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RESUMO

O presente trabalho trata a respeito da doenca hereditaria monogénica mais comum do
Brasil, a anemia falciforme. Tem como objetivo compreender o significado da Politica
de Atencdo Integral as pessoas com Doenca Falciforme segundo Assistentes Sociais de
Hospitais Publicos do Distrito Federal. A motivagdo para o estudo € atribuida ao fato do
tema, dentro da formacgédo do Servi¢o Social, ainda ser pouco explorado, revelando-se
como um desafio no entendimento sobre o que é a politica para profissionais da area.
Foi necessario levantamento bibliogréafico, com a finalidade de compreender o Servico
Social na Saude e suas reflexdes acerca do trabalho profissional, bem como, a anemia
falciforme e seus aspectos sociais. Para a efetivacdo da analise proposta, foi realizada
uma pesquisa qualitativa com duas assistentes sociais, por meio de um roteiro de
entrevista semi-estruturado, com seis questfes discursivas e objetivas. Por fim, foi
constatado que a Politica de Atencdo Integral as pessoas com doenca falciforme carece
de um acompanhamento e comprometimento maior por parte do Estado, que, apesar dos
avancos na area, ainda concebe uma a¢do minima na garantia e implantagdo da mesma.

Palavras-chave: anemia falciforme; satde; servigo social; politica de salde.



ABSTRACT

This work is about the monogenic hereditary disease most common in Brazil, sickle cell
anemia. It aims to understand the meaning of the Comprehensive Care Policy for people
with sickle cell disease seconds Social Workers Public Hospitals of the Federal District.
The motivation for the study is attributed to the fact the subject, within the formation of
Social Work, still little explored, revealing itself to be a challenge in understanding
what is the policy for professionals. It was necessary literature, in order to understand
the Social Work in Health and its reflections on the professional work, as well as sickle
cell anemia and its social aspects. For the realization of the analysis proposed, a
qualitative research was carried out with two social workers, through a semi-structured
interview with six discursive and objective questions. Finally, it was found that the
Comprehensive Care Policy for people with sickle cell disease lacks a monitoring and
greater commitment by the State, which, despite advances in the area, still conceives a
minor action in ensuring and implementation of the same.

Keywords: sickle cell anemia; health; social service; health policy.
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INTRODUCAO

Com a criagéo da Portaria n® 1.391, de 16 de agosto de 2005, que institui no &mbito
do Sistema Unico de Satde, as diretrizes para a Politica Nacional de Atenc&o Integral s
Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias, houve o reconhecimento
tardio, em relacdo ao histérico da doenca com sua descendéncia da populacéo feita de

escravos.

A anemia falciforme é a doenca hereditaria monogénica mais comum do Brasil e
ocorre, majoritariamente, entre afro-descendentes. E hereditéria, logo, ndo é contagiosa

e, por ser uma doenca crbnica, ndo tem cura.

O termo anemia deve ser esclarecido como um sinal e ndo precisamente como uma
doenca, ou seja, € importante pontuar que a anemia pode ser analisada sob o ponto de
vista laboratorial e sob o ponto de vista fisiopatologico (OLIVEIRA; POLI NETO,
2004).

A partir da discussao acerca do tema, o problema de pesquisa inicialmente proposto
foi: Como o assistente social compreende a politica de atencdo integral a pessoas com

doenca falciforme?

Nesse sentido, com 0 objetivo de finalizar um ciclo de formacdo profissional,
fortalecer a intervencdo politica da profissdo e considerando a relevancia do tema na
atuacdo profissional na Saude, o presente projeto tem a intencdo de compreender o
significado da Politica de Atencédo Integral as pessoas com Doenca Falciforme segundo
Assistentes Sociais de Hospitais Publicos do Distrito Federal

Atualmente, de acordo com o Ministério de Saude, estima-se que 25 mil a 30 mil
pessoas tenham a doenca falciforme. A maior parte dos pacientes esta na Bahia, devido
ao alto nimero de afro-descendentes, com 1 caso a cada 500 nascimentos (BRASIL,
2012).

Segundo o Ministério da Saude (2012), a doenca falciforme é uma das doencas
hereditarias com maior prevaléncia. A patologia hereditaria tem origem africana,
impactando na maioria dos casos, pessoas negras. Assim, a auséncia de uma politica de
atencdo as pessoas com doenca falciforme por tantos anos constituiu, por si s6, uma

expressao do racismo institucional.
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A partir de levantamentos bibliograficos, observou-se que os materiais informativos
encontrados sdo referentes aos aspectos bioldgicos da doenca, sem referendar os
aspectos sociais. Dessa forma, a auséncia de informagdes referentes aos aspectos sociais
e o trabalho do Assistente Social nessa area, constituiu motivacdo para aprofundar o

estudo.

Nesse sentido, parte-se da hipoOtese que a Politica de Atencédo Integral carece de
qualificacdo e acompanhamento no trabalho de profissionais de Servi¢co Social no

atendimento a usuarios com Doenca Falciforme.

A disposicdo pelo tema ocorreu a partir da experiéncia de Estagio, realizado no
Hospital Regional de Taguatinga, durante o ano de 2014. Durante esse periodo, foi
possivel acompanhar casos de usuarios que possuiam a anemia falciforme e buscavam,

através do Servico Social, a concessdo de beneficios previdenciarios.

Em decorréncia ao acesso de internacdes observadas, um estudo mais aprofundado
tornou-se de suma importancia, a fim de compreender o perfil social dos usuarios e 0s

determinantes sociais que rodeiam a doenca.

A partir do tema proposto, apresenta-se uma discussdo em 3 capitulos,
respectivamente divididos em: Capitulo I- Servi¢o Social na Saude: Reflexdes acerca do
trabalho profissional; Capitulo Il — A Anemia Falciforme e seus aspectos sociais;
Capitulo 111 — Metodologia, apresentacdo e analise de dados. Contendo nas categorias de
analise o Servico Social na Saude; a Doenca Falciforme; Politica de Atencdo Integral a

pessoas com Doenca Falciforme.

A presente pesquisa pauta-se na analise de dados acerca da Doenca falciforme e
suas manifestacGes clinicas e sociais, pauta-se também na analise qualitativa de
entrevistas semi-estruturadas, com Assistentes Sociais de Hospitais Publicos do Distrito
Federal.
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CAPITULO I — SERVICO SOCIAL NA SAUDE: REFLEXOES ACERCA DO
TRABALHO PROFISSIONAL

1. ATRAJETORIA DA POLITICA DE SAUDE NO BRASIL

Para discutir a trajetdria da Politica de Saude no Brasil, faz-se necessario resgatar e
debater desde o Periodo Colonial até a atualidade, perpassando pelo processo de
Reforma Sanitéaria e pelos desdobramentos do projeto politico neoliberal no que tange o
setor saude e como se deu a estruturacdo das Politicas de Saude no pais.

1.1 O Periodo Colonial

Basicamente, o periodo colonial no Brasil foi marcado pela relacdo de exploracao
econbmica por parte de Portugal, ou seja, 0 pais encontrava-se a margem do capitalismo
mundial e dependia politica e economicamente de sua metropole Portugal
(MARINGONI, 2012). Com a chegada dos europeus ao pais, e ap0s a clara intencdo de
exploracdo das riquezas do Brasil, os conflitos com os indigenas e a aparicdo de

enfermidades tornaram-se problemas.

Toda a populacdo da colbnia estava sujeita a doencas como a malaria, a febre
amarela, a tuberculose e a peste bubdnica, devido as péssimas condi¢bes de vida e

nutri¢do dos escravos negros, além da auséncia de assisténcia a salde (SCILIAR, 2011).

Dada a inexisténcia de um sistema de salde estruturado formalmente, as acGes de
salde eram de natureza focal, onde grande parte da populacdo recorria a chamada
medicina folk, ou seja, a medicina popular

[...] Nessa época foi constituida a Academia Real de Medicina Social, na
Bahia, que tinha como objetivos: a protecdo da satde da populacdo segundo o0s

modelos europeus e a defesa da ciéncia, o que contribuiu para a construcdo da
hegemonia da pratica médica no Brasil (BERTOLOZZI; GRECO, 1996:382).

Dessa forma, tais medidas eram promovidas por meio de campanhas pontuais,

estasenjeitadas na medida em que os surtos de doencas da época eram controlados.
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1.1.1. DaPrimeira Republica a Revolucéo de 30

Com a Aboli¢do da Escravatura em 1888 e a consequente crise de mao de obra
escrava, acentuou-se a imigracdo proveniente de outros paises (ROSSI, 1980). Assim, a
partir da chegada de um grande nimero de pessoas ao pais, as condi¢Ges sanitarias
tornaram-se cada vez mais dificeis, fato que, aliado a auséncia de politicas de saude
estruturadas, resultou no aparecimento de epidemias como a febre amarela e a peste

bubdnica.

A partir da Proclamacédo da Republica no século XIX, elaborou-se a Constituigdo de
1891, que incorporou a saude como area de esfera estatal, estabelecendo sua
estruturacdo e locais de atuacdo. A partir de entdo, as acOes desencadeadas tiveram a
“higieniza¢do” como vertente, onde a questdo sanitaria tornou-se, também, questdo
politica por meio da imagem de Oswaldo Cruz'. A questdo de satde, institucionalmente,
passou a se configurar como parte dos processos sociais com a fundacdo do
Departamento Nacional de Salde Publica (DNSP) em 1920, que pretendia estender 0s
servigos de saneamento urbano e rural (BERTOLOZZI; GRECO, 1996).

Nessa mesma época, foi difundida a necessidade da educacdo sanitaria como meio
de promocdo da saude, com vistas a capacitar pessoas e comunidades para
transformarem os determinantes da salde em favor da prépria qualidade de vida. Neste
cenario, os trabalhadores politicamente articulados lutavam pela organizacdo das Caixas
de Aposentadorias e Pensdes (CAPS).

[...] O surgimento de um modelo de prestacdo de servigos de assisténcia
médica esteve condicionado ao amadurecimento do sistema previdenciario
brasileiro, que teve como suas praticas fundantes, as Caixas de Aposentadorias
e Pensbes (CAPs) [..] As CAPs eram organizadas por empresas e
administradas e financiadas por empresarios e trabalhadores e eram
responsdveis por beneficios pecuniarios e servigos de salde para alguns

empregados de empresas especificas, em sua maioria de importancia
estratégica (RONCALLI, 2003: 30).

Assim, as CAPs representaram 0 surgimento da logica do Seguro Social,
equivalendo ao primeiro periodo da Previdéncia brasileira na histéria e foram
regulamentadas atraves da Lei n° 4.682/23, conhecida como Lei Eloy Chaves (BUSS,
1995).

! Pode-se tomar como exemplo a Revolta da vacina em 1904, causada pela lei de vacinacio e re-

vacinagdo contra a variola (HOCHMAN, 2011).
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A crescente expansdo das Caixas de Aposentadoria propiciou modificacdes, em
especial em relacdo as fontes de financiamento. Desde o inicio, o sistema de previdéncia
teve como base o conceito de direito contratual relacionado a contribui¢des ao longo
dos anos (BERTOLOZZI; GRECO, 1996).

A partir da Revolucédo de 30, foi estabelecida uma nova fase politica no pais com a
ascensdo de Getulio Vargas e a queda das oligarquias, dando inicio a uma reforma
politica e administrativa. Com efeito, uma das primeiras medidas tomadas por Vargas
foi a criagdo do Ministério da Educacdo e Saude Publica (MESP).

Os surtos de epidemias j& existentes intensificaram-se em consequéncia das
péssimas condi¢cdes de vida decorrentes, em especial, do excesso populacional e
auséncia de infraestrutura sanitaria. Logo, uma nova forma de organizagdo
previdenciaria surge em 1933 por meio dos Institutos de Aposentadorias e Pensdes
(IAPs) — em substituicdo das CAPs — organizadas por profissionais e com maior
participacdo estatal (RONCALLLI, 2003).

Nesse cendrio, o Estado buscava responder as pressdes da populacdo concedendo
medidas paliativas, ou seja, esta fase corresponde ao auge do sanitarismo campanbhista,

onde os programas eram voltados para a criacdo de condi¢cdes minimas de saude.

Na fase populista eclodiram diversas crises que resultaram, posteriormente, em
movimentos da classe trabalhadora dentro das politicas sociais, a fim de “cooptar as
categorias de trabalhadores que, a cada dia, avangavam em sua organizacgdo, e menos de
responder aos problemas estruturais da vida daqueles trabalhadores” (OLIVEIRA;

SOUZA, 1997:31).

