 obteve I\VVC abaixo do ponto de corte para dois critérios
simultaneamente (variavel de alocacdo e clareza), tratando-se do Unico indicador em toda a
matriz que obteve IVC geral<0,8. Dessa forma, levando em consideracdo também os
comentarios dos juizes que demonstraram falta de compreensdo quanto ao indicador, optou-se
pela sua exclusao.

Os indicadores que obtiveram valores de IVVC < 0,8 para a varidvel onde foram alocados,
(8,9 e 10) pertenciam a variavel “Atendimento Multidisciplinar”, alocada na dimensao “Acesso
as Agodes e Servigos”. Portanto, optou-se por sua exclusdo e realocagao de seus indicadores para
a variavel “Integracdo na Rede de Assisténcia do SUS”.

A proposta de criagdo de nova dimensdo para a MAJ, a de Vigilancia, ndo foi acatada.

Durante a analise da 12 rodada Delphi, por sugestdo dos juizes, houve a necessidade de
incluir 3 indicadores, a saber “Articulacdo entre o setor Salde e Assisténcia Social para pleito
de beneficios”, “Divulgagao da Politica Nacional de Ateng¢ao Integral as Pessoas com Doenga
Falciforme e outras Hemoglobinopatias” e “Capacitacao de profissionais de satide da Atencao
Bésica para Orientagd0 Genética”. Esses foram avaliados na 2°* rodada Delphi e apenas o
indicador “Articulacdo entre o setor Saude e Assisténcia Social para pleito de beneficios”
obteve I\VVC para o critério de clareza abaixo do ponto de corte.

Dos indicadores que obtiveram I\VVC abaixo de 0,8 para um ou mais critérios de avaliagdo
durante a 12 rodada que foram reformulados e mantidos para a 22 rodada, 2 obtiveram 1\VC<0,8
para um dos critérios de avaliacdo, a saber: indicador “Aconselhamento Genético” e “Plano de
Saude com agdes voltadas a satde das pessoas com DF”, o que exigiu a continuidade de ajustes.

E importante colocar que apds a 12 rodada da técnica Delphi, houve a exclusio de uma
variavel (“Atendimento Multidisciplinar”), de dois indicadores pertencentes a dimensdo
“Acesso as agdes e Servigos” e inclusdo de 3 indicadores pertencentes a dimensao “Gestao”. A
MAJ foi, entdo, renumerada e passou a contar com 30 indicadores. Ademais, o seu I\VVC Global
na 12 rodada foi 0,91.

No que se refere a 22 rodada Delphi, a partir das modificacdes realizadas, exclusdes e
criacdo de indicadores, dos 30 indicadores submetidos para nova avaliacdo, 7 apresentaram
IVC<0,8 para o critério de clareza.

Ainda na 22 rodada Delphi, avaliou-se pertinente renomear a variavel “Planejamento em

Salde”, pertencente a dimensdo “Gestdo”, para “Planejamento Estratégico em Saude”.
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Para tanto, a versdo final da MAJ reformulada ap6s a analise dos juizes na 22 rodada da
técnica Delphi, teve uma variavel renomeada pertencente a dimensdo “Gestao”, indicadores
modificados conforme sugestdes dos juizes e nenhum indicador excluido. Entdo, permaneceu
com 30 indicadores e obteve um I\VVC Global de 0,97.

Apos a analise dos indicadores que ficaram abaixo do ponto de corte, e considerando 0s
comentarios dos juizes para todos os indicadores nas duas rodadas de avaliagdo, a MAJ validada

esta estruturada a partir dos indicadores dispostos no Quadro 3.

Quadro 3. Indicadores ap6s validagdo. Feira de Santana (BA), Brasil 2021

DIMENSAO ACESSO AS ACOES E SERVICOS

1. Porcentagem de (%) nascidos vivos (NV) que realizaram triagem neonatal biol6gica (“teste do pezinho™)

2. Porcentagem de (%) nascidos vivos (NV) com a Doenca Falciforme (DF) entre aqueles que realizaram triagem
neonatal

3. Porcentagem (%) de criancas com a DF até os 6 meses de idade cadastradas em servico de Atencao Especializada
para DF

4. Porcentagem (%) de criancas com a DF até os 5 anos de idade cadastradas em servi¢o de Atengdo Especializada
para DF

5. Porcentagem (%) de pessoas com DF acima de 5 anos cadastradas no servi¢o de Atencdo Especializada para DF

6. Centro de Referéncia (CR) ou Ambulatorio de Especialidades para Atencdo as Pessoas com DF, com equipe
multidisciplinar cadastrada

7. Porcentagem (%) de partos de mulheres com DF na Maternidade de Referéncia (MR)

8. Porcentagem (%) de internacdes por complica¢6es da Doenca Falciforme (CID D57)

9. Numero de materiais informativos produzidos, veiculados e com linguagem acessivel sobre a DF

10. Disponibilidade de Orientacdo Genética na Rede de Atengdo a Salde

11. Porcentagem (%) de Medicamentos para prevencdo de complicagdes da DF disponiveis para dispensagédo na
farmécia basica do SUS

12. Porcentagem (%) de Medicamentos para preven¢do de complicacdes e tratamento de intercorréncias da DF
disponiveis para dispensacdo na farmécia especializada do SUS

DIMENSAO GESTAO

13. Existéncia de Sistema informatizado, atualizado e interligado na Hemorrede Plblica

14. Atualizacdo e monitoramento dos dados epidemiol6gicos

15. Porcentagem (%) de pessoas com DF cadastradas na Hemorrede Pablica com preenchimento do quesito raga/cor

16. Porcentagem (%) de 6bitos infantis por DF investigados

17. Porcentagem (%) de 6bitos maternos por DF investigados

18. Porcentagem (%) de 6bitos adultos por DF

19. Numero de Acdes Intersetoriais realizadas

20. Disponibilidade de Assistente Social para pleito de beneficios

21. Divulgacdo da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias

22. Numero de Ag¢des de educagdo permanente voltadas a salide das pessoas com DF

23. Oferta de atividades educativas para profissionais de salide da Atencdo Béasica para orientagdo genética

24. Numero de representantes de organizagao social da populagéo negra ou DF nos conselhos de salde

25. Numero de Projetos ou Plano de Acéo apresentados no conselho de salde

26. Existéncia de Plano de Saide com aces voltadas a salide das pessoas com DF

27. Previsdo de dotacdo orgamentaria no Plano Plurianual (PPA) para a Politica Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doenca Falciforme (PNAIPDF)

28. Existéncia de instancias de promoc¢do da equidade em salide (area técnica, comités, grupo de trabalho).

DIMENSAO ENSINO E PESQUISA

29. Numero de Publica¢Bes de Editais de fomento a pesquisa sobre a Doenga Falciforme

30. Oferta de componentes curriculares nos cursos da &rea de saide e licenciaturas sobre a Doenca Falciforme

Fonte: Elaboragdo pela autora (2021)
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DISCUSSAO

A proposta de uma MAJ para avaliar a implantacdo da PNAIPDF é inédita e a realizacdo
de sua validagdo de contetido a partir da utilizagdo da técnica Delphi é imprescindivel para
obtencgéo de consenso de um grupo de especialistas sobre o tema.

Importa relatar que as modificagdes realizadas na MAJ apds as duas rodadas de
avaliacdo foram fundamentadas nas sugestdes dos juizes, analise da pertinéncia dessas e apoio
tedrico em literatura apropriada. Ademais, nas duas rodadas de avaliacdo, a equipe de pesquisa
nédo se deteve somente a realizar ajustes ou modificaces naqueles indicadores que obtiveram
IVC<0,8, uma vez que se buscou tornar a MAJ robusta e aplicavel a realidade para cumprir
com o seu objetivo que é avaliar a implantacdo da PNAIPDF no contexto nacional.

Durante a analise de dados da primeira rodada da técnica Delphi, ja se percebeu a
necessidade de melhor ajuste dos parametros com relacdo as pontuacdes para todos o0s
indicadores, o que também foi colocado como sugestdo pelos juizes, seguindo o padrdo de

~ 9

respostas para “Sim”, “Parcial” e “Nao” ou “Sim” e “Nao” a depender das especificidades de
cada indicador. A natureza qualitativa ou quantitativa dos indicadores também exigiu o uso de
um metodo de célculo/critérios que apontassem o caminho para se chegar a afericdo do
indicador.

Considerando o valor abaixo do ponto de corte estabelecido para os critérios elencados
para avaliagdo, o indicador, “% nascidos vivos (NV) que realizaram triagem neonatal”
apresentou IVC 0,77 para pertinéncia na 12 rodada Delphi. Os juizes solicitaram esclarecimentos
sobre o conceito de “triagem neonatal” e revisdo dos parametros estabelecidos. As sugestoes
foram acatadas com a adi¢ao do termo “teste do pezinho” ao indicador, além de explicar melhor
sobre 0 exame e 0 que 0 envolve na premissa. Por sua vez, os parametros foram adequados com
base na porcentagem de mais de 84% de cobertura que o Programa Nacional de Triagem
Neonatal (PNTN) atingiu no ano de 2014 (BRASIL, 2016a).

Considerando que somente o Sistema de Informacéo sobre Nascidos Vivos (SINASC)
ndo teria dados suficientes para permitir a afericdo do indicador, foi adicionada como fonte os
Programas Estaduais de Triagem Neonatal (PETN) (BRASIL, 2016a). Dessa forma, as
modificacOes realizadas contribuiram para valores acima de 0,8 para todos os critérios de
avaliagdo na 22 rodada Delphi.

De forma semelhante, para o indicador “% nascidos vivos (NV) com a Doenga
Falciforme (DF)”, com IVC 0,69 para clareza, foi realizada a inclusdo dos Programas Estaduais

de Triagem Neonatal (PETN) como fonte e ajuste de seus parametros conforme justificativa
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supracitada, além de torna-los mais flexiveis com a adicdo de parametro para pontuacao
“Parcial”. A sugestao dos juizes de tornar mais coerente a descri¢do do indicador ao seu método
de célculo foi acatada. Essas alteracBes contribuiram para maior clareza e especificidade do
indicador que alcancou todos os pontos de corte na 22 rodada de avaliagéo.

Por sua vez, para o indicador “Centro de Referéncia (CR)” que obteve IVC 0,77 para
clareza, houve sugestdo de mudanca na sua descricdo com a ressalva de que somente a
existéncia do centro de referéncia ndo garante a integralidade da atencdo as pessoas com DF.
Por isso, faz-se necessario que eles tenham equipes multidisciplinares cadastradas. A sugestao
foi, entdo, acatada, o que resultou na descri¢do “Centro de Referéncia (CR) ou Ambulatério de
Especialidade para Atengdo as Pessoas com DF, com equipe multidisciplinar cadastrada” e
detalhamento no “Método de Calculo/Critérios” da composi¢do minima dessa equipe
multidisciplinar por 3 categorias profissionais diferentes da area de saude. Frente as realidades
regionais, diferenca da incidéncia da DF nos estados brasileiros e distancia dos Centros de
Referéncia, a organizacdo da Rede de Atencdo pode necessitar de Ambulatérios de Atencao
Especializada local ou regional que incluam a DF, de modo a colocar a Atencao Especializada
mais proxima do local de moradia das pessoas (BRASIL, 2015).

Nesse contexto, no 2° momento de avaliacdo pelos juizes o indicador foi considerado
mais adequado e melhor aplicavel a garantia de atengdo integral as pessoas com DF, ao alcancar
IVC > 0,8 para todos os critérios. Para torna-lo ainda mais especifico, foram discriminados
quais profissionais devem compor minimamente a equipe cadastrada nos Centros de Referéncia
ou Ambulatério de Especialidades, com base no Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas
para Doenca Falciforme (PCDT) (BRASIL, 2018) e nas Diretrizes Basicas da Linha de cuidado
para Doenca Falciforme (BRASIL, 2015), que destacam a atuacdo e importancia do médico
hematologista, enfermeiro e assistente social nesses espacos.

Ja o indicador “Maternidade de Referéncia (MR)” foi o Unico que obteve IVC < 0,8 para
dois critérios de avaliacdo, a saber ndo concordancia com a varidvel onde foi alocado:
“Atendimento Multidisciplinar”, que obteve IVC 0,67, ¢ clareza com IVC 0,77 ja na 12 rodada
Delphi. Acrescenta-se que foi o unico indicador com IVC global < 0,8. Diante disso e dos
comentarios dos juizes, o indicador foi removido da MAJ.

Assim como o indicador anterior, os indicadores “Parto na Maternidade de Referéncia
(MR)” e “% de internagdes por complicagdes da doenga falciforme (CID D57)”, obtiveram IVC
abaixo do ponto de corte para alocagdo na varidvel “Atendimento Multidisciplinar”. Desse

modo, decidiu-se pela exclusdo dessa variavel e realocacdo dos seus indicadores para a variavel
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“Integrag@o na Rede de Assisténcia do SUS”. Tal modificagéo foi decisiva para os indicadores
obterem todos os IVC validos na segunda rodada da técnica Delphi.

A tomada de decisdo de exclusdo da varidvel “Atendimento Multidisciplinar” e
realocacdo de seus indicadores para a variavel “Integra¢dao na Rede de Assisténcia do SUS” foi
bem avaliada pelos juizes na segunda rodada, uma vez que nenhum dos indicadores realocados
obtiveram 1VVC<0,8 para o critério relacionado a variavel.

De forma especifica o indicador “Parto na Maternidade de Referéncia (MR)”, teve a sua
descricdo ajustada para melhor coeréncia com o seu método de célculo. Foi realizada a inclus&o,
como possiveis fontes, do SISPRENATAL, sistema desenvolvido para acompanhamento
adequado das gestantes inseridas no Programa de Humanizagdo no Pré-Natal e Nascimento
(PHPN) do SUS e consulta ao sistema de informacdes da Atencdo Especializada (Ambulatorio
de Especialidades e Centros de Referéncia) as pessoas com DF, uma vez que a gestante com
DF devera ser acompanhada por servico especializado e com a presenca de Hematologista
(BRASIL, 2015).

Por apresentar IVC 0,69 para clareza e sugestdes registradas, para o indicador
“Aconselhamento Genético”, a problematizagdo concentrou-se na cautela no uso do termo
“aconselhamento genético” por sua relagdo com o profissional geneticista. Decidiu-se por
acatar a sugestdo dos juizes e, ao consultar as Diretrizes Basicas da Linha de Cuidado para
Doenca Falciforme (BRASIL, 2015), adotou-se o termo “orientagdo genética”, uma vez que
essa pode ser realizada por grupo ou profissional devidamente qualificado para esse fim.
Ademais, foram adotados como parédmetro, pelos menos 02 profissionais da satde capacitados
em hemoglobinopatias no servigo de referéncia.

Para a 22 rodada Delphi, houve aumento do IVC para clareza para 0,78 para esse
indicador quando comparado a 12 rodada de avaliacao, porém considerando o ponto de corte de
0,8, houve necessidade de nova reformulacdo. Cabe relatar, contudo, que houve aumento do
IVC geral do indicador para 0,92 quando comparado a pontuagéo 0,87 na primeira avaliacéo.
Dessa forma, foram realizadas adequagdes no método de calculo/critérios, parametros e
premissa, considerando a existéncia de pelo menos 02 profissionais de salde capacitados em
hemoglobinopatias para orientacdo genética na Rede de Atencdo a Saude e ndo mais de forma
restrita ao servico de referéncia, como definido anteriormente.

Na avaliagdo do critério de clareza, o indicador “Sistema Informatizado na Hemorrede
Publica” apresentou IVC 0,77. Assim, sofreu complementacdo na sua descri¢do e adequacoes
de seus parametros. Tais mudancas favoreceram a avaliacdo do indicador em nova avaliacdo

pelos juizes que atribuiram a todos os critérios 1VC>0,8. A existéncia de um sistema
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informatizado, a partir da Hemorrede Publica, de forma a receber os diagnosticados com a DF
para integra-los na rede do SUS, com a criacdo de um cadastro nacional, € uma necessidade
pontuada na PNAIPDF (BRASIL, 2005). Cabe reforcar a necessidade de que esse sistema seja
atualizado e interligado em todas as unidades da Hemorrede publicas para possibilitar
disseminar informacfes tecnoldgicas, operacionais e epidemiologicas para melhor
acompanhamento dessas pessoas.

O indicador “Atualizacdo dos dados epidemioldgicos” obteve IVC 0,77 para clareza.
Destarte, para torna-lo mais objetivo e factivel, o seu método de calculo/critérios foi ajustado
para atualizacdo e monitoramento semanal de notificacdo compulséria da doenca falciforme em
determinado periodo. O indicador foi, entdo, favorecido com 0s ajustes, uma vez que passou
pela 22 rodada com todos os seus IVC acima do ponto de corte.

A sugestdo de criar uma dimensao de vigilancia, suscitada na 12 rodada Delphi, para
alocar a variavel “Cadastro e Vigilancia as pessoas com DF e outras hemoglobinopatias™, nao
foi acatada, uma vez que a dimensdo “Gestdo”, por se fundamentar nas proprias acdes
desempenhadas pela gestdo em salde, dentre elas, monitoramento e avaliacdo, também se
expande para o campo da vigilancia para o conhecimento da realidade, identificacdo de
problemas, estabelecimento de prioridades de atuacdo e melhor utilizacdo de recursos em busca
de resultados efetivos (BEZERRA et al., 2020).

Por sua vez, para o indicador “% de Obito adulto com DF”, foram realizadas
modificacGes que permitiram a demarcacgdo de parametros e pontuacdes exclusivas para a sua
afericdo, uma vez que esses estavam definidos de forma conjunta para 6bitos infantis, maternos
e adultos por DF. Essas modificagcBes também influenciaram na obtencdo de todos os IVC
validos em novo momento de avaliagao.

Importa relatar que ainda que a avaliagdo do indicador “Articulacao Intersetorial”, tenha
sido favoravel pelos juizes, com todos os 1VC>0,8, foi acatada a sugestdo de modificar a
descri¢ao da variavel que o contempla para “Acdes Intersetoriais” em substitui¢do a “Agdes
Articuladas”, uma vez que o termo ¢ mais difundido e mais coerente com a proposta do
indicador. A intersetorialidade, aproximada ao campo da salde, pode ser entendida como uma
forma articulada de trabalho que pretende superar a fragmentacdo do conhecimento e das
estruturas sociais de modo a produzir efeitos mais significativos na salde da populacdo
(WARSCHAUEAR; CARVALHO, 2014), principalmente sobre problemas complexos como
a Doenca Falciforme.

Na avaliagdo dos juizes, o indicador “Plano de Saude com acdes voltadas a satide das

pessoas com DF” apresentou IVC 0,77 para dimensdao onde foi alocado, a saber “Gestao”,
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quando 3 juizes discordaram nesse critério de avaliacdo. Entretanto, decidiu-se por manter o
indicador alocado nessa dimensdo, por entender que o planejamento estd intrinsicamente
relacionado a gestdo do SUS, especificamente como uma acgéo estratégica que objetiva ampliar
a eficiéncia, eficacia e a efetividade da acdo de politicas publicas (BRASIL, 2016b), como é o
caso da PNAIPDF.

