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RESUMO

A Anemia falciforme é uma doenca hereditaria considerada um problema de
saude publica no Brasil. Estima-se que existem, no Brasil, mais de 2 milhdes de
pessoas afetadas por alguma forma desta anemia, com uma ocorréncia de 3.500
novos caso por ano. Este trabalho tem por objetivo compreender os significados
presentes nas relagOes estabelecidas entre as criancas e adolescentes portadores
de anemia falciforme e os profissionais no dmbito dos servicos de saude. Esta
pesquisa foi realizada tendo como opcdo metodoldégica a Pesquisa Social
Estratégica de abordagem qualitativa, e como local de estudo optou-se por um
hospital de ensino. Os dados foram obtidos por meio de entrevistas semi-
estruturadas com trés criancas, cinco adolescentes e nove profissionais de saude.
Os dados foram analisados pela técnica de analise de conteudo. A partir das
entrevistas com as criancas e adolescentes, emergiram as seguintes categorias:
doenca, os profissionais e o atendimento em outros servigos. Das entrevistas com
os profissionais, emergiram as categorias: crianca, adolescente, mae—familia,
profissionais de outros servicos, a doenca e o que fazer. O estudo realizado indicou
que € necessario envolver as criancas e adolescentes nas decisdes relativas a seu
processo saude-doenca e que a formacdo de profissionais de saude deve incluir
elementos que o0s instrumentalizem no sentido de considerar criancas e
adolescentes como protagonistas em seu processo saude-doenca. Indicou tambéem
a ocorréncia de violéncia institucional no atendimento que os portadores de anemia
falciforme recebem, pois tém sua autonomia, sua subjetividade e sua fala impedidas

e anuladas.

Palavras Chave: Anemia falciforme - Criangas, Anemia falciforme - Adolescentes,
Servicos de Saude
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ABSTRACT

Sickle cell anemia is an inherited disease considered a public health problem
in Brazil. In Brazil, it is estimated that there are more than 2 million people affected
by some form of this anemia, with 3.500 new cases occurring every year. This
dissertation aims to understand the meanings present in the relations established
between children and adolescents with sickle cell anemia and professionals within
the health services. The methodological choice of this study was the Social Strategic
Qualitative Research and it took place at a Teaching Hospital. Data were collected
through semi-structured interviews with 3 children, 5 adolescents and 9 health
professionals. Data were analyzed through the content analysis technique. From the
interviews with children and adolescents, the following categories emerged: the
disease, the professionals, and the treatment in other services. From the interviews
with health professionals, the following categories emerged: child, adolescent,
mother-family, professionals from other services, the disease, and what to do. The
research conducted indicated that it is necessary to engage children and adolescents
in decisions related to their health-disease process. It also indicated that, in order to
achieve it, the health professionals training have to include elements that enable
professionals to consider children and adolescents as protagonists in their health-
disease process. In addition, it demonstrated the occurrence of institutional violence
in the health treatment that patients with sickle cell anemia receive, as they have

their autonomy, their subjectivity and their speech prevented and annulled.

Keywords: Sickle cell anemia - Children, Sickle cell anemia - Adolescents, Health

Services
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APRESENTACAO

Formada em Servico Social, iniciei minha trajetéria profissional em 1984,
trabalhando com criancas e adolescentes em situacao de risco pessoal e social, no
Projeto Aldeia Juvenil, da Universidade Catdélica de Goias. Este projeto propunha
uma nova e diferente forma de atender criancas e adolescentes, em comparacao
aguela executada pela Fundacédo Estadual do Bem-estar do Menor (FEBEM),
instituicdo encarregada de prestar atendimento a este grupo populacional. A
proposta do Projeto Aldeia Juvenil foi considerar criancas e adolescentes como
sujeitos das acOes a eles destinadas, a partir de estratégias metodoldgicas que
buscavam a participacéo tanto individual quanto coletiva na discussao, execucao e
avalicdo de todas as acOes a serem desenvolvidas. Outro ponto forte do Projeto
Aldeia Juvenil foi a articulacdo e o envolvimento, por meio de reunibes tematicas e
seminarios de formacéo, com os atores que, de alguma forma, estavam envolvidos
com o tema, tais como: juizado de menores, entidades ndo governamentais e
profissionais que atuavam nas instituicbes privadas e publicas.

No ano de 1986, uma das entidades convidadas a participar de nossas
reunides informou haver um grupo de entidades, denominado “Alternativas de
Comunitarias de Atendimento a Meninos e Meninas de Rua”, promovido pela
Fundacdo Nacional do Bem Estar do Menor (FUNABEM), que tinha como objetivo
realizar discussdes, em nivel nacional, sobre a questdao metodoldgica, com vistas a
romper com as praticas de repressdo e tortura que ocorriam nas unidades da
FEBEM por todo pais. O coordenador do Projeto Aldeia Juvenil foi a uma reuniao
daquele grupo em Brasilia, em que esteve presente o Padre Bruno Sechi, que
trouxera uma carta dos meninos atendidos pela Republica do Pequeno Vendedor de
Belém', que solicitavam dos adultos a organizacdo de um encontro nacional de

meninos e meninas para que compartilhassem suas experiéncias de vida. Este

LA Republica do Pequeno Vendedor surgiu em Belém em 1971, a partir da agdo de um grupo de

jovens e do padre Bruno Sechi. Iniciada em 1970, com a finalidade de realizar atividades com
meninos que vendiam frutas, sacolas e outros produtos na feira do Ver-O-Peso e, por isso, ndo
estudavam, eram perseguidos pelo “rapa” e tratados como marginais pela sociedade e 6rgaos
publicos. Atualmente é conhecida como “Movimento Republica de Emaus”.
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encontro aconteceu em 1986, em Brasilia, e dele surgiu o Movimento Nacional de
Meninos e Meninas de Rua (MNMMR), do qual participo até hoje.

Naquele momento, vivencidvamos a redemocratizacdo do pais, que deu
origem, em 1988, a uma nova Constituicdo Nacional. O MNMMR foi um ator
importante para que as criangas e os adolescentes figurassem como prioridade
absoluta na Constituicdo e tivessem assegurados direitos como educacédo e saude.
Para regulamentar os artigos da Constituicdo relativos as criancas e aos
adolescentes, foi promulgada, em 1990, a Lei No. 8069, o ECA - Estatuto da Crianca
e do Adolescente (BRASIL, 1990). O principio dessa Lei é que a criangca e 0
adolescente sdo pessoas em desenvolvimento e sujeitos de direitos. Nesta época,
eu trabalhava na Fundacdo de Promocao Social, com meninos e meninas de rua,
em um momento em que o estado de Goias, a partir da proposta constitucional e do
ECA, promovia um reordenamento institucional para o atendimento das criancas e
adolescentes.

Trabalhei nesta instituicdo até 1996, quando, por meio de concurso publico,
ingressei na Universidade Federal de Goias, sendo lotada no Hospital das Clinicas.
A salde era uma area de trabalho nova para mim. Inicialmente, fiquei responséavel
pelo atendimento de Servigo Social do Pronto Socorro e, depois, na Clinica Médica,
na qual sao internadas pessoas acima de doze anos, nas especialidades de
reumatologia, nefrologia, gastroenterologia, pneumologia, cardiologia, neurologia,
endocrinologia e hematologia. Uma das atividades dos assistentes sociais € a visita
diaria aos leitos para entrevistar 0s pacientes internados e tomar providéncias
especificas da area de servico social. Em uma destas visitas, gemidos vindos de
uma das enfermarias chamaram a minha atencéo. Falei com as enfermeiras que me
disseram que ja tinham dado morfina ao paciente e que ndo havia mais o que fazer,
pois ele tinha anemia falciforme e que era assim mesmo. Até aquele momento, nao
tinha a menor ideia do que era anemia falciforme. Pesquisei e soube que era uma
doenca genética que provocava crises de dor e que a maioria dos pacientes era da
etnia negra.

Também fazia parte de minhas tarefas atender aos pacientes que estavam
em quimioterapia, tratados no mesmo andar do Hospital, e la entrei em contato com
0s pacientes com doencas onco-hematolégicas. A equipe de médicos da

hematologia estava implantando um servico de transplante de medula éssea e
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passei a fazer parte da equipe multiprofissional da hematologia, na qual,
semanalmente, a partir de avaliagdo multiprofissional, eram definidas acdes relativas
a todos os pacientes internados e, em especial, providéncias relativas aos
transplantes. A equipe era composta por quatro meédicos hematologistas, trés
médicos residentes em hematologia, um psicélogo, um farmacéutico, um biomédico,
um nutricionista, um enfermeiro e um assistente social.

A participacdo nesta equipe me permitiu entender o real sentido de um
trabalho multiprofissional e as possibilidades de melhora na qualidade da
assisténcia. Entendo que aquelas reunides semanais nos possibilitavam um
conhecimento transdisciplinar sobre as diversas patologias, bem como sobre os
procedimentos que poderiam contribuir para a melhoria da qualidade de vida dos
pacientes, além da compreensdo de seu direito de interromperem o tratamento,
muitas vezes, bastante invasivo e doloroso. Para melhor acompanhar os pacientes e
contribuir com o trabalho da equipe, passei a atender também no ambulatério de
hematologia. Assim, minha rotina de trabalho compreendia atender pacientes com
doencas hematoldgicas internados na Clinica Médica e no ambulatério de
hematologia, e ainda todos os pacientes em quimioterapia.

Nos periodos em que h4d uma reducdo na temperatura ambiente, 0 que em
Goiania ocorre nos meses de maio, junho, julho, outubro, novembro e dezembro,
havia portadores de anemia falciforme internados e, com a discussdo semanal
destes casos, fui aprendendo mais sobre a doenca e sobre seus portadores. Certo
dia fui procurada por uma residente da pneumologia que queria que 0 servigo social
providenciasse um transporte para levar um paciente em casa, pois tinham feito uma
cotizacdo entre os profissionais que o atenderam na internacdo e adquirido uma
cesta basica para ele e sua familia. Apds ler o prontuario do paciente para melhor
compreender sua situacao, fui conversar com ele. Ele havia sido admitido no
Hospital pela Emergéncia e internado pela equipe de pneumologistas, tinha
dezesseis anos e trabalhava como vigia de carros para ajudar na renda familiar.

Em seu prontuario constava que, depois de alguns dias de internacao, ele
relatou que tinha anemia falciforme. A equipe havia passado as informagdes para 0s
médicos da hematologia que agendaram consulta no ambulatério. Tomei as
providéncias para que ele fosse para casa com a cesta basica e conversei com sua

familia sobre a importancia de fazer o acompanhamento no ambulatério para evitar
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crises de dor e intercorréncias da anemia falciforme. Anotei os telefones e o
endereco da familia para acompanhar o caso. O telefone informado era do trabalho
de uma irma do paciente, que trabalhava como empregada domeéstica. No dia da
consulta, o paciente ndo compareceu. Liguei para o telefone da irma que nao estava
correto. Como ele era adolescente, liguei para o Conselho Tutelar do municipio em
que residia e constatei que o endereco informado também estava incorreto. Tentei,
sem sucesso, localiza-lo por cerca de duas semanas.

Aproximadamente trés meses depois, ele voltou para a Emergéncia e foi
internado na Clinica Médica, em um leito da neurologia, por ter sofrido um Acidente
Vascular Cerebral (AVC), com sequelas, sem conseguir falar inclusive. Naquele
momento, compreendi a dimensdo que tinha o trabalho com os portadores de
anemia falciforme, especialmente o trabalho com as criancas e adolescentes. Ver
um jovem de dezesseis anos com a capacidade de locomocao e de comunicacao
comprometidos, com a minha trajetéria de luta e defesa dos direitos das criancas e
adolescentes, foi um choque para mim e direcionou mais intensamente meu olhar
para eles.

Trabalhar em um ambiente de ensino e pesquisa instigou-me a buscar
aperfeicoamento. No ano 2000, cursei uma especializagdo em Politicas Publicas e,
como trabalho de concluséo de curso, elaborei um projeto de pesquisa sobre a
influéncia da anemia falciforme no cotidiano de criancas e adolescentes. Tal projeto
foi construido sob a orientacdo da Professora Dra. Genilda D’arc, que me incentivou
a continuar minha formagéao, apresentando o referido projeto para selecdo em curso
de mestrado.

Em 2002, a Fundacgéao Ford, por meio da Fundacéo Carlos Chagas, promoveu
selecéo de bolsas para mestrado e doutorado, em que me candidatei e fui aprovada.
As bolsas constituiam uma acdo afirmativa destinada a pessoas provenientes de
grupos que, sistematicamente, tinham tido acesso restrito ao ensino superior. No
Brasil, o Programa destinou suas bolsas, prioritariamente, a pessoas negras ou
indigenas, nascidas nas regidoes Norte, Nordeste e Centro-Oeste, ou provenientes
de familias que tiveram poucas oportunidades econémicas e educacionais.

Dessa maneira, iniciei 0 Mestrado em Educacéo, na Universidade Catdlica de
Goias, sob a orientacdo da Professora Dra. Anete Scotti Rabelo, ao término do qual

apresentei a dissertacdo intitulada “O Processo Educacional e as Criancas e
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Adolescentes Portadores de Anemia Falciforme” (SOUSA, 2005). Em minha
Dissertacao, muitas questoes foram respondidas e outras tantas emergiram e foram
relevantes para o desenvolvimento desta Tese de Doutoramento.

Das respostas dos entrevistados no referido estudo (SOUSA, 2005) foi
possivel verificar que a anemia falciforme interfere significativamente no cotidiano de
seus portadores. Em todas as atividades que realizam a preocupacao com a doenca
€ uma constante. No caso das criancas e adolescentes, a doenca provoca a vivéncia
de um processo de exclusdo parcial ou total de quase todos os grupos sociais de
que participam, seja nos espacgos de convivéncia, seja nas atividades rotineiras de
sua faixa etaria.

Esta situacdo de exclusdo é caracterizada por proibicdes de familiares, pela
auto-exclusao e pelas auséncias nos grupos sociais, como a familia e os pares, e de
espacgos, como a escola e areas de lazer, devido a constantes internagdes, crises e
outros agravos relacionadas as caracteristicas da anemia falciforme.

Também constatamos que a educacéo formal € fator primordial para que os
portadores de anemia falciforme possam estabelecer percursos de vida que
apontem para um processo saude-doengca em que o momento definido como doenca
tenha uma dimens&o menor e mais suportavel.

Outro achado importante foi sobre a formacao que recebem profissionais de
saude, esta precisaria ser modificada, quanto aos conhecimentos especificos sobre
o diagnostico e tratamento da anemia falciforme e sobre o relacionamento a ser
estabelecido entre os profissionais e 0s usuarios, principalmente, em relagcdo ao
conceito de criangca e ao papel que esta pode desempenhar no proprio processo
saude-doenca.

ApoOs da conclusdo do curso de mestrado, em 2005, passei a ter um olhar
mais atento para as relagdes entre profissionais de saude e criancas e adolescentes
portadores de anemia falciforme. A partir de 2009, participei da implantacdo e
consolidacéo de trés Programas de Pos-graduacdo, na modalidade de Residéncia
Multiprofissional em Saude, no Hospital das Clinicas, da Universidade Federal de
Goias. O contato com as questdes tedricas e praticas da formacao profissional em
saude, em especial na construgdo do Programa de Residéncia Multiprofissional em
Hematologia e Hemoterapia, instigou-me a buscar aprofundamento nas questdes

relacionadas as criancas e aos adolescentes portadores de anemia falciforme.
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Paulatinamente, construi um projeto de investigacdo em que pudesse verificar
qual era o papel social destinado as criancas e aos adolescentes portadores de
anemia falciforme nas acfes de assisténcia a saude, realizadas pelos profissionais
de saude. Nesta construcdo, ao fazer uma revisédo de literatura sobre o tema, pude
observar que, embora existam muitos estudos que abordam o0s aspectos
epidemiologicos relacionados a anemia falciforme, poucos estudos brasileiros
abordam questdes relacionadas a aspectos sociais e ao relacionamento entre
profissionais de saude e portadores de anemia falciforme, em especial com criancas
e adolescentes. Neste ambito, encontra-se a relevancia de nosso estudo, pois
poderd dar visibilidade a aspectos sociais que influenciam no processo saude-
doenca vivenciado pelos portadores de anemia falciforme.

A vivéncia da tutoria e preceptoria junto aos residentes permite afirmar que
esta pesquisa podera apresentar elementos chave para a formacgéo de profissionais
de saude, no sentido de uma melhor assisténcia as criancas e aos adolescentes
portadores de anemia falciforme, o que podera influenciar a qualidade e manutencao
de suas vidas. A pesquisa podera contribuir ainda com a pratica dos profissionais de
saude, ao possibilitar-lnes o acesso tanto a perspectiva das criancas e adolescentes
portadores de anemia falciforme quanto a de outros profissionais sobre o0s
significados presentes nas ag¢des que desenvolvem no cotidiano da assisténcia aos
portadores de anemia falciforme.

Tal acesso certamente influenciard na manutencdo ou mudanca de atitudes,
tanto no trabalho individual de cada profissional como no coletivo, nos diversos
espacos onde criangcas e adolescentes portadores de anemia falciforme séo
atendidos. O estudo contribuira também com o avan¢co do conhecimento cientifico
acerca da assisténcia em saude de criancas e adolescentes portadores de anemia
falciforme. Para tanto, visamos neste estudo a encontrar respostas para a questao
norteadora: quais sao os significados presentes nas relacdes estabelecidas entre as
criancas e adolescentes portadores de anemia falciforme e os profissionais no
ambito dos servicos de saude? Para responder a esta questdo, buscamos
compreender os dois lados envolvidos, o dos profissionais da equipe de saude e o
das criancas e adolescentes atendidos.

Tendo por fundamento os aspectos até aqui apresentados, esta pesquisa tem

como objeto de estudo os significados das relacdes estabelecidas entre as criancas
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e adolescentes portadores de anemia falciforme e os profissionais de saulde e,
ainda, das de ambos com a instituicdo, em que o atendimento é realizado.

Assim, com vistas a compreender este objeto e contribuir para a discusséo do
tema e para o estabelecimento de politicas de atendimento as criancas e
adolescentes com anemia falciforme, definimos como objetivo geral deste estudo:
compreender os significados presentes nas relacdes estabelecidas entre as criangas
e adolescentes portadores de anemia falciforme e os profissionais no ambito dos
servicos de saude. Ja os objetivos especificos estabelecidos foram:

a) Analisar, na perspectiva das criangas e adolescentes portadores de anemia
falciforme, qual o papel que a equipe de saude estabelece para elas nos diversos
momentos de seu processo saude-doenca,

b) Analisar, na perspectiva dos profissionais de saude, qual o papel que
estabelecem para criancas e adolescentes portadores de anemia falciforme nas
diversas intervencdes que realizam em seus processos saude-doenca.

Por fim, o trabalho foi estruturado em trés capitulos. No capitulo 1, apresenta-
se uma aproximacao com os temas que forneceram a fundamentacéao teorica para o
estudo e 0s pressupostos de nosso estudo, a partir da aproximacéo teorica realizada
e dos objetivos da investigacdo. No Capitulo 2, aborda-se o referencial tedrico-
metodoldgico que serviu de eixo condutor & investigacdo. Nele, o campo de estudo é
caracterizado e o trabalho de campo descrito. O Capitulo 3 é constituido pela
discusséo e analise do material qualitativo obtido. As categorias derivadas desses
dados foram: junto as criangas e aos adolescentes, “a doenca”, “os profissionais” e
“atendimento em outros servi¢os”; e, juntos aos profissionais de saude, “crian¢a”,
“adolescente”, “mae-familia”, “profissionais de outros servicos”, “a doenca” e “0 que
fazer”.

O trabalho é finalizado com a apresentacéo das consideragdes finais, em que
sdo explicitadas as impressdes sobre a pesquisa e as contribuicbes que ela pode
oferecer para as acdes relacionadas as criancas e aos adolescentes portadores de
anemia falciforme. Apresenta-se também a necessidade de estudos futuros e de
acOes efetivas da politica de formacédo de profissionais de saude em relacdo a

anemia falciforme e a assisténcia a ser destinada a criancas e adolescentes.
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1 APROXIMACAO TEORICA

1.1 ANEMIA FALCIFORME

A anemia falciforme é uma doenca hereditaria considerada um problema de
saude publica no Brasil. Estima-se que existam de 25.000 a 30.000 casos de anemia
falciforme no pais e que o numero de novos casos seja de 3.500 por ano, sendo que
para cada mil nascidos vivos exista um caso de anemia falciforme. O numero de
nascidos vivos com traco falciforme é estimado em 200 mil, anualmente (CANCADO;
JESUS, 2007; BRASIL, 2012).

Segundo Viana (2010), esta patologia foi descrita cientificamente, no inicio do
século XX, por James Herrik, que analisou amostra de sangue de um estudante
negro e verificou que as células vermelhas estavam reduzidas a metade e que havia
uma grande quantidade de corpusculos finos, alongados e em forma de foice. Ja a

alteracdo da hemoglobina so foi identificada em 1949. Dias (2013) afirma que:

A hip6tese mais aceita sobre o surgimento da hemoglobina S é de
gue a mutagdo tenha ocorrido no continente africano ha milhdes de
anos, sendo a doenca conhecida mundialmente como relacionada a
ancestralidade africana. (...) Dado o alto grau de miscigenacdo,
apesar de sua origem no continente africano, a doencga falciforme é
também encontrada em pessoas fenotipicamente brancas no Brasil
(...) mas [o alto grau de miscigenacdo] ndo interferiu a ponto de
reverter a configuracdo da maior incidéncia da condi¢cdo genética na
populacao negra (DIAS, 2013, p. 24-25).

As doencas falciformes s&o consideradas doencas cronicas®, pois provocam
na maioria dos 6rgdos e aparelhos de seus portadores um grande leque de

% Conforme Sawyer et al (2007, p. 1481), “condicdes cronicas de satde sdo definidas como disttrbios
que: tenham uma base biolégica, psicolégica ou cognitiva; tenham durado ou durem pelo menos 1
ano, e produzam uma ou mais das seguintes sequelas: (a) limitagdo de funcéo, atividades ou papel
social em comparagcdo com 0s seus pares saudaveis nas areas gerais fisica, de crescimento e
desenvolvimento cognitivo, emocional e social; (b) a dependéncia de uma das seguintes opcdes para
compensar ou minimizar a limitacdo de funcgéo, atividades ou papel social: (i) Medicamentos; (ii) dieta
especial; (iii) a tecnologia médica; (iv) dispositivo assistencial; (v) assisténcia pessoal; (c) a
necessidade de cuidados médicos ou servigos relacionados a atendimentos psicoldgicos, servicos de
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complicagbes clinicas, como infeccbes, complicagbes -cardiorrespiratorias,
insuficiéncia renal e acidentes vasculares cerebrais, que podem comprometer
diretamente a funcdo de Orgdos vitais. Em outros casos, seus portadores tém
complicacbes como Ulceras nas pernas, piaprismo, retinopatia, necroses 6sseas ou
calculos de vesicula que ndo constituem risco para a vida, mas comprometem a
gualidade de vida do paciente (ZAGO; PINTO, 2007; BRASIL, 2012).

Os portadores de anemia falciforme podem apresentar. anemia, crises
dolorosas agudas, sindrome toracica aguda, sequestro esplénico, acidente vascular
cerebral, disfungdo pulmonar e renal cronica, retardo de crescimento e maturacéo
esquelética e sexual, levando a uma expectativa de vida reduzida (SIMOES et al,
2010; VERISSIMO, 2007).

Roberti et al (2011), em estudo sobre a qualidade de vida de portadores de
anemia falciforme em Goias, concluiram que os dados obtidos na pesquisa

confirmam que a doengca falciforme:

por ser doenca crbnica e cursar com ampla variabilidade clinica,
provoca limitagbes na vida do seu portador, sendo a dor e as
diversas internacdes, muito provavelmente, responsaveis pela
desestabilizacéo fisica e emocional do sujeito (ROBERTI et al, 2011
p. 453).

As crises de dor configuram-se como uma das consequéncias mais
importantes na vida do portador de anemia falciforme, exercendo grande influéncia
em seu cotidiano, especialmente em sua qualidade de vida. Estas crises podem ter
como fatores desencadeantes infec¢des, alteracdes climaticas e fatores psicologicos
(ROBERTI et al, 2010; LOBO MARRA; SILVA, 2007, DENNIS-ANTWI, 2011). Para
Zago e Pinto (2007):

dor no paciente falciforme pode ser um sintoma agudo ou crénico.
(...) A topografia mais frequentemente relatada abrange membros
inferiores e superiores. Em casos mais graves, a dor em regido
toracica acompanhada de febre, dispnéia e hipoxemia caracteriza a
sindrome toracica aguda, complicacdo aguda com maior indice de
mortalidade na doenca falciforme.

educacédo para além do usual para a idade da crianca, ou para um tratamento especial em curso,
intervencdes, ou acomodacdes em casa ou na escola”.
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Lobo, Marra e Silva (2007) indicam que as crises de dor podem ser tratadas
nos domicilios dos portadores e, dependendo da intensidade, em hospitais.
Recomendam também que para uma intervencdo eficaz em relacdo a dor é
necesséaria uma abordagem multidisciplinar, orientacéo e informacéo aos portadores
e capacitacdo das equipes que lhes prestam assisténcia. E caracterizam a dor
como:

0 resultado da obstrucdo da microcirculacdo causada pelo
afoicamento das hemacias. Este € o mais dramatico quadro da
doenca, pois as crises algicas ocorrem inesperadamente, muitas
vezes sem prédromos e impactam diretamente a qualidade de vida
do paciente. (...) O quadro algico pode ser agudo, subagudo ou
cronico e vir acompanhado de febre com edema e calor na area
afetada. Os 0ssos mais acometidos sdo Umero, tibia e fémur,;
entretanto, o infarto 6sseo pode ocorrer em qualquer local, sendo
bem documentada a sua ocorréncia nos 0ssos da face, em que pode
vir acompanhado de oftalmoplegia e ptose palpebral. No joelho e
cotovelo, o infarto pode ser confundido com artrite séptica e, nos
demais ossos, com osteomielite (LOBO; MARRA; SILVA, 2007, p.
247).

Para avaliar a dor, os profissionais e familiares utilizam-se de escalas
analdgicas, como as das figuras 1 e 2, para que os portadores indiqguem em qual

situacao se enquadram:

Ministério Governo | .
da Saude Federal Sus =

12345‘6‘78910

ESCALA ANALOGICA DA DOR

Figura 1 Escala Analégica da dor
Fonte: Brasil, 2012
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Ministério Governo
da Saude Federal

RIEEY

ESCALA ANALOGICA DA DOR

Figura 2 Escala Analdgica da dor
Fonte: Brasil, 2012

Em relacdo a dor em portadores de anemia falciforme, Neves et al (2010)
afirmam que:

Outro processo fisiopatolégico que esta relacionado ao aumento da
dor é o surgimento das Ulceras de perna, que afetam
aproximadamente 20% dos pacientes adultos. Surgem na
adolescéncia, com pico de incidéncia apds os 20 anos de idade. As
lesBes (...) estdo, na maioria das vezes, associadas a pequenos
traumatismos; entretanto, podem ocorrer espontaneamente,
normalmente em pele ressecada ou com pequenas fissuras,
podendo assumir grandes proporcdes, com cicatrizacdo prolongada
e recorréncia frequente (NEVES et al, 2010, P. 123).

Para Angulo (2007), a ocorréncia de acidente vascular cerebral (AVC) na
infancia esta comumente associada a anemia falciforme. Para prevencéo de AVC, a
realizacdo do exame Doppler transcraniano € uma acdo que deve constar nos
protocolos de atendimento aos portadores e tem como fungcédo detectar em criancas
e adolescentes o risco de desenvolver o primeiro AVC (BRASIL, 2012). A adogéo

das Diretrizes Brasileiras sobre o uso do exame em criangas e adolescentes:

pode resultar em uma reducéo no risco de derrames nesta populacéo
de pacientes, como demonstrado por evidéncia cientifica,
contribuindo para a redugédo da morbidade e mortalidade e melhorar
a qualidade de vida dos pacientes com doenca falciforme (LOBO et
al, 2011, p.47)

O protocolo brasileiro prevé também a utilizacdo do medicamento hidroxiuréia
para o tratamento da anemia falciforme. Segundo o Ministério da Saude, a partir de
1995, este é o primeiro medicamento que, comprovadamente, previne complicacdes
da doenca falciforme, pois tem efeito direto no mecanismo fisiopatolégico da doenca

e contribui para diminuir os fendbmenos inflamatérios e de vaso-oclusdo (BRASIL,
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2012). Cancado et al (2009), referindo-se ao uso do Hidroxiuréia, listam como
beneficios esperados a diminuicdo dos episddios de dor, que podem até mesmo
desaparecer; aumento da producdo de Hb fetal; aumento, mesmo que discreto, da
concentracdo total da Hb; diminuicdo dos episodios de sindrome toracica aguda, do
namero de hospitalizacbes, do numero de transfusdes sanguineas; regressdo ou
estabilizacdo de danos em Orgdos ou tecidos (baco, rins, cérebro, coracao,
pulmdes), melhora do bem-estar e da qualidade de vida e maior sobrevida
(CANCADO et al, 2009,).

A anemia falciforme traz ainda consequéncias para todo o nucleo familiar do

portador. Como atestam Silva, Bellato e Araudjo (2013):

A anemia falciforme provoca um grande impacto sobre a vida da
familia, especialmente quando se trata de criancas e adolescentes,
uma vez que é uma condigcdo crbnica permanente, requerendo
cuidados por toda a vida, via de regra, produzidos no ambito da
familia (...) um cotidiano marcado por relacbes de cuidado que
exigem dos pais 0 permanente estado de vigilia, bem como pde ‘em
suspenso’ diversas dimensdes da vida familiar e prioriza a rotina do
cuidar. No entanto, essa rotina busca dar um ordenamento, ndo a
atos rotineiros, mas a necessidade de cuidados permanentes e
continuados que se fizeram presentes com a instauracdo da anemia
falciforme e preenchem o dia-a-dia familiar rearranjado conforme a
instauracdo dessas necessidades (SILVA; BELLATO; ARAUJO,
2013, p. 445, grifos das autoras).

Xavier, Ferreira e Santos (2013) também relatam que a doenca faz com que a
familia de portadores de anemia falciforme tenha que se organizar em funcéo do

cuidado para com seus familiares portadores da doenca:

O adoecimento gera crises e momentos de desestruturacdo para a
pessoa e também para a familia, como o primeiro grupo de relacdes.
Na maioria das vezes, sdo os familiares as pessoas mais proximas
das vivéncias dos pacientes. A familia, entdo necessita se
reorganizar e também se adaptar, pois a paciente pode precisar de
cuidados especiais. Os papéis e funcbes devem ser repensados e
distribuidos de forma que auxiliem a paciente a enfrentar a sua
doenca e suas implicagdes. E um momento bastante delicado, tanto
para a paciente quanto para aqueles que fazem parte do seu
cotidiano (XAVIER; FERREIRA; SANTOS, 2013, p. 57).

Ainda, 0 acesso ao tratamento, que na maioria dos estados € realizado nas

capitais, obriga as familias que residem no meio rural a se deslocarem para as
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regides metropolitanas, o que resulta em uma mudanca de atividade econémica dos
responsaveis pela renda familiar, além da adaptagcdo a organizacdo urbana
(SOUSA, 2005).

A forma mais eficiente de identificacdo dos portadores € a triagem neonatal.
No Brasil, no ano de 2001, o Ministério da Saude implantou o Programa Nacional de
Triagem Neonatal (PNTN), pelo Sistema Unico de Saude (SUS), por meio da
Portaria GM/MS n.° 822, de seis de junho de 2001. Tal Programa objetiva promover
a deteccdo de doencas congénitas em todos os nascidos vivos. O Programa esta
previsto para ser implantado em todos os estados brasileiros, em fases, de acordo
com a habilitacdo fornecida pelo Ministério da Saude. Na fase |, é realizada a
triagem para fenilcetonudria e hipotireoidismo congénito. Na fase Il, a triagem para
fenilcetonuria, hipotireoidismo congénito e doenca falciforme. Na fase lll, a triagem
para fenilcetondria, hipotireoidismo congénito, doenca falciforme e fibrose cistica. Ja
a triagem para fenilcetonaria, hipotireoidismo congénito, doenca falciforme, fibrose
cistica deficiéncia de biotinidase e hiperplasia adrenal congénita sdo realizadas na
fase IV (BRASIL, 2002b).

Apresenta-se, a seguir, 0os quadros elaborados por Jesus (2010), em que
estdo descritas a propor¢cdo de nascidos-vivos com Doenca Falciforme e a
proporcdo de nascidos-vivos com Traco Falciforme, nos estados que realizam o

teste do pezinho.

Quadro 1. Proporcao de nascidos-vivos com Doenca Falciforme nos Estados que
realizam o teste do pezinho.

Estados Proporcao de Nascidos
Vivos/Ano
Bahia 1:650
Rio de Janeiro 1:1.200
Pernambuco, Maranhao, Minas Gerais e Goias 1:1.400
Espirito Santo 1:1.800
Rondoénia 1:2.540
Acre 1:3.840
Séao Paulo 1:4.000
Mato Grosso do Sul 1:8.360
Rio Grande do Sul 1:11.000
Santa Catarina e Parana 1:13.500

Adaptado de Jesus, 2010 p. 9.
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Quadro 2. Proporc¢ao de nascidos-vivos com Trago Falciforme nos Estados que
realizam o teste do pezinho

Estados Proporcao de Nascidos
Vivos/Ano
Bahia 1:17
Rio de Janeiro 1:21
Minas Gerais 1:30
Pernambuco, Maranhéo 1:23
Espirito Santo, Goias 1:25
Séao Paulo, Rondbnia 1:35
Acre 1:40
Rio Grande do Sul, Parana e Santa Catarina 1:65
Mato Grosso do Sul 1:70

Adaptado de Jesus, 2010 p. 9.

Observa-se que os dados se referem a 14 estados brasileiros, isto porque
para a implantacédo da triagem neonatal os gestores estaduais devem fazer opcéo e
tomar as providéncias relacionadas para serem habilitados em cada fase prevista,
sendo critérios para mudanca de fases: fluxo bem estabelecido com exames de
triagem e atendimento dos pacientes; garantia do atendimento e acompanhamento
dos pacientes detectados, nas respectivas doencas da fase de implantacéo; fluxo
regular de fornecimento de medicamentos e cobertura uniforme nas diversas regides
(Brasil, 2002b).

Em Goias, o teste para anemia falciforme na triagem neonatal foi implantado
no ano de 2001. Conforme os quadros 1 e 2, neste estado, a incidéncia de nascidos
vivos diagnosticados com doenca falciforme por meio de triagem neonatal € de 1
para cada 1.400 nascidos vivos e o de diagnosticados com traco falciforme é de 1
para cada 25. Os portadores de anemia falciforme necessitam de acompanhamento
por toda a vida e no Sistema Unico de Salde sdo atendidos em Centros de
Referéncia Estaduais (BRASIL, 2012).

Para Jesus (2010 p. 9):

O diagnéstico precoce no PNTN, fundamentado em rede organizada,
tem grande potencialidade de promover notavel impacto nos
indicadores da morbimortalidade; e causar na populacédo brasileira
significativa mudanca na histéria natural da doenca falciforme, onde
a atual taxa de letalidade é de 80% entre as criancas com menos de
5 anos de idade sem o0s necessarios cuidados de saude e a
expectativa média de vida dos portadores é inferior a 50 anos.
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Conforme Brasil, 2012:

No Brasil, devido a grande presenca de afrodescendentes, que sao
uma das bases da populacdo do pais, a DF (doenca falciforme)
constitui um grupo de doencas e agravos relevantes. Por essa razéo,
foi incluida nas agBes da Politica Nacional de Atencdo Integral a
Saude da Populagdo Negra, do Ministério da Saude, e estd no
regulamento do Sistema Unico de Saude (SUS), nos termos da
Portaria n° 2.048, de 3 de setembro de 2009, artigos 187 e 188. Os
dois instrumentos definem as Diretrizes da Politica Nacional de
Atencao Integral as Pessoas com Doenca Falciforme.

A Portaria n° 2.048 (BRASIL,2009) aprova o Regulamento do Sistema Unico
de Saude (SUS). Apresenta-se a seguir 0s artigos 187 e 188:

Art. 187. A Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com
Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias, instituida no ambito
do SUS, obedecerd as seguintes diretrizes:

| - promocgé&o e garantia do seguimento das pessoas diagnosticadas
com hemoglobinopatias pelo Programa Nacional de Triagem
Neonatal - PNTN, recebendo os pacientes e integrando-os na rede
de assisténcia do Sistema Unico de Saude - SUS a partir,
prioritariamente, da Hemorrede Publica e provendo assisténcia as
pessoas com diagnostico tardio de Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias, com a criagdo de um cadastro nacional de
doentes falciformes e outras hemoglobinopatias;

Il - promocao e garantia da integralidade da atencédo, por intermédio
do atendimento realizado por equipe multidisciplinar, estabelecendo
interfaces entre as diferentes areas técnicas do Ministério da Saude,
visando a articulacdo das demais acBes que extrapolam a
competéncia da Hemorrede;

Il - instituicdo de uma politica de capacitagdo de todos os atores
envolvidos que promova a educacao permanente;

IV - promocdo do acesso a informacdo e ao aconselhamento
genético aos familiares e as pessoas com a doenca ou O traco
falciforme;

V - promocao da integracdo da Politica Nacional de Atencéao Integral
as Pessoas com Doenga Falciforme e outras Hemoglobinopatias com
o Programa Nacional de Triagem Neonatal, visando a implementacéo
da fase Il deste Ultimo e a atencéo integral as pessoas com doenca
falciforme e outras hemoglobinopatias;

VI - promoc¢éo da garantia de acesso aos medicamentos essenciais,
conforme protocolo, imunobiolégicos especiais e insumos, como
Filtro de Leucdcitos e Bombas de Infuséo; e

VIl - incentivo a pesquisa, com o objetivo de melhorar a qualidade de
vida das pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias.

Paragrafo Unico. As diretrizes de que trata este artigo apoiam-se na
promocao, na prevencado, no diagnéstico precoce, no tratamento e na
reabilitacdo de agravos a saude, articulando as areas técnicas cujas
acbes tém interface com o atendimento hematolégico e
hemoterapico.

Art. 188. A Secretaria de Atencdo a Saude devera adotar todas as
providéncias necessdarias a implementacdo da Politica Nacional de
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Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias.

Para que fosse instituida esta Politica Nacional, muitas ac¢des foram
realizadas. O protagonismo das pessoas portadoras de anemia falciforme e seus
familiares e o compromisso de muitos profissionais de saude deve ser destacado.
Dentre as organizacdes que congregam pacientes e familiares destaca-se a
Associacdo Baiana das Pessoas com Doencas Falciformes (ABDFAL) e a
Federagcdo Nacional das Associacdes de Pessoas com Doencga Falciforme
(FENAFAL) que congrega 40 associacdes, em 20 estados brasileiros (LIRA,;
QUEIROZ, 2013).

Lira e Queiroz (2013) propdem que o foco da atuacdo das organizacdes de
pessoas com doenca falciforme e seus familiares seja no cuidar da pessoa e nédo da
doenca e que eles sejam sujeitos de sua propria histéria e ndo objetos de cuidado.
Para os autores:

O controle social em doenca falciforme requer um novo tipo de
posicionamento de todos os atores envolvidos (...). E que neste
momento estabelece-se uma relagcédo “DE — PARA” fundamental para
compreensdo da oferta do servico a partir da realidade e da
demanda de quem dele necessita e o utilizara. DE quem vir4 a acéo,
PARA quem servird a acdo. Esta equacdo em saude, que é mais que
uma simples estratégia, significa também um novo olhar para a
pessoa com doenca falciforme a partir do qual a dimensdo do
SUJEITO DE DIREITOS deve-se sobrepujar a visdo passiva do
SUJEITO OBJETO de uma agdo em saude para o qual o Estado se
volta (LIRA; QUEIROZ, 2013, p.136).

Embora exista uma politica nacional voltada para as pessoas com doencas
falciformes, ela ndo tem o alcance necessario. Castelo et al ( 2012), em estudo
sobre a percepcédo das pessoas com anemia falciforme em Macapa, observou que:

60% declararam ndo receber atendimento adequado pelos
profissionais de salde, esse fato esta relacionado a desinformacéo
dos profissionais sobre a doenga, pois 80% relataram que estes
profissionais desconhecem a doenca, tornando uma falha lamentével
frente ao fato da anemia falciforme ser uma doenca genética
descoberta ha 100 anos e para a qual se dispde do diagndéstico
neonatal (CASTELO et al, 2012, p. 5).

A organizacdo ABDFAL tem como principio trabalhar com trés verbos:

conhecer, conviver, viver. Tais verbos sado interessantes por apresentarem
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dimensbes a serem observadas nas acdes destinadas as pessoas com doencas
falciformes:

O primeiro € CONHECER (...), saber tudo sobre anemia falciforme:
sinais, sintomas, complicacdes, medicamento, terapias, estudos, etc.,
de forma que pudéssemos ter subsidios e informacdes aprofundadas
sobre o tema para que foéssemos SUJEITOS das nhossas
reivindicagbes e ndo sermos “teleguiados” (...). O segundo verbo
CONVIVER é a acdo de compreender a partir das informacdes
adquiridas qual é o limite do meu mundo, quais sdo as minhas
possibilidades, meus movimentos, como eu organizo a minha vida
e/ou do meu filho(a) para a convivéncia com a doenca, de forma que
possamos passar da expectativa de quando é que ocorrera a
préxima crise, se vai viver muito ou ndo, para uma perspectiva de
VIDA. (...) O terceiro verbo VIVER. Aprende-se entdo na coletividade
e ndo mais sozinho que o verdadeiro dono da informacéo sobre a
doenca falciforme € ele préprio, reforca-se a autoestima e o
empoderamento, vislumbra-se ultrapassar barreiras. Passa-se a
SER, além da doenca. Nao mais falcémico, ndo mais portador, ndo
mais doente, mas sim PESSOA (LIRA; QUEIROZ, 2013, p. 142,
grifos nossos).

1. 2 CRIANCAS E ADOLESCENTES E ANEMIA FALCIFORME

A crianca tem papéis e imagens diferenciadas ao longo da histéria da
humanidade. Conforme Heywood (2004, p. 21), “a crianca € um constructo social
que se transforma com o passar do tempo e (...) varia entre grupos sociais e étnicos
dentro de qualquer sociedade”.

Santos (2006), ao situar historicamente o sentido de infancia, afirma que nao
havia lugar para a infancia no mundo antigo ou medieval e que isto significa que nao
ha visibilidade politica, social e histdrica para essa situacdo de humanidade nestes
periodos.

Para Ariés (1981), a categoria infancia, como se conhece hoje, surge com a
modernidade. Na Idade Média, a familia cumpria a funcdo de assegurar a
transmissao da vida, dos bens e dos nomes, ou seja, da linhagem, e as criancgas tao
logo conseguiam sobreviver sem a ajuda das maes e das amas passavam a viver
em companhia dos adultos, sem que houvesse distingdo de papéis.

Com a modernidade, as criangas passam, na concepc¢do de Airés, a serem
vistas como imaturas, sendo necessario submeté-las a uma espécie de quarentena

antes de deixa-las unirem-se aos adultos, cabendo a familia uma funcdo moral e
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espiritual, passando a formar corpos e almas. Heywood (2004) apresenta diversos
historiadores que discordam das afirmacdes de Ariés acerca da auséncia de uma
consciéncia a respeito da infancia e conclui que a “infancia durante a ldade Média
nao passou tao ignorada, mas foi antes definida de forma imprecisa, e, por vezes,
desdenhada” (HEYWOOD, 2004, p. 29).

Segundo Santos (2006), no século XVIII, o conceito de infancia apresenta
uma dimenséo historica e social e tem como fundamento a preocupacgéo dos adultos
em relacdo ao que fazer com a infancia. Isto porque o trabalho que antes era
exercido no interior das residéncias passa para as fabricas, trazendo uma
visibilidade para a infancia a partir dos interesses dos adultos.

Partindo da premissa de que a infancia é uma construcao social, abordar-se-a
agui a trajetoria da infancia no Brasil. Santos (2006) apresenta a construcdo do
pensamento brasileiro sobre infancia a partir do periodo colonial em que nao havia
um pensamento sobre a infancia, mas sim diferentes visbes sobre a crianca
indigena, a negra, a mestica e a branca. A autora sintetiza essas visées da seguinte
maneira:

as criancas indigenas eram vistas como seres incivilizados, sem
humanidade ou humanidade “distorcida”. A crianca branca era um
modelo de civilidade, nobre e bela, portadora de humanidade. A
crianca negra um ser sem humanidade, sem direitos a liberdade,
incivilizada, inutil, anénima e invisivel socialmente. A crianca mestica,
resultado de degeneracdo, deficiente em energia e construgdo
mental, sem qualidades culturais, muito feia e sujeito inviabilizador do
futuro da nacdo (SANTOS, 2006, p. 38).

Tendo em vista a especificidade deste estudo