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AUDIENCIA PUBLICA

Apresentacao

O evento destacou a importancia de chamar atencao para a formulagdo de
politicas publicas mais eficientes, que integrem diferentes areas e linhas de
cuidado, e debaté-las.

De acordo com o portal da Secretaria da Saiude do Estado da Bahia
(Sesab), a doenca falciforme “E uma doenca hereditdria, que causa uma
alteracdo na hemoglobina (responsavel pela coloracdo vermelha do sangue),
fazendo com que os glébulos vermelhos assumam formato de meia lua, sendo
destruidos precocemente no sangue. A pessoa com Doenca Falciforme pode
apresentar anemia, crises de dor e alteragdes em alguns 6rgaos”.

Ainda segundo o site da pasta, o diagndstico e feito pelo “teste do pezinho”.
Além dele, “existe outro exame para detectar a doenca falciforme: eletroforese
de hemoglobina. Este exame é indicado para pessoas que tenham historico
familiar de Doenca Falciforme ou que apresentem sintomas compativeis com a
condicdo, que é genética e hereditaria. O exame é feito na rede SUS e pode
ser marcado nas unidades de saude do municipio através da apresentacao da
solicitacdo médica, cartdo do SUS e documento de identificacao”.

A Bahia é o estado com o maior numero de nascidos vivos por ano com doenca
falciforme, uma condicdo que atinge com maior incidéncia a populacdo negra.
O termo doenca é mais utilizado que a anemia, pois envolve condicdes mais
abrangentes da enfermidade.


https://www.saude.ba.gov.br/doencafalciforme/
https://www.saude.ba.gov.br/doencafalciforme/
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Composicao da Mesa

Hilton Coelho — Deputado estadual proponente

Dra. Fabiola Mansur - Deputada estadual proponente

Altair Lira - Antropdlogo e sanitarista

Antonio Purificacdo - Representante da Secretaria da Saude do Estado da
Bahia (Sesab). Coordenador de Equidade.

Michael Carmo - Coordenador de Rede prépria

Noémia Neves - Coordenacao-Geral da Frente Falciforme Interior Bahia
Taise Rosario — Associacdao de Falciforme de Valenca e Sul da Bahia

Carlos Martel - Promotor de Justica

Naianne Dias Costa — Conselho Estadual de Saude (CES)

Luiz Gonzaga Catto - Médico hematologista e diretor da Fundacdo de
Hematologia e Hemoterapia do Estado da Bahia (Hemoba)

Ubiracy

Rita de Cassia Santos - Diretora de Regulacdo da Assisténcia a Saude
Josielton de Jesus — Diretor do Conselho Nacional de Secretarias Municipais
de Saude (Conasems) e secretario de Saude Canavieiras

Associacao Baiana das Pessoas com Doenca Falciforme (Abadfal)
Rosalino Santos da Silva - Presidente da Associagcao de Pessoas com
Doenca Falciforme do Rec6ncavo/Saubara
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Presencas registradas

Anelisa Streva - Diretora de Hematologia da Hemoba

Maria Claudia Gongalves Andrade - Coordenacdao de Enfermagem do
Centro de Referéncia da Hemoba

Flavia Vitoria Damasceno - Nutricionista do Centro de Referéncia da
Hemoba

Hamilton Assis — Vereador
Laura Leticia — Servidora da ALBA e diretora do Departamento Médico
Bira Coroa — Secretario-Geral das Comissoes
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Abertura

Dra. Fabiola Mansur - Deputada estadual proponente

Informou que a Audiéncia Publica 20 anos da Politica Nacional de Saude
Integral das Pessoas com Doenca Falciforme - Avancos e Desafios havia sido
proposta pela Comissao de Saude e Saneamento e pela Comissao de
Educacdo, Cultura, Ciéncia, Tecnologia e Servicos Publicos. Fez um retrospecto
de sua vida profissional e destacou que a doenca falciforme era mais
prevalente na populagao negra.