1.2 Politicas de Saude de 1945a 1964

Na década de 1940, o Estado assumiu um importante papel de intervencdo na Saulde,
onde foram adotadas medidas de reestruturacdo e ampliacdo dos érgdos de saude, com
acOes coordenadas e centralizadas pelo governo através do MESP. Apenas em 1953
houve a divisdo da saude e educagdo, a partir da criacdo do Ministério da Saude — Lei
1.920 de 25 de julho 1953 (PAIM, 1999).

O Ministério da Salude passou a exercer as atividades do Departamento Nacional de
Saude (DNS), com o objetivo de oferecer condi¢bes para promocdo, protecdo e

recuperacao da saude da populacdo.
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Entretanto, a salde neste periodo ndo atingiu os principais objetivos pela alta taxa
de mortalidade e baixos investimentos na &rea. Dessa forma, a assisténcia médica
previdenciaria até 1964 era fornecida basicamente pelos servigos proprios dos Institutos,
com uma estrutura de atendimento hospitalar de natureza privada, visando fins

lucrativos.

Assim, o periodo entre 1945 e 1964 foi marcado pelo crescimento dos servicos
proprios da Previdéncia, pelo aumento de gastos com a assisténcia médica e pelas
convivéncias com os servicos privados, em expansdo neste periodo (CUNHA; CUNHA,
1998).

1.3Da Ditadura Militar a Reforma Sanitaria
Com o golpe militar em 1964, as garantias constitucionais foram suspensas e, nesse
contexto, emergiu 0 movimento sanitario no interior das universidades, espacos onde

era possivel verificar a contestacao das praticas impostas pelo regime ditatorial.

Em um contexto politico centralizador, implementou-se a metodologia do
Planejamento como meio de intervencdo nos setores sociais. Na salde, tais politicas de
planejamento reforcaram a privatizacdo dos servicgos através da previdéncia privada.

[...] A primeira medida do Ministério do Trabalho em 1964 foi a intervencédo
nos Institutos de Aposentadorias e Pensdes, suspendendo a participacdo dos
representantes dos empregados e empregadores no desenvolvimento dos
programas de salde. As consequéncias dessa medida se fizeram sentir, em
1967, com a criagdo do Instituto Nacional da Previdéncia Social (INPS), o qual

unificou todos os Institutos, concentrando recursos financeiros e ampliando a
compra de servicos da rede privada (BERTOLOZZI; GRECO, 1996:387).

Assim, neste cenario, as atencbes estavam centradas no favorecimento das grandes
empresas em detrimento da classe trabalhadora através do arrocho salarial. Com isso, no
que tange a saude, em 1974, criou-se o Ministério da Previdéncia e Assisténcia Social,

reforcando o modelo clinico assistencial e curativista.

Ao mesmo tempo, criou-se 0 Fundo de Apoio ao Desenvolvimento Social (FAS),
com acOes estratégias para apoiar financeiramente o desenvolvimento de programas e
projetos de interesse do setor publico nas areas de, dentre outras, salde e saneamento
(BRAGA; PAULA, 1987).
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Em 1975, apds a V Conferéncia Nacional de Salde, foi regulamentada a Lei N°
6.229%, que criou o Sistema Nacional de Satde, legitimando e institucionalizando a
pluralidade institucional no setor. J4 em 77 criou-se o Sistema Nacional de Previdéncia

e Assisténcia Social (SINPAS) a fim de reordenar o sistema de saude.

Além desses, foram criados diversos 6rgéos e, apesar da criacao deles, o sistema de
salde brasileiro enfrentava uma crise, por sua insuficiéncia, ma distribuicao, ineficécia e
ineficiéncia. Para transformar este cenario, a sociedade, pesquisadores, estudantes e
profissionais da salde formaram um movimento que propds a resolucdo destes
problemas e a democratizacdo da saude no Brasil. Este movimento ficou conhecido
como Reforma Sanitaria Brasileira e foi base para a proposta de criacdo do Sistema
Unico de Satde (SUS) (BERTOLOZZI; GRECO, 1996).

Um dos marcos do movimento da Reforma Sanitaria foi em 1979, durante o |
Simpdsio Nacional de Politica de Saude, onde foi discutida a proposta de reorganizagdo
do sistema de salde, havendo mencdo a um Sistema Unico de Salide, com caréter
universal e descentralizado. Embora, tenham sido ignoradas pelo governo, as pressdes

populares causaram mudancas significativas no sistema (WERNECK, 1998).

2. A ATUACAO DO SERVICO SOCIAL NA SAUDE

O Servico Social no Brasil, como profissdo, surgiu no final dos anos 1930,
vinculado a Igreja Catdlica como um meio para dar respostas a situacdes problemas na
sociedade capitalista. O cenario para o desenvolvimento do Servico Social como
profissdo foi a expansdo urbana e a evolugdo capitalista. “O Servico Social se gesta e se
desenvolve como profissdo reconhecida na divisdo social do trabalho” (IAMAMOTO;
CARVALHO 2014:83) e assim, o Estado passa a inserir as condi¢des de vida e trabalho

dos trabalhadores na sua agenda de formulacéo de politicas sociais.

Dessa forma, no Brasil, a profissdo se afirma ao setor publico, com uma vinculagédo
ndo tdo expressiva com organizacOes privadas. Por vezes o processo de trabalho do
assistente social vinculava-se a caridade e acOes despolitizadas ou sem metodologia

coerente.

?Lei n° 6.229, de 17 de julho de 1975.
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Segundo Bravo e Matos (2006), o surgimento da profissdo no Brasil deu-se na
conjuntura de 1930 a 1945. Inicialmente, o Servico Social brasileiro foi marcado por um
carater apostolico, baseado nos principios de S& Tomas de Aquino e o Ideéario Franco
Belga. A partir da década de 1945, com a expansao do Servico Social, a influéncia norte
americana se sobrepde a europeia devido as mudangas que ocorreram no cenario

internacional pelo fim da segunda Guerra Mundial.

O Congresso Interamericano de Servigo Social realizado em 1941, em Atlantic City
(EUA), foi o marco histérico para a legitimacdo da influéncia americana no Servico
Social brasileiro. A influéncia tedrica predominante passou a ser 0 positivismo,

perpassando por todas as areas de atuacdo, assim como a saude.

A concepcdo de saide com base nessa nova influéncia, predominava por acdes
tecnicistas e individualizadas, que perpassavam para além da atividade assistencialista.
Em contrapartida, o servico social buscava uma pratica humanitaria para suas a¢des por

meio de atividades educativas, preventivas e curativas.

Desse modo, foi necessaria a elaboracdo de um “novo” conceito de satde, em
meados dos anos 1940, focando a atuacdo de assistentes sociais nos aspectos
biopsicossociais. Ou seja, 0 assistente social passou a atuar nos hospitais, realizando
acbes de plantdo, triagem, encaminhamento, concessdo de beneficios e orientacdo
previdenciaria (BRAVO; MATOS, 2006).

Devido as primeiras iniciativas do Estado para o controle social, destarte de que o
controle social faz menc¢édo ao controle social pés movimento de Reforma Sanitaria, que
passou a ser o controle da sociedade organizada sobre o Estado, exercido por meio de
instrumentos democraticos. Assim eram promovidos programas de combate as doencas,
contrapartida, de forma autoritaria e discriminatéria (NOGUEIRA; MIOTO, 2006),
pode-se inferir dentro desse contexto a revolta da vacina, onde de forma opressiva do

Estado, foi de implementado a vacina.

Os beneficios operacionalizados pelas profissionais tinham a logica do seguro
social, ou seja, eram caracterizados pela distribuicdo de beneficios, acdes e servicos a
todos os cidadaos, abrangendo previdéncia, saude, assisténcia social, educacéo e outros
direitos sociais (VIANA; LEVCOVITZ, 2005).
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No contexto da ditadura militar, em meados dos anos 1960, a profissdo comecou a
experimentar um processo de renovacao que modificou suas bases de formacéo, dentro
arcabougo catolico. A historia do Servico Social ndo esta distante da historia da
América Latina e do Brasil. Como traz Netto (2011), era necessario pensar sobre a
legitimacdo das acdes profissionais, ou seja, repensar as condi¢cdes do Servico Social

“tradicional”, diante da emergéncia de novos atores em decorréncia do pds-guerra.

O Movimento de Renovagdo do Servigo Social brasileiro envolveu trés momentos:
A perspectiva modernizadora, a reatualizacdo do conservadorismo e a intencdo de
ruptura. Conforme descreve Faria (2015) o primeiro momento configurou a
modernizacdo das técnicas sem criticar o modelo capitalista vigente, o que configurou
para o ambito da salde uma atuacgdo profissional baseada na psicologizacdo das relagdes

sociais e na mera concessao de beneficios e a burocratizacéo das atividades.
[...] Durante as trés conjunturas houve a presenca do Centro Brasileiro de
Cooperacao e Intercdmbio de Servicos Sociais (CBCISS), que foi responsével
pela sessdo de “semindrios de teorizagdo” do Servico Social. No primeiro
momento, que cobre a segunda metade dos anos sessenta, 0S seminarios na
cidade de Araxa — MG, em 1967, e em Teresoépolis — RJ, trés anos depois,
revelam a primeira direcdo da renovacdo, a perspectiva modernizadora, que se
relaciona com a caracteristica do periodo ditatorial vivenciado. Essa vertente
colocava o profissional do Servigo Social como responséavel, como alguém que

deveria intervir, dinamizar e integrar o processo de desenvolvimento do pais —
de cunho capitalista dependente (FARIA, 2015:46).

O segundo momento foi direcionado pelos seminarios de Sumaré, em 1978, e Alto
da Boa Vista, em 1984. A abordagem deu-se através da reatualizacdo do
conservadorismo, de acordo com Netto (2011), da critica da teoria positivista para outra
forma teorica, a fenomenologia, que nao alterava a concepc¢do conservadora da

profissdo, herdada no contexto de sua institucionalizacgéo.

O terceiro momento, a intencdo de ruptura — na primeira metade dos anos 70 —
ocorreu a partir da demanda do Servigco Social como ensino de graduacdo e pds-
graduacdo nas Universidades. Esse momento representou a composicdo do
compromisso que a categoria viria assumir mais a frente com a realidade social, por
meio de pesquisas, que garantem o aprimoramento profissional. Em decorréncia da

atuacdo universitaria foi desenvolvido um método de atuacdo profissional que se
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apropriava, de certa forma, da teoria marxista®. No entanto, ha varias criticas a forma de

concepcao inicial dessa teoria, que ndo cabem aqui serem mencionadas.
[...] Essa perspectiva, ao criticar sistematicamente o desempenho tradicional e
seus suportes tedricos, metodolégicos e ideolégicos, tem a pretensdo de romper
com a heranca do pensamento conservador e do reformismo. Mesmo se
constituindo no pré- 1964 a intencdo de ruptura se adensa somente ao longo
dos anos oitenta, expressando o processo de laicizacdo da profissdo. Isso se da
devido as mudancas ocorridas no pais durante o processo de reabertura politica
e democratizacdo. A intencdo de ruptura ganhou forca por colocar o Servigo

Social ao lado das demandas da classe trabalhadora, ndo mais como agente
legitimador da exploracdo (BASTOS, 2013:374).

Sendo assim, a proposta era a transformacdo da sociedade pela intervencao
profissional na agdo social, de forma organizada e mobilizada, ocorrendo uma
formulacdo de um projeto profissional alternativo ao Servico Social Tradicional, de

acordo com Faria (2015).

A salde puablica no periodo de ditadura visava uniformizar as formas de organizacéo
e acOes dos servicos sanitarios. O foco era fazer uma assisténcia a salde de maneira
privatista, a partir da producdo privada dos servigos, pela pratica médica lucrativa e pela
criacdo de um complexo médico industrial de medicamentos a favor do capital.
Portanto, a atencdo a saude nesse momento era com enfoque na doenca e nao nos

determinantes sociais que ocasionam o adoecimento (FARIA, 2015).

Dessa forma, a populacdo se mostrava insatisfeita com os elevados precos dos
atendimentos, com a incapacidade no custeio e com a auséncia de alternativas pablicas.
A partir desse contexto, de maneira incipiente e censurada, a populagdo passou a se

organizar e tomar consciéncia da necessidade de uma reforma nessa area.