Esse foi um dos indicadores, juntamente com o indicador “Aconselhamento Genético”,
gue obtiveram IVC< 0,8 na primeira e segunda rodada de avaliacao, o que exigiu a continuidade
de ajustes. No caso do presente indicador houve aumento do IVC para a dimensdo onde esta
alocado durante a segunda rodada, porém os juizes diminuiram o seu IVC para clareza, fazendo-
se necessario o seguinte ajuste: “Existéncia de Plano de Saude com agdes voltadas a satde das
pessoas com DF”, sob a otica de que o Plano de Saide ¢ um instrumento central de
planejamento, assim, espera-se que para além da sua existéncia, a opcdo metodologica de
elaboracéo seja pautada na construgéo coletiva de modo a ser coerente com as necessidades de
salde da populagdo (BRASIL, 2016b). Dessa forma, a premissa do indicador foi ajustada para
o enfoque de construcdo coletiva do Plano de Saude.

As reflex@es suscitadas no momento de analise da primeira rodada da técnica Delphi
levaram a exclusdo do indicador “% de pessoas com DF matriculadas no CR” por estar
relacionado ao indicador “% de pessoas com DF matriculadas na Hemorrede Publica (HP)”,
ainda que tenham apresentado IVC>0,8 para todos os critérios. Nesse contexto, se havia relacdo
entre ambos, as suas informacgdes foram agrupadas em apenas um indicador “Porcentagem (%)
de pessoas com DF acima de 5 anos cadastradas no servi¢co de Atencao Especializada para DF”.
A faixa etaria foi delimitada para “acima de 5 anos”, uma vez que outros indicadores presentes
na MAJ permitem obter a porcentagem de criangas com a DF até os 5 anos de idade cadastradas
em servicos de atencdo especializada.

Como contribuicdo dos juizes relacionada a primeira rodada de avaliacdo da MAJ, foi
apontada a necessidade de criacdo de alguns indicadores, sdo eles: “Articulagdo entre o setor
Saude e Assisténcia Social para pleito de beneficios”, “Divulgacdo da Politica Nacional de
Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias”,
“Capacitacao de profissionais de saide da Atengao Basica para orientacdo genética”. Todos
alocados na dimensao “Gestao”.

Para a constru¢do do indicador “Articulacdo entre o setor Salde e Assisténcia Social
para pleito de beneficios”, considerou-se a necessidade de articulacdo da PNAIPDF com as
demais politicas e setores de saude, como a assisténcia social, para garantir a integralidade do

cuidado as pessoas com DF.
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Por sua vez, para o indicador “Divulgacdo da Politica Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doenga Falciforme e outras Hemoglobinopatias”, tomou-se como referéncia a
ideia de que a midia é uma variavel de influéncia importante no ciclo das Politicas Publicas
(PP), uma vez que a visibilidade midiatica das PP nos noticiarios e seu enquadramento séo
fatores que exercem influéncia (direta ou indireta) sobre os diferentes atores politicos que atuam
em seus ciclos. Além disso, os diferentes canais de comunicagdo, como as midias (impressa,
televisiva, falada) e redes sociais, sdo importantes ferramentas e espacos que podem possibilitar
que o campo das PP ganhe visibilidade e permita que os cidadaos possam ter mais informacdes,
além de poderem participar de alguma etapa do seu ciclo (PENTEADO; FORTUNATO, 2015).

Para o caso do indicador “Capacitacdo de profissionais de saide da Aten¢ao Basica para
orientacdo genética”, a sua construcao ¢ justificada pelo fato de que os profissionais desse nivel
de atencdo devem ter capital teorico adequado a realidade para realizarem a orientacao genética,
além da identificacdo de fatores de risco e da doenca falciforme em seu estagio inicial, e
encaminhamento &gil e adequado para o atendimento especializado, o que d& a atencéo bésica
um carater essencial para um melhor resultado terapéutico e prognéstico dos casos (BRASIL,
2018).

Constatou-se a partir dos valores de 1VVC calculados para cada item, critério de avaliacdo
e globalmente que as modificacOes realizadas na MAJ a partir da sugestdo dos juizes, analise
pela equipe de pesquisa e busca de apoio tedrico foram importantes para melhorar a composi¢do
dos itens do instrumento. Além dessa constatacdo, a analise dos IVC atribuidos pelos
especialistas e seus comentarios durante a segunda rodada de avaliacdo subsidiou novas
mudangas.

Importa colocar que as avaliacGes realizadas na segunda rodada apontaram 1\VVC abaixo
do ponto de corte para 7 indicadores, mas, dessa vez, apenas para um critério de avaliacéo,
especificamente para o critério de clareza. Ademais, nenhum indicador obteve IVVC geral abaixo
de 0,8.

Cabe relatar que a segunda rodada de avaliagdo pelos juizes propiciou a adi¢do do termo
“Porcentagem” a todos aqueles indicadores que traziam o simbolo “%” em sua nomenclatura
para maior clareza.

No que se refere aos indicadores que obtiveram IVC>0,8 na primeira rodada de
avaliacdo, mas que registraram sugestfes ou comentarios pertinentes dos juizes, com
consequentes modificagdes, 4 apresentaram 1VC<0,8 para o critério de clareza quando

novamente avaliados (Quadro 2).
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Esse ¢ o caso do indicador “Medicamentos ofertados na farmacia béasica do SUS” que
foi ajustado para “% de Medicamentos para prevencdo de complicagdes e tratamento de
intercorréncias da DF ofertados na farmacia basica do SUS” na primeira rodada para tornar-se
mais especifico. O questionamento dos juizes na segunda rodada concentrou-se na falta de
clareza do seu Método de Célculo. Para tanto, restringiu-se a abrangéncia do indicador para 0s
tipos de medicamentos que devem estar disponiveis para dispensacdo na farmécia bésica do
SUS para prevencdo de complicacdes da doenca falciforme, uma vez que esses estdo
discriminados por principios ativos no PCDT (BRASIL, 2018) da DF, permitindo o método de
calculo em porcentagem.

Com essa adequacgéo, foram necessarios ajustes no método de célculo e parametros, de
modo a investigar a relacdo entre os medicamentos preconizados para prevencdo de
complicacdes da DF na farmacia basica do SUS e o que realmente esta disponivel para
dispensacdo na farméacia basica de determinado municipio e em determinado periodo.

O indicador “Articulagdo Intersetorial” também passou por ajustes durante a primeira
rodada de avaliagdo para “Numero de Acdes Intersetoriais”. Com a avaliagdo do critério de
clareza abaixo do ponto de corte em nova avaliacdo, foi necessaria a sua complementacéo para
“Numero de Ag¢des Intersetoriais realizadas” e especificacdo no parametro da realizacdo de
acGes com, no minimo, um campo de conhecimento além da salde para reforcar a ideia de
intersetorialidade.

No que tange ao indicador “Instancias de promogéo da equidade em saude (area técnica,
comités, grupo de trabalho)”, que durante a primeira rodada de validacédo apresentou IVC>0,8
para todos os critérios de avaliagado, esse sofreu ajuste para “Atuacdo de instancias da equidade
em saude (area técnica, comités, grupos de trabalho)”. Entretanto, quando submetido a segunda
rodada de validacdo obteve IVC igual a 0,67 para clareza, momento em que foi reajustado,
considerando os comentarios dos juizes que, de acordo com o que esta definido nos parametros,
pretende-se avaliar a existéncia de area técnica. Desse modo, passou a denominar-se
“Existéncia de instancias de promocdo da equidade em satde (area técnica, comités, grupo de
trabalho)” com consequentes ajustes no método de calculo/critérios com énfase para a
pertinéncia de instancias atuantes em sua premissa.

O indicador “Componente Curricular nos cursos da area de saude sobre a temaética”
também se assemelha ao contexto dos indicadores supracitados. Os juizes atribuiram IVC > 0,8
na primeira rodada de avaliagdo, mas registraram importantes sugestdes que levaram ao
seguinte ajuste “Oferta de componentes curriculares nos cursos da area de saude e licenciaturas

sobre a tematica”. Houve a problematizag¢do da oferta de componentes curriculares sobre DF
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também nos cursos de licenciaturas, principalmente no curso de pedagogia, uma vez que muitos
profissionais atenderdo a alunos em fase escolar com a faixa etaria de 03 a 05 anos, periodo de
maior probabilidade de acontecerem as crises falcémicas.

De forma a tornar o indicador ainda mais claro, na segunda rodada Delphi, diante de um
IVC 0,78 para clareza, esse foi readequado para “Oferta de componentes curriculares nos cursos
da area de saude e licenciaturas sobre a Doenca Falciforme”. Ademais, o método de
calculo/critérios foi detalhado para a oferta de componente curricular obrigatdrio e/ou optativo
sobre a DF.

A segunda rodada de avaliacdo da MAJ pelos juizes continuou a direcionar para ajustes
importantes nos componentes da matriz. Nesse contexto, a variavel inicialmente denominada
“Planejamento em Saude” pertencente a dimensdo Gestdo foi reajustada para “Planejamento
Estratégico em Saude”, modificacdo baseada na ideia de que no enfoque estratégico quem
planeja (ator social) desenvolve o processo de planejamento com outros atores sociais dentro
do mesmo cenario social e politico. Especificamente quando aplicado no campo da salde,
objetiva definir acdes voltadas a satde da populacdo, de modo a obter os melhores resultados
sanitarios (FERREIRA, SILVA, MIYASHIRO, 2017).

No que se refere aos 3 indicadores criados apds o primeiro momento de avaliacdo pelos
juizes que foram expostos para avaliacdo na segunda rodada Delphi, apenas o indicador
“Articulacdo entre o setor Saude e Assisténcia Social para pleito de beneficios” apresentou
IVC<0,8 para um dos critérios de avaliacdo. Os juizes questionaram a coeréncia entre o
indicador e seu método de célculo/critérios. De modo a alcancar essa coeréncia, sofreu
modificacdo para “Disponibilidade de Assistente Social para pleito de beneficios”.

Destarte, por consequéncia, houve elaboracdo de premissa para o indicador conforme a
sua modificacdo, construida com base na pertinéncia da atuacdo do servico social para
universalizacdo dos direitos sociais, garantindo o atendimento das necessidades basicas dos
individuos. Diante do cenario de desigualdade social que envolve a pessoa com doenca
falciforme, torna-se imprescindivel a participacdo da assisténcia social, no atendimento integral
e efetivacdo dos direitos sociais aos pacientes e seus familiares (LOPES; GUIMARAES;
EMILIANO, 2015; BRASIL, 2015), o que valida a criacdo de um indicador que permita aferir
sobre esse contexto.

Os demais indicadores criados, “Divulgacdo da Politica Nacional de Aten¢do Integral
as Pessoas com Doenga Falciforme e outras Hemoglobinopatias™ e indicador “Capacitagao de
profissionais de satde da Atencdo Béasica para orientacdo genética” foram bem avaliados pelos

juizes, mas ainda assim foram readequados com base nas sugestdes pontuadas.
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Para o indicador “Divulga¢ao da Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com
Doenga Falciforme e outras Hemoglobinopatias”, realizou-se ajuste no método de
calculo/critério, bem como, parametros para a constatacdo da divulgacao da PNAIPDF em mais
de 01 espaco da midia (impressa, televisiva, falada) e 01 rede social por semestre. Foram
adicionadas a premissa, as oportunidades de divulgacdo da PNAIPDF nas datas de Dia Mundial
de Conscientizagcdo sobre a Doenga Falciforme (19 de junho) e Dia Nacional de Luta pelos
Direitos das Pessoas com Doencas Falciformes (27 de outubro).

Com relagéo ao indicador “Oferta de capacitagdo para profissionais de salide da Atencédo
Bésica para orientagdo genética”, o termo “capacitacdo” foi substituido, uma vez que esse nao
se mostra eficaz para possibilitar a incorporacdo de novos conceitos e principios as praticas
estabelecidas, pois trabalha de maneira descontextualizada e se baseia principalmente na
transmisséo de conhecimentos (CECCIM, 2005). Portanto, o indicador passou a denominar-se
“Oferta de atividades educativas para profissionais de saude da Atengdo Basica para orientacao
genética”, com énfase para atividades educativas que sejam significativas para o processo de
trabalho; o que exigiu ajuste no método de calculo/critérios e parametro.

Cabe relatar que, segundo Lynn (1986), os itens de um instrumento que nao obtém o
minimo requerido de concordancia entre os juizes devem ser eliminados ou revisados,
recomendacdo que foi adotada no presente estudo. Contudo, mesmo para os indicadores que
obtiveram IVC>0,8 na primeira e segunda rodada de avaliagdo pelos juizes, as sugestdes
registradas foram analisadas e muitas vezes acatadas. Esse foi o caso dos indicadores “% de
obito infantil com DF” e “% de 6bito materno com DF”.

De forma detalhada, os indicadores supracitados sofreram modificagdes com respaldo
tedrico nas Portarias n° 72 de 11 de janeiro de 2010, que torna a vigilancia de ébitos infantil e
fetal obrigatoria nos servicos de salde que integram o SUS (BRASIL, 2010), e Portaria n° 653
de 28 de maio de 2003, que estabelece que o ébito materno passa a ser um evento cientifico de
notificacdo compulsoria, tornando a investigacdo obrigatéria por parte dos municipios
(BRASIL, 2003).

Ademais, os parametros para os indicadores de 6bitos infantis e maternos foram
desvinculados e, devido a relevancia da investigacdo desses 0bitos, é imprescindivel, com base
nas portarias e recomendacdes dos juizes, que sejam 100% investigados.

Diante dos dados apresentados, a MAJ em sua verséo final conta com 30 indicadores
distribuidos nas dimensdes “Acesso as Ag¢des e Servigos”, “Gestdo” e “Ensino e Pesquisa”.
Com relacdo ao IVC para dimensdo, variavel, clareza e pertinéncia, recomenda-se um valor

minimo aceitavel de 0,80 quando se trata da avaliacdo de novos instrumentos (ALEXANDRE;
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COLUCCI, 2011), como é caso da MAJ para avaliar a implantacdo da PNAIPDF. Dessa forma,
os resultados da MAJ em sua versao reformulada apos a segunda rodada Delphi apontam para

um IVC global de 0,97 o que ratifica a validagdo por esses critérios.

CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo objetivou validar o contetdo da MAJ para avaliar a implantacao da
PNAIPDF, uma vez que, até 0 momento, ndo se tem conhecimento da existéncia de ferramentas
e indicadores validados que possibilitem avaliar a implantacdo da referida Politica nos niveis
no contexto nacional.

Portanto, a partir das rodadas de avaliacdo realizadas, a MAJ teve seu contetdo validado
e podera contribuir para a utilizacéo de seus indicadores com maior confiabilidade, além desses
terem sido avaliados como apropriados para o contexto de aplicacdo. Dessa forma, subsidiara
0s passos de sua testagem em estudos de caso.

Cabe relatar que a MAJ pode ser adequada para uso nas esferas de governo municipal,
estadual ou federal, o que permite melhor conhecer a implantagdo da PNAIPDF e julgar se
corresponde a sua adequada operacionalizagdo, além de identificar a dinamica e os fatores
criticos desse processo, 0 que oferece diagndstico para a tomada de decisdes baseada em
evidéncias e fortalecimento da PNAIPDF.

Nesse contexto, a aplicacdo da MAJ pode ser realizada em sua totalidade ou por suas
dimensGes, o que possibilita o seu desdobramento em estudos de avaliacdo, gestdo, assisténcia
e ensino e pesquisa. Ademais, cada variavel e até mesmo cada indicador componente da MAJ
pode se desdobrar em diferentes estudos.

As limitacOes desse estudo correspondem a realizacao da validacdo apenas do contetdo
da MAJ devido ao prazo de conclusédo do mestrado, retorno das avaliages da MAJ pelos juizes
nas duas rodadas Delphi e periodo de pandemia vivenciado que afetaram o desenvolvimento
do estudo. Dessa forma, a MAJ pode ainda ser submetida a um pré-teste com a populacdo-alvo
e outras formas de validacéo.

Né&o obstante, considera-se a MAJ valida, uma vez que alcangou um IVVC Global acima
do ponto de corte em sua versdo final, e apropriada para direcionar a avaliacdo da implantacdo

da PNAIPDF no contexto nacional.
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4.2 PRODUCAO TECNICA: MATRIZ DE ANALISE E JULGAMENTO PARA
AVALIACAO DA IMPLANTACAO DA PNAIPDF

Como resultado das duas rodadas de avaliagcdes por juizes, utilizando a técnica Delphi
“modificada”, da MAJ para avaliar a implantacdo da PNAIPDF no contexto nacional,
apresenta-se a seguir a versdo reformulada e validada.

O quadro 4 apresenta 30 indicadores validados de com acordo com as suas dimensdes
de andlise. De forma especifica, na dimensao “Acesso as Acdes e Servigos” foram validados
12 indicadores; a dimensao “Gestdo” validou 16 indicadores; por fim, na dimensdo “Ensino e

Pesquisa” foram validados 2 indicadores.