Apresentou alguns documentos normativos e ressaltou que, desde 2021,
existia a triagem neonatal para o diagndstico precoce em recém-nascidos.
Afirmou que a doenga causava inuUmeros transtornos a saude e que, naquele
momento, havia diversos meios de acesso ao tratamento, enfatizando que o
Sistema Unico de Saulde (SUS) e a politica de atencdo & doenca falciforme
caminhavam juntos.

Também abordou a questdao do racismo estrutural presente na area da saude e
afirmou que, ao reconhecer essas desigualdades, era possivel combaté-las.
Relatou ainda algumas dificuldades da rede em identificar sintomas, conduzir o
tratamento e garantir a medicagdo, o que gerava angustia as pessoas
afetadas.

Hilton Coelho - Deputado estadual proponente

Afirmou que aquele momento servia para tratar de um tema que, ao mesmo
tempo, representava uma chamada histérica e um compromisso urgente.
Destacou que a audiéncia publica era fruto de uma atuacdo conjunta de seu
mandato e do mandato da deputada Dra. Fabiola Mansur, em parceria com a
Comissdo de Saude e Saneamento.

Relatou que, em 2005, o Brasil instituiu a Politica Nacional de Atencao
Integral as Pessoas com Doenca Falciforme, um marco histdérico
construido pela luta dos movimentos negros, dos profissionais de saude e das
familias que nunca aceitaram o apagamento de suas dores. Ressaltou que a
realidade era dura, dolorosa e também revoltante, pois os pacientes
continuavam sendo ignorados, inviabilizados e negligenciados, permanecendo
distantes das prioridades institucionais.

Apresentou dados e ressaltou que eles diziam respeito a vidas, a familias, e
gue muitas dessas historias poderiam ter sido diferentes se houvesse politicas


https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2005/prt1391_16_08_2005.html
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2005/prt1391_16_08_2005.html
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publicas a altura das necessidades. Exp0s que a Bahia ainda ndo garantia uma
linha de cuidado integral e que muitas pessoas precisavam percorrer longas
distancias para acessar atendimento especializado, o que provocava desgaste
fisico e psicoldgico e violava os principios do SUS. Sugeriu que a construcao de
centro de referéncia estadual efetivo e o matriciamento regionalizado sao
pautas dos ativistas que defendem as pessoas com a doenca. Concluiu
afirmando que o que se exigia naquele momento ndo era nada além do que
era justo, necessario e constitucional.
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Pronunciamentos

Altair Lira — Antropdlogo e sanitarista

Fez um relato pessoal sobre sua experiéncia com a doencga falciforme do seu
filho, o que motivou sua entrada na luta e na fundagao da Associacao Baiana
das Pessoas com Doenca Falciforme (Abadfal), ha 26 anos. Segundo ele, a
primeira associacdo surgiu em Ilhéus.

Em seguida, por meio de slides, apresentou um retrospecto sobre o
conhecimento cientifico da doenca na populacdo negra, destacando que essa
enfermidade tem sido base para a produgao de conhecimento sobre outras
doencas do sangue. Lira apresentou um panorama histérico da doenca em
nivel global, lembrando que, por muito tempo, havia sido considerada uma
“doenca de preto”, uma demonstracao de discriminacao racial. Nesse sentido,
pontuou a importancia do movimento negro para a implantacao de politicas
publicas e para a promogao de acdes de equidade. Em sua palestra, o orador
também explicou a migracdo do gene, abordando sua origem cientifica, e
apresentou dados sobre a incidéncia em diversos paises, destacando que,
embora fosse uma doenga de alcance mundial, ainda ndo figurava de forma
adequada na pauta das grandes organizagdes globais.

Lembrou que o movimento negro americano foi responsavel por lutar pelo
tratamento para as pessoas com a doenca. Ressaltou que, no Brasil, a
Federacao Nacional de AssociacOes de Pacientes Falciformes (Fenafal) surgiu
em 2001, mesmo ano em que foi criada a triagem neonatal, cobrando pautas.

Enfatizou a relevancia do “teste do pezinho” e sua contribuicido para a
construcdo de estatisticas confidveis. Afirmou que o sofrimento das pessoas
com doenca falciforme era secular e que tinha havido omissao do Estado ao
longo da histéria. Ressaltou que, apesar de existirem doencas de interesse
nacional, em alguns periodos houve aumento nas mortes, e que foram
necessarios 95 anos entre o registro da primeira morte e a criacdo de uma
politica publica especifica.

Citou estudos e avancgos nas dimensdes sociais e individuais. Destacou o
objetivo da Portaria n® 1.391/2005 (Politica Nacional de Atencao Integral as
Pessoas com Doenca Falciforme) e apresentou dados sobre a doenca nos
diferentes niveis de atencdo a saude. Abordou os avangos conquistados ao
longo do tempo, incluindo a elaboracao de manuais e protocolos para o
tratamento da doencga.

10
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Por fim, afirmou que era necessario popularizar informagoes sobre a doenca e
apontou os desafios ainda existentes, como a negligéncia na implementacdo de
politicas publicas e na atencdo a saude, a influéncia do racismo institucional, a
persisténcia de cortes orcamentarios e a descontinuidade das acoes.

Noémia Neves - Coordenadora da Frente Doenca Falciforme Interior
Bahia

Relatou sua experiéncia com a doenca e narrou o surgimento do movimento do
gual faz parte em Ilhéus. Comentou que houve divergéncias na implantagdo do
Centro de Referéncia de Doenca Falciforme, em Salvador, 13 de marco de
2023, por entendimento dos movimentos sociais de que o servico deveria estar
localizado no interior.

Criticou a proposta e disse que ela divergia do projeto inicial. Para ela, o
Centro, que deveria ser uma instituicdo distinta, acabou subordinado a
Hemoba. Segundo ela, sdao dois servigos diferentes. Isso ocasionou o
surgimento da Frente para que os movimentos fossem ouvidos sobre suas
reivindicacoes. Disse que o movimento vem se reunindo com o governo do
estado para adequacdo de politicas publicas, mas ainda havia uma demanda
importante a ser cumprida,a saber, uma coordenacao exclusiva para a
tematica. Destacou que a busca era por equidade, ressaltando que se cobrava
uma assisténcia que chegasse a todos os lugares.

Em seguida, Neves apontou que ainda persistiam diversos esteredtipos
relacionados aos pacientes. Também enfatizou a importancia de estudos
baseados nos relatos das pessoas acometidas e observou que faltava
acompanhamento das agdes implementadas. Afirmou que era necessario
descentralizar o atendimento, garantindo assisténcia também ao interior do
estado. Para tanto, reforcou a necessidade de uma coordenagao exclusiva para
o tratamento da doenca, além de matriciamento.

Ao finalizar, provocou uma reflexao sobre a relevancia da geracao de dados e
alertou que a doenca continuava matando a populagcao negra. Por isso,
defendeu a expansao da linha de cuidado para todo o estado, afirmando que
isso exigia celeridade, sobretudo a assisténcia para pacientes do interior.

Taise Rosario - Associacdo de Pessoas com Doenca Falciformes de

Valenca e Regiao Baixo Sul da Bahia
Relatou sua experiéncia em conviver com uma pessoa com doenga falciforme.

11
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Afirmou que o que se esperava do poder publico era uma atuacao efetiva do
poder publico, especialmente na ampliacdo do acesso a medicamentos e a
atendimento. Destacou que o paciente nao era um "“viciado em morfina” pelo
uso do opioide, mas sim alguém que convivia com dor crbnica, e ressaltou a
falta de acolhimento nas unidades hospitalares.

Comentou sobre os indices de mortalidade e apontou que, muitas vezes, o
tratamento oferecido era negligente, acreditando que uma linha de cuidado
acolhedora e profissionalizada faria toda a diferenca na qualidade de vida.

Josielton Santos de Jesus - Coordenador do Conselho Estadual dos
Secretarios Municipais de Saiude (Cosems-BA) e secretario de Saude de
Canavieiras

Reiterou a dificuldade de atendimento aos pacientes do interior, destacando,
por isso, a importancia da descentralizacao. Afirmou que estava aberto ao
didlogo e reconheceu que ainda existiam muitos entraves relacionados a
financas e a protocolos de saude.

Ubiraci Matildes - Representante da Secretaria de Promogcao da
Igualdade Racial e dos Povos e Comunidades Tradicionais (Sepromi)

A oradora relatou que aquela era a primeira gestao da Sepromi, em muitos
anos, na qual havia um técnico responsavel pela saude da populacao negra em
comunidades tradicionais, e que existia um grande despreparo para lidar com
a doenca. Falou também sobre as obrigacdes do SUS e destacou a caréncia na
saude da populacao negra, além da deficiéncia na formacgao dos trabalhadores,
muitos dos quais nao sabiam lidar com o racismo estrutural.

Ressaltou ainda a necessidade de produzir e sistematizar dados, além da
descentralizacao do tratamento. Apontou que havia muita negligéncia politica e
gue era fundamental construir um didlogo com diferentes frentes. Nesse
sentido, defendeu o compromisso da gestdao estadual no didlogo permanente
com os atores responsaveis por melhorar as politicas publicas.

Antonio Purificacdao — Representante da Sesab

Justificou a auséncia da secretaria da Sesab por compromissos de agenda. Fez
um breve relato de sua atuacao profissional e afirmou que a doenca era um
problema de saude publica. Explicou que o estado era predominantemente
rural e dependia intensamente do deslocamento de pacientes por estradas, o
gue agrava a situacdo. Destacou que havia desconhecimento e ignorancia
sobre a dependéncia quimica e rechacou a visdao de que as pessoas com

12
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doenca eram viciadas em morfina. Disse que um trabalho vinha sendo
realizado para enfrentar esse problema. Mencionou que estava em curso um
processo de qualificagao profissional, mas que a rotatividade de trabalhadores
dificultava a continuidade das acgoes.

Ressaltou que o paciente precisava ser incluido na assisténcia social e que esse
aspecto precisava ser revisto. Sobre a linha de cuidado descentralizada,
informou que tinha havido uma pactuacao, porém ela ainda ndo estava efetiva,
pois dependia de outros fatores, como o desenho do perfil do territorio.
Afirmou que havia investimento em qualificacdo e que levaria a assessoria de
comunicagao a demanda por campanhas informativas. Disse ainda que era
necessaria uma pactuacao conjunta com o Conasems e que era fundamental
inserir a doenca falciforme no ambito da atencao primaria.

Luiz Gonzaga Catto - Médico hematologista e diretor da Hemoba

Fez uma retrospectiva da formacao da Hemoba e do funcionamento da
unidade, apresentando numero de atendimentos e informando que naquele
momento vinham sendo gerando dados. Explicou os motivos por que a
Hemoba havia assumido as atividades do Centro de Referéncia, apresentando
como razdes a questao de tempo para a execucao do programa e do corpo
técnico ja existente.

Falou também sobre os avangos conquistados e sobre o planejamento para
contratacdo de médicos e compra de equipamentos. Relatou que a Hemoba,
isoladamente, nao tinha condicdes de manter um médico hematologista no
interior. Assim, disse que o 6rgdao vinha recebendo apoio tanto da Sesab
guanto do Ministério da Saude.

Narrou ter havido o fechamento de unidades de coleta da Hemoba em Valenca,
devido a falta de condicdes técnicas para continuar o funcionamento, mas
destacou que nenhum paciente havia sido afetado. Em Alagoinhas, observou a
falta de sustentacao médica e ressaltou que, no interior, havia necessidade de
mais estrutura para que o0s profissionais pudessem desempenhar
adequadamente suas fungdoes. Antes de finalizar, anunciou que seria
implantado um laboratério de hemoglobinopatia.

Carlos Martel - Promotor de Justica

Informou que, naquele momento, representava uma colega que havia ficado
impossibilitada de participar do debate. Pontuou a importancia dos direitos
humanos no processo de garantia a saude e disse ter ficado sensibilizado com

13



A‘ ALBA

DAS COMISSOES ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DA BAHIA

a situacdo das criancas com doencga falciforme, destacando que muitas ainda
estavam fora do teste, o que evidenciava uma deficiéncia na triagem.

Ressaltou a necessidade de implantar a linha de cuidados e explicou como isso
poderia contribuir para uma melhor organizacao e fiscalizacao. Sugeriu a
incorporacao de mais trabalhadores no debate e observou que muitos
profissionais nao sabiam lidar com colegas ou pacientes que estavam
enfrentando doencgas mentais. Por fim, colocou o Ministério Publico do Estado
da Bahia a disposicdo, afirmando que o 6rgao devia ser acionado e
guestionado quando necessario.

Rita de Cassia Santos — Diretora de Regulacao da Assisténcia a Saude
Ressaltou a importancia da regulacao no debate. Relatou o cotidiano do setor e
explicou como se dava o trabalho de regulacdao dos pacientes. Pontuou a
relevancia da valorizacdo dos dados e destacou como eles subsidiavam a
elaboracao de politicas publicas.

Afirmou que ainda existia subnotificacdao, mas que isso nao devia invalidar as
informacdes ja existentes. Chamou atencdo para a importancia do dialogo
entre as atencbes primaria, secundaria e terciaria, reconhecendo que tinha
havido democratizacao para acesso dos pacientes ao sistema.

14
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Plenaria

Naianne Dias Costa - Integrante do Conselho Estadual de Salde e
coordenadora-geral da Abadfal

Relatou sua experiéncia com a doenca e apresentou algumas dificuldades
enfrentadas, como a auséncia de médicos e a falta de estrutura adequada para
o atendimento no interior. Destacou as conquistas dos movimentos sociais e
ressaltou a importancia das residéncias médicas, na area de hematologia, na
Escola de Saude Publica da Bahia (ESPBA), enfatizando a necessidade de maior
incentivo para sua expansao.

Destacou o papel das universidades na criacdao de dados que favorecem a
criacdo de politicas publicas pela ALBA e também mencionou a relevancia da
destinacao de emendas participativas para fortalecer os movimentos e para
promover acoes voltadas a doenca falciforme. Por fim, lamentou a inexisténcia
de protocolos de saude para tratamento da doenca no inverno, uma época que
inspirava mais cuidados as pessoas com a doenca.

Gleice Melo - Presidente da Associacao de Pessoas com Doenca
Falciforme de Xique-Xique e Regiao (APEDFAXX)

Compartilhou sua experiéncia como paciente do municipio de Xique-Xique e
como mae de um paciente com doenca falciforme. Destacou a importancia do
debate e relatou a dificuldade de deslocar-se do interior até a capital em busca
de tratamento, enfatizando que era necessario descentralizar o atendimento e
adotar a estratégia de matriciamento.

Rosalino Santos da Silva - Presidente da Associacao de Pessoas com
Doenca Falciforme do Reconcavo/Saubara

Relatou ter uma filha com doenca falciforme e afirmou que enfrentava muita
deficiéncia no atendimento no interior. Sugeriu que os parlamentares
realizassem uma visita para conhecer de perto a situagao, sobretudo as
deficiéncias na linha de cuidado, pois muitas mortes ainda estavam
acontecendo.

Naiana Santana - Associacao Alagoinhense de Pessoas com Doenca
Falciforme (AAPEDFAL)

Mae de uma criangca com doenca falciforme, ela cobrou leis mais rigorosas e
afirmou que havia violacdes dos direitos dos pacientes, principalmente o
descumprimento do principio constitucional da dignidade da pessoa humana.
Destacou que era necessaria uma reparacao as pessoas com a doenga, por

15



A‘ ALBA

DAS COMISSOES ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DA BAHIA
meio de politicas publicas que garantissem um atendimento adequado.

Flavia Damasceno - Nutricionista que atua com pacientes falciformes
Pontuou que pouco se falava da nutricao das pessoas com doencga falciforme
defendeu e que a alimentagao deveria ser tratada de forma vigorosa. Abordou
a questdo socioeconémico na aquisicao de alimentos e disse que o governo
deveria arcar com a suplementacao nutricional como politica publica dentro do
SuUs.

Professor Hamilton Assis — Vereador de Salvador (Psol)

Parabenizou os deputados pela realizacdo da audiéncia e destacou a falta de
prioridades nos planejamentos de politicas publicas. Colocou-se a disposicao
para ampliar o debate.

Marinez André da Silva - Associacdo de Pessoas com Doenca
Falciforme em Itabuna e Regiao (APDFIR)

Paciente de doencga falciforme, ela relatou que a falta de acesso em diferentes
areas a afetava muito. Frisou a importancia do levantamento de dados.

Vanderleia - Associacao de Pessoas com Doenca Falciforme de Itubera
Pontuou o fechamento da Hemoba em Valencga, ressaltando que isso dificultava
a vida dos pacientes que dependiam do servico na regido. Pediu que os
parlamentares fizessem uma visita técnica para conhecer a realidade da
doenca. Também chamou também atencdao para a fragilidade do servico de
regulacgao.

Gutemberg Félix — Associacdo de Pessoas com Doenca Falciforme do
Reconcavo/Saubara

Pai de um paciente com doenca falciforme, ele relatou sua experiéncia e
destacou as dificuldades no atendimento, especialmente devido a necessidade
de deslocamento para receber os cuidados. Elogiou o atendimento oferecido
pela Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais (Apae) e sugeriu que o
modelo fosse adotado pelo Centro de Referéncia.

Rosildo - Professor

Sugeriu que a ALBA pautasse a educacao na legislacao sobre a doenca
falciforme. Além disso, reivindicou que emendas participativas chegassem as
instituicoes ligadas ao tratamento da doenca.

Maria Claudia - Enfermeira da Hemoba
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Manifestou satisfacdo em participar do debate e abordou a importancia do

matriciamento, bem como da formacao curricular interseccional na area de
Medicina suprindo o déficit na atuacdo em hematologia.
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Consideracoes finais

Dra. Fabiola Mansur - Deputada estadual proponente

Destacou a importancia do momento e afirmou que nao se fazia salde sem
educacao. Finalizou agradecendo a participacao de todos, ressaltando que esta
seria sua Ultima audiéncia publica, uma vez que era suplente no mandato de
deputada.

Hilton Coelho - Deputado estadual proponente
Comentou que o debate foi muito proveitoso e enriquecedor.
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Encaminhamentos

Os deputados apresentaram os encaminhamentos formulados durante a
audiéncia publica:

-Debater dignidade, equidade e racismo;

-Criar a Frente Parlamentar em Defesa da Saude da Populacao Negra com
varios setores;

-Formar uma coordenacgao exclusiva na Sesab para tratar da doenca
falciforme;

—-Realizar matriciamento pelo Centro de Referéncia e divulgar os dados;
—-Protocolizagao da linha de cuidado;

—-Censo e tratamento dos dados;

—-Descentralizar e regionalizar os servicos;

-Debater o curriculo do curso de Medicina;

-Mudar o nome do Centro de Referéncia;

-Emendas participativas, capacitacao das associagoes;

—-Utilizar melhor a telemedicina;

-Campanhas e parcerias entre os 6rgaos;

—-Contratar médicos e realizar formacao de outras acdes coordenadas pelo
Hemoba;

-Debater a nutricdo de pessoas falcémicas;

-Envolver a Secretaria de Acao Social e a Sepromi;

-Obrigatoriedade da D57;

-Implantar laboratorios;

—-Avaliar o “teste do pezinho” e locais onde nao estao realizando;
—Cuidar dos orcamentos;

-Dialogar com os PSFs;

—-Dialogar com as UPAS e hospitais municipais;

-Realizar treinamento continuo;

—-Buscar mais financiamento;

-Provocar o Ministério Publico;

-Dialogar com os agentes comunitarios de salde;

-Divulgar mais o tema;

-GT legislativo pela saude da populacdo negra.
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Galeria de fotos
Créditos: Reproducdo TV ALBA

27/11/2025  AUDIENCIA PUBLICA

20 ANOS DE POLITICA NACIONAL DE SAUDE INTEGRAL DAS PESSOAS COM DOENGA
FALCIFORME AVANCOS E DESAFIOS
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ANEXO II

Link para video da audiéncia
https://www.youtube.com/watch?v=UFmQtYezrwU
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