A partir do periodo pds-ditadura, mais especificamente no final dos anos 70, os
problemas de satde foram mais discutidos por movimentos sociais de bairro, formados
por estudantes, professores universitarios, profissionais de salde, diversas categorias de
trabalhadores e desempregados, estes consolidaram o Movimento de Reforma Sanitaria
brasileiro. O auge dessa organizacao e discussdo politica culminou na 8% Conferéncia de
Satde de 1986, em Brasilia, que lancou as bases para a existéncia do Sistema Unico de
Saude (NETTO, 2011).

*Tal perspectiva foi de cunho renovador para a profissdo, com a aproximacéo a teoria social critica de
Marx (NETTO, 2011).
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Pode-se considerar 0 movimento sanitario como 0 marco para 0 processo em defesa
da saude, tendo sua origem nos grupos profissionais que caracterizavam uma oposi¢ao
contrapropostas implementadas pelos governos militares. Esse movimento, atraves do
trabalho politico e articulado, conquistou importantes topicos da politica setorial,
atingindo partidos politicos, organizacdo sindicais, associacbes de moradores e
instituicdes do aparelho do Estado (NASCIMENTO, 2005).

Paralelo ao Movimento de Reforma Sanitaria, o Servigo Social enfrentava o
momento de revisdo das suas bases 0 que ndo permitiu que a categoria participasse,
efetivamente, da organizacéo politica de construcdo do Sistema Unico de Satde (SUS).
No entanto, esse momento de renovacdo permitiu que a profissdo se consolidasse de
forma tedrico metodolégica, ético politica e técnico operativo para, atualmente, edificar
0 SUS. Dessa forma, a categoria ndo esteve presente na organizacao politica junto com

diversos segmentos sociais pela construcio de um Sistema Unico de Sadde.

Na década de 1980, houve uma mudanca de posi¢do dos profissionais, notou-se a
postura critica dos trabalhos apresentados em salude nos Congressos Brasileiros de
Assistentes Sociais de 1985 e 1989; a apresentacdo de trabalhos nos Congressos
Brasileiros de Saude Coletiva; e as propostas de intervencdo formulada pelas entidades
representativas da categoria na época. No entanto, isso ndo foi o bastante para alteraces
na pratica institucional (BRAVO; MATOS, 2006).

A década de 1990 mostrou-se contraditoria diante dos avancgos e impasses da saude
publica e, consequentemente, da atuacdo do assistente social nessa politica social.
Inicialmente, vale ressaltar que foi nesse ano que os principais arcaboucos juridicos
sobre o SUS foram lancados. A lei 8080/90%, que amplia e ratifica o que Constituicdo
Federal de 1988 dispde sobre as condicdes para a promocdo, protecdo e recuperagdo da
salide nos seus artigos n® 196 ao n° 200.

[...] Considerando que, para a consolidagdo dos principios e objetivos do
Sistema Unico de Salde, é imprescindivel a efetivagdo do Controle Social e o
Assistente Social, com base no seu compromisso éticopolitico, tem focalizado
suas atividades para uma acdo técnicopolitica que contribua para viabilizar a

participacdo popular, a democratiza¢do das instituicbes, o fortalecimento dos
Conselhos de Saude e a ampliagdo dos direitos sociais (CFESS, 2011:183).

*BRASIL. Lei N° 8080, de 19 de setembro de 1990. Disp&e sobre as condicdes para a promogao, protegdo
e recuperagdo da salde, a organizacdo e o funcionamento dos servigos correspondentes e da outras
providéncias. Presidéncia da Republica Casa Civil. Brasilia: 1990.
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Dentro dessa perspectiva, apos a lei 8080 e da 8° Conferéncia Nacional de Saude o
Assistente Social € caracterizado como profissional de saude de acordo com a
RESOLUCAO CFESS Ne 383°.

Por outro lado, a partir do agravamento da crise politica e econdmica mundial, o
cenario interno foi de consolidacdo do projeto neoliberal® que, além de confrontar-se
com o atual projeto hegemdnico do Servico Social, alega a ineficiéncia da intervencgéo

do Estado na regulagéo da economia.

Foi nessa década, conforme Montafio (2003), que o discurso da ineficiéncia e culpa
pela crise era do papel interventor do Estado, e entdo o discurso neoliberal adquiriu
hegemonia. A agenda neoliberal propde descentralizagOes, privatizacdes e focalizacao
das politicas sociais, significando um retrocesso para as conquistas da classe
trabalhadora no que se refere as conquistas dos direitos. A configuracdo do Estado é
minima para a classe trabalhadora e maximo para o capital, gerando a dificuldade de
implementacdo das leis em prol da saude publica brasileira.

Diante desta conjuntura, que esta cada vez mais consolidada, instaura-se uma das
dificuldades do trabalho do assistente social na area da saude. As relacbes de trabalho
flexibilizadas e os servicos basicos de salde sendo privatizados e/ou transferidos para o
chamado “terceiro setor’”. Portanto, constitui grande desafio & luta dos assistentes
sociais pelo direito a salde de todas as pessoas em ambientes permeados pela logica

neoliberal.

A partir da relacdo de contradicdo estabelecida, percebe-se que particularidade na
area da salde sendo que é nessa década que dois projetos entram em disputa: o projeto

privatista e o projeto da reforma sanitaria. Pode-se dizer que:

[...] O projeto privatista requisitou, e vem requisitando, ao assistente social,
entre outras demandas: selecdo socioecondmica dos usudrios, atuacdo
psicossocial através de aconselhamento, agdo fiscalizatoria aos usudrios dos
planos de salde, assistencialismo através da ideologia do favor e predominio
de préaticas individuais. Entretanto, o projeto da reforma sanitaria vem
apresentando, como demandas, que o assistente social trabalhe as seguintes
questdes: busca de democratizagdo do acesso as unidades e aos servigos de
salde, atendimento humanizado, estratégias de interacdo da instituicdo de

> RESOLUCAO. CFESS N° 383, de 29 de marco de 1999.

® Onde as determinacdes neoliberais transformaram a forma como o Estado deveria se posicionar diante
das demandas, em especial naquelas relacionadas a garantia de condicoes para a acumulagéo e reprodugdo
do capital.

" Conjunto de entidades publicas no estatais regidas pelo direito civil privado (MONTARNO, 2002).
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salde, com a realidade, interdisciplinaridade, énfase nas abordagens grupais,
acesso democratico as informacdes e estimulo a participacdo cidadd (BRAVO;
MATQOS, 2006:10).

Assim, faz-se necessario compreender qual projeto estd pautando a postura dos
assistentes sociais, ou ainda, se eles estdo sendo guiados pela logica institucional e
desenvolvendo cada vez mais préaticas conservadoras. E fundamental que os
profissionais do Servico Social entendam e pautem suas agdes a partir do entendimento
que o processo de saude/ doenca esté relacionado com o modo de vida que cada sujeito
possui, vinculado a condigdes de habitacdo, transporte, saneamento, educacdo, trabalho
e todas as dimensdes que perpassam as relacdes sociais no modo de ser e pensar do

sistema capitalista.

A 8?2 Conferéncia Nacional de Satde em 1986 foi o marco para a existéncia de um
sistema publico de saude no Brasil. A Saude Brasileira passou a ser concebida a partir
de um conceito amplo que prezava pela constru¢do de um sistema Gnico a partir do
entendimento de o servico deveria ser direito de todos e dever do estado. Dois anos apds
esse evento, a Constituicdo Federal foi promulgada, onde foi estabelecido o
entendimento de salde para o Brasil do artigo 196 ao 200. Basicamente, diz que a salde
deve ser garantida mediante politicas sociais e econémicas e sendo de responsabilidade

do poder publico regulamentar, fiscalizar e controlar as acGes.

Diante desse cenario, faz-se necessario requisitar o profissional do Servico Social,
visto que conforme as competéncias do assistente social previstas na lei 8662/1993%, o

profissional é habilitado para elaborar, implementar, executar e avaliar politicas sociais

[...] N&o é possivel compreender ou definir as necessidades de saide sem levar
em conta que elas sdo produtos das relagfes sociais e destas com o meio fisico,
social e cultural. Dentre os diversos fatores determinantes das condigdes de
salde incluem-se os condicionantes bioldgicos (idade, sexo, caracteristicas
herdadas pela heranca genética), o meio fisico (que inclui condicGes
geogréficas, caracteristicas da ocupacdo humana, disponibilidade e qualidade
de alimento, condi¢des de habitagdo), assim como 0s meios sécio-econdmico e
cultural, que expressam o0s niveis de ocupacdo, renda, acesso a educagéo formal
e ao lazer, os graus de liberdade, habitos e formas de relacionamentos
interpessoais, a possibilidade de acesso aos servicos voltados para a promocéo
e recuperacdo da salde e a qualidade de atencdo pelo sistema prestado
(NOGUEIRA; MIOTO, 2006, n.p).

8 BRASIL. Lei de Regulamentacéo do Servico Social. Lei n° 8662/1993. Brasilia: 1993.



23

Hé& a necessidade de os profissionais projetarem uma pratica que visa a participacdo
consciente e de qualidade, rompendo com as formas capitalistas de pensar e agir,
executando acgBes educativas além de possibilitar 0 acesso a bens e servigos
(VASCONCELOS, 2006).

A partir dos parametros legais, o projeto do Sistema Unico de Sadde (SUS) assume
como base os principios da Universalidade como um direito de todos e dever do Estado;
Equidade para reduzir as disparidades sociais e a Integralidade que se da para
consideracao das necessidades especificas (BRASIL, 2000). Da atencdo a saude, sendo
capaz de garantir o acesso universal da populacdo a bens e servi¢cos que garantam seu
bem-estar e saude, de maneira integral e equitativa. Nesse cenario, o profissional de
Servigo Social constitui um papel importante para garantir essas premissas, que também
sustentam a concepcao da categoria pelos direitos sociais.

Frente aos desafios enfrentados mediante aos pardmetros do SUS, é importante
destacar 0 mau uso dos recursos financeiros, visto que ainda faltam investimentos na
forca de trabalho, na expansdo dos servicos de salde e na contratacdo de novos
profissionais.

[...] O Sistema Unico de Satde (SUS) completou vinte anos de existéncia e,
ndo obstante ter conseguido algumas inovagdes, o SUS real est longe do SUS
constitucional. HA uma enorme distancia entre a proposta do movimento
sanitario e a pratica do sistema publico de salde vigente. O SUS foi se
consolidando como espago destinado aos que ndo tém acesso aos subsistemas
privados, como parte de um sistema segmentado. A proposi¢do inscrita na
Constituicdo de 1988 de um sistema publico universal ndo se efetivou, apesar
de alguns avangos, como 0 acesso de camadas da populacdo que antes ndo
tinham direito; o sistema de imunizacdo e de vigilancia epidemiolégica e

sanitaria; os progressos na alta complexidade, como os transplantes, entre
outros (CFESS, 2010:22).

Dessa forma, o Servico Social tem o grande desafio de superar as praticas
conservadoras que imprimiram a identidade assistencialista a profissdo por muitas
décadas. Hoje, mesmo apds o movimento de renovacao do Servigo Social brasileiro, a
profissdo vé ainda em sua categoria a diversidade de formas de atuacdo, como auto

apresentacgéo sanitaristas e de cunho clinico (CFESS, 2010).

Os desafios existentes perpassam pela defesa do direito publico, pois para resolver
os problemas de gestdo, o Estado recorre a terceirizagdes e privatizagdes, sucateando a

qualidade dos atendimentos. E, além disso, o profissional de Servigo Social necessita
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legitimar-se mantendo um posicionamento favoravel de um projeto ético politico que

norteia a transformacéo social.

Com base no Cédigo de Etica do Assistente Social, na Lei de Regulamentacio da
Profissdo e nas Diretrizes Curriculares do Curso de Servico Social, afirma-se que
algumas atividades, ao primarem pelo reconhecimento da “liberdade como valor ético
central na defesa intransigente dos direitos humanos para a ampliacdo e consolidacao da
cidadania, com vistas a garantia dos direitos civis, sociais e politicos das classes
trabalhadoras” (CEFESS, 2010:54).

3. ATRIBUI(;OES E COMPETENCIAS DO ASSISTENTE SOCIAL NA
SAUDE

Para explicitar os parametros de atuacdo profissional na salde, é importante

caracterizar o entendimento da acdo profissional, onde esta se estrutura no

conhecimento da realidade pelo espaco cotidiano. As acdes tedricas e praticas nao se

desvinculam, fazendo o campo de mediacdo, onde que se expressa no dia a dia de onde

se esta atuando.