70

Quadro 4 - Matriz de Analise e Julgamento (MAJ) para avaliar a implantagdo da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca

Falciforme e outras Hemoglobinopatias (PNAIPDF)

DIMENSAO ACESSO AS ACOES E SERVICOS
N° | VARIAVEL | INDICADOR METODO DE CALCULO/CRITERIOS FONTE PARAMETRO PONTUACAO PREMISSA
Cobertura entre 84% e
Porcentagem | NV com triagem neonatal (“teste do pezinho™) no SINASC 100% de triagem SIM =1 A realizacdo da triagem
de (%) ano x .100 neonatal (“teste do neonatal - que consiste na
nascidos vivos NV no ano x Dados dos pezinho™) = 1. PARCIAL =0,5 | coleta de gotas de sangue do
1 (NV) que Servigos de calcanhar da crianga, ap6s 48
realizaram Referéncia Cobertura menor que NAO =0 horas da primeira alimentacdo
triagem em Triagem 84% e até 50% de do recém-nascido, e até o
neonatal Neonatal triagem neonatal (“teste quinto dia util de vida, e inclui
bioldgica (SRTN) do do pezinho”) = 0,5 além da triagem da Doenca
(“teste do estado da Falciforme (DF), enfermidades
pezinho™) Federacéo Cobertura menor que como hipotireoidismo,
Triagem 50% de triagem neonatal fenilcetondria e outras,
Neonatal (“teste do pezinho”) =0 dependendo do estado da
Federacdo - em todos 0s
nascidos vivos é uma condigdo
Porcentagem NV com DF no ano x .100 SINASC Cobertura entre 84% e SIM =1 necessaria para o diagndstico
2 de (%) NV com triagem neonatal no ano x 100% de nascidos vivos precoce da DF, estabelecida
nascidos vivos Dados dos com DF que realizaram | PARCIAL=0,5 pela Portaria GM/MS n°
(NV) coma Servicos de triagem neonatal = 1 822/2001.
Doenga Referéncia NAO =0
Falciforme em Triagem Cobertura menor que
(DF) entre Neonatal 84% e até 50% de
aqueles que (SRTN) do nascidos vivos com DF
realizaram estado da que realizaram triagem
Federacéo neonatal = 0,5
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Integracdo na
rede de
assisténcia do
SUS

anos de idade para
criangas com DF = 0,5

triagem
neonatal Cobertura menor que
50% de nascidos vivos
com DF que realizaram
triagem neonatal = 0
Cobertura 100% de
Porcentagem servico de Atencéo
(%) de Sistema de Especializada até os 6 SIM =1
criancas coma | Numero de criangas com DF até os 6 meses de informagdo meses de idade para
DF até 0s 6 idade cadastradas em servigo de Atengdo da APAE ou criangas comDF =1 PARCIAL =0,5
meses de Especializada para DF no ano x municipio
idade NV com DF no ano x .100 Cobertura menor que NAO =0
cadastradas Secretaria 100% e entre 80% de
em servico de Municipal servico de Atencédo
Atencéo de Saude Especializada até os 6
Especializada meses de idade para
para DF criangas com DF = 0,5
Cobertura menor que
80% de servico de
Atencéo Especializada
até os 6 meses de idade
para criangas com DF=0
Cobertura 100% de
Porcentagem servigo de Atengéo
(%) de NUmero de criangas com DF até os 5 anos de Sistema de Especializada até os 5 SIM =1
criangas com a idade cadastradas em servico de Atengdo informacédo anos de idade para
DF até 0s 5 Especializada para DF no ano x da APAE ou criangas comDF =1 PARCIAL =0,5
anos de idade NV com DF nos ultimos 5 anos .100 municipio
cadastradas Cobertura menor que NAO =0
em servico de Secretaria 100% e até 80% de
Atencéo Municipal servico de Atencédo
Especializada de Saude Especializada até 0s 5
para DF

O Atendimento Especializado
precoce é uma condigdo
essencial para reduzir a

morbimortalidade de criangas

com DF, sendo que até os
cinco anos de idade verifica-se
a maior ocorréncia das
complicacbes da DF.
O atendimento e
acompanhamento inicial de
criancas com DF pode ser
realizado pela APAE, bem
como, pelos Centros de
Referéncia para Doenca
Falciforme, a depender de
como se estrutura a linha de
cuidado para DF.
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Cobertura menor que
80% de servico de
Atencgdo Especializada
até os 5 anos de idade
para criancas com DF= 0

Porcentagem SIA-SUS Cobertura maior ou igual SIM =1 A PNAIPDF visa integrar as
(%) de n° de pessoas com DF acima de 5 anos que 85% de pessoas com pessoas com DF na rede de
pessoas com | cadastradas no servico de Atencdo Especializada | Sistema de DF acima de 5 anos PARCIAL =0,5 assisténcia do SUS,
DF acimade5 | no ano x .100 | informacdo | cadastradas no servico de prioritariamente na Hemorrede
anos n° de pessoas com DF acima de 5 anos no ano x da Atencdo Especializada NAO =0 Publica, por compreender a
cadastradas no Hemorrede para DF =1 importancia deste servico para
servico de Puablica 0 acompanhamento do
Atencéo Cobertura menor que cuidado.
Especializada 85% e até 50% de
para DF pessoas com DF acima
de 5 anos cadastradas no
servigo de Atengdo
Especializada para DF =
0,5.
Cobertura menor que
50% de pessoas com DF
acima de 5 anos
cadastradas no servico de
Atencgdo Especializada
para DF = 0.
Centro de Referéncia por
Centro de Entrevista Municipio e/ou SIM =1 A PNAIPDF preconiza a
Referéncia Equipe multidisciplinar cadastrada em Centro de | com gestor Ambulatério de integralidade da atencéo no
(CR) ou Referéncia ou Ambulatério de Especialidades, de salde Especialidades PARCIAL =0,5 ambito do SUS com
Ambulatério minimamente composta por médico minimamente composta atendimento realizado por
de hematologista, enfermeiro e assistente social Doc. por médico NAO =0 equipe multidisciplinar. Desta

Especialidades
para Atengéo

(Relatorios)

hematologista,

forma, considera-se para esta
matriz, que além da existéncia
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as Pessoas Cadastro enfermeiro e assistente do centro de referéncia ou
com DF, com Nacional de social = 1 ambulatorio de especialidade,
equipe Estabelecim faz-se necessario o cadastro de
multidisciplin entos de Centro de Referéncia equipe multidisciplinar,
ar cadastrada Saude e/ou Ambulatério de minimamente composta por
(CNES) Especialidades na regido hematologista, enfermeiro e
de saide préxima do assistente social.
municipio para regulacéo
minimamente composta
por médico
hematologista,
enfermeiro e assistente
social = 0,5
Inexisténcia de Centro
de Referéncia e/ou
Ambulatério de
Especialidades no
municipio ou regido de
salide proxima do
municipio para regulagao
minimamente composta
por médico
hematologista,
enfermeiro e assistente
social =0
Sistema de Cobertura 100% de
Porcentagem informacédo mulheres com DF que A gestacdo de mulheres com
(%) de partos n® de mulheres com DF que pariram na MR no da pariram na MR =1 DF est4 associada a um
de mulheres | ano x .100 | Maternidade aumento de complicacdes
com DF na n° de mulheres com DF que realizaram pré-natal Cobertura menor que clinicas materno-fetais, o que
Maternidade no ano X SISPRENA 100% e até 50% de SIM =1 preconiza a assisténcia de pré-
de Referéncia TAL mulheres com DF que natal e parto de alto risco.
(MR) pariram na MR = 0,5 PARCIAL =0,5 | Desta forma, cabe destacar o
Sistema de Pacto de Gestdo do SUS que
Informacéo Cobertura menor que NAO =0 traz a regionalizacdo e a
da Atencgdo 50% de mulheres com descentralizagdo como eixo
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Especializad
a as pessoas
com DF
(Centro de
Referéncia/
Ambulatério
de
Especialidad

DF que pariram na MR =
0

estruturantes para as agdes e
servicos de salde.

Porcentagem
(%) de
internacdes
por
complicacOes
da Doenca
Falciforme
(CID D57)

n° de internagdes por complicacbes da DF no ano
X .100
N° de internagdes no ano x

es)

SIH

100% de cobertura de
internacGes por
complicacGes da doenca
falciforme (CID D57) =
1

Cobertura de internagdes
por complicagdes da
Doenca Falciforme (CID
57) menor que 100% =0

O Sistema de Informag&o do
SUS devem notificar sempre
que a doenga falciforme (CID-
57.1) for a doenga de base.
Assim, a atencdo hospitalar
deveria prestar o cuidado
multiprofissional as
internacdes eletivas ou de
urgéncia de pessoas com DF.

Acesso a
informacéo

Ndmero de
materiais
informativos
produzidos,
veiculados e
com
linguagem
acessivel
sobre a DF

Numero de materiais informativos (boletins,
cartazes, videos) voltado a salde das pessoas com
DF produzidos, veiculados e com linguagem
acessivel no ano x

Entrevista
com gestor
de saude.

Documentos
(Relatdrios,
fotografias,
sites, videos)

Entrevista
com pessoas
com DF

No minimo, 02 materiais
informativos voltado a
salide das pessoas com

DF produzidos,
veiculados e com
linguagem acessivel por
ano =1.

Materiais informativos com
linguagem acessivel permitem
a promocao do acesso a
informagdo, ampliando o
cuidado as pessoas com
Doenca Falciforme.
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O Ministério da Saude

Entrevista Pelo menos 02 SIM =1 recomenda a orientacao
Disponibilidad | Namero de Profissionais capacitados na Rede de | com gestor profissionais da sadde genética, particularmente no
10 ede Atencédo a Salde para realizar orientacdo genética de saude. capacitados em NAO =0 que diz respeito as
Orientacdo no que se refere a hemoglobinopatias hemoglobinopatias na hemoglobinopatias, por
Genética na Doc. Rede de Atencéo a profissional qualificado na
Rede de (Relatorios Saude = 1. Rede de Atengdo a Saude.
Atencdo a de Gestéo)
Salde
Disponibilidade de 100%
Entrevista de medicamentos para
11 Porcentagem Tipos de medicamentos para prevencgdo de com gestor prevencdo de SIM =1
(%) de complicacGes da DF disponiveis para dispensagéo de salde. complicacbes da DF para
Medicamentos na farmécia béasica do SUS no municipio x e dispensacdo na farmacia | PARCIAL = 0,5
para periodo y Doc. basica. = 1. O acesso a medicamentos
prevencdo de .100 | (RENAME, NAO =0 essenciais, imunobioldgicos
Acesso aos complicacdes Tipos de medicamentos para prevencdo de Ficha de Disponibilidade menor especiais e insumos, como
medicamentos da DF complicagGes da DF que devem ser ofertados na | dispensacdo | que 100% e até 50% de Filtro de Leucdcitos e Bombas
disponiveis farmécia basica do SUS: penicilina oral, de medicamentos para de Infuséo sdo indispensaveis
para penicilina injetavel, eritromicina e acido félico medicament prevencdo de na prevencdo e tratamento para
dispensacéo 0s, complicacbes da DF para as pessoas com DF, cuja
na farmacia Protocolo dispensacao na farmécia PNAIPDF reforga a garantia
béasica do SUS Clinico e basica = 0,5 de acesso a esses
Diretrizes medicamentos.
Terapéuticas | Disponibilidade menor
da Doenca que 50% de
Falciforme) medicamentos para

prevencdo de
complicac6es DF para
dispensacdo na farmacia
basica=0




76

Porcentagem
(%) de
Medicamentos
para

Tipos de medicamentos para prevencdo de
complicaces e tratamento de intercorréncias da
DF disponiveis para dispensacéo na farmécia

especializada do SUS no municipio x e periodo y
.100

Disponibilidade de 100%
de medicamentos para
prevencédo de
complicacGes e
tratamento de
intercorréncias da DF

12 prevencdo de
complicacdes Tipos de medicamentos para prevencao de para dispensagdo na
e tratamento complicacGes e tratamento de intercorréncias da farmécia especializada =
de DF que devem ser ofertados na farmacia 1.
intercorréncias | especializada do SUS: Hidroxiuréia e Quelantes
da DF de ferro Disponibilidade menor
disponiveis que 100% e até 50% de
para medicamentos para
dispensacgéo prevencdo de
na farmécia complicaces e
especializada tratamento de
do SUS intercorréncias da DF
para dispensacao na
farmacia especializada =
0,5.
Disponibilidade menor
gue 50% de
medicamentos para
prevencdo de
complicaces e
tratamento de
intercorréncias da DF
para dispensagdo na
farmécia especializada =
0.
DIMENSAO GESTAO
N° | VARIAVEL | INDICADOR METODO DE CALCULO/CRITERIOS FONTE PARAMETRO PONTUACAO PREMISSA
Sistema informatizado
em funcionamento, com
versdo atualizada, e A implementacdo de sistemas
interligada 100% em SIM =1 informatizados é fundamental
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13

14

15

Cadastro e
Vigilancia as
pessoas com

DF e outras

hemoglobinop
atias

Existéncia de Existéncia de sistema informatizado, atualizado e Entrevista todas as unidades da para a formagao e estruturacdo
Sistema interligado nas unidades da Hemorrede Plblica com gestor Hemorrede do estado = NAO =0 de banco de dados e
informatizado, de salde. 1. disseminacdo de informagdes
atualizado e tecnoldgicas, operacionais e
interligado na Documentos | Sistema informatizado epidemioldgicas.
Hemorrede (Relatérios precario ou com versdo
Publica de Gestéo) desatualizada, ou ndo
interligada 100% em
todas as unidades da
Hemorrede do estado =0
Atualizagdo semanal de A vigilancia epidemioldgica é
Atualizagdo e Entrevista notificacdes SIM =1 essencial na atencdo voltada ao
monitorament Atualizacdo e Monitoramento semanal de com gestor | compulsorias da DF = 1. cuidado as pessoas com DF,
0 dos dados notificacdo compulsdria da DF no periodo x de saude. PARCIAL = 0,5 | necessitando ser realizada com
epidemioldgic Doc. Atualizagdo de periodicidade. A notificacdo
0S (Relatorios) notificacBes NAO =0 compulséria da DF na Bahia foi
compulsérias da DF com estabelecida pela Portaria n°
outra periodicidade = 1.290/2017.
0,5.
Auséncia de registro de
notificacdo compulsérias
da DF = 0.
O preenchimento do campo
Porcentagem n° de pessoas com DF cadastradas na HP com Sistema de | Preenchimento 100% do raga/cor nos sistemas de
(%) de preenchimento raga/cor no ano X .100 informagdo quesito raga/cor no SIM =1 informacgéo do SUS é
pessoas com n° de pessoas com DF cadastradas na HP no ano x da cadastro de pessoas com obrigatério no estado da Bahia
DF Hemorrede DF na Hemorrede PARCIAL=0,5 | pela Portaria n® 344/2017, sendo
cadastradas na Publica Publica = 1. esta informacdo importante para
Hemorrede NAO =0 o planejamento das ac6es de
Publica com Preenchimento menor saude.
preenchimento que 100% e até 50% do
do quesito quesito raga/cor no
raga/cor cadastro de pessoas com

DF na Hemorrede
Plblica=0,5
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16

Preenchimento menor
que 50% do quesito
raca/cor no cadastro de
pessoas com DF na
Hemorrede Publica =0

Faz-se indispensavel notificar e

17

18

Porcentagem n°® de 6bitos infantis por DF investigados no SIM Investigacao de 100% de investigar Obitos infantis por
(%) de 6bitos municipio x ano y 6bitos infantis por DF = DF, uma vez que até os cinco
infantis por .100 1. SIM =1 anos de idade, o risco de
DF n° de ébitos infantis por DF notificados no ocorréncia de 6bitos e
investigados municipio x ano y Investigacdo menor que NAO =0 complicac@es graves da DF é
100% de 6bitos infantis maior. Além disso, conhecer 0s
por DF= 0 aspectos epidemiologicos
quanto a mortalidade por DF ¢é
fundamental para definir agdes
de salde publica relacionadas a
doenga.
A notificacdo e investigacao de
Porcentagem n° de Obitos maternos por DF investigados no SIM Investigacdo de 100% de SIM =1 oObitos maternos por DF é
(%) de 6bitos municipio x ano y Obitos maternos por DF essencial para avaliar a
maternos por .100 | Comités de =1 gualidade da atencéo pré-natal
DF n° de ébitos maternos por DF notificados no Morte durante a gestacéo,
investigados municipio x ano y Materna Investigacdo menor que NAO =0 considerando que a gestagdo de
(Estadual, | 100% de Gbitos maternos mulheres com DF, quando ndo
Municipal por DF=0 cuidadas, é alta a letalidade
ou Regional) durante a gestacao e no parto.
n° de 6bitos adultos por DF no municipio x ano y SIM 100% de cobertura de SIM=1 A mortalidade por DF em
Porcentagem .100 Obitos adultos cuja adultos pode ocorrer devido a
(%) de 6bitos n° de 6bitos adultos no municipio x ano y doenga de base € a NAO =0 vaso-oclusdao microvascular
adultos por doenca falciforme = 1 difusa e abrupta, resultante de
DF infeccBes, hemdlise e

Cobertura de 6bitos
adultos cuja doenca de
base é a doenca

microinfartos.
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100% =0

Entrevista No minimo, 01 acao
Namero de Namero de Ac¢des (seminario, palestras, cursos) com gestor. | intersetorial em parceria SIM =1
19 Acbes voltadas as pessoas com DF realizadas em parceria com campo de
Intersetoriais com escolas, universidades, CRAS, CREAS por Entrevista conhecimento além da NAO =0
realizadas ano. com saude voltada as pessoas A articulacdo da PNAIPDF com
usuarios e com DF por ano = 1. as demais politicas e setores de
trabalhadore salde, de educacéo e da
S N&o realizacéo de agdo assisténcia social faz-se
intersetorial em parceria necessaria para a integralidade
Doc. com campo de do cuidado as pessoas com DF.
(Relatérios, conhecimento além da
fotografias, | salde voltada as pessoas
sites, videos) com DF = 0.
Acoes
Intersetoriais
20
Disponibilidad | Cadastro e Disponibilidade de Assistente Social em CNES Pelo menos, 01 SIM=1
ede Servigo de Atengdo Especializada e Atencéao Assistente Social em Diante do cenario de
Assistente Basica para encaminhamentos de beneficios para Entrevista Servico de Atencdo NAO =0 desigualdade social que envolve
Social para pessoas com DF junto ao INSS com Especializada e 01 a pessoa com doenca falciforme,
pleito de usuarios Assistente Social na torna-se imprescindivel a
beneficios Atencdo Basica para participacao do profissional
Entrevista encaminhar pleito de assistente social, no
com gestores | beneficios das pessoas atendimento integral e
dos Servicos | com DF junto ao INSS efetivacdo dos direitos sociais
de Atencdo aos pacientes e seus familiares.
Especializad
aeda
Atencéo
Bésica
21 Divulgacédo da Entrevista Constatar a divulgacéo SIM =1 A divulgacdo da PNAIPDF por
Politica Divulgacéo da Politica Nacional de Atencédo com Gestor da PNAIPDF, no meio da midia e redes sociais
Nacional de Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e minimo, em mais de 01 NAO =0 possibilita maior visibilidade
Atenc¢éo outras Hemoglobinopatias (PNAIPDF) por meio da | Entrevista espaco da midia dessa Politica Publica, maior
Integral as com (impressa, televisiva, alcance de informacéo para as
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Pessoas com
Doenca
Falciforme e
outras
Hemoglobino
patias

midia (impressa, televisiva, falada) e redes sociais
por semestre

usuarios e
trabalhadore
S

Consulta as
midias e
redes sociais

falada) e 01 rede social
por semestre = 1

Né&o constatar a
divulgacdo da PNAIPDF
em mais de 01 espago da

midia e 01 rede social
por semestre = 0.

pessoas e, consequentemente
mais espaco para discussao,
maior possibilidade que mais
pessoas com DF acessem 0s
servicos e lutem por seus
direitos. Além disso, as datas de
19 de junho (Dia Mundial de
Conscientizagdo sobre a Doenca
Falciforme) e 27 de outubro
(Dia Nacional de Luta pelos
Direitos das Pessoas com
Doencas Falciformes) séo
oportunidades pertinentes para o
estimulo a divulgacao da
PNAIPDF.

22

23

Educacdo
permanente

Ndmero de
Acles de
educacédo

permanente

voltadas a
saude das

pessoas com
DF

Acoes (oficinas, qualificacdo, cursos) de educagéo
permanente aos profissionais de salde voltadas a
salde das pessoas com DF realizadas por ano.

Entrevista
com gestor

Entrevista
com
profissionais
de saude

Doc.
(Relatorios,
fotografias,

sites, videos)

No minimo, 02 acGes de
educacdo permanente
(oficinas, qualificagdo,

cursos) aos profissionais

de saude voltada a satide
das pessoas com DF por
ano = 1.

Oferta de
atividades
educativas
para
profissionais
de salde da
Atencéo
Bésica para
orientacdo
genética

Oferta de atividades educativas para profissionais
de salde da Atencgdo Bésica voltadas a orientagao
genética no que se refere & hemoglobinopatias

Entrevista
com Gestor

Entrevista
com
profissionais
de saude

Doc.
(Relatorios,

No minimo, 01 oferta de

atividade educativa para

profissionais da Atencéo
Bésica voltada a

orientacdo genética no

que se refere a

hemoglobinopatias por

ano = 1.

Ac0es de educacdo permanente
sdo primordiais para
compartilhar saberes na busca
de aperfeicoar as praticas e
atender as necessidades de
salide das pessoas com DF.




fotografias,
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Doc. 01 representante de SIM =1 A existéncia e atuagdo de
NUmero de NUmero de representantes de organizagdes sociais (Ata de organizagéo social da conselheiro de satde
representantes | da populagdo negra ou DF nos conselhos de saude reunido do populacdo negra ou DF NAO =0 representando a populacio
24 de Conselho de | no Conselho de Salde = negra nas instancias de controle
organizagédo Salde) 1 social é essencial para a atengdo
social da as pessoas com DF, cujos
Controle populacéo Inexisténcia de usuérios sdo em grande parte
Social negra ou DF representante de atendidos pelo SUS.
nos conselhos organizagéo social da
de salde populacdo negra ou DF
no Conselho de Sadde =
0
NUmero de Entrevista O conselho de saude tem o
Projetos ou Numero de Projetos ou Plano de Ac¢do voltado a com No minimo 01 Projeto SIM =1 carater deliberativo, o qual
25 Plano de Acéo salde das pessoas com DF apresentado no conselheiros ou Plano de Acédo permite apresentar e aprovar
apresentados conselho de sadde, seja por gestor, trabalhadores de salde voltado a saiide das NAO =0 projetos que visam melhoria da
no conselho OU usuarios, por ano. pessoas com DF por ano salide da populacéo, sendo
de saude Doc. =1 espago importante para as
(Atas das pessoas com DF, o que agrega
reunides) Inexisténcia de Projeto valor para a implantacdo da
ou Plano de Ac¢éo PNAIPDF.
voltado & sadde das
pessoas com DF por ano
=0.
O Plano de Saude por ser um
Existéncia de Plano de instrumento de planejamento
Planejamento Plano de Acoes especificas a salde das pessoas com DF Saude Definicdo de acOes SIM=1 para implementacdo das
Estratégico em Saude com definidas no Plano de Salde no periodo x (Nacional, especificas a salde das iniciativas de salde para o
26 salde acoes voltadas Estadual ou pessoas com DF no NAO =0 periodo de quatro anos, espera-
a salde das Municipal) Plano de Saide = 1. se que seja pautado na

pessoas com
DF

construcdo coletiva e
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N&o definicdo de acdes
especificas a salde das
pessoas com DF no
Plano de Salde = 0.

desenvolva acBes para melhoria
de saude das pessoas com DF.

Disponibilizacdo de

Previsdo de Doc. dotacao orcamentéria no SIM =1 O Plano Plurianual (PPA)
dotacéo Valor definido no Plano Plurianual (PPA) para a PPA para a PNAIPDF = apresenta os investimentos que
orcamentaria implementacdo da PNAIPDF no periodo x 1. PARCIAL = 0,5 | serdo realizados para o periodo
no Plano de quatro anos, sendo
Recursos Plurianual Disponibilizacao de NAO =0 imprescindivel a definicdo de
27 financeiros (PPA) para a Plano dotagao orgcamentaria no recursos para a PNAIPDF, bem
Politica Plurianual - PPA para a Politica de como, para a Politica de salde
Nacional de PPA Salde da Populagao da Populagdo Negra.
Atencéo Negra = 0,5.
Integral as
Pessoas com Né&o disponibilizacdo de
Doenca dotacdo orcamentéaria no
Falciforme PPA para a PNAIPDF ou
(PNAIPDF) Politica de Salde da
Populagdo Negra=0
Existéncia de Existéncia de area técnica, comités ou grupo de As instancias de promocéo da
Instancia de instancias de trabalho responsaveis pela promocéo da equidade No minimo, 01 &rea SIM =1 equidade em salde atuantes sdo
promocao da promocéo da em saude Entrevista | técnica, comité ou grupo primordiais no cuidado das
28 equidade em equidade em com gestor de trabalho responsavel NAO =0 pessoas com DF, pois objetiva
salde salde (area de saude pela promocéo da reduzir as desigualdades sociais
técnica, equidade em satde = 1. e o enfrentamento do racismo
comités, grupo Doc. institucional.

de trabalho).

(Relatérios)

Inexisténcia de area
técnica, comité ou grupo
de trabalho responsavel

pela promocéo da
equidade em saude = 0.
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DIMENSAO ENSINO E PESQUISA

N° | VARIAVEL | INDICADOR METODO DE CALCULO/CRITERIOS FONTE PARAMETRO PONTUACAO PREMISSA
Entrevista A pesquisa cientifica é
Pesquisa Numero de Namero de publicacGes de Editais de fomento a | comgestor. | No minimo, 01 edital de SIM =1 essencial para melhorar a
29 cientifica Publicagdes pesquisa voltada a salde das pessoas com DF pesquisa publicado por qualidade de vida das pessoas
de Editais de publicados por ano Editais, ano voltado a satde das NAO =0 com DF, sendo um aspecto ja
fomento a Sites, pessoas com DF = 1. preconizado pela PNAIPDF.
pesquisa sobre Relatérios
a Doenca Inexisténcia de
Falciforme Instituicdes publicacéo de edital de
de fomento & | fomento por ano voltado
pesquisa a salde das pessoas com
cientifica DF = 0.
Diante da necessidade de os
Oferta de Entrevista Pelo menos, 01 SIM =1 componentes curriculares
Ensino componentes Oferta de componentes curriculares obrigatorios com componente curricular estarem coerentes com as
30 Superior curriculares ou optativos voltados as pessoas com DF em coordenador | obrigatério e/ou optativo NAO =0 necessidades sociais em salde
nos cursos da cursos de salde e licenciaturas (principalmente de curso. voltado as pessoas com e referenciados na realidade
area de salde pedagogia) em Institui¢des de Ensino Superior DF nos cursos de salde e epidemioldgica, a DF é uma
e licenciaturas existentes no local x Ementa do licenciaturas = 1. tematica imprescindivel para
sobre a componente 0s cursos de saude e cursos de
Doenca curricular Inexisténcia de licenciatura, especialmente
Falciforme

componente curricular
obrigatorio e/ou optativo
voltado as pessoas com
DF nos cursos de salde e
licenciaturas = 0.

pedagogia, uma vez que um
grande nimero de profissionais
atenderd a alunos em fase
escolar com a faixa etéria de
03 a 05 anos, periodo de maior
probabilidade de acontecerem
as crises falcémicas.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A Matriz de Analise e Julgamento validada no presente estudo além de permitir avaliar
a implantacdo da PNAIPDF, também possibilitard avaliar a atuagdo das secretarias municipais,
estaduais e Ministério da Saude frente aos servigos ofertados as pessoas com DF e outras
hemoglobinopatias. Isso ratifica a importancia de agdes especificas e direcionadas para essas
pessoas, uma vez que a populacdo negra se encontra em situacdo de maior vulnerabilidade a
doencga e adicionalmente encontra-se entre 0s estratos mais pobres, 0 que aponta para que a
ideia de que problematica da DF engloba questdes técnicas, politica e social.

Desse modo, a elaboracdo e validacdo de indicadores € imprescindivel para que a
avaliacdo da implantacdo nos servicos, gestao, ensino e pesquisa se fundamente nas diretrizes
da PNAIPDF. Uma vez identificado o grau de implantacdo da Politica no contexto de aplicacdo
avaliado, isso servira para nortear a ado¢do de estratégias e acBes com vistas a solucionar as
fragilidades encontradas.

A MAJ proposta apresentou um conjunto de indicadores adequados as dimensdes e
variaveis elencadas, além da clareza e pertinéncia necessarias para sua utilizacdo no contexto
nacional. Importa relatar que houve alteracdes nos indicadores e outros componentes da MAJ
com base nas sugestdes dos juizes de modo a torna-la mais aplicavel a realidade, ademais alguns
indicadores foram excluidos e outros adicionados.

Avaliar a implantacdo da PNAIDF ganha importancia, pois permite identificar variacbes
contextuais que interferem na forma como a Politica vem sendo implementada, além da
dindmica e fatores criticos desse processo. Dessa forma, a partir desse estudo e do contexto de
aplicacdo da avaliacdo, municipios, estados e regides poderdo observar seus avangos e
inconsisténcias tendo como referéncia uma MAJ elaborada com base nos principios da
PNAIPDF.

Diante do exposto, entende-se que 0 presente estudo respondeu adequadamente ao
objetivo proposto ao validar o conteido da MAJ para avaliar a implantagdo da PNAIPDF, o
que apresenta importante contribuicdo, uma vez que a utilizacdo de indicadores validos garante
confiabilidade para avaliacdo em salde e pesquisas e exercem influéncia nas intervencdes e
formulacdes de Politicas de saude.

Devido ao prazo de defesa do mestrado, identificou-se como limites do estudo a
impossibilidade de realizar outras valida¢des da MAJ, além da validagdo de contetdo. Ademais
a demora de retorno das avaliacbes da MAJ pelos juizes entre a 12 e 22 rodada Delphi, bem

como o contexto de pandemia vivenciado também foram fatores limitantes. Uma etapa muito
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importante apés a validacdo de conteudo da MAJ consiste na realizagdo de um pré-teste com a
populacdo-alvo para verificar se todos os itens do instrumento sdo compreensiveis, para assim
utiliza-lo na prética.

Portanto, faz-se necesséria a continuidade de aperfeicoamento e aplicacdo da MAJ em
estudos de caso, pois o presente estudo faz parte da etapa inicial da avaliacdo da implantacédo
da PNAIPDF ao constatar a escassez de estudos que ofertem indicadores validos e tratem de

avaliar a implantacdo da PNAIDF.
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APENDICE A — CARTA CONVITE AOS JUIZES

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE FEIRA DE SANTANA
DEPARTAMENTO DE SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE COLETIVA
MESTRADO ACADEMICO

Prezado(a),

Vocé esta sendo convidado(a), enquanto , para validar a Matriz de

Analise e Julgamento (MAJ) para a avaliar a implantagdo da Politica Nacional de Atencéo
Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias (PNAIPDF). Esse
estudo esta sendo desenvolvido pela Universidade Estadual de Feira de Santana (UEFS) pelas
pesquisadoras Madlene de Oliveira Souza, Rafanielly de Oliveira Alves e Prof2 Dr? Silvone
Santa Barbara da Silva.

A sua participacdo é muito importante! E consistird no julgamento das dimensoes,
variaveis e indicadores que constam na matriz, com a finalidade de verificar se esses possuem
contetido para avaliar a implantacdo da PNAIPDF em estados e municipios brasileiros. E

importante destacar que a sua participacdo podera ocorrer em mais de uma fase.

Vocé concorda em participar dessa pesquisa? Caso aceite participar, favor acessar o
Termo de Consentimento no link:
https://drive.google.com/file/d/1Jzhx03PzjxH _JNF103 egQ9-vuPBPhaa/view?usp=sharing

Vocé terd o prazo de 15 dias para realizar a sua participacdo, fazendo-se necessario o
envio do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para o e-mail da pesquisadora

(rafanielly@gmail.com), com a inclusdo da assinatura digital ou scaner (ou foto) do termo

assinado e preenchimento do formulario de avaliacéo.

Para iniciar a sua avaliacdo, acesse o0 link para preenchimento do
formulario: https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSetY MNVKINMGT -
gDL7XEUWHo01TKhfb8uoUcuO p-WctlfXv8g/viewform?usp=sf link



https://drive.google.com/file/d/1Jzhx03PzjxH_jNF1O3_egQ9-vuPBPhaa/view?usp=sharing
mailto:rafanielly@gmail.com
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSetYMNvKJnMGT-qDL7XEUWHo1TKhfb8uoUcuO_p-WctJfXv8g/viewform?usp=sf_link
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSetYMNvKJnMGT-qDL7XEUWHo1TKhfb8uoUcuO_p-WctJfXv8g/viewform?usp=sf_link
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Caso deseje visualizar e consultar a MAJ de forma completa, acesse o
link: https://drive.google.com/file/d/1hCvIXxSFVSzxAUDizurU-
UYygiznManCK/view?usp=sharing

Ademais, caso deseje realizar a leitura da Politica Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias (PNAIPDF), acesse o0

link: https://drive.google.com/file/d/1BPsd-

e4rHwuUGpePCNpPyaDDxdc4suui/view?usp=sharing

Quaisquer duvidas, estou a disposicdo por e-mail - rafanielly@gmail.com - e telefone
(75)99189-4915.



https://drive.google.com/file/d/1hCvIxSFVSzxAUDizurU-UYygiznManCK/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/1hCvIxSFVSzxAUDizurU-UYygiznManCK/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/1BPsd-e4rHwuUGpePCNpPyaDDxdc4suui/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/1BPsd-e4rHwuUGpePCNpPyaDDxdc4suui/view?usp=sharing
mailto:rafanielly@gmail.com
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APENDICE B — INSTRUMENTO PARA AVALIACAO DA MATRIZ DE ANALISE
E JULGAMENTO PELOS JUIZES (PRIMEIRA RODADA DELPHI)

ORIENTACOES E ROTEIRO PARA
ANALISE DA MATRIZ DE ANALISE E
JULGAMENTO PARA AVALIAR A
POLITICA DE ATENCAO AS PESSOAS
COM DOENCA FALCIFORME

Este formulério encontra-se organizado em duas partes: a primeira contém perguntas para
a caracterizacdo do participante; enguanto a segunda apresenta orientagdes gerais e um
roteiro para avaliagdo da Matriz de Analise & Julgamento.

*Obrigatario

E-mai

Mo & possivel preencher automaticamente o e-mail.




Qual a sua idade? *

Descreva 2 sua idade em anos

Sua resposta

Qual a sua expressao de género?

O Mulher
O Homem

O Mao-hinério

Wocé se reconhece ou identifica como de cor? =

() preta
() Parda
() Branca
() amarela
() Indigena

Qual categoria vocé esta representando na pesquisa? ”

O Pesquisador
() ABADFAL
() AFaDFAL

O Pas-graduando em Politicas Plblicas



Qual o seu nivel de escolaridade? =

O Sem ezcolaridade

Ensino Fundamental Incompleto
Ensino Fundamental Completo
Ensino Médio Incompleto
Ensino Médio Completo

Ensino Superior Incompleto

ONONONONONG

Ensino Superior Completo

Se vocé possui Ensine Superior Completo, qual a sua formagio académica?

O Graduagio
O Especializagdo
O Mestrado
O Doutorado

O Pas-Doutarado

Chegames 2 segundz parte deste formulzric & 2 partir de agora vecé poders emitir sua cpinido schre 2
Matriz de Analise e Julgamento, mas antes & preciso fornecer algumas orientagdes.

A Matriz de Analise e Julgamento (MAJ) @ um instrumento elaborado com o objetive de permitir avaliar o
grau de implantagic (implantada, parcialmente implantada, baixo nivel de implantagdo & incipiente) da
Politica Macional de Atengdo &s Pessoss com Doenga Falciforme e cutras Hemoglobinopatias em
estados e municipios brasileiros.

A WAJ em questdo estd organizads em és dimensdes de anilize, sendo essas dimensdes:

A= Apesso &5 apbes e servigos

B = Gestio

C =Ensino e Pesquisa

Para cada uma dessas dimenzdes foram definidas variaveis & cutres componentes para formar a matriz.
Dessa forma, para cada dimensdc foram definides indicadores que estio relacionades 2 um metode de
cdleulo, um pardmetro, uma definicde de pontuagio e uma premissa. Também consta a forte de todos os
indicadores.

Mo total, 2 MAJ elenca 29 indicadores.
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Vood devers iniciar & suz anélize 2 partir da planilha MAJ & - Indicadores Aceszo &2 Agdes e Servigos,
passande depois para a MAJ B - Indicadores Gestdo e finalmente para a MAJ C - Indicadores Ensing e
Pesquiza.

O componente da MAJ eleito para a sua analise seric oz indicadores. Dessa forma, para cadz indicader
sera necessario avaliar
- & zbrangéncia da dimenséo e variavel relacionada. Dessa maneira. nesses itens, voce analisard se o
indicador esta adequadamente alocado na dimensdo e variavel descrita.

- Para gvaliagdo de conteddo dos indicadores, serdo utilizados os critérios de clareza e pertinencia.
Comao parémetra conceituzl, serd considerada na avaliagio da clareza: a redacdo do indicador,
verificando se ele & bem compreendido & se exprassa adequadaments o que se espera medir. Ma
avaliagdo da pertinencia, sera utilizado comao pardmetro conceitual: notar se ha relacdo entre os
indicadores com os conceitos envolvidos, se & relevante e se atinge os objetives propostos.

Para cada item de avaliagdo vocd poderd escolher apenas uma das quatro alternativas e assinalar o
campo correspondente.

Além disso, para cada indicador serd possivel realizar comentarics sobre suas respostas, bern como
gQuaisguer cutras sugestdes ou orientagdes.

A BAJ A possui 5 varidveis & 14 indicadores para 2 sua avaliagdo.
Fara melhor visualizagdo das imagens aumente o zoom da tela do seu computador ouw celular.

Considere a imagem abaixo para responder 35 perguntas

Indicador 1 da MAJ A (Dimensio Acesso as Agdes e Servigos)

ACESS0 RS ACOES E SE . ) :
LY NEL  INDHC DO L WO IR O ALCLULD | FONTE | PARAMETRO  PONTUACAD  PREMIESA
Cnermars 100 £ A Mg
a0 nas e e Inagen enatal a1
Tragem 'I"m WY com regien nooeslad po s 1§00 BN AST el = § FARCTIAL = .5 Troabers v
Sampmanal i W% i e N R idis
realisarsm [ ilasiThasa prstiint NAD =2 v & i
Irimgsm e B e cousl o
neamadal fmasprin peorala| newshna
T r—
g s lce
precoce da
oF,
cdabelecaln
Pela Porarna
Ll S 5"
iI22nan

Vocé concorda gque o indicador "% nascidos vives (NV) gue realizaram triagem
necnatal” faz parte da dimenséo "Acessc as agles e servigos" (destacada em
verde)?

'C:' 1 - Discordo fortemente
() 2-Discordo
[::l 3 - Concordo

{::l 4 - Concordo fortemente
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Caso queira, vocé pode adicionar comentarios, sugestdes ou orientagbes sobre
suas respostas.

Sua resposta
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APENDICE C - INSTRUMENTO PARA AVALIACAO DA MATRIZ DE ANALISE E
JULGAMENTO PELOS JUIZES (SGEUNDA RODADA DELPHI)

FASEIl - ORIENTACOES E ROTEIRO PARA
ANALISE DA MATRIZ DE ANALISE E
JULGAMENTO PARA AVALIAR A
POLITICA DE ATENCAO AS PESSOAS
COM DOENCA FALCIFORME

Obrigada por continuar participandao do processo de validagdo de um instrumeanto tdo
impeortante para avaliagdo da Politica Nacional de Atengdo as Pessocas com Doenga
Falciforme e outras Hemoglobinopatias em estados e municipios brasileiros. Ficamos
muito satisfeitas com as contribuigdes da primeira fase e ja adiantamos que a MAJ fei
muite bem avaliada.

Este formulario encontra-se organizado em duas partes: a primeira contém perguntas para
a caracterizagdo do participante; enguante a segunda apresenta orientages gerais e um
roteiro para avaliagdo da Matriz de Analise & Julgamento.

rafanielly@gmail.com Alternar conta =Y

*Obrigatdrio

E-mail

Seu e-mail

CARACTERIZAGCACD DO PARTICIPANTE

Qual a sua idade? =

Descreva a sua idads em ancs

Sua resposta

Qual a sua expressac de género?

O Mulher
O Homem

O Mao-binario
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Vocd se reconhece ou identifica como de cor? *

() Preta
() Pardz
i) Brancs
() Amarela
() Indigens

Gual categoria voog esta representando na pesquisa? ™

D Pesquisador

() ABADFAL
() AFaDFAL

() Pés-graduzndo em Politices Piblicas

Gual o seu nivel de escolaridadse? *

E::] Sem escolaridade

Ensino Fundamental Incompleto
Ensino Fundamental Completa
Ensino Médio Incompleta
Ensina Médio Completo

Ensino Superior Incompleto

O000O0O0

Ensina Superior Completo

Se vocé possui Ensino Superior Completo, qual a sua formagio académica?

IC:I Graduacao
() Especializacio
O Mestrado
O Doutorado

IC:I Pas-Doutorado
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OrientagSes Gerais e Roteiro para Avaliagio da Matriz de Analise e Julgamento

Chegamos a segunda parte deste formulario e a partic de agora voce podera emitir suz opinidc sobre 2
Matriz de Analize & Julgamento, mas antes & preciso formecer algumas orentagdes.

Faz-se importante agradecer a sus participagdo na primeira fase da pesquisa @ informar gue obtivemos
sugestdes, orientagies e comentarios muite enriquecedores que nos ajudaram a reformular 2 Matriz de
Analize e Julgaments (MAJ). Voo percebera que & partir do seu julgements na primeira fase da pesguisa
foram rezlizadas modificagies em varidveis, indicadores, métodos de cileulo, fontes, pardmetros 2
premissas.

De antemdo, como 8 MAJ apresenta indicadores que podem ser medidos de forma gualitativa e
guantitativa, achamos relevante renomear & coluna "Método de Céloulo” pare "Método de
Calculo/Critérios”.

A Matriz de Andlise e Julgamento (MAJ), reformulada a partir da primeira fase, € um instrumento
elaborado com o objetive de permitir avaliar o grau de implantaco {implantada, parcizlmente implantada,
baixo nivel de implantagdo e incipiente) da Politica Macional de Atencéo as Pessoas com Doenga
Falciforme 2 outras Hemoglobinopatias em estados & municipios brasileiros.

A MAJ em questdo esta organizada em trés dimensdes de anélise. sendo essas dimensdes:

4= Acesso 35 agdes & servigos

B = Gestio

C = Ensino & Pesquisa

Farz cada uma dessas dimensdes foram definidas varidveis & outros componentes para farmar 2 matriz.
Dessa forma, para cada dimens&o foram definidos indicadores que estio relacionades a um método de
calculofcritério, um pardmetro, uma definigdo de pontuagdo @ uma premissa. Também consta 2 fonte de
todos os indicadores.

Mo total, @ MAJ reformulada passou a contar com 30 indicadoras, anteriormente eram 29 indicadores.

Decidimos submater toda a MAJ novamente para a sua avaliagdo, de forma a tormé-lz ainda mais
zplicavel 3 realidade.

Vooe devera iniciar @ sua analise 2 partir da glanilha MAJ A - Indicedores Acesso &3 Agdes e Servigos,
passando depois para a MAJ B - Indicadores Gestdo e finalmente para a MAJ C - Indicadares Ensing &
Pesguisa.

0 companents da MAJ aleita para & sus analise serdo os indicadores. Dessa forma, para cada indicadar
=818 necessano avalian
- & abrangéncia da dimensdo 2 variavel relacionadz. Dessa maneira, nesses itens, vocs analisard se o
indicador estd adequadaments alocado na dimensdo & variavel descrita.

- Para avaliagdo d2 conteddo dos indicadores, serdo utilizados os critérios de elareza e pertinencia.
Come pardmetro conceitual, serd considerada na avaliagdo da clareza a redacdo do indicador,
werificando se ele & bem compreendide e se expressa adequadaments o gue se espera medir. Nz
gvaliagdo da pertinencla, sera utilizado como pardmetro conceitual: notar se ha relacdo entre os
indicadores com o5 conceitos envolvidos, se @ relevante e se atinge os objetivos propostos.

Farz cada item de avalizcdo vooé poderad escolher apenas uma das quatro altermativas & aszzinalaro
campo comrespondente.

Além disso. parz cada indicador serd possivel reglizar comentérios sobre suas respostas, bem como
guaisquer outras sugestdes ou orientagoes.

MA.J A (DIMENSAO ACESSO AS AGOES E SERVIGOS)

A Mad &, apds a reformulagio, possui 4 varidveis (anteriormente eram 3 varidveiz) e 12 indicadores para
a zua avaliagdo (anteriormente eram 14 indicadores). Todas as modificagdes realizadas estéo
destacadas em amarelo para sua melhor compreensdo.

- A varidgvel "Atendimenta Multidisciplinar” foi excluida & seus indicaderes foram realocados para 2
variavel "Integracio na Rede de Assisténcia do SUS".

- O indicader "Matemidade de Referéncia” foi excluida.

- Houve a integracac de dois indicadores que pretendiam medir 2 mesma coisa no indicader "% de
pessoss com OF acima de 5 anos cadzstradas no servigo de stencéo especializads para DF'.

Para melhor visualizagéo das imagens aumente o zoom da tela do seu computador ou celular,
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INDICADOR 1

Considere a imagem abaixo para responder 35 perguntas

Indicador 1da MAJ A (Acesso as Agdes e Servigos)

ACESSD E
| VARIAVEL | INDICADOR | DE FONTE | P PONTUACAD PREMISSA
CALCULOCRITERIOS
Cobermrs sire A& realrmcio ds magem
s mascidos SIMASC | E4% e 1009 de meonatal - que comEte
Trsage=m w4 ) gue | ™V com tnapem neonaial Mesie triagem meonaial = colein de potes de
Meeomaral reslizaram Ao pezinhio”™) mo ano x i | Dades dos [iesie o et Jo calcssdar da
: NV mo ana & Servges de | pemmho™) = | S0l =] coamga, wps S beowas
{*tasta Reforbus s s, dlumneta B
e puiimhi™} em Tringem | Cobermem sawe | PARCIAL = 0.5 | o seodm-nascado, & and
Dleonsal | 308 e B3 9% de o gt dia (nd de vida,
(SRTN)do | mrizgem sesnaral WEAD=0 ¢ el e Een
estndio dy w1 ] idin Do Fadoafioame
Federache | pemmbo™) =04 (TF), enfermmdade
o hipolireoideme,
CotermEs menol dema b AT B ¢ ST,
e S0P de dependends do smada
triagem seonaial da Fedeacho - am wmdos.
] on mmcdos o £ sma
b ) = 0 condhiciio pecessir parm
o desgndetico precoce da
¥ sutabelncids pela
Pemaria GMMAES o
2001

Viocé concorda gue o indicador "% nascidos vives (MV) que realizaram triagem
necnatal ("teste do pezinho")” faz parte da dimensao "Acesso &s agles e
servigos" (destacada em verde)?

O 1 - Discordo fortemente
O 2 - Discordo
O 3 -Concordo

O 4 - Concordo fortemente

Caso queira, vocé pode adicionar comentarios, sugestdes ou orientagbes sobre
suas respostas.

Sua resposta
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ANEXOS
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ANEXO A - PORTARIA N°1.391, DE 16 DE AGOSTO DE 2005

Ministério da Saude

Gabinete do Ministro

PORTARIA N° 1.391, DE 16 DE AGOSTO DE 2005
Institui no &mbito do Sistema Unico de Saulde, as diretrizes para a Politica Nacional de
Atencao Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias.
O MINISTRO DE ESTADO DA SAUDE, no uso de suas atribuicdes, e
Considerando o disposto no art. 196 da Constituicdo, relativamente ao acesso universal e
igualitario as acOes e servigos de salde para sua promogdo, protecdo e recuperagao;
Considerando as atribui¢cdes comuns da Unido, dos Estados e dos municipios estabelecidas na
Lei no 8.080, de 19 de setembro de 1990;
Considerando os principios e diretrizes da Politica Nacional do Sangue, Componentes e
Hemoderivados, implementada, no &mbito do Sistema Unico de Salde, pelo Sistema Nacional
de Sangue, Componentes e Derivados — SINASAN, cuja finalidade é garantir a auto-suficiéncia
do Pais nesse setor e harmonizar as a¢des do poder publico em todos os niveis de governo (art.
8° da Lei no 10.205, de 21 de margo de 2001);
Considerando a alta prevaléncia das doencas falciformes na populagéo brasileira, dentre as
quais a Anemia Falciforme é majoritéaria;
Considerando que as pessoas com essa enfermidade, devido as alteracdes nos glébulos
vermelhos, apresentam diferentes complicacdes clinicas e comprometimento progressivo de
diferentes 6rgdos;
Considerando a necessidade de tratamento multiprofissional e multidisciplinar a ser realizado
por profissionais adequadamente preparados;
Considerando a inclusdo do exame para deteccdo de doenca falciforme, na fase Il do Programa
Nacional de Triagem Neonatal, instituido pela Portaria no 822/GM, de 6 de junho de 2001;
Considerando a importancia médico-social do inicio precoce do tratamento na rede de
assisténcia do Sistema Unico de Salde; e
Considerando que historicamente a Hemorrede Pablica é referéncia reconhecida no tratamento

dessas enfermidades, resolve:
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Art. 1° Instituir, no dmbito do Sistema Unico de Satde - SUS, como diretrizes para a Politica
Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias:
| - a promocdo da garantia do seguimento das pessoas diagnosticadas com hemoglobinopatias
pelo Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), recebendo os pacientes e integrando-
0s na rede de assisténcia do Sistema Unico de Salde - SUS a partir, prioritariamente, da
Hemorrede Publica, e provendo assisténcia as pessoas com diagnostico tardio de Doenca
Falciforme e outras Hemoglobinopatias, com a criacdo de um cadastro nacional de doentes
falciformes e outras hemoglobinopatias;

Il - a promogdo da garantia da integralidade da atengdo, por intermédio do atendimento
realizado por equipe multidisciplinar, estabelecendo interfaces entre as diferentes areas técnicas
do Ministério da Salde, visando a articulacdo das demais acdes que extrapolam a competéncia
da Hemorrede;

Il - a instituicdo de uma politica de capacitacdo de todos 0s atores envolvidos que promova a
educacdo permanente;

IV - a promocgdo do acesso a informacdo e ao aconselhamento genético aos familiares e as
pessoas com a doencga ou o traco falciforme;

V - a promocéo da integracdo da Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doenca
Falciforme e outras Hemoglobinopatias com o Programa Nacional de Triagem Neonatal,
visando a implementacdo da fase Il deste Gltimo e a atencdo integral as pessoas com doenca
falciforme e outras hemoglobinopatias;

VI - a promocdo da garantia de acesso aos medicamentos essenciais, conforme protocolo,
imunobioldgicos Especiais e insumos, como Filtro de Leucécitos e Bombas de Infuséo; e

VII - a estimulacdo da pesquisa, com 0 objetivo de melhorar a qualidade de vida das pessoas
com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias.

Paragrafo Unico. As diretrizes de que trata este artigo apoiam-se na promogao, na prevencao,
no diagndstico precoce, no tratamento e na reabilitacdo de agravos a salde, articulando as areas
técnicas cujas a¢Oes tém interface com o atendimento hematoldgico e hemoterépico.

Art. 2° Cabera a Secretaria de Atencdo a Salde adotar, no prazo de 45 (quarenta e cinco) dias,
as providéncias necessarias ao cumprimento do disposto nesta Portaria.

Art. 3° Esta Portaria entra em vigor na data de sua publicacao.
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ANEXO B — MATRIZ DE ANALISE E JULGAMENTO PARA AVALIAR A IMPLANTACAO DA POLITICA NACIONAL DE ATENCAO
INTEGRAL AS PESSOAS COM DOENCA FALCIFORME E OUTRAS HEMOGLOBINOPATIAS ANTES DA VALIDACAO DE

CONTEUDO
DIMENSAO ACESSO AS ACOES E SERVICOS
VARIAVEL | INDICADOR METODO DE CALCULO FONTE PARAMETRO PONTUACAO PREMISSA
% nascidos Cobertura 100% de
vivos que triagem neonatal = 1. SIM =1 A triagem neonatal em todos
realizaram NV com triagem neonatal no ano x .100 SINASC 0s nascidos vivos é uma
triagem NV no ano x Cobertura maior que PARCIAL =0,5 condicdo necesséria para 0
neonatal 85% de triagem neonatal diagnostico precoce da DF,
Triagem =05 NAO =0 estabelecida pela Portaria
Neonatal GM/MS ne 822/2001.
% nascidos NV com DF no ano x .100 SINASC Cobertura 100% de SIM =1
vivos com a NV com triagem neonatal no ano x nascidos vivos com DF =
DF 1 NAO =0
Cobertura 100% de
% de criangas atendimento
com a DF até Sistema de especializado até os 6 SIM =1
0S 6 meses de Criancas com DF até os 6 meses de idade informacdo meses de idade em O atendimento especializado
idade matriculadas no atendimento especializado ano x da APAE ou criancas comDF =1 PARCIAL =0,5 precoce visa reduzir a
matriculadas NV com DF no ano x .100 municipio morbimortalidade de criangas
no Cobertura maior que NAO =0 com DF, sendo que até os
atendimento 80% de atendimento cinco anos de idade verifica-se
especializado especializado até os 6 a maior ocorréncia das
Integracdo na meses de idade em complicacbes da DF. A APAE
rede de criancas com DF = 0,5 é responsavel pelo atendimento
assisténcia do Cobertura 100% de inicial dos municipios do
SuUS % de criangas atendimento interior da Bahia. E em
com a DF até Criangas com DF até os 5 anos de idade Sistema de especializado até os 5 SIM =1 Salvador, o atendimento inicial
0s 5 anos de matriculadas no atendimento especializado ano x informacdo anos de idade em é realizado nos postos de
idade NV com DF no ano x .100 | da APAE ou criancas com DF = 1 PARCIAL =0,5 referéncia.
matriculadas municipio
no

NAO =0
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atendimento
especializado

Cobertura maior que
80% de atendimento
especializado até os 5
anos de idade em
criangas com DF = 0,5

A PNAIPDF visa integrar as
pessoas com DF na rede de
assisténcia do SUS,
prioritariamente na Hemorrede
Publica, por compreender a
importancia deste servico para
0 acompanhamento do
cuidado.

Atendimento
multidisciplin
ar

A PNAIPDF preconiza a
integralidade da atencdo com
atendimento realizado por
equipe multidisciplinar. Desta
forma, é considerado para esta
matriz, centro de referéncia o
acesso a profissionais além do
atendimento hematoldgico.

% de pessoas SIA-SUS, Cobertura de pessoas SIM =1
com DF n°® de pessoas com DF matriculadas na HP no ano x | Sistemade | com DF matriculadas na
matriculadas n° de pessoas matriculadas na HP no ano x . 100 informacéo Hemorrede Publica = 1 NAO =0
na Hemorrede da
Publica (HP) Hemorrede
Publica
Centro de Referéncia por
Centro de Entrevista Municipio =1 SIM =1
Referéncia Existéncia de Centro de Referéncia com gestor
(CR) de saude. Centro de Referénciana | PARCIAL =0,5
Doc. regido de saude proxima
(Relatorios) do municipio para
regulacdo = 0,5
Cobertura 100% das
pessoas com DF SIM =1
% de pessoas Sistema de matriculadas no Centro
com DF n° de pessoas com DF do municipio x matriculadas | informacao de Referéncia =1 PARCIAL =0,5
matriculadas no CRnoanox .100 do Centro de
no Centro de n° de pessoas com DF no municipio x e ano X Referéncia Cobertura maior que NAO =0
Referéncia 80% das pessoas com DF
(CR) matriculadas no Centro
de Referéncia = 0,5
Entrevista Maternidade de
com gestor Referéncia por Nucleo
Maternidade Quantidade de Maternidade de Referéncia por de salde. Regional de Satude = 1
de Referéncia Nucleo Regional de Saude Doc.
(MR) (Relatorios, Maternidade de
PPI) Referéncia no estado = SIM =1
0,5
PARCIAL =0,5

A gestacdo de mulheres com
DF esta associada a um
aumento de complicacbes
clinicas materno-fetais,
preconizado a assisténcia de
pré-natal e parto de alto risco.
Desta forma, cabe destacar o
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Parto na
Maternidade
de Referéncia
(MR)

n°® de mulheres com DF que pariram na MR ano x
.100

n® de mulheres com DF que realizaram pré-natal no

ano x

SIA-SUS,
Sistema de
informacdo
da
Maternidade

Cobertura 100% de
mulheres com DF que
pariramna MR =1

Cobertura maior que
80% de mulheres com
DF que pariram na MR =
0,5

Pacto de Gestdo do SUS que
traz a regionalizagdo e a
descentralizagdo como eixo
estruturantes para as agdes e
servigos de salde.

% de
internacGes
por
complicacBes
da doenga
falciforme
(CID D57)

n° de internagBes por complicagdes da DF no ano x
.100
N° de internagdes no ano x

SIH

Cobertura de internagdes
por complicagdes da
doenga falciforme (CID
D57)

SIM =1

PARCIAL =0,5

Os Sistema de Informacédo do
SUS deve notificar sempre que
a doenca falciforme (CID-57.1)
for a doenca de base. Assim, a

atencdo hospitalar prestara o

cuidado multiprofissional as

internacdes eletivas ou de
urgéncia de pessoas com DF.

Acesso a
informacéo

Producéo de
materiais
informativos

Quantidade de materiais informativos (boletins,
cartazes, videos) voltado a salde das pessoas com
DF produzidos no ano x

Entrevista
com gestor
de satde.
Doc.
(Relatorios,
fotografias,
sites, videos)

No minimo 01 material

informativo voltado a

salde das pessoas com
DF por ano = 1.

Materiais informativos com
linguagem acessivel permitem
a promogdo do acesso a
informacdo, ampliando o
cuidado as pessoas com doenca
falciforme.

Aconselhamen
to genético

Profissional capacitado no servigo de referéncia

Entrevista
com gestor
de saude.
Doc.
(Relatorios)

Pelo menos 01
profissional da satde

capacitado em
hemoglobinopatias no
servico de referéncia = 1.

O Ministério da Salde
recomenda o aconselhamento
genético realizado por um
profissional qualificado, sendo
nesse caso, encaminhado o
paciente ao servigco que possui
esse procedimento.

AcCesso aos
medicamentos

Medicamentos

ofertados na
farmacia

basica do SUS

Lista de medicamentos disponiveis na farmacia
basica do SUS. Exemplo: penicilina oral, acido
félico, analgésico, antibidticos e anti-inflamatérios.

Entrevista
com gestor
de saude.

Oferta de 100% de
medicamentos
disponiveis na farmacia
basica. = 1.

Oferta menor que 100%
de medicamentos

SIM =1

PARCIAL =0,5

O acesso a medicamentos
essenciais, imunobioldgicos
especiais e insumos, como
Filtro de Leucdcitos e Bombas

de Infusdo sdo indispensaveis
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Medicamentos
ofertados na
farméacia
especializada
do SUS

Lista de medicamentos disponiveis na farmacia
especializada do SUS. Exemplo: hidroxiuréia.

Doc.
(RENAME,
Ficha de
dispensacédo
de
medicament
0S)

disponiveis na farmécia
béasica = 0,5

Dispensacdo de 100% de
medicamentos
disponiveis na farmacia
especializada = 1.

Dispensagdo menor que

100% de medicamentos

disponiveis na farmacia
especializada = 0,5.

na prevengao e tratamento para
as pessoas com DF, cuja
PNAIPDF reforca a garantia de
acesso desses medicamentos.
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DIMENSAO GESTAO

VARIAVEL | INDICADOR METODO DE CALCULO FONTE PARAMETRO PONTUACAO PREMISSA
Sistema informatizado
em funcionamento, com
Entrevista versao atualizada, e A implementacédo de sistemas
Sistema com gestor interligada 100% em SIM =1 informatizados € pertinente
informatizado Existéncia de sistema informatizado, atualizado e de salide. todas as unidades da para a formacdo e estruturacao
na Hemorrede interligado nas unidades da Hemorrede Publica Doc. Hemorrede do estado = | PARCIAL =0,5 de banco de dados e
Publica (Relatorios) 1. disseminagdo de informacoes
NAO =0 tecnoldgicas, operacionais e
Sistema informatizado epidemioldgicas.
precario ou com versdo
desatualizada, ou ndo
interligada 100% em
todas as unidades da
Hemorrede do estado =
0,5.
Atualizagio semanal de A vigilancia epidemioldgica é
Atualizacdo Entrevista notificagdes compulséria SIM =1 essencial na atengdo voltada ao
Cadastro e dos dados Monitoramento de notificagdo compulséria da DF com gestor daDF=1. cuidado as pessoas com DF,
Vigilancia as | epidemiolégic de satde. PARCIAL = 0,5 | necessitando ser realizada com
pessoas com 0s Doc. Atualizagdo de periodicidade. A notificacdo
DF e outras (Relatorios) | notificagfes compulsoria NAO =0 compulsoria da DF na Bahia
hemoglobinop da DF com outra foi estabelecida pela Portaria n°
atias periodicidade = 0,5. 1.290/2017.
O preenchimento do campo
% de pessoas n° de pessoas com DF matriculadas na HP com Sistema de | Preenchimento 100% do raga/cor nos sistemas de
com DF preenchimento raca/cor no ano x__ .100 informacéo guesito raga/cor na SIM =1 informacédo do SUS é
matriculadas | n° de pessoas com DF matriculadas na HP no ano x da matricula de pessoas com obrigatdrio no estado da Bahia
na HP com Hemorrede DF na Hemorrede NAO =0 pela Portaria n® 344/2017,
preenchimento Publica Publica = 1. sendo esta informagao
do quesito importante para o
raga/cor planejamento das a¢Bes de
salde.
Até os cinco anos de idade, a
% de Obito n° de ébitos infantis com DF no municipio x ano x SIM crianca com DF apresenta um
infantil com .100 periodo de maior ocorréncia de
DF n° de 6bitos infantis no municipio X ano x Obitos e complicagdes graves
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da DF, sendo indispensével

Acoes
articuladas

Educacéo
permanente

Controle
Social

infantis, maternos e SIM =1 notificar a doenca de base.
adultos cuja doenga de
base é a doenca NAO =0 A gestacdo de mulheres com
% de 6bito n° de 6bitos maternos com DF no municipio x SIM falciforme = 1. DF, quando néo cuidadas, €
materno com ano x .100 alta a letalidade durante a
DF n° de 6bitos maternos no municipio x ano x gestacdo e no parto
A mortalidade por DF em
% de 6bito n® de ébitos adultos com DF no municipio x SIM adultos pode ocorrer devido a
adulto com DF ano x .100 vaso-oclusdo microvascular
n° de obitos adultos no municipio x ano x difusa e abrupta, resultante de
infecgBes, hemdlise e
microinfartos.
Entrevista No minimo 01 acéo A articulacdo da PNAIPDF
Articulagao Acoes (semindrio, palestras, cursos) voltadas as com gestor. intersetorial voltadas as SIM =1 com as demais politicas de
intersetorial pessoas com DF realizadas em parceria com Doc. pessoas com DF por ano saude, de educacéo e da
escolas, universidades, CRAS, CREAS por ano. (Relatérios, =1 NAO =0 assisténcia social faz-se
fotografias, necessaria para a integralidade
sites, videos) do cuidado as pessoas com DF.
Ac0es de Entrevista No minimo 01 acéo de Ac0es de educacdo permanente
educagao Acdes (oficinas, qualificacdo, cursos) de educagdo | com gestor. educagdo permanente sdo primordiais para
permanente permanente aos profissionais de salde voltadas a Doc. (oficinas, qualificacdo, SIM =1 compartilhar saberes na busca
voltadas a salde das pessoas com DF realizadas por ano. (Relatérios, | cursos) aos profissionais de aperfeicoar as praticas e
saude das fotografias, | de salde voltada a salde NAO =0 atender as necessidades de
pessoas com sites, videos) | das pessoas com DF por salde das pessoas com DF.
DF ano = 1.
Representante Doc. 01 representante de SIM =1 O conselheiro de saude
de Representante de organizacGes sociais da populacdo (Ata de organizacgdo social da representando a populagéo
organizagédo negra ou DF nos conselhos de saide reunido do populacdo negra ou DF NAO =0 negra nas instancias de
social da Conselho de | no Conselho de Salde = controle social é essencial para
populacdo Saude) 1 a atencdo as pessoas com DF,
negra ou DF Ccujos usudrios sdo em grande
nos conselhos parte atendidos pelo SUS.
de salde
Projeto ou Entrevista O conselho de satde tem o
plano de acdo com No minimo 01 projeto ou SIM =1 caréater deliberativo, o qual
apresentado plano de acéo voltado a permite apresentar e aprovar
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no conselho de | Quantidade de projeto ou plano de agdo voltado a | conselheiros | salde das pessoas com NAO =0 projetos que visam melhoria da
salde salide das pessoas com DF apresentado no conselho de saude. DF por ano = 1. salde da populacdo, sendo
de salde Doc. espaco importante para as
(Atas das pessoas com DF.
reunides)
O Plano de Saude por ser um
Plano de Plano de instrumento de planejamento
Planejamento Saude com Acdes especificas a salde das pessoas com DF Saude Ac0es especificas a SIM =1 para implementagdo das
em saude acOes voltadas definidas no Plano de Salde no periodo x (Nacional, salde das pessoas com iniciativas de salde para o
a salde das Estadual ou | DF no Plano de Saude = NAO =0 periodo de quatro anos, espera-
pessoas com Municipal) 1. se que desenvolvam agBes para
DF melhoria de salde das pessoas
com DF.
Disponibilizacdo de
Doc. dotacdo orcamentéria no SIM =1 O Plano Plurianual (PPA)
Recursos Dotacéo Valor definido no Plano Plurianual (PPA) para a (Plano PPA para a PNAIPDF = apresenta os investimentos que
financeiros orcamentaria implementacdo da PNAIPDF no periodo x Plurianual - 1. PARCIAL = 0,5 | serdo realizados para o periodo
no PPA para a PPA) de quatro anos, sendo
PNAIPDF Disponibilizacdo de NAO =0 imprescindivel a definicdo de
dotacgdo orcamentéria no recursos para a PNAIPDF, bem
PPA para a Politica de como, para a Politica de satde
Saude da Populacéao da Populacdo Negra.
Negra = 0,5.
Instancias de As instancias de promocéo da
Instancia de promocao da Existéncia de area técnica, comités ou grupo de Entrevista No minimo 01 &rea SIM =1 equidade em salde séo
promocéo da equidade em trabalho responsaveis pela promocéo da equidade com gestor | técnica, comité ou grupo primordiais no cuidado das
equidade em salde (area em salde de saude. de trabalho responsavel NAO =0 pessoas com DF, pois objetiva
salde técnica, Doc. pela promocéo da reduzir as desigualdades

comités, grupo
de trabalho).

(Relatdrios)

equidade em salde = 1.

sociais e o enfrentamento do
racismo institucional.
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DIMENSAO ENSINO E PESQUISA

VARIAVEL | INDICADOR METODO DE CALCULO FONTE PARAMETRO PONTUACAO PREMISSA
Entrevista A pesquisa cientifica é
Pesquisa Editais de Editais de fomento a pesquisa voltada a saude das com gestor. No minimo 01 edital de SIM =1 essencial para melhorar a
cientifica fomento a pessoas com DF Doc. pesquisa por ano voltada qualidade de vida das pessoas
pesquisa sobre (editais, a salide das pessoas com NAO =0 com DF, sendo um aspecto ja
a tematica sites, DF =1. preconizado pela PNAIPDF.
relatorios)
Diante da necessidade dos
Componente Entrevista 01 componente SIM =1 componentes curriculares
Ensino curricular nos Cursos de saude (graduacao e cursos técnicos) no com curricular que apresente estarem coerentes com as
Superior cursos da drea | municipio x com componente curricular voltado a | coordenador | asalde das pessoas com NAO =0 necessidades sociais em saude
de salide sobre saude das pessoas com DF de curso. DF =1. e referenciados na realidade
a temética epidemioldgica, a DF € uma
Ementa do tematica imprescindivel para
componente 0s curso de salde.

curricular
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ANEXO C - CRITERIOS PARA PAINEL DE ESPECIALISTAS

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE FEIRA DE SANTANA
DEPARTAMENTO DE SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUAGCAO EM SAUDE COLETIVA

MESTRADO ACADEMICO

Critérios para participantes do painel de especialistas na validacdo da Matriz de Anélise e

Julgamento
Pesquisadores Estudos e Nome do Artigo
NOME Doenca falciforme Avaliacdo em salde
Membros do movimento social Associacdes de Apoio as Pessoas com Doenca Falciforme
NOME Funcéo / Nome da Associacéo
Po6s-graduandos Especializagdo em salde publica

NOME Nome do curso / Institui¢do
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ANEXO D - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (JUIZES)

Convidamos o (a) para participar como juiz da pesquisa intitulada “Estudo de avaliabilidade da
Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias no estado da Bahia”, cuja pesquisa faz parte de dissertacdo do Mestrado
Académico em Saude Coletiva pela Universidade Estadual de Feira de Santana, tendo Madlene de
Oliveira Souza como pesquisadora responsavel, Rafanielly de Oliveira Alves como pesquisadora
colaboradora, e a orientacdo da Prof? Dr? Silvone Santa Béarbara da Silva. Este estudo tem importancia
social e politica, pois podera proporcionar instrumentos para avaliagdo da implantacdo da PNAIPDF.
Desta forma, apresenta como um dos objetivos validar a Matriz de Anélise e Julgamento (MAJ) para
avaliar a implantacdo da Politica Nacional de Atencdo Integral s Pessoas com Doenga Falciforme e
outras Hemoglobinopatias no estado da Bahia. A pesquisa contard com a fase de analisar a Matriz de
Anédlise e Julgamento, a qual serd o objeto de atuagdo dos juizes, por meio de perguntas fechadas e
poderdo emitir comentarios acerca dos indicadores contidos na mesma. Por conseguinte, para
sistematizar o julgamento de informagdes, serdo realizado rodadas da Matriz de Analise de Julgamento
pelos juizes, até que se atinja 0 consenso entre 80% das respostas, utilizando para tal a técnica Delphi,
que consiste em “rodadas” sequenciais, intercaladas por feedbacks controlados, que buscam obter o mais
confidvel consenso de um grupo de especialistas. Tal analise sera feita online, e o sigilo absoluto de sua
identidade sera garantido e em nenhum momento vocé sera identificado(a). E importante destacar que
sua participacdo poderad ocorrer em mais de uma fase como preconiza a técnica Delphi, no entanto, sera
em um momento oportuno, escolhido por vocé para que tal atividade interfira 0 minimo possivel na sua
rotina. Vocé ndo ter4 nenhum gasto e/ou ganho financeiro por participar da pesquisa, €, no caso de
eventualmente algum dano decorrente da pesquisa, vocé tera o direito de buscar indenizacéo, bem como
receber assisténcia integral e imediata, de forma gratuita, pelo tempo que for necessario, em caso de
danos decorrentes da pesquisa. Os resultados da pesquisa serdo divulgados aos participantes e a
comunidade geral e cientifica. Como retorno social, os beneficios do estudo proporcionardo
instrumentos para avaliagdo da implantacdo da PNAIPDF, as quais poderao ser utilizadas nas trés esferas
de governo. A possibilidade de risco refere-se a qualquer desconforto ao analisar a matriz, dessa
maneira, convem informar que vocé néo precisa emitir juizo de valor para os itens que o faga se sentir
incomodado(a), bem como poderéa desistir de participar da mesma em qualquer momento, e/ou pedir
informacgGes sobre a pesquisa se assim julgar necessario. Sua recusa ndo trara nenhum prejuizo em sua
relacdo com a pesquisadora ou com a instituicdo de ensino. Os documentos da pesquisa ficardo
armazenados em sigilo em posse da pesquisadora responsavel pelo periodo de cinco anos, e, findo esse
prazo, serdo incinerados. Se vocé concordar em participar do referido estudo, solicitamos que assine
este termo de consentimento, que podera ser encaminhado online com a assinatura digital do participante
e do pesquisador responsavel e colaborador em duas vias. Sendo que, uma via ficara para a pesquisadora
responsavel e a outra ficara em sua posse. Qualquer esclarecimento antes e durante a realizacdo da
pesquisa vocé poderd entrar em contato com as pesquisadoras por correspondéncia enderecada ao
Mestrado Académico em Saude Coletiva da Universidade Estadual de Feira de Santana, localizado na
Av. Transnordestina, s/n, Novo Horizonte, Av. dos Laboratorios, Mddulo 6, na sala da Secretaria do
Programa de Pés Graduagdo em Salde Coletiva, CEP: 44036-900, Feira de Santana, Bahia, telefone
(75) 3161-8096 e e-mail: mesauco@uefs.br. Também podera entrar em contato com o Comité de Etica
em Pesquisa, que é responsavel pela avaliagcdo e acompanhamento dos aspectos éticos de pesquisa
envolvendo seres humanos, que visa contribuir com a protecdo dos participantes de pesquisa. O contato
podera ser feito por telefone (75) 3161-8124 ou e-mail: cep@uefs.br, bem como atendimento de segunda
a sexta-feira, 13:30 as 17:30h na Universidade Estadual de Feira de Santana, Mddulo 1, sala MA 17,
Avenida Transnordestina, S/N, Bairro: Novo Horizonte, Feira de Santana - Bahia, CEP: 44036-900.

s [/

Local e data

Assinatura do Participante da Pesquisa Pesquisadora Responsavel

Pesquisadora Colaboradora


mailto:mesauco@uefs.br
mailto:cep@uefs.br
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ANEXO E — PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

| UNIVERSIDADE ESTADUAL DE Plotaformo
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Estudo de Avaliabilidade da Politica Nacional de Atencdo Integral s Pessoas com
Doenca Falciforme e outras Hemaoglobinopatias no Estado da Bahia

Pesquisador: MADLENE DE OLIVEIRA SOUZA

Area Tematica:

Versio: 2

CAAE: 09322319.3.0000.0053

Instituigao Proponente: Universidade Estadual de Feira de Santana
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.384 510

Apresentagao do Projeto:

“Trata-se de um Projeto de pesquisa com delineamento descritivo e exploratério apresentado ao Programa
de Pos-Graduacdo em Sadde Coletiva — Mestrado Académico da Universidade Estadual de Feira de
Santana, cuja orientadora € a Prof? Dr? Silvone Santa Barbara da Silva e a co-oientadora a Prof® Dr?
Evanilda Souza de Santana Carvalho.

“A Doenca Falciforme & prevalente entre a populacdo negra, no qual torna-se uma das prioridades deste
segmento social na luta de politicas de saide. Em 2005, foi instituida a Politica Nacional de Atengdo Integral
as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias (PNAIPDF) estimando-se a ocorréncia
anual de 3.500 casos novos da doenca falciforme e 200.000 pessoas com traco falciforme. A Bahia, estado
constituido etnicamente por negros (76,26%), apresenta a maior incidéncia de nascidos vivos com doenca
falciforme (1:627) e trago falciforme (1:17) no Pais. Neste sentido, o presente estudo tem como objetivo
realizar a avaliabilidade da Politica Nacional de Atencdo as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias no estado da Bahia. Este tipo de estudo permite verificar em que medida a Politica
podera ser avaliada, precedendo aos estudos de avaliacdo ex-post da analise de implantagdo”.
(Informacgdes basicas pag. 2)

“Tomaremos como referéncia o modelo tedrico avaliativo desenvolvido por Silva e Santos (2017), na
pesquisa intitulada Implantacdo da Politica Nacional de Sadde Integral da Populag@o Negra: um

Enderego: Avenida Transnordestina, sin - Novo Horizonte, UEFS

Bairro: Madulo |, MA 17 CEP: 44.031-460
UF: BA Municipio: FEIRA DE SANTANA
Telefone: (75)3161-3124 E-mail: cep@uefs br
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Estudo de Avaliabilidade; e Valverde (2018), na pesquisa Analise da Implantagdo do Sistema de Informacdo
de Atencdo a Saude Indigena na Bahia, cuja montagem de um esquema de préavaliacdo analisaram a
plausabilidade de um maodelo avaliativo. A metodologia da pesquisa sera organizada em trés momentos a
qual plantea: a avaliabilidade da PNAIPDF e construgcdo do modelo légico, elaboracdo e validagdo da matriz
de analise e julgamento. O locus do estudo sera a Bahia, cujo estado & constituida etnicamente por negros
que representam 76,26 % da populacdo baiana (BAHIA, 2016; IBGE, 2010) e apresenta maior incidéncia de
nascidos vivos com doenca falciforme (1:627) e traco falciforme (1:17) no Pais (FIGUEIREDO, 2016).

Para a construgdo da base avaliativa havera a colaboragdo de informantes-chave (stakeholders), cujos
envolvidos implicam na experiéncia com a formulacdo e operacionalizacdo do programa (VIEIRA-DA-SILVA,
2014).

Os informantes-chave serdo pessoas maiores de 18 anos, cujos critérios de inclusio estiio no APENDICE
A_ Sera composto por um membro da associacdo de pessoas com doenca falciforme da Bahia (ABADFAL),
um profissional do servigo de referéncia do estado da Bahia (HEMOBA), um pesquisador da universidade
publica da Bahia gque desenvolve estudos no dmbite da doencga falciforme, um gestor estadual de salde da
Diretoria de Gestdo do Cuidado (SESAB) e um conselheiro estadual de sadde representante de usuario. Na
etapa de apreciacdo e validacdo da matriz de analise, constituirdo o painel de especialistas (juizes ou
experts) 30 participantes. Serdo convidados 5 pesquisadores que desenvaolvem estudo no Ambito da doenca
falciforme e b pesquisadores que desenvolvem estudos de avaliagdo em salde em universidades publicas
na Bahia, 6 profissionais da gestdo em saude (2 municipal, 2 estadual e 2 federal), 4 profissionais que
trabalham na assisténcia (servigos de referéncia municipais e estadual), 4 membros das associagdes
municipais e estadual de apoio as pessoas com a doenca falciforme na Bahia, 1 profissional de linguistica e
5 poés-graduando em paliticas piblicas. Inicialmente sera realizado busca de telefones disponiveis nos
servicos de referéncia e das associagdes, bem como, referente aos pesquisadores, pds-graduandos e
profissional de linguisica a busca do contato pelo curriculo lattes, e aos gestores, por meio de e-mail efou
telefones disponiveis nos sites municipal, estadual e federal. A partir deste dado, todos os participantes
receberdo uma Carta Convite e o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para o e-mail, e,
concordando em participar da pesquisa, deverdo assinar e enviar o TCLE via e-mail para a pesquisadara.
Além de que, sera solicitado autorizacdo as instituicdes em que os juizes e informante-chave estejam

vinculados para a
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participacdo da pesquisa via e-mail efou entregue na propna instituigdo. (Projeto completo pag 13)

Andlise de dados: “A primeira fase de coleta sera realizada por meio de andlise documental institucional, tais
como a Portaria n® 1.391 de 16 de agosto de 2005 que estabelece as diretrizes da PNAIPDF, além de
cartilhas e manuais publicadas pelo Ministério da Salde. Ademais, constituira um grupo focal com
informantes-chave. Adotaremos a proposta por Silva e Santos (2017) na construgdo do modelo lagico de
avaliacdo, que consideraram no plano de indicadores a existéncia de trés dimensdes de andlise distintas,
porem, indissociaveis, sendo elas: acesso as acdes e servicos de salde, gestdo e ensino e pesquisa. Na
elaboracdo de cada dimensao sera identificado variaveis, com correspondentes indicadores, parametros,
fontes e meios de verificacdo e asrespectivas premissas da PNAIPDF. Na elaboracdo e validagdo da matnz
de analise de julgamento (MAJ), tomaremos como referéncia o estudo de Valverde (2018), no qual sera
definido os critérios, indicadores, parametros, premissa e pontuacdo que possibilitam avaliar a PNAIPDF
desenvolvido a partir do modelo légico. O instrumento gue orientara a analise sera organizado por dimensdo
e subdimensdo dos indicadores, obedecendo o referencial do modelo politico da analise de implantacao,
sendo o valor 1 em caso de concordancia e 0 de discordancia para cada dimensao e subdimensdo, como
também sera atribuido o atributo da compreensdo para variaveis e indicadores, seguindo uma escala Likert
(VALVERDE, 2018). Portanto, a participacdo dos juizes se dara mediante avaliacdo da MAJ, sendo que
para cada dimens&o e indicador sera possivel realizar comentarios, sugestdes ou orientagdes. O
instrumento sera encaminhado a cada um dos especialistas via correio eletrénico, esclarecendo sobre a
pesquisa, seus objetivos, a garantia do anonimato e o retorno dos resultados, minimizando os possiveis d
sconfortos que podem ser causados nos convidados a participar no estudo. Por conseguinte, sera utilizada
a técnica Delphi para sistematizar o julgamento de informacdes, por meio de validacdes articuladas em
rodadas da MAJ pelos juizes, até que se atinja o consenso entre 70 a 80% das respostas (SCARPARO et
al, 2012). O tratamento dos dados para analise se dara pelo nimero de concorddncia do painel de
especialista, utilizando métodos da taxa de concordancia e indice de validade de contetdo (VALVERDE,
2018). Os dados de ambas as etapas da pesquisa serdo sistematizados e analisados no programa Microsoft
Excel versdo 15.0 (Office 2013). Todos os indicadores serdo analisados individualmente para cada categoria
de analise por leitura reflexiva e estatistica descritiva. O TCLE, sera oferecido ao participante como critério
de inclusdo no processo de investigacdo”. (Projeto simplificado pag 4) A amostra constara de 16

participantes (6 no grupo focal e 10 no painel de
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especialistas). O custeio sera proprio, segundo o cronograma (Informacdes basicas pag. 5) o periodo de

coleta de dados sera apds apreciagdo do CEP. Informa a contrapartida da UEFS.

Objetivo da Pesquisa:

“Objetivo Primario:

Realizar estudo de avaliabilidade sobre a implantagdo da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas
com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias no estado da Bahia.

Objetivo Secundario:

- Identificar as dimensdes e variaveis da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca
Falciforme e outras Hemoglobinopatias para construgdo do plano de indicadores.

- Construir modelo légico de avaliagdo da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca
Falciforme e outras Hemoglobinopatias.

- Desenvolver matriz de avaliacdo da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca
Falciforme e outras Hemoglobinopatias no estado da Bahia.

- Validar a matriz de avaliacdo da Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme

e outras Hemoglobinopatias no estado da Bahia®. (Informacdes basicas pag. 2)

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos: A possibilidade de risco refere-se a qualquer desconforto na elaboracdo do modelo légico e ao
analisar a matriz. Deste modo, os participantes ndo precisardo emitir juizo de valor para os itens que o faca
se sentir incomodado{a), bem como poderdo desistir de participar da mesma em qualquer momento, efou

pedir informacg&es sobre a pesquisa se assim julgar necessario. E importante ressaltar que os encontros

com o grupo focal serdo realizados em locais calmos e ambientes que garantam o sigilo das informacdes,

cujas falas serdo gravadas e guardadas sob responsabilidade da pesquisadora. E, referente ao grupo de
Juizes, o questionario sera feita online, em local de sua preferéncia de forma a garantir o maximo de
conforto. Durante toda a pesquisa os riscos serdo continuamente minimizados, garantindo a autonomia dos
participantes em gque o respeito & pessoa sera um principio fundamental. Beneficios: O estudo
proporcionara instrumentos para avaliacdo da implantacdo da Politica Nacional de Atencao Integral as
Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias, com vistas a importancia desta politica para a
reducdo dos impactos sociais, econdmicos e promocdo da qualidade de vida das pessoas com este agravo

a saude”. (Informacdes basicas pag. 3)
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Confinuagdo do Parecer: 3.384 510

Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa:

Trata-se de um projeto extremamente relevante considerando a gravidade da doencga e o numero de casos
da mesma no estado da Bahia. Foi delineado com rigor cientifico, a pesquisadora apresenta carta de
anuéncia da Associacdo Baiana das Pessoas com Doencas Falciforme. E justificar que sera enviado
posteriormente, as anuéncias das outras instituicdes envolvidas na pesquisa, devido a busca para estas
autorizagdes representar um longo periodo de retorno das mesmas. Considerando que a anuéncia
apresentada representa o grupo mais vulneravel de participantes, & justificavel a apresentacdo subsequente
das autorizagdes por notificacdo, apds cada contato com as instituicdes.

A pesquisadora responde as pendéncias emitidas no parecer n® 3.290.310. Apos questionamentos do CEP
a pesguisadora optou por suprimir o GRUPQO FOCAL como participantes da pesquisa para
INFORMANTESCHAVE. Desta forma sera realizado entrevistas semiestruturadas e foi informado esta

madificagcdo em todos os documentos da pesquisa.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:

Todos os termos foram apresentados confarme resolugdo 466 de 2012 e norma operacional 001/2013.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Apods o atendimento das pendéncias, o Projeto esta aprovado para execucdo, pois atende aos principios
bioéticos para pesquisa envolvendo seres humanos, conforme norma operacional 001/2013 e a Resolugao
n° 466/12 e 510/2016 (CNS).

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Tenho muita satisfagcdo em informar-lhe que seu Projeto de Pesquisa satisfaz as exigéncias da Res. 466/12
e 510/2016 e da norma operacional 001/2013. Assim, seu projeto foi Aprovado, podendo ser iniciada a
coleta de dados com os participantes da pesquisa conforme orienta o Cap. X.3, alinea a - Res. 466/12 e
Cap Il da Res 510/2016. Relembro que conforme institui a Res. 466/12 e 510/2016, Vossa Senhoria devera
enviar a este CEP relatérios anuais de atividades pertinentes ao referido projeto e um relatério final tdo logo
a pesquisa seja concluida. Em nome dos membros CEP/UEFS, desejo-lhe pleno sucesso no
desenvolvimento dos trabalhos e, em tempo oportuno, um ano, este CEP aguardara o recebimento dos
referidos relatdrios.

Endereco: Avenida Transnordestina, s/n - Novo Horizonte, UEFS
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacéo
Informagdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 04/06/2019 Aceito
do Projeto ROJETO 1276953 pdf 15:42:03
Outras oficio_oficio_pdf 04/06/2019 |MADLENE DE Aceito
15:41:32 |OLIVEIRA SOUZA

Outros convite.pdf 04/06/2019 | MADLENE DE Aceito
15:35:13  |OLIVEIRA SOUZA

TCLE / Termos de | justificativa_pdf 04/06/2019 |MADLENE DE Aceito

Assentimento / 15:32:47 | OLIVEIRA SOUZA

Justificativa de

Auséncia

Declaracao de instituicao_pdf 04/06/2019 | MADLENE DE Aceito

Instituicdo e 15:28:34 | OLIVEIRA SOUZA

Infraestrutura

Outros Carta_anuencia.pdf 03/05/2019 | MADLENE DE Aceito
15:55:56 | OLIVEIRA SOUZA

Projeto Detalhado / | Projeto_atualizado pdf 03/05/2019 |MADLENE DE Aceito

Brochura 15:53:47 |OLIVEIRA SQUZA

Investigador

TCLE / Termos de | TCLE informantes_chave pdf 03/05/2019 |MADLENE DE Aceito

Assentimento / 15:50:36 | OLIVEIRA SOQUZA

Justificativa de

Auséncia

TCLE/Termos de |TCLE.pdf 03/05/2019 |MADLENE DE Aceito

Assentimento / 15:49:35 | OLIVEIRA SOQUZA

Justificativa de

Auséncia

Outros oficio.pdf 03/05/2019 | MADLENE DE Aceito
15:41:35 |OLIVEIRA SOUZA

Declaragao de pesquisadorcolab pdf 11/03/2019 | MADLENE DE Aceito

Pesquisadores 17:17:32  JOLIVEIRA SOUZA

Declaragao de pesquisadoracolaboradora. pdf 11/03/2019 | MADLENE DE Aceito

Pesguisadores 17:17:02 JOLIVEIRA SOUZA

Declaracao de autorizacao.pdf 11/03/2019 |MADLENE DE Aceito

Instituicdo e 17:16:04 |OLIVEIRA SOUZA

Infraestrutura

Outros orientacoes_MAJ . pdf 24/01/2019 |MADLENE DE Aceito
11:56:59 | OLIVEIRA SOUZA

Outras carta_convite_juizes.pdf 24/01/2019 |MADLENE DE Aceito
11:56:37 _|OLIVEIRA SOUZA

Orcamento orcamento. pdf 24/01/2019 |MADLENE DE Aceito
11:55:35 | OLIVEIRA SOUZA

Cronograma Cronograma.pdf 24/01/2019 |MADLENE DE Aceito
11:55:22 |OLIVEIRA SOUZA

TCLE / Termos de | Tcle juizes. pdf 24/01/2019 |MADLENE DE Aceito

Assentimento / 11:5458 |OLIVEIRA SQUZA

Enderego: Avenida Transnordestina, sin - Novo Horizonte, UEFS
Bairro: Madulo |, MA 17 CEP: 44.031-480
UF: BA Municipio: FEIRA DE SANTANA
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Justificativa de Tcle juizes pdf 24/01/2019 |MADLENE DE Aceito

Auséncia 11:54:58 |OLIVEIRA SOUZA

Projeto Detalhado / | projeto_pdf 24/01/2019 |MADLENE DE Aceito

Brochura 11:54:49 | OLIVEIRA SOUZA

Investigador

Folha de Rosto folha.pdf 24/01/2019 |MADLENE DE Aceito
11:54:36  |OLIVEIRA SOUZA

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagio da CONEP:

Nao

FEIRA DE SANTANA, 11 de Junho de 2019

Enderego: Avenida Transnordesting, s/in - Novo Horizonte, UEFS

Bairro: Maodulo |, MA 17
UF: BA Municipio:
Telefone: (75)3161-8124

Assinado por:
Pollyana Pereira Portela

(Coordenador(a))

CEP: 44.031-460

FEIRA DE SANTAMNA

E-mail:

cep@uefs br
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ANEXO F - OFiCIO PARA APRESENTACAO E JUSTIFICATIVA PARA EMENDA AO
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

CAEE N°: 09322319.3.0000.0053

PARECER N°: 3.384.510

APROVACAO: 11 de junho de 2019

PESQUISADOR PRINCIPAL: Madlene de Oliveira Souza

Senhor(a) Coordenador,

Solicito Emenda para atender ao objetivo especifico de validar o contetdo da Matriz de
Anélise de Julgamento (MAJ) para avaliar a Politica Nacional de Atencédo Integral as Pessoas
com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias no estado da Bahia, através de dissertacao
de mestrado. Essa emenda inclui:

1. Extensdo do cronograma para execucdo do Projeto de Pesquisa, com vistas a atender ao
objetivo de validar a MAJ, levando em consideracao que o prazo entre a aprovacao do Projeto
de Pesquisa (junho de 2019) e a proposta de finalizagdo do estudo (dezembro de 2019) foi
deveras curto. Para tanto solicitamos tal extensdo para apresentagdo dos resultados relativos ao
processo de validagdo da MAJ - que exige rodadas de consultas com experts e a populagdo-alvo
- para margo de 2021. Cabendo salientar que a defesa dos resultados relativos a etapa anterior
a validacdo da MAJ aconteceu em junho de 2020, conforme apresentado no cronograma. A
proposta de novo cronograma encontra-se na se¢do de Cronograma no Projeto Completo em
PDF intitulado “Projeto Atualizado2”, com alteragdes sinalizadas em verde e foi anexado
separadamente como arquivo intitulado “NOVO_CRONOGRAMA”.

2. Atualizacéo do orcamento. Encontra-se na se¢do de Or¢camento no Projeto Completo em PDF
intitulado “Projeto_Atualizado2” com alteracdes sinalizadas em azul e foi anexado
separadamente como arquivo intitulado “ORCAMENTO_ATUALIZADO”.

3. Inclusdo da mestranda Rafanielly de Oliveira Alves como pesquisadora colaboradora que
dara continuidade a pesquisa para validar a Matriz de Analise e Julgamento para avaliacdo da
implantacdo da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenga Falciforme e
outras Hemoglobinopatias. A declaracdo referente a inclusdo da pesquisadora foi anexada
separadamente como arquivo intitulado “DECLARACAO_PESQUISADORA”.

4. Alteracdes da metodologia, com detalhamento da etapa de validacdo de contetdo, reducdo

do numero de juizes participantes de 30 para 13 e inclusdo da validacdo semantica (pré-teste)
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da Matriz de Analise e Julgamento. Os gestores e profissionais de salde dos servicos de
referéncia para doenca falciforme foram remanejados para participarem da etapa de validacdo
semantica (pré-teste). Tais alteragdes estdo destacadas na se¢do “Metodologia” em amarelo no
Projeto Completo em PDF intitulado “Projeto_Atualizado2”.

5. Alteracdo de Critérios para Painel de Especialistas, remanejando-se a participagdo dos
gestores das esferas municipais, estadual e federal e profissionais de salde dos servicos de
referéncia em doenca falciforme para a etapa de validacdo de conteldo. Encontra-se como
Apéndice D no Projeto Completo em PDF intitulado “Projeto Atualizado2” e foi anexado
separadamente como arquivo intitulado
“CRITERIOS_PARA PAINEL DE ESPECIALISTAS”.

6. Ajuste de Carta Convite aos juizes. Encontra-se como Apéndice E no Projeto Completo em
PDF intitulado “Projeto Atualizado2” com as alteragdes sinalizadas em verde; e foi anexado
separadamente como arquivo intitulado “NOVA_CARTA CONVITE JUIZES”.

7. Ajuste do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para os juizes. Encontra-se
como Apéndice F no Projeto Completo em PDF intitulado “Projeto Atualizado2” com as
alteracdes sinalizadas em verde; e foi anexado separadamente como arquivo intitulado
“NOVO _TCLE JUIZES”.

8. Incluséo de Carta Convite para validagdo semantica (pré-teste) a populacdo-alvo a qual se
destina a MAJ. Encontra-se como Apéndice G no Projeto Completo em PDF intitulado
“Projeto Atualizado2”; e foi anexado separadamente como arquivo intitulado
“CARTA CONVITE PRE TESTE”.

9. Inclusdo de TCLE para validacdo semantica (pré-teste) com a populagdo-alvo. Encontra-se
como Apéndice H no Projeto Completo em PDF intitulado “Projeto Atualizado2”; e foi
anexado separadamente como arquivo intitulado “TCLE PRE TESTE”.

10. Alteracdo de instrumento com Orientagdes para analise da Matriz de Analise e Julgamento
pelos juizes. Encontra-se como Apéndice J, com as alteracdes sinalizadas em verde no Projeto
Completo em PDF intitulado “Projeto Atualizado2”; e foi anexado separadamente como
arquivo intitulado “NOVO_INSTRUMENTO JUIZES”.

11. Inclusdo de instrumento com Orientacdes para validacdo semantica (pré-teste) da Matriz de
Anélise e Julgamento. Encontra-se como Apéndice K no Projeto Completo em PDF intitulado
“Projeto_Atualizado2”; e foi anexado separadamente como arquivo intitulado
“INSTRUMENTO PARA PRE TESTE”.

12. Inclusao de referéncias destacadas em amarelo na se¢ao “Referéncias” em PDF intitulado

“Projeto Atualizado2”
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A presente Emenda se aplica ao projeto ja cadastrado na Plataforma Brasil e aprovado
pelo CEP da UEFS (CAAE: 09322319.3.0000.0053, em 11 de junho de 2019, sob o parecer n°
3.384.510), intitulado “Estudo de Avaliabilidade da Politica Nacional de Atencao Integral as
Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias no estado da Bahia”. As
solicitacOes descritas acima sdo pertinentes pois permitirdo dar continuidade ao objetivo de
“validar a matriz de avaliacdo da Politica Nacional de Ateng¢ao Integral as Pessoas com Doenca
Falciforme”.

A emenda é viavel do ponto de vista ético, uma vez que a inclusdo de nova pesquisadora
viabilizara o alcance de um dos objetivos da pesquisa, pois ira realizar a validacdo de contetido
e semantica da Matriz de Analise e Julgamento para avaliar a implantacdo da Politica Nacional
de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme no estado da Bahia, o que permitira a

concluséo desta fase da pesquisa.

Att,
22 de julho de 2020

Madlene de Oliveira Souza (Pesquisadora Responsavel)
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ANEXO G — PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA REFERENTE A
EMENDA
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: Estudo de Avaliabilidade da Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com
Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias no Estado da Bahia

Pesquisador: MADLENE DE OLIVEIRA SOUZA

Area Tematica:

Versao: 3

CAAE: 09322319.3.0000.0053

Instituicdo Proponente: Universidade Estadual de Feira de Santana
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 4.223.843

Apresentagio do Projeto:

Trata-se de uma emenda do projeto do ESTUDO DE AVALIABILIDADE DA POLITICA NACIONAL DE
ATENCAO INTEGRAL AS PESSOAS COM DOENCA FALCIFORME E OUTRAS HEMOGLOBINOPATIAS
NO ESTADO DA BAHIA da discente MADLENE DE OLIVEIRA SOUZA.

O estudo busca verificar em que medida a Politica podera ser avaliada, precedendo aos estudos de
avaliacdo ex-post da analise de implantacdo. Estudo de avaliabilidade com delineamento descritivo e
exploratorio, organizado em momentos para a construgdo do modelo logico, a elaboragdao da matriz de
analise e julgamento e a validacdo da mesma.

A METODOLOGIA DA PESQUISA

Sera organizada em dois momentos a qual plantea: a avaliabilidade da PNAIPDF e construgdo do modelo
légico, e, a elaboracdo e validacdo de contetdo e semantica da matriz de analise e julgamento.

Lécus do estudo: Bahia

Participantes da pesquisa: Para a construgcdo da base avaliativa havera a colaboracdo de 18 informantes-
chave da associacdo de pessoas com doenca falciforme da Bahia (ABADFAL), um profissional do servico de
referéncia do estado da Bahia (HEMOBA), um pesquisador da universidade publica da Bahia que
desenvolve estudos no dmbito da doenca falciforme, um gestor estadual de sadde da Diretoria de Gestao do
Cuidado (SESAB) e um conselheiro estadual de salde representante de usuario. Estes receberdo uma

Carta Convite {Apéndice B) e, caso concordem em

Endere¢o: Avenida Transnordestina, s/in - Novo Horizonte, UEFS

Bairro: Madulo I, MA 17 CEP: 44.031-460
UF: BA Municipio: FEIRA DE SANTANA
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participar, deverdo assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Na etapa de apreciacdo e validacdo de conteldo da matriz de analise, a selecdo dos participantes para
constituir o painel de especialistas (juizes ou experts) sera intencional e composta por 3 pesquisadores que
desenvolvem estudo no &mbito da doenca falciforme e 3 pesquisadores que desenvolvem estudos de
avaliagdo em salde em universidades publicas na Bahia, 3 membros das associagdes municipais e estadual
de apoio a4s pessoas com a doenca falciforme na Bahia, 1 profissional de linguistica e 3 pds-graduandos em
politicas publicas. O convite para os membros de associacdes de apeoio as pessoas com DF sera por meio
de telefones disponiveis nas associacdes. Para os pesquisadores, pds-graduandos e profissional de
linguistica, a busca do contato se dara pelo curriculo lattes, verificando a expertise nas areas ja citadas
anteriormente. Todos os participantes receberdo carta convite e em caso positivo, TCLE.

Para o momento de analise semantica ou pré-teste, a MAJ devera ser analisada pela populacio-alvo, ou
seja, pessoas que potencialmente podem utilizar a MAJ para avaliar a implantacao da PNAIPDF no estado
da Bahia ou pessoas que podem fornecer informacdes para subsidiar essa avaliagdo. Desse modo, sera
definida uma amostra ndo probabilistica e intencional de participantes, tendo como critérios de inclusao: ser
gestor na esfera municipal - cujo municipio conte com centro de referéncia em atencdo as pessoas com
Doenga Falciforme - ou estadual da Bahia, ou ser profissional que trabalhe na assisténcia as pessoas com
DF nos servigos de referéncia municipais e estadual; e como critérios de exclusdo: ser gestor na esfera
estadual ou ser profissional que trabalhe em servicos municipais e estadual que ndo se enquadre na
referéncia para assisténcia a pessoas com DF.

Para realizar a avaliacdo de contetido da MAJ & importante que os juizes recebam instrucdes e orientagdes
especificas sobre cada etapa do processo, contendo as definicdes conceituais gque embasaram sua
construcdo (COLUCCI; ALEXANDRE; MILANI, 2015). Dessa forma, foi construido um instrumento para
analise (Apéndice J) da MAJ com base no estudo de Valverde (2018), contendo dados da caracterizacao do
participante, orientacGes para avaliacdo da MAJ e itens relacionados ao contetdo.

Os dados serdo tabulados no programa Microsoft Excel 2016 e analisados todos os indicadores
individualmente para cada categoria de analise por leitura reflexiva e estatistica descritiva. Apos a analise
das respostas e comentarios dos juizes e da populagdo-alvo, os indicadores serdo avaliados
individualmente pela pesquisadora, e aqueles que apresentarem IVC ou ICS abaixo do ponto de corte e com

comentarios considerados pertinentes pelos autores serao reformulados, excluidos ou acrescidos.

Enderego: Avenida Transnordesting, sin - Novo Horizonte, UEFS
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Aspectos eticos

Dessa forma, para a participacdo dos juizes e convidados provenientes da populagéo-alvo ao qual se
destina a MAJ, além das Cartas Convite (Apéndice E e Apéndice G), esses terdo acesso aos Termos de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice F e Apéndice H).

Em resumo das alteragdes metodologia:

AlteracGes da metodologia, com detalhamento da etapa de validacdo de contetdo, redugao do namero de
Juizes participantes de 30 para 13 e inclusdo da validacdo semantica (pré-teste) da Matriz de Analise e
Julgamento. Os gestores e profissionais de salde dos servigcos de referéncia para doenca falciforme foram
remanejadas para participarem da etapa de validacdo seméntica (pré-teste).

Remaneja-se a participacdo dos gestores das esferas municipais, estadual e federal e profissionais de
saude dos servigcos de referéncia em doenca falciforme para a etapa de validacdo de conteddo.
Cartas-convite para os juizes e para os participantes do pre-teste foram atualizadas com insercdo da
pesquisadora Rafanielly de Oliveira Alves e atualizacdo da metodologia de estudo.

ORCAMENTO

Apds emenda, orcamento de R$ 2.486,50 com financiado proprio (pesquisadora), apoio do Nicleo de
Pesquisa em Gestdo, Politicas, Tecnologias e Seguranca na Saude (GESTIO) da Universidade Estadual de
Feira de Santana, na disponibilizacdo de material permanente.

CRONOGRAMA

Apos emenda, cronagrama prorrogado para finalizacao do projeto no primeiro trimestre de 2021, dada a

complexidade dos objetivos propostos.

Objetivo da Pesquisa:

Obijetivo Geral

Aferir em que medida a Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doenga
Falciforme e outras Hemoglobinopatias no estado da Bahia permite a realizacdo de

avaliagdes futuras.

Objetivos Especificos

Identificar as dimensdes e vanaveis da Politica Nacional de Atencao Integral as

Pessoas com Doenga Falciforme e outras Hemoglobinopatias para construgao do plano de

indicadores.

Enderego: Avenida Transnordestina, s/n - Novo Horizonte, UEFS
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Construir modelo légico de avaliagdo da Politica Nacional de Atencéo Integral as

Pessoas com Doenga Falciforme e outras Hemoglobinopatias.

Desenvolver matnz de avaliag@o da Politica Nacional de Atengéo Integral as Pessoas

com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias no estado da Bahia.

Walidar a Matriz de Analise de Julgamento para avaliar a Politica Nacional de

Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias no estado
da Bahia.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

RISCOS E BENEFICIOS

A pesquisa podera ter como risco, apresentar constrangimento para respostas de determinados itens do
questionario. Para isso, a pesquisadora ira esclarecer ao participante que podera suspender as questdes
que ndo sentir confortavel para responder. Durante toda a pesquisa os riscos serdo continuamente
minimizados, garantindo a autonomia e anonimato, sendo o respeito a pessoa um principio fundamental.
O estudo proporcionara instrumentos para avaliagdo da implantagdo da Politica Nacional de Atencéo
Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias, os quais poderdo ser utilizados

nas trés esferas de governo: municipal, estadual e federal

Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa:

A presente pesquisa Estudo de Avaliabilidade da Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com
Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias no estado da BahiaCAEE foi aprovado pelo CEP_UEFS
(CAAE®: 09322319.3.0000.0053), PARECER N9 3.384.510

APROVAGCAO: 11 de junho de 2019. Dia 22.07.2020 pesquisadora submete emenda ao projeto, em que
insere nova pesquisadora, ajusta orcamento, prorroga cronograma e amplia e apresenta mais detalhes a
metodologia. Ainda, ajusta cartas-convite e TCLE para os participantes da pesquisa e insere orientagdes de
participacdo na pesquisa.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatéria:

Pesquisadoras apresentam todos os termos de apresentacao obrigatoria.
Recomendagoes:

N&o ha

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:

Apods analise das justificativas da pesquisadora e pelo fato das alteragdes propostas nédo alterarem

Enderego: Avenida Transnordestina, s/in - Novo Horizonte, UEFS

Bairro: Maodulo I, MA 17 CEP: 44.031-460
UF: BA Municipio: FEIRA DE SANTAMA
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o bojo do projeto originalmente proposto, somos favoraveis a execucdo da pesquisa, com 0s ajustes

propostos na emenda, conforme consta no projeto atualizado e seus apéndices, salvo melhor juizo.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Tenho muita satisfacdo em informar-lhe que a EMENDA proposta ao projeto de Pesquisa foi Aprovada e

satisfaz as exigéncias da Res. 466/12, 510/2016 e da norma operacional 001/2013. Assim, pode ser iniciada

a coleta de dados com novos participantes da pesquisa conforme orienta o Cap. X.3, alinea a - Res. 466/12
e Cap Il da Res 510/2016. Relembro que conforme institui a Res. 466/12 e 510/2016, Vossa Senhoria

devera enviar a este CEP relatorios anuais de atividades pertinentes ao referido projeto e um relatorio final

tdo logo a pesquisa seja concluida. Em nome dos membros CEP/UEFS, desejo-lhe pleno sucesso no

desenvolvimento dos trabalhos e, em tempo oportuno, um ano, este CEP aguardara o recebimento dos

referidos relatorios.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas|PB_INFORMACOES _BASICAS 1688217 22/07/2020 Aceito
do Projeto 9 E1.pdf 10:32:36
Outros OFICIO_PARA_APRESENTACAC E J| 22/07/2020 |MADLENE DE Aceito

USTIFICATIVA DA EMENDA pdf 10:15:33 |OLIVEIRA SOUZA
Qutros INSTRUMENTO_PARA PRE TESTEp| 22/07/2020 |MADLENE DE Aceito
df 10:14:43 |OLIVEIRA SOUZA
Qutros NOVO _INSTRUMENTO JUIZES pdf 22/07/2020 |MADLENE DE Aceito
10:14:02  |OLIVEIRA SOUZA
TCLE / Termos de |TCLE_PRE_TESTE pdf 22/07/2020 |MADLENE DE Aceito
Assentimenta / 10:13:08 |OLIVEIRA SOUZA
Justificativa de
Auséncia
Qutros CARTA_CONVITE_PRE_TESTE.pdf 22/07/2020 |MADLENE DE Aceito
10:12:52 |OLIVEIRA SOUZA
TCLE / Termos de  |NOVO_TCLE_JUIZES pdf 22/07/2020 |MADLENE DE Aceito
Assentimento / 10:12:19 | OLIVEIRA SOUZA
Justificativa de
Auséncia
Qutros NOVA_CARTA_CONVITE_JUIZES pdf 22/07/2020 |MADLENE DE Aceito
10:11:59 JOLIVEIRA SOUZA
Qutros CRITERIOS_PARA_PAINEL _DE_ESPE| 22/07/2020 |MADLENE DE Aceito
CIALISTAS pdf 10:10:24 |OLIVEIRA SOUZA
Projeto Detalhado / |Projeto_atualizado?2 pdf 22/07/2020 |MADLENE DE Aceito
Brochura 10:09:14 | OLIVEIRA SOUZA
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Investigador Projeto_atualizado2. pdf 22/07/2020 |MADLENE DE Aceito
10:09:14 JOLIVEIRA SOUZA
Crcamento ORCAMENTO_ATUALIZADO pdf 22/07/2020 [MADLENE DE Aceito
10:07:04  JOLIVEIRA SOUZA
Cronograma NOVO _CRONOGRAMA pdf 22/07/2020 [MADLENE DE Aceito
10:06:29 | OLIVEIRA SOUZA
QOutros OFICIO_PARA_SOLICITACAO DE_RE| 20/07/2020 |MADLENE DE Aceito
CONSIDERACAO POR_COLEGIADO 14:49:50 | OLIVEIRA SOUZA
DO_CEP_PARA_EMENDA_AO_PROQJE
TO pdf
Declaracdo de DECLARACAO PESQUISADORA pdf 02/07/2020 |MADLENE DE Aceito
Pesquisadores 21:27:50 |OLIVEIRA SOUZA
Outros oficio_oficio pdf 04/06/2019 |MADLENE DE Aceito
15:41:32 | OLIVEIRA SOUZA
QOutros convite_pdf 04/06/2019 |MADLENE DE Aceito
15:35:13 | OLIVEIRA SOUZA
TCLE / Termos de  |justificativa pdf 04/06/2019 |MADLENE DE Aceito
Assentimento / 15:32:47 | OLIVEIRA SOUZA
Justificativa de
Auséncia
Declaracao de instituicao . pdf 04/06/2019 |MADLENE DE Aceito
Instituigdo e 15:28:34 | OLIVEIRA SOUZA
Infraestrutura
Qutros Carta_anuencia.pdf 03/05/2019 |MADLENE DE Aceito
15:55:56 | OLIVEIRA SOUZA
TCLE/ Termos de |TCLE_informantes_chave._pdf 03/05/2019 [MADLENE DE Aceito
Assentimento / 15:50:36 | OLIVEIRA SOUZA
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLE.pdf 03/05/2019 |MADLENE DE Aceito
Assentimento / 15:49:35 [ OLIVEIRA SOUZA
Justificativa de
Auséncia
Qutros oficio.pdf 03/05/2019 |MADLENE DE Aceito
15:41:35 |OLIVEIRA SOUZA
Declaracdo de pesquisadorcolab_pdf 11/03/2019 |MADLENE DE Aceito
Pesquisadores 17:17:32  [OLIVEIRA SOUZA
Declaracdo de pesquisadoracolaboradora. pdf 11/03/2019 |MADLENE DE Aceito
Pesquisadores 17:17:02 | OLIVEIRA SOUZA
Declaracdo de autorizacao.pdf 11/03/2019 |MADLENE DE Aceito
Instituicdo e 17:16:04 | OLIVEIRA SOUZA
Infraestrutura
Folha de Rosto folha. pdf 24/01/2019 |MADLENE DE Aceito
11:54:36 | OLIVEIRA SOUZA

Situagido do Parecer:

Enderego:  Avenida Transnordestina, s/in - Novo Horizonte, UEFS

Bairro: Modulo I, MA 17 CEP: 44 .031-460
UF: BA Municipio: FEIRA DE SANTANA
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Aprovado
Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao
FEIRA DE SANTANA, 19 de Agosto de 2020
Assinado por:
Wania Silveira da Rocha
(Coordenador(a))
Endereco: Avenida Transnordesting, s/n - Novo Horizonte, UEFS
Bairro: Médulo I, MA 17 CEP: 44 031-460
UF: BA

Municipio: FEIRA DE SANTANA
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ANEXO H - DECLARACAO DE AUTORIZACAO PARA USO DE INSTRUMENTO EM
PESQUISA

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE FEIRA DE SANTANA
DEPARTAMENTO DE SAUDE
NUCLEO DE ESTUDOS EM GESTAO, POLITICAS, TECNOLOGIAE
SEGURANCA NA SAUDE - GESTIO

DECLARACAO DE AUTORIZAGCAO PARA USO DE INSTRUMENTO EM
PESQUISA

Eu, Madlene de Oliveira Souza, inscrita no CPF: 036.177.485-03, autora da dissertacao
intitulada “Estudo de Avaliabilidade da Politica Nacional de Aten¢do Integral as Pessoas com
Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias no estado da Bahia” pelo Programa de Pos-
Graduacdo em Saude Coletiva da Universidade Estadual de Feira de Santana, tive o projeto
aprovado pelo parecer n® 3.384.510 pelo Comité de Etica e Pesquisa com Seres Humanos da
Universidade Estadual de Feira de Santana. Um dos produtos finais da referida dissertagéo foi
a producédo de uma Matriz de Anélise e Julgamento para avaliacdo da implantacdo da Politica
Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doencga Falciforme e outras Hemoglobinopatias
no estado da Bahia, a qual autorizo o seu uso para validagdo de contetido e seméantica em projeto
de dissertacdo de mestrado desenvolvido por Rafanielly de Oliveira Alves, inscrita no CPF:
043.722.835-55, discente do Programa de Pds-Graduacdo em Saude Coletiva da Universidade

Estadual de Feira de Santana .

Feira de Santana, 29 de julho de 2020
Mol o Llioenae g

Madlene de Oliveira Souza
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