A acdo se da, também, no conhecimento do sujeito no qual o profissional de Servico
Social pauta sua acio, sua abordagem e os instrumentos apropriados para realiza-las. E
importante considerar que a acdo profissional contenha os fundamentos teorico-
metodoldgicos e ético-politicos construidos historicamente e, ainda, os procedimentos
técnico-operativos, como relatérios, laudos, visitas domiciliares, acolhimento, recursos

esses que ndo sdo exclusivos da area da saude.

O projeto ético-politico do profissional de Servigo Social, pauta-se na perspectiva da
totalidade social e fundamenta-se nas expressdes da questdo social. Os assistentes
sociais tém por conceitos no ambito da sua acdo, a concepcao de saude, a integralidade,
a intersetorialidade, a participacdo social e a interdisciplinaridade. Dentro dessa
perspectiva, o saber profissional vai além do que é mensurdvel, compreendendo as
questdes subjetivas dos sujeitos baseando a acdo na analise de conjuntura, do contexto

local, os aspectos culturais, socioeconémicos e relagdes socioeconémicas.

O conceito de saude ampliado na lei 8080/1990, artigo 3°, na perspectiva social mais

ampla, esta vinculado a fatores determinantes e condicionantes da saude, como a
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alimentacdo, a moradia, 0 saneamento basico, 0 meio ambiente, trabalho, a renda, a

educacéo, o transporte, o lazer, 0 acesso aos bens e servigos essenciais, entre outros.

Assim, 0s niveis de salde da populacdo expressam a organizacdo social e
econdmica do pais. Portanto, de forma geral, 0s assistentes sociais na saude atuam em
quatro grandes eixos: atendimento direto aos usuarios, mobilizacdo, participacdo e
controle social; investigacdo, planejamento e gestdo; assessoria, qualificacdo e formacéo

profissional.

A atuacdo dos assistentes sociais nesses espacos de controle social € fundamental
como estratégia de trabalho do profissional, pois além de ocupar 0s espacgos
institucionalizados da politica de salde, o assistente social pode mostrar aos usuarios a
importancia da participacdo politica por eles serem sujeitos portadores de direitos,
exercendo assim sua funcdo pedagogica e promovendo uma forma de emancipacgédo

politica.

O Servigo Social ndo consiste em uma profissdo para dar respostas de cunho
imediatista a realidade social. A/o assistente social € uma/um profissional critico-
politico-interventivo capaz de realizar analises sociais de modo a implementar uma
resposta as situacdes de subordinacdo/expropriacdo de classe existentes, a partir do
momento que o Estado assumiu uma perspectiva capitalista, hoje, neoliberal. O servico
se volta para a meta de emancipacdo de individuos mediante leitura criticas da realidade
social na qual os usuarios da saude estdo inseridos.

O Cadigo de Etica Profissional do Assistente Social, aprovado em 1993, é o
primeiro cédigo profissional do Servi¢o Social que introduz a questdo da néo
discriminacdo como um de seus principios fundamentais. Isso remete a uma
reflexdo acerca da importancia atribuida a ética e aos direitos humanos no
interior do projeto ético-politico a partir dos anos 1990, fortalecendo as bases

para o desenvolvimento de um debate sobre a questdo étnico/racial no
cotidiano do assistente social (EURICO, 2013:293).

Dessa forma, a atuacdo do Servigco Social no ambito da salude da populacdo negra é
de extrema importancia, visto que a populacdo negra, majoritariamente, vive em
situacdo de vulnerabilidade social e carece de a¢bes de politicas publicas, em especial
na area da saude (EURICO, 2013).
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Nesse sentido, o proximo capitulo discutira, entre outros, acerca da anemia
falciforme, alteracdo genética diretamente relacionada a populacdo negra, suas
repercussdes corporeas e perfil epidemioldgico.
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CAPITULO Il - A ANEMIA FALCIFORME E OS SEUS ASPECTOS SOCIAIS

1. ANEMIA FALCIFORME, REPERCUSSOES CORPOREAS,
TRATAMENTO E PERFIL EPIDEMIOLOGICO

A Doenca Falciforme (DF) é uma das alteracdes hereditarias mais comuns no
mundo, caracterizada pela presenga da hemoglobina mutante designada por
hemoglobina S (Hb S). E causada por uma mutagio no gene que produz a hemoglobina
A (Hb A), que é uma proteina e tem a funcdo de absorver e transportar 0 oxigénio para
0 tecido. Essas alteracbes nas hemacias perdem a forma arredondada, endurecem e
assumem o aspecto de uma foice, o que d& origem ao termo falciforme, dificultando a
passagem do sangue pelos vasos e a oxigenacgdo dos tecidos - fendbmenos de vasoclusdo

e episodios de dor e lesdo de 6rgdos (BRASIL, 2012).
[...] as hemoglobinopatias compreendem um grupo de distarbios hereditarios
que afetam os genes responsaveis pela sintese de globinas. Sdo as desordens
hereditarias mais comuns nos seres humanos, acometendo aproximadamente
7% da populagdo mundial, sendo representadas na sua maioria pelas
talassemias e doengafalciforme (DF), além de apresentarem uma morbidade
significativa mundialmente. De acordo com a Organiza¢do Mundial da Salude
(OMS), cerca de 270 milhdes de pessoas possuem genes que
determinamhemoglobinas andmalas, sendo que 300 a 400 mil criancas nascidas

vivas apresentam anemia falciforme (AF) ou alguma forma de talassemia grave
(OLIVEIRA, 2010: 16).

Podendo combinar-se também com outras hemoglobinas andémalas, o gene da
hemoglobina S pode difundir a hemoglobina C, hemoglobina D, beta-talassemiagerando
combinagbes também sintomaticas, denominadas respectivamente, doenca SC, SD,
S/beta-talassemia (OLIVEIRA, 2010). Essas formas sintomaticas do gene da HbS, em

homozigoze ou em combinacao, formam um grupo conhecido como DF.

Dentre as Doencas Falciformes a de maior significado clinico é a anemia falciforme
(AF), que ocorre quando uma crian¢a herda de ambos 0s pais 0 gene da hemoglobina S
(Hb S), apresentando assim o gendétipo Hb SS (CAVALCANTE, 2011). Ja o traco
falciforme, ndo é uma doenca e nunca vai ser desenvolvida, ou seja, a pessoa s6 herdou

um gene S, ficando assim o genotipo Hb AS.

Em dados epidemioldgicos estimam-se que no Brasil a prevaléncia do Trago
Falciforme entre afrodescendentes ¢ de 6%a 10% -200.000, e pessoas com Doenca

Falciforme estimam-se 25.000 a 30.000 casos. Tendo maior prevaléncia de DF nas
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regibes norte e nordeste e com menor prevaléncia nas regides sul e sudeste
(CANCADO; JESUS, 2007).

No Distrito Federal entre os anos de 2004 a 2006 estima-se que nasceram mais 137
mil criancas e foram realizados 116.271 testes de triagem neonatal, pelo Programa de
Triagem Neonatal (PTN) do Distrito Federal (DINIZ; GUEDES; BARBOSA; TAUIL;
MAGALHAES, 2009). Dentre elas, fazendo um balanco dos trés anos, foram analisados
3.869recém nascidos, sendo que, 3.760 com prevaléncia do traco falciforme e 109 com

a doenca falciforme.

As complicacBes clinicas da Doenca Falciforme atingem niveis altos de
complexidade, como crises regulares de dor inflamatoria e crbnica, passando réapido de
um periodo de bem-estar ao de urgéncia e emergéncia, constituindo uma doenca

sistémica que acomete todo o organismo (KIKUCHI, 2007).

A importancia do conhecimento da doenca ja nos primeiros anos de vida pode a ser
um fator de tratamento, visando que, a busca pela atengdo medica primaria, vai reduzir
varios fatores que encadeiam as crises e infeccdes, dessa forma pode-se ter medidas
para o melhor controle da Doenca Falciforme, como, a informacdo para os familiares
sobre os principais aspectos da doenca, a orientacdo acerca de uma boa alimentacéo,
com vistas a reduzir os quadros de dores e também orientagdo sobre a imunizagdo e o
uso de profilaxia e vacinas (BRAGA, 2007).

Para pessoas que tem risco de Acidente Vascular Cerebral (AVC), existe transfusédo
seriada, para que um tipo de sangue saudavel entre na corrente sanguinea e dificulte os
casos de infecgdes, também é utilizada na crise de sequestro esplénico, onde ha retencédo
de grade volume de sangue no baco, é um quadro extremamente grave, onde as medidas
cabiveis éa internacdo imediata feita na emergéncia. Normalmente ocorre nos primeiros
anos de vida, assim a importancia da orientacdo para familia, para que seja diariamente
feito o controle da medida do baco, em alguns casos extremos € feito a retirada do baco
em processo cirurgico (BRASIL, 2014; BRAGA, 2007; KIKUCHI, 2007).

Existem casos de ulceras de pernas, que sdo as feridas ao redor do tornozelo,
geralmente manifestadas em adolescentes homens, a orientagdo para o tratamento € a

ingestdo de agua e muito hidratante corporal para a pele néo ficar seca.
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[...] A rotina de manutencédo da satde do paciente com doenca falciforme deve
ser iniciada ja nos dois primeiros meses de vida. A educacdo dos pais ou
responsaveis sobre a doenca é de extrema importancia; desde a primeira
consulta devem ser orientados quanto a importancia de manter hidratacdo e
nutricdo adequadas e de conhecer os niveis de hemoglobina e sinais de palidez.
Os familiares devem ser alertados sobre a importancia da prevencdo das
infeccBes, através das vacinacbes e do uso da penicilina profilatica e
encorajados a reconhecer as intercorréncias da doenga. O aconselhamento
genético podera ser oferecido caso os pais assim o desejarem (BRAGA,
2007:233).

Pelo formato de foice, as células obstruem o sistema circulatério, por ter pouca
flexibilidade e mobilidade, bloqueando o fluxo sanguineo e oxigénio para os tecidos e
0rgdos chamados vaso-oclusdo, encadeando dores nos sistemas musculares e
esqueléticos (BRASIL, 2012).

As pessoas com anemia falciforme apresentam anemia cronica, principal
manifestacdo da doenca, decorrente da diminui¢do do nivel de hemoglobina no sangue.
Além dessas manifestacdes, existem as infecgdes, crise de sequestro esplénico, ictericia,
acidente vascular cerebral, complica¢des oculares, célculo biliar, sindrome da mao e pé,
no caso a inflamag&o nos dedos causando inchago e dor nas méos e nos pés (BRASIL,
2012).

A partir da vida adulta podem-se acometer mais manifestacbes, como, priapismo,
atraso no crescimento, atraso das caracteristicas sexuais secundarias e a primeira
ejaculacdo tardia. Os locais com uma maior frequéncia de comprometimentos por essas

crises sdo 0s 0ss0s, 0s pulmdes, o figado, o cérebro, o baco e o pénis (BRASIL, 2012).

Essas representacdes corpéreas podem influenciar na qualidade de vida das pessoas
com doenca falciforme, trazendo algumas limitacGes devido as experiéncias de
internacOes ocasionadas por dores frequentes. Ou seja, 0s aspectos psicossociais podem
influenciar na adaptacdo emocional, académica ou social nas pessoas com Doenca
Falciforme (FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010).

O diagndstico e o tratamento precoce aumenta a sobrevida das pessoas com DF,
visto que nos tratamentos s@o utilizados medicamentos para as dores, em alguns casos
transfusdes sanguineas, vacinas e antibioticoterapia profilatica. O melhor tratamento
conhecido como hidroxiureia, um quimioterapico, que aumenta a taxa de hemoglobina
fetal refreando algumas crises (CANCADO; JESUS, 2007).
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Esse tratamento precoce € de extrema importancia, tanto que se incluiu a
identificaco da Doenca Falciforme no teste do pezinho entre recém-nascidos. Parte-se
do principio que a triagem neonatal s&o exames realizados ap6s 48 horas do nascimento,
tirando uma amostra de sangue do calcanhar dos bebés (KIKUCHI, 2007). O PNTN
identifica doencas congénitas, como, o hipotireoidismo congénito, fenilcetonuria,
hemoglobinopatias e fibrose cisticas (DINIZ; GUEDES; BARBOSA; TAUIL;
MAGALHAES, 2009).

Para o caso da anemia falciforme, desde o diagndstico precoce, o atendimento se
pauta na importancia de sensibilizar os familiares e as pessoas com a doenca aderirem
ao tratamento, os medicamentos e aconselhamento genético, também prevé a inclusédo
da crianga em servicos de atencdo multidisciplinar (DINIZ; GUEDES; BARBOSA;
TAUIL; MAGALHAES, 2009; GUEDES, 2012).

[..] na triagem neonatal da anemia falciforme, geralmente é oferecido o
aconselhamento genético para os pais do recém-nascido diagnosticado com a
doenca. Além das orientacdes sobre hereditariedade, com vistas a tomada de
decisdo a respeito da procriagdo, os pais sdo informados do que € anemia
falciforme e da importancia do tratamento e acompanhamento da crianca. O
aconselhamento genético tem carater educativo, uma vez que o conteido
abordado extrapola os aspectos biomédicos (TORRES; GUEDES 2015:278).

Portanto, o diagndstico e tratamento precoce da DF aumentam a qualidade de vida,
promovendo menores casos de internacBes, e diminui o indice de morbidade e

mortalidade.

O transplante de Células Tronco Hematopoéticas (TCTH) ou como denominado
geneticamente Transplante de Medula Ossea (TMO) constitui grande progresso, Visto
que é considerado como a Unica terapia curativa para a DF (OLIVEIRA, 2010), apesar
de previsto na Portaria n°30/2015°, os critérios restringem o acesso para todos que tem a
DF.

QBRASIL: Portaria n°30, de 30 de junho de 2015. Torna publica a decisdo de incorporar no ambito do
Sistema Unico de Saude - SUS o Transplante de Células Tronco Hematopoéticasalogénico aparentado
para tratamento da doenca falciforme, conforme estabelecido pelo Ministério da Saude.
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2. POPULACAO NEGRA

H& milhares de anos, a partir de uma mutacdo genética, gerou-se a hemoglobina S.
Tal mutacdo foi de extrema importancia para a manutencdo da vida no Continente
Africano durante uma série epidemia de malaria, visto que 0s que possuiam a

hemoglobina S ndo desenvolviam a doenca.

[...] posteriormente (...) esta mutacdo passou a ser funcional, pois impedia o
desenvolvimento do plasmodium causador da maléria, sendo, portanto, o traco
falciforme um fator naturalmente protetor a esta doenca. Assim, as pessoas
com traco falciforme sobreviveram a epidemia de malaria, passando entdo o
gene S aos seus descendentes (DIAS, 2013).

Nesse sentido, no que tange a genética, diversas doencas relacionadas a ancestralidade
africana podem, no Brasil, apresentar comportamento diverso dada a especificidade da
populacdo negra no pais e seu alto grau de miscigenacao. Ou seja, a doenca falciforme é
também encontrada em pessoas fenotipicamente brancas (OLIVEIRA, 2003).

De acordo com o Ministério da Saude, a doenca falciforme é reconhecida com maior
prevaléncia em um grupo populacional, considerando a patologia como uma das
doencas integrantes do chamado campo de salde da populacdo negra (OLIVEIRA,
2003; JESUS, 2010). Além disso, a DF também se relaciona a este campo como forma
de reconhecer a invisibilidade histérica da enfermidade, considerada como fruto de

racismo institucional.

2.1. A trajetoria das Politicas de Saude voltadas a Doenca Falciforme no
Brasil e a importancia dos Movimentos Sociais

Apesar de a doenca ter sido reconhecida desde 1930, a DF foi considerada pelo
Estado brasileiro apenas em 1996. Neste ano, como resposta a expressiva mobilizacdo
do movimento social negro através da Marcha Zumbi dos Palmares — realizada em 1995
— foi criado o Programa da Anemia Falciforme — PAF. Entretanto, o Programa
permaneceu no ambito da proposta por ndo ter dotacdo orcamentaria. Assim, a DF s6
passou a ser foco de politicas de satde em 2001 (OLIVEIRA, 2000).

A DF foi incluida como uma das doencas a ser investigada por meio da triagem
neonatal a partir da Portaria 822/01 do Ministério da Saude, que constitui marco
fundamental da histéria da doenca no pais, pois passa a identificar precocemente a
doenca e realizar acompanhamento regular antes mesmo da apresentacdo dos sintomas
(CANCADO; JESUS, 2007; JESUS, 2010).

[...] O diagndstico e acompanhamento precoces sdo de suma importancia,
sendo as recomendagdes primordiais do cuidado as pessoas com DF em todo o
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mundo. Estudos nacionais e internacionais demonstram que o diagndstico
através da triagem neonatal seguido de acompanhamento com equipe de salde,
aliado a disponibilizacdo de informacdo adequada e suporte social para a
familia, intervém diretamente na morbimortalidade, aumentando a sobrevida e
melhorando a qualidade de vida destas pessoas (DIAS, 2013: 27).

Ainda em 2001, foi criada a Federacdo Nacional das Associacdes de Pessoas com
Doenca Falciforme (FENAFAL) com vistas a contribuir para a construcdo e
fortalecimento de politicas publicas voltadas as pessoas com doenca falciforme.

Contudo, apenas em 2005 foi publicada a Portaria n® 1.391 que instituiu a Politica
Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme (PNAIPDF) no
ambito do SUS. Tal Portaria é fruto de uma construcdo coletiva entre movimentos

sociais, pesquisadores e profissionais da satde (BRASIL, 2005).

2.2. A salude da populacgdo negra e a atencédo na agenda de saude

A populacdo negra, como aponta Kikuchi (2007), esta na base da piramide social e
apresenta os piores indicadores epidemioldgicos, educacionais e econémicos, agravando
assim a relacdo saude/doenca. O baixo nivel de renda restringe a diversos acessos,

inclusive a saude.

No que tange a pobreza, 0s negros correspondem a 65% da populacdo pobre e 70%
sdo de extrema pobreza (OLIVEIRA; FIGUEIREDO, 2004). Os determinantes sociais,
como, as condic¢Bes socioecondmicas, culturais, ambientais, étnico/raciais, psicoldgicos
e comportamentais que influenciam a salde das pessoas, salientam a dificuldade de
acesso da populacdo negra, onde em varios aspectos a insercdo social ¢ negada

conectando-se a vulnerabilidade social.

[...] no caso da populagdo negra, o0 meio ambiente que exclui e nega o direito
natural de pertencimento determina condi¢Ges especiais de vulnerabilidade.
Além da inserc¢do social desqualificada, desvalorizada- vulnerabilidade social e
da invisibilidade de suas necessidades reais nas a¢fes e programas de atencao e
prevencdo- vulnerabilidade programatica (LOPES 2004:4).

Resgatar a saude da populacdo negra é de suma importancia para se pensar em um
SUS integral e igualitario. Remetendo-se ao processo histérico da saude dos negros,
observam-se acfes que violavam e o0s mantinham fora de qualquer direito

social.

Mesmo com as expressas mudangas ocorridas pos Reforma Sanitéria, como ja

mencionado, as disparidades raciais sdo, ainda, muito marcantes. Em 2001, paises do
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mundo todo se reuniram em Durban, na Africa do Sul, para a Conferéncia Mundial das
NagOes Unidas contra o Racismo, a Discriminagdo Racial, a Xenofobia e a Intolerancia,
e tinham por objetivo definir estratégias globais de combate ao racismo e discriminagéo
(SABOIA; PORTO, 2001).

Com os ataques de 11 de setembro, o documento que vinha para solidar um combate
as desigualdades, tornou-se utdpico na visdo de alguns paises. Dentre os retardos que
esse documento sofreu, o Brasil deve uma parcela, ao considerar-se um pais livre da

discriminagéo.

[...] nas primeiras discussdes sobre a preparacdo da participacdo brasileira na
Conferéncia de Durban, setores da sociedade civil criticavam o Governo pelo
que identificavam como falta de vontade politica para comprometer-se com a
causa do combate ao racismo e a intolerancia. Prova disso seria, segundo eles,
a falta de disposi¢do de Brasilia para que a Conferéncia Preparatoria Regional
das Américas se realizasse no Brasil (SABOIA; PORTO, 2001:3).

Assim, foi necessério que a sociedade civil, membros de movimentos negros e a
Secretaria Especial de Direitos Humanos, fizessem diversas conferéncias no Brasil, a
fim de convencer que a participacdo do pais era, de fato, necessaria na Conferéncia de
Durban (SABOIA; PORTO, 2001).

Nesse sentido, o Ministério da Salde reconheceu que o racismo influencia a
ocorréncia e problemas de saude e potencializa seus fatores de risco. Dados da Pesquisa
Nacional sobre Discriminagdo Racial e Preconceito de Cor no Brasil de 2003, mostram
que 68% da populacdo negra sofreram discriminacdo em hospitais, tal fato expressa-se

no racismo institucional.

[...] o racismo institucional ocorre quando uma organizagdo ndo consegue
prover um servigo apropriado e profissional para as pessoas por causa de sua
cor, cultura ou origem étnica. O racismo institucional coloca pessoas de grupos
raciais ou étnicos em situacdo de desvantagem no acesso aos beneficios
gerados pela acdo das instituicGes e organizagdes (como por exemplo, em
politicas publicas). O racismo institucional esti diretamente ligado & forma
como a sociedade estd estruturada e com a falta de reconhecimento da
cidadania plena da populacdo negra impedindo-a de acessar integralmente bens
e servicos reduzindo a longevidade e potencializando agravos na saude
(BRASIL, 2015:153).

Assim, o objetivo estd em investir na consolidacdo da promocdo da equidade
racial em salde, visto que o racismo institucional na é&rea da saude afeta,

majoritariamente, a populacdo negra. A invisibilidade de doencas que sdo mais
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prevalentes neste grupo populacional, a ndo inclusdo da questdo racial em diversos
setores, as dificuldades de acesso aos servigos de saude, entre outros pontos,
determinam importantes diferencas nos perfis de adoecimento (KALCKMANN;
SANTOS; BATISTA; CRUZ, 2007).

3. ACOES GOVERNAMENTAIS BRASILEIRAS NO ATENDIMENTO AS
PESSOAS COM ANEMIA FALCIFORME

Da década de 1920 até meados da década de 1930 a doenca falciforme foi associada
aos aspectos clinicos e biologicos da doenca, reservando-se somente ao corpo negro.
[...] ainda na década de 1930, a anemia falciforme passou a ser compreendida
no cenario mundial como uma doenga hereditdria. Esta mudanca trouxe
consigo a nocdo de transmissibilidade do gene, ou seja, que a doenca era
passada através das geracdes. Assim, com a miscigenacdo entre as ragas, pdde-
se observar pessoas fenotipicamente brancas com anemia falciforme. Isto fez
com que, nOS anos que se seguiram, a associa¢do da enfermidade com a raga

pudesse ser amenizada, mas ndo eliminada. Muitas pessoas ainda relacionam a
anemia falciforme a raga devido a origem da doenca (PINHO, 2014:11).

Posteriormente na década de 1949, os cientistas Linus Pauling e James Neel,
publicaram estudos que identificam a anemia falciforme como uma doenga congénita,
ou seja, herdada de ambos os pais (CAVALCANTE, 2007).

Apesar de a doenca ter sido reconhecida desde 1930, a DF foi considerada pelo
Estado brasileiro apenas em 1996. Neste ano, como resposta a expressiva mobilizacdo
do movimento social negro através da Marcha Zumbi dos Palmares — realizada em 1995
— foi criado o Programa da Anemia Falciforme — PAF. Entretanto, o Programa
permaneceu no ambito da proposta por ndo ter dotacdo orcamentaria. Assim, a DF s6
passou a ser foco de politicas de satde em 2001 (OLIVEIRA, 2000).

A DF foi incluida como uma das doencas a ser investigada por meio do Programa
Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) a partir da Portaria n° 822/01*° do Ministério da
Saude, que constitui marco fundamental da histéria da doenga no pais, pois passa a
identificar precocemente a doenca e realizar acompanhamento regular antes mesmo da
apresentacao dos sintomas (CANCADO; JESUS, 2007; JESUS, 2010).

[...] O diagnédstico e acompanhamento precoces sdo de suma importancia,
sendo as recomendagdesprimordiais do cuidado as pessoas com DF em todo o

mundo. Estudos nacionais e internacionais demonstram que o diagnostico
através da triagem neonatal seguido de acompanhamento com equipe de salde,

10 BRASIL. Ministério da Satde. Portaria n° 822, de 6 de junho de 2001. Institui no ambito da Satde o
Programa Nacional de Triagem Neonatal.



35

aliado a disponibilizacdo de informacdo adequada e suporte social para a
familia, intervém diretamente na morbimortalidade, aumentando a sobrevida e
melhorando a qualidade de vida destas pessoas (DIAS, 2013: 27).

Ainda em 2001, foi criada a Federacdo Nacional das Associagdes de Pessoas com
Doenca Falciforme (FENAFAL) com vistas a contribuir para a construcdo e

fortalecimento de politicas publicas voltadas as pessoas com doenca falciforme.

Contudo, apenas em 2005 foi publicada a Portaria n® 1.391* que instituiu a Politica
Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme (PNAIPDF) no
ambito do SUS. Tal Portaria é fruto de uma construcdo coletiva entre movimentos

sociais, pesquisadores e profissionais da satde (BRASIL, 2005).

Com a forma de garantia de participacdo social do SUS, os segmentos
organizados ligados ao Movimento Negro visaram a formulacdo da PNAIPDF,
considerando que a alta prevaléncia das doencgas na populagdo brasileira € maioria e
devido as complicaces clinicas é necessario um acompanhamento adequado realizado

por profissionais preparados com equipes multiprofissional e multidisciplinar.

Entdo a PNAIPDF visa a promogdo e garantia para o diagnostico precoce no
PNTN, promovendo também assisténcia as pessoas com diagnostico tardio de Doenca
Falciforme e outras hemoglobinopatias, a garantia da integralidade realizada por equipe
multidisciplinar, a instituicdo de uma politica de capacitacdo para uma educacao
permanente, 0 acesso aos medicamentos, e estimulacdo de pesquisas para melhoria de

qualidade de vida para todas as pessoas com Doenca Falciforme (BRASIL,).

Os sintomas da Doenga Falciforme proferem diferentemente em cada pessoa, a
manifestacdo da doenca varia segundo alguns determinantes, tais quais, os cuidados
com a alimentacdo e idade (BRASIL, 2009), assim como o saber da doenca retardam

algumas crises de dores.

Dentro do ambiente hospitalar o tratar das pessoas € de extrema importancia, a
equipe multiprofissional deve buscar a integralidade das acfes de saude. Usa-se

integralidade, as acOes para a promoc¢do da saude, tal como, prevengdo de riscos e

1,1BRASIL. Ministério da Salde. Portaria n® 1.391, 16 de agosto de 2005. Institui no &mbito do Sistema
Unico de Salde as diretrizes para a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca
Falciforme e outras Hemoglobinopatias.
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agravos a assisténcia a doentes, acarretando o enfrentamento e o atendimento das
necessidades (TEIXEIRA, 2011).

O trabalho com pessoas hospitalizadas e seus familiares, torna visivel a
vulnerabilidade que acomete todos os que passam por essa situacdo, mostrando a
importancia da luta pela humanizacao do atendimento. Isso fica ainda mais evidenciado
quando se considera que, além de estarem vivendo um momento de fragilidade e
ansiedade devido a enfermidade, muitas pessoas tém seu sofrimento agravado por
desconhecerem seus direitos de cidadania.

[..] A assisténcia as pessoas com DF, como ocorre com toda enfermidade
cronica, deve privilegiar a acdo multiprofissional e multidisciplinar. A
assisténcia deu-se apenas na média e alta complexidade (hemocentros,
hospitais de referéncia e emergéncias), o que as deixa fora da Unidade Basica
de Saulde e, portanto, excluidas dos programas de salde da crianga, do
adolescente, da mulher, do homem, da salde bucal, da vigilancia nutricional,
entre outros, além de ndo privilegiar o autocuidado e a atencdo integral. A
descentralizacdo da atencdo para as unidades mais acessiveis e de menor
complexidade passou a ser uma necessidade da pessoa com DF, para garantir a
integralidade do cuidado, numa clara demonstragdo de que essas diretrizes
organizacionais do SUS reforcam-se umas as outras. Sob essa Gtica, torna-se
necessaria a criacdo da Rede Integrada de Servicos de Salde as pessoas com
DF (BRASIL 2009:14).

Portanto, para além do conhecimento hematoldgico da doenca, é necessaria uma
abordagem social, a fim de contribuir para a emancipacdo do usuario (GUEDES;
DINIZ, 2009). O Servico Social intervém junto ao usuario no sentido de fortalecer sua
autonomia e informar-lhe sobre seus direitos como cidaddo. O trabalho esta voltado a

promoc¢do da emancipacao do usuario.

Mesmo com os avancos das politicas publicas em relacdo a DF, as pessoas que tem
essa heranca genética ndo se sentem integralizadas em relacdo a salude. Ainda hoje,
sofrem pelo racismo institucional, onde alguns profissionais de saide ndo sabem lidar

com a doencga. E 0 mercado de trabalho ainda se encontra muito defasado.

[...] constitui-se na producdo sistematica da segregacdo étnico-racial, nos
processos institucionais. Manifesta-se por meio de normas, praticas e
comportamentos discriminatérios adotados no cotidiano de trabalho,
resultantes de ignorancia, falta de atencéo, preconceitos e estere6tipos racistas.
Em qualquer caso, sempre coloca pessoas ou grupos raciais ou étnicos
discriminados em situagdo de desvantagem no acesso a beneficios gerados pela
acdo das instituicdes e organizacdes. (Politica Nacional de Saude Integral da
Populagdo Negra, 2013:16)

Segundo Torres e Guedes (2015), em um artigo sobre anemia falciforme e

atendimento de profissionais de saude, um dos fatos para a evasao escolar, a opinido dos
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profissionais de salde da-se a esse fator, pela falta de compreensédo do cotidiano que

estdo inseridos.

A taxa de desemprego para as pessoas com Doenca Falciforme é muito alta
comparando as pessoas que ndo tem a doenca, estudos mostram que a maioria desde a
saida da escola, jamais trabalhou (BRASIL, 2014).

A discriminacdo sofrida por parte dos familiares e das pessoas com DF se instaura
pelo fator, de que, a maioria inclui-se nos segmentos de menor poder econémico,
enfrentando as dificuldades aos acessos de saude, e também a escolaridade (BRASIL,
2014). As dificuldades na vida escolar e no trabalho inferem-se pelo fato de altas
internacOes consequentes de auséncias em tais ambientes, tais fatores ndo podem ser
determinantes para o desemprego, visto que, as variagfes nas manifestacdes clinicas

podem ser controladas com o devido acompanhamento que visa 0 PNAIPDF a garantir.

Com o intuito de conhecer o trabalho desenvolvido por parte dos Assistentes
Sociais envolvendo familias e criangcas com doencas falciformes, foi realizada uma
pesquisa com os profissionais que atuam na sadde. O préximo capitulo por sua vez, é
dedicado a conhecer o universo de intervencdo desses profissionais, seus

desdobramentos e as dificuldades encontradas resultantes da pesquisa realizada.
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CAPITULO 11l - METODOLOGIA, APRESENTACAO E ANALISE DE DADOS

1. APRESENTAQAO E CONTEXTUALIZAQAO DOS PROCEDIMENTOS
METODOLOGICOS DA PESQUISA
O método ¢é utilizado durante a pesquisa, desde a formulacdo do problema até a
comprovacao, ou ndo, da hipdtese inicialmente proposta. A ciéncia busca capturar e
analisar a realidade, e € o método que permite com que o pesquisador atinja seus
objetivos (DEMO, 1995).

A partir da experiéncia de estagio supervisionado no curso de Servico Social'?,
realizado no Hospital Regional de Taguatinga, especificamente no Pronto Socorro,
houve o interesse pelo tema. Tal interesse surgiu através de um atendimento frequente
de um paciente com doenca falciforme. O mesmo tentara receber o Beneficio de

Prestacdo Continuada (BPC), incessantemente negado.

O BPC constitui um beneficio individual, temporario e intransferivel de valor de um
salario minimo, pautado na protecdo social basica instituida no Sistema Unico de
Assisténcia Social (SUAS), com operacionalizacdo dada através do Instituto Nacional
do Seguro Social — INSS.

O acesso ao beneficio'® ndo depende de contribuicdo previdenciaria e pode ser
requerido por idosos, por pessoas com deficiéncias, de qualquer idade, desde que sejam
comprovadas as limitagdes que o impecam de participar plena e ativamente da
sociedade em condicdes de igualdade com outras pessoas. A renda per capita familiar
deve ser inferior a 25% do salario minimo, é um beneficio temporario e sua concesséao é

condicionada a revis@es periddicas.

Nesse sentido, a intencdo de explorar a atencdo integral as pessoas com doenca
falciforme, se deu em razdo de ser um universo pouco conhecido e abordado na

perspectiva de profissionais de servico social e, por isso, a presente pesquisa pretendeu

12.0 estagio supervisionado no curso de Servico Social da Universidade de Brasilia tem por objetivo
“oportunizar ao estudante o estabelecimento de relagbes mediatas entre os conhecimentos tedrico-
metodolégico e o trabalho profissional, a capacitacdo técnico-operativa e 0 desenvolvimento de
competéncias necessarias ao exercicio da profissdo, bem como o reconhecimento da agéo profissional
com as classes trabalhadoras, neste contexto politico econdmico-cultural sob hegemonia do capital”
(Politica Nacional de Estagio da ABEPSS, 2010).

13 Fonte: <http://www.mds.gov.br/assistenciasocial/beneficiosassistenciais/bpc>
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compreender o significado da Politica de Atencdo Integral as pessoas com Doenca

Falciforme segundo Assistentes Sociais de Hospitais Publicos do Distrito Federal.

Dessa forma, realizou-se um mapeamento de assistentes sociais que exercem a
profissdo em Hospitais Publicos do Distrito Federal e a pesquisa avangou atraves de
contatos diretos assistentes sociais ja conhecidas e que atuam na &rea e através de
indicacdes. As categorias de analise adotadas foram: o Servico Social na saude, a

Doenca Falciforme, e a Politica de Atencdo Integral as pessoas com Doenca Falciforme.

O instrumental adotado foi uma entrevista semi-estruturada aplicada pela propria
pesquisadora e formulada com seis questfes discursivas e trés objetivas (apéndice 1). A
técnica de entrevista como uma técnica de coleta de dados €é utilizada para a captacdo de
dados subjetivos (BONI; QUARESMA, 2005).

[...] A entrevista semi-estruturada favorece ndo s6 a descricdo dos fendmenos
sociais, mas também sua explicacdo e a compreensdo de sua totalidade (...)
além de manter a presenca consciente e atuante do pesquisador no processo de
coleta de informagdes (TRIVINOS, 1987:152).

Assim, as entrevistas foram realizadas com duas Assistentes Sociais que trabalham
em Hospitais Publicos do Distrito Federal, a partir do critério adotado de atendimentos a
usuarios com doenca falciforme. Os hospitais em que atuam estdo localizados em
regides administrativas onde residem pessoas com menor poder aquisitivo na regido do

Distrito Federal.

O relatdrio foi aplicado durante os meses de julho e agosto do ano de 2016, a partir
da disponibilidade apresentada pelas profissionais, nos locais de suas preferéncias. O
método adotado para a analise de dados foi através da analise de conteldo e

observacdes livres.

Como cuidados éticos, optou-se por manter o anonimato das participantes da
pesquisa e foi utilizado um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(apéndice 2). A transcricdo das entrevistas foi realizada pela pesquisadora com a
finalidade de analisar os dados presentes, sendo todas as informacg6es obtidas utilizadas

apenas para fim deste trabalho académico.

Foi garantido as participantes que a recusa da participacdo em qualquer etapa da
pesquisa ndo acarretaria em nenhum prejuizo ou constrangimento pessoal, deixando
clara a participacdo voluntaria. O TCLE foi impresso em duas vias, sendo uma delas

sob responsabilidade da pesquisadora e outra sob responsabilidade da entrevistada.
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Portanto, as analises dos dados obtidos ao longo desta pesquisa de campo tiveram
como objetivo apresentar a percepcao de assistentes sociais sobre o que seja a atengéo
integral no caso da doenga falciforme.

2. APRESENTACAO E ANALISE DOS DADOS DA PESQUISA

A partir dos procedimentos metodologicos anteriormente apresentados podemos
observar a seguir, através da analise de dados da pesquisa, as respostas obtidas ao final

da pesquisa de campo.
1. Apresentacdo das entrevistadas

Com a intengdo de compreender o significado da Politica de Atengdo Integral as
pessoas com Doenca Falciforme, optou-se por verificar a Gtica das profissionais de
Servico Social que atuam em Hospitais Pablicos do Distrito Federal. Essa andlise
partiu-se da hipotese de que a politica de atendimento a essa populacdo carece de
qualificacdo e acompanhamento do trabalho de Assistentes Sociais, por indimeras
razdes, que ultrapassam a competéncia deste trabalho de concluséo de curso.

Na presente pesquisa, foi possivel entrevistar duas assistentes sociais. As
entrevistadas possuem, respectivamente, 56 e 67 anos. Ambas graduadas no ano de
1981. Notou-se que sdo profissionais experientes na area da salde, pois atuam nessa

area ha cerca de 35 anos.

As duas entrevistadas atuam em regides administrativas distintas do Distrito
Federal, caracterizadas pelo preco mais acessivel de habitacdo para a populacdo com
uma renda mais baixa, em relacdo ao centro de Brasilia, onde os Hospitais deveriam
fornecer uma boa qualidade dos servicos, porém, devido ao sucateamento, a falta de
estrutura, e o descaso, os cidaddos sdo obrigados a se deslocarem de onde residem em
busca de um melhor atendimento, causando o afastamento das regides administrativas

ao centro da cidade.

[...] Pensando os processos de formacdo da populacdo de Brasilia, pode-se
afirmar que os fluxos migratérios foram sua principal dindmica formadora nos
tempos de consolidacdo da capital e ainda possuem relevancia hoje em dia.
Inicialmente, esses fluxos ocorreram de acordo com as necessidades
especificas ligadas ao processo de construcdo da nova capital e a consolidacdo
de sua vida urbana. Nesse momento, a cidade recebeu grande fluxo de
migrantes, composto, sobretudo, por trabalhadores em busca de trabalho na
construgdo civil, além de comerciantes e prestadores de servico. Em fungdo da
intensa migracdo para construgdo da nova capital, houve um rapido,
desorganizado e ndo previsto crescimento urbano nas imediaces dos canteiros
de obras, que foi canalizado pelo governo para as entdo criadas cidades-
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satélites ou regiBes administrativas, com infra-estrutura urbana inferior a do
Plano Piloto, destinadas a esses trabalhadores e a populagdo, em geral, de
menor poder aquisitivo, que chegavam a Brasilia. O Plano Piloto era destinado
aos funcionarios do Estado em todos os niveis de poder (FARIAS, 2008:1).

Dentre os temas investigados, foi abordada a frequéncia de atendimentos a pessoas
com doenga falciforme no cotidiano profissional, visando entender a dinamica dos

servigos prestados.

Uma das entrevistadas relatou ter atendido cerca de 15 casos de pacientes com
doenca falciforme em 30 anos, enquanto a outra entrevistada afirma ter atendido mais
casos no mesmo periodo de tempo, em média 4 casos novos por ano. Essa diferenca

pode se confirmar a partir dos seguintes relatos:

“Posso dizer que atendi a quatro casos novos por ano em media até a inauguracdo do
Hospital da Crianca de Brasilia José de Alencar. Muitas criancas tinham sua origem
em outros Estados da Federagdo ou seus pais vieram principalmente da Bahia, Minas
Gerais e Ceara, fixando residéncia no Distrito Federal ou em busca tratamento de

saude para os filhos”.

“Durante esses 30 anos de servigo vocé quer saber? Uns 15 casos”.

O Hospital da Crianga de Brasilia José Alencar (HCB), inaugurado em 23 de
novembro de 2011, foi instituido pela Associacdo Brasileira de Assisténcia as Familias
de Criancas Portadoras de Cancer e Hemopatias (Abrace), que percebeu a necessidade
de um centro especializado para o tratamento integral e multiprofissional de criancas e

adolescentes.

O atendimento é exclusivamente pelo SUS, e gerido pelo Instituto do Céncer
Infantil e Pediatria Especializada (ICIPE) juntamente com a Secretaria de Estado e
Saude do Distrito Federal (SES-DF). O HCB tem condicdo de ambulatorio terciario,
que reflete na existéncia de Programas Especiais de Atencdo, como um centro de
referéncia a triagem neonatal, que também tem um acompanhamento até a idade
adulta.™

4 Fonte: <www..hcb.org.br> Acesso em agosto de 2016.
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Assim, é possivel identificar que a maioria das pessoas com Doenca Falciforme vem
de Estados que predominantemente sdo habitados por pessoas negras, onde ha um maior
indice de prevaléncia da doenca. Tal afirmacdo pode ser pautada no debate apresentado
anteriormente, onde os dados epidemioldgicos evidenciam que a prevaléncia da Doenca
Falciforme encontra-se nas regides norte e nordeste do pais (CANCADO; JESUS,
2007).

2. Politica de Atencéo Integral a Pessoas com Doencga Falciforme

Conforme mencionado anteriormente, a Politica de Aten¢do Integral as pessoas com
Doenca Falciforme foi criada para garantia da promogéo universal, integral e igualitaria
no SUS, e tem a importancia de um tratamento precoce na atencdo basica a salde
(BRASIL, 2005).

As profissionais entrevistadas percebem a Politica de Atencdo Integral as pessoas
com Doenca Falciforme como uma ac¢do ainda muito minima diante da necessidade.
Uma das assistentes sociais atenta-se ao fato de que o mercado de trabalho formal ndo
possibilita a inser¢do de pessoas com a doenga falciforme, pois a situacéo é vista como
incapacitante para as atividades da vida diaria. O Estado, em seu papel de garantidor de
direitos, deveria pretender criar acGes de geracdo de renda, possibilitando a

independéncia financeira desses individuos. Segundo a entrevistada:

“Nao vejo nessa politica um caminho que traga a igualdade de direitos aqueles que
deles necessitam. N&o existe interesse do Estado em realmente trazé-las para uma dita

normalidade dentro do seio da sociedade. Tudo paliativo™.

Ou seja, cabe ao Estado desmistificar a doenca e seus paradigmas, visto que, tendo
uma atencdo basica desde o nascimento, as pessoas iriam aderir mais aos tratamentos,
coibindo as manifestacfes clinicas, e, portanto tendo uma vida com poucas idas ao

hospital.

Dentro desse contexto, vale ressaltar que as pessoas que tem o traco falciforme, s6
recebem uma parte da hemoglobina S e outra parte é a hemoglobina A, formando o gene
AS, ou seja, os individuos que possuem o traco nunca vdo desenvolver a doenca. Ja a
anemia falciforme possui gene SS (BRASIL, 2009). O traco falciforme € uma das
caracteristicas mais prevalentes na populacio Brasileira, havendo relatos de mais de
dois milhdes de portadores em um ano (GUEDES; DINIZ, 2007).
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Mesmo com a diferenca entre traco falciforme e doenca falciforme, ha relatos
recentes de discriminagdo em meios de trabalho. O exame de eletroforese de
hemoglobina foi analisado e diagnosticado como portador de tragco falciforme, sem
nenhum aconselhamento ou acompanhamento medico. Nitidamente um caso de
discriminacdo genética, onde nao se tinha um minimo de conhecimento sobre a doenca
falciforme (GUEDES; DINIZ, 2007; GUEDES; REIS, 2015).

[...] Entre o estigma do corpo e a experiéncia da discriminacdo
genética ha uma relacdo de dependéncia. A atleta foi discriminada por
ser portadora do traco falciforme: seu afastamento da equipe de
selecdo ndo se justificava por medidas de prudéncia ou cuidados
médicos. Foi a desinformagéo sobre o significado do trago falciforme
0 que a excluiu do processo seletivo da CBV. A desinformacdo pode
ser fruto de um erro médico que ndo diferenciou o trago da anemia
falciforme, ou de valores eugénicos: somente as atletas mais proximas
de um ideal genético comporiam a sele¢cdo. Na busca por um ideal
genético, ndo importava que o trago falciforme ndo fosse uma doenca
ou ndo implica restricdes a pratica do esporte: bastava ser uma
variacdo da espécie descrita como desvantagem. O fato é que, ao ser
discriminado, o corpo da atleta passou a ser o estigma da inaptiddo
(GUEDES, DINIZ, 2007:511).

Assim, conforme discutido anteriormente cabe ressaltar que as variagoes clinicas
ndo podem ser determinantes para a problematica do desemprego, visto que tais

variacdes, se tratadas adequadamente, podem diminuir as internacbes (BRASIL, 2014).

Em decorréncia dessas a¢cGes minimas do Estado no que tange as pessoas com
doenca falciforme, o papel do Servigo Social torna-se de extrema importancia na busca
da emancipacdo dos sujeitos e de suas familias. Por outro lado, percebe-se, a partir das
entrevistas, que muitas vezes o atendimento no Servigo Social é demandado para que as
familias possam compreender em que consiste a patologia, tanto as questdes bioldgicas

como suas implicacdes no &mbito social.

Mediante as necessidades objetivas, as demandas que surgem com maior
frequéncia ao Servico Social, sdo por recursos financeiros, para subsidiar alimentacao,

medicamentos ou outros recursos materiais.

Nesse sentido, é de extrema importancia salientar que o Servigo Social néo é
uma profissdo de cunho imediatista. E um profissional ético-politico capaz de realizar
andlises sociais de modo a implementar uma resposta as situacdes apresentadas
(NETTO, 1999). Portanto, o assistente social, ao participar do trabalho em equipe em

saude, dispde de angulos particulares de observacdo na interpretacdo das condicdes de
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salde do usuario e atribuices/competéncias distintas para o encaminhamento da

intervenc&o social realizada.

A intervencao das profissionais também esta relacionada com a familia e com as
consequéncias da doenca falciforme dos sujeitos no ambito familiar. E necessario que as
assistentes sociais articulem outras Politicas Sociais para o atendimento, como a Lei
Organica da Assisténcia Social (LOAS). A partir do relato abaixo pode-se exemplificar

como sdo as situacdes de intervencdo de assistentes sociais:

“Chega um momento que a pessoa ndo tem nem condic¢des de andar, tem criancas que
precisam de cadeira de rodas, precisam de uma cesta basica, a mae deixou de
trabalhar para cuidar daquela crianca, ai precisa de cesta basica, precisa de
medicacao e atendimento previdenciario porque nds encaminhamos até pro LOAS, pra

receber o auxilio social do LOAS”.

[...]Nesse processo, as pessoas responsaveis pelo cuidado das criangas
com anemia falciforme, geralmente as maes, desempenham um papel
central no tratamento e na prevencdo da doenca. As mulheres podem
ser consideradas co-responsaveis pelo éxito dos programas de triagem
e tal aspecto merece atencdo dos gestores, profissionais e
pesquisadores dos programas de salde neonatal. Os estudos sob a
perspectiva de género e do referencial tedrico do feminismo tem
representado  uma importante andlise critica as pesquisas
desenvolvidas no campo da genética ou de temas correlatos, como
triagem neonatal, aconselhamento genético e discriminacdo genética.
As pesquisas desenvolvidas sob a perspectiva de género em relagéo
aos estudos de triagem neonatal abordam: 1. o controle moral que é
exercido sobre o corpo das mulheres em relacdo aos cuidados com a
salde; 2. as novas tecnologias médicas que ndo refletem necessidades
das mulheres e geralmente sdo impostas pelos profissionais de salde
(GUEDES,2009:14)

Assim, é necessario frisar que a politica de salude necessita de articulagdo com
outras politicas, ndo deixando de atuar concomitante com a politica da assisténcia social
para atendimento da crianca e seus familiares. As mulheres geralmente cuidadoras de
pessoas com doenca falciforme nem sempre sdo alvos do atendimento do Estado ao se

discutir o tema da atencdo integral a pessoas com doenca falciforme.

3. O atendimento do Servico Social a pessoas com Doenca Falciforme e seus

familiares



45

Mediante a necessidade de acompanhamento desde a esfera primaria fez-se
necessario compreender sobre o atendimento do Servico Social a pessoas com Doenca

Falciforme e seus familiares.

A busca hospitalar pelos usuarios da-se pelas crises de dores e, por esse fator,
pode ser influéncia do ndo cuidado integral. Alguns por falta de informacdo do que ¢ a
doenca, do que causa as crises e até mesmo da relacdo direta com a necessidade de seus
familiares ficarem ausentes — pois precisam trabalhar pra o sustento destes — e 0s

usuarios ficam sob cuidados de terceiros.
Pode-se evidenciar na fala das entrevistadas que:

“Ter que sair de casa deixar aquela crianga com vizinho, ou deixar, tem adultos
também, com esse problema né, deixar com terceiros e de repente a pessoa ndo cuida

direito, ha um agravamento da doenca, e eles ficam retornando sempre”.

“[...]Maes vinham em busca, também, da compreensdo da patologia em seu contexto
sociofamiliar e possibilidades de discutir a situacdo com um profissional disposto a
ouvir de acordo com sua capacidade de percepc¢do da patologia e influéncia desta no
seu cotidiano sociofamiliar — desemprego; permanéncia no hospital com o filho; outros
filhos em casa sob os cuidados de terceiros ou deles mesmos — alimentacéo, escola ;
servicos domésticos; exigéncia do marido para estarem casa —questfes sexuais e ou
abandono do lar pelo companheiro (esposo). O seu papel e suas multiplas funcdes

como mulher”.

Devido as maltiplas funcdes que as mulheres exercem perante a sociedade, seja
ao cuidar das criancas e adolescentes com essa patologia, ou dedicar-se ao trabalho
dentro e fora de casa, elas sdo vistas sempre como aquelas que vao exercer a funcao de

cuidadoras, sendo responsaveis por discutir melhor essa relacdo intra familiar.

[...] O desafio esta em analisar as racionalidades que fundamentam as
escolhas reprodutivas antes de fazer um julgamento moral das
mulheres. Este estudo revelou que as mulheres cuja decisdo foi a de
ndo mais ter filhos fundamentaram essa escolha em virtude dos
recursos j& envolvidos no cuidado de uma crianga com a doenca e das
préprias limitagdes socioecondmicas ou as de sua da familia em
receber um segundo filho que exigird cuidados semelhantes, a
depender da imprevisivel manifestacdo clinica da doenca falciforme
(GUEDES, 2012:2372).
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Vale ressaltar que no processo também da reproducdo que é discutido no
aconselhamento genético, hd um grande embate acerca do direito da mulher por optar

pela ndo reproducao.

4. A intervencdo profissional e a Politica de Atencao Integral
Quanto a materializacdo da agdo profissional, o que se qualifica ao profissional
como a base do projeto ético-politico atraves da melhoria do atendimento, é o

empoderamento do usuario, visto que, a saude € um direito e ndo um favor.

Assim, dentre essas acOes, as profissionais compreendem que a intervengéo
profissional frente essa Politica de Atencdo Integral as pessoas com Doencga Falciforme,

é importante para garantir o atendimento familiar e a cidadania do usuério.

“[...] é obrigacdo do assistente social entender a instituicdo em que ele td
trabalhando, é procurar ver dentro das leis, 0 que existe e pra quem que garante a
cidadania pra aquela crianca ou pra aquele adulto com relacdo a doenca. E muitas
vezes 0s outros profissionais ndo sabem como tratam a doenca, nem entendem que

existe uma lei”.

“Profissional que mantém o vinculo entre o paciente/familia e seu tratamento de
saude, permitindo que esses possam refletir sobre suasatuacGes como sujeito de suas
proprias decisbes, empoderamento atraves do conhecimento dos seus direitos sociais e

’

cidadania’’.

Quando questionadas se o trabalho pautava-se através dessa politica, inferiu-se
que por falta de subsidio do Estado, a intervencdo se limita, porque ndo sdo todos os
Hospitais que possuem uma rede de apoio a essa politica, fazendo-se necessario o

encaminhamento para Hospitais distantes da regido onde habitam os usuarios.

“Nem sempre a politica é perfeita. A secretaria de saude faz isso, faz aquilo, quando
vocé vai atras, ndo tem a medicacao, que o préprio usuario necessite. (...) E a politica
de saude é muito bonita no papel, esta tudo em papel, mas a gente vé que falta muita

coisa, muitos recursos pra quem realmente ela aconte¢a’’.

“A atuagdo como assistente social é realizada através da “politica de cidadania”,
depois € apresentado e discutido o que for necessario, visto que atuo em hospital geral

e direciono o atendimento apos a abordagem inicial como paciente”.
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Conforme discutido ao longo do trabalho, o sucateamento da salde publica
brasileira se dispde da agenda neoliberal, que dificulta as implementacdes de politicas
de saude, gerando descentralizagdes, privatizagdes e, consequentemente, a falta de

medicamentos e profissionais qualificados (MONTANO, 2003).
5. Sobre a qualificagdo e 0 acompanhamento por parte do Ministério Publico

Em relacdo ao Ministério da Saude, responsavel por oferecer qualificacdo e
acompanhamento junto aos profissionais, nota-se que apesar de algumas acoes
desenvolvidas, estas ndo sdo suficientes para total promocéo de salde. Ressalta-se ainda
que a auséncia de preparo da sociedade, Estado, populacdo e profissionais interferem

também no tratamento da doenca.

“Nao ha um trabalho dindmico e integrado do Estado que permite a inclusdo desta
populacdo portadora de patologias crénicas ou que o0s veja como cidaddo em sua
integridade, criando uma tradicdo que tais pessoas ndo podem contribuir para o

desenvolvimento proprio e social”

Portanto, a Politica de Atencdo Integral as pessoas com Doenca Falciforme
demanda do Estado mais do que uma Lei redigida. Demanda uma acdo que integre
legitimamente a populac&o, fortalecendo o controle social e democrético, perpassando o
combate ao Racismo Institucional e intensificando a abordagem adequada da equipe

multiprofissional.

Assim, dentre as a¢Oes que poderiam existir em ambito nacional para combater a
discriminacdo e promover direitos de pessoas com doencas falciformes, faz-se
necessario primeiramente reconhecer que existe o Racismo, que é um problema que
deve ser combatido dentro e fora do ambito da salde, com acdes que tras a Politica
Nacional de Saude para a Populacdo Negra. E, também, o monitoramento e avaliacdo
das acOes de saude, garantindo 0 acesso universal em todas as redes de aten¢do a saude.
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CONSIDERACOES FINAIS

A discussao acerca das categorias de salde e a trajetoria de politica de saude no
Brasil levaram a andlise da percepcdo dos assistentes sociais que tratam diretamente
com usuarios da Doenca Falciforme, trazendo a luz a observacéo dessa visao, baseando-
se em uma perspectiva critica embasada, principalmente, nos conhecimentos
apreendidos na graduacdo de Servigo Social, e por meio do aprofundamento da revisédo

literaria.

O objetivo central desta pesquisa visava analisar as principais caracteristicas que
norteiam o atendimento dos assistentes sociais junto aos usuarios que apresentam a
Doenca Falciforme, a partir da compreensdo do significado da politica de atencéo

integral voltada para este publico.

Tendo consciéncia que o modo do “cuidar-se” da satde foi alterado com o
avancar da historia global e obviamente da historia nacional, a politica de saude
avancou em diversos aspectos que visavam desde sua organizacao legal, como também

no que tange a atuacdo dos profissionais que lidam diretamente com a mesma.

De maneira clara e objetiva, os dados apresentados neste trabalho permitiram
analisar o discurso dos assistentes sociais que atuam no Sistema Unico de Satde — SUS
do Distrito Federal, dando-se a conhecer os desafios que sdo enfrentados no ambito da

Politica de Atencdo Integral as pessoas que apresentam Doenca Falciforme.

[...] Na Doenga Falciforme (DF), esses profissionais tém fundamental
atuacdo na melhoria da qualidade do atendimento aos pacientes
acometidos pela doenca e suas familias, contribuindo para garantir e
qualificar o acesso desses pacientes aos servigos de salde (LOPES;
GUIMARAES; EMILIANO, 2015:2).

Nesse sentido, os assistentes sociais atuam diretamente na universalizacdo dos
direitos sociais, com vistas a garantir o atendimento das necessidades basicas dos
individuos. Ou seja, o Servigo Social constitui parte imprescindivel na atencdo integral

a pessoa com doenca falciforme e seus familiares.

[...] Devido ao cenério de desigualdade social que envolve a realidade
da DF, o0s acessos aos servicos de salde e tratamentos ficam
comprometidos, tornando-se fundamental a participacdo do servico
social no atendimento a essas pessoas e suas familias, de forma a
melhorar a qualidade de vida e garantir a efetivacdo dos principios da
politica de saide e dos direitos sociais (LOPES; GUIMARAES;
EMILIANO, 2015:4).
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Assim, a atuacdo de profissionais do Servi¢co Social na saude, busca identificar o
objeto de trabalho a partir da compreensdo de que apenas através de uma prética
transformadora pode-se contribuir para a emancipacdo das classes, a fim de desenvolver

estratégias que efetivem o direito social a saude.

Através desta pesquisa, inferiu-se que a a¢do do Estado ainda é minima em
relacdo a garantia e implementacdo da politica, o sucateamento da salde também
interferiu diretamente nestas ac6es. Mesmo com o avan¢o da politica, resultado de um
expressivo combate dos movimentos negros, observou-se que estes sofrem pelo
Racismo Institucional, onde o desconhecimento da doenca coibiu um tratamento

preventivo.

Apesar das limitagdes e dificuldades encontradas ao longo da pesquisa de
campo, pode-se afirmar que a hipdtese inicial foi confirmada. De fato, a politica de
atencdo integral a DF carece de qualificacdo e acompanhamento no trabalho de
profissionais do Servico Social, com vistas a atuar na garantia da emancipacdo dos

usudrios e seus familiares.

Dessa forma percebe-se a necessidade de pesquisas futuras, inclusive no ambito
académico, que abarquem a tematica e proporcionem reflexfes e enriquecimento

bibliografico acerca do tema.

Por fim, ressalta-se que o presente trabalho académico, permitiu contato mais
amplo com o ‘fazer pesquisa’ no que tange andlise de dados e levantamento
bibliografico, permitindo aprofundamento com uma realidade n&o isolada que assola as
pessoas com Doenca Falciforme e também com os assistentes sociais que tratam de
forma direta com esses usuarios. E o fechamento de um ciclo académico e pessoal, que

permitiu crescimento em diversos aspectos, sobretudo para o campo profissional.

Notou-se a importancia de reforgar-se a acdo ndo isolada do Servi¢o Social em
casos de Doenca Falciforme, necessitando-se que o Estado parta para uma atencdo
integralizada e inteira no que se refere a praxis profissional e a aplicacdo do previsto na

politica elucidada e analisada no presente trabalho de concluséo de curso.
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APENDICE 1

Roteiro de entrevista

Idade:

Ano de formacao:

Hospital em que atua:

1.

Qual o seu entendimento sobre a Politica de Atengdo Integral a pessoas com
Doenga Falciforme?
O que leva as pessoas com doenca falciforme ou seus familiares buscarem

atendimento no Servigo Social?

Poderia me explicar em que medida pessoas com doenca falciforme buscam

atendimento no hospital e quais as razdes?

Como vocé entende a sua intervencdo profissional tendo como referencia a
Politica de Atencdo Integral?

A sua atuacgdo se da a partir da Politica de Atencdo Integral?

Vocé acredita que o Ministério da Saude, como responsavel pela politica de
atencdo integral as pessoas com doenca falciforme, oferece qualificacdo e
acompanhamento de qualidade aos profissionais que trabalham diretamente com

“portadores” da doenca falciforme? Explique sua resposta.
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APENDICE 2

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE
Este € um convite para a senhora participar desta pesquisa, que tem como
pesquisadora responsavel Paloma Gomes Nascimento.
Esta pesquisa pretende obter dados para elaboracdo do Trabalho de Concluséo
de Curso apresentado ao Departamento de Servico Social da Universidade de Brasilia,
como requisito parcial para a obtencdo do titulo de bacharel em Servico Social, sob

orientacdo do Professor Dr. Cristiano Guedes.

O motivo que nos leva a realizar este estudo € compreender o significado da
politica de atencdo integral as pessoas com doenca falciforme segundo Assistentes
Sociais de Hospitais Publicos do Distrito Federal.

O instrumental de coleta de dados serd um roteiro de entrevista gravada. Caso a
senhora decida participar, estard autorizando gravacao de voz para posterior transcri¢do
desta. O audio obtido sera utilizado apenas para fins de transcricdo desta pesquisa
académica.

Durante todo o periodo da pesquisa a senhora podera tirar suas davidas entrando
em contato com a pesquisadora através do telefone: (61) 98561-9437 ou através do e-
mail: palomagnascimento@hotmail.com.

Sua participacdo € voluntaria e pode recusar-se a responder qualquer pergunta da
entrevista, ndo acarretando em nenhum prejuizo pessoal.

Este documento foi impresso em duas vias. Uma ficara sob sua responsabilidade
e outra sob responsabilidade da pesquisadora.

“Declaro estar ciente do inteiro teor deste termo de consentimento e estou de
acordo em participar da pesquisa proposta, sabendo que poderei desistir a qualquer

momento, sem sofrer qualquer puni¢do ou constrangimento.”

Brasilia, de de 2016.

Assinatura do participante da pesquisa:

Assinatura do pesquisador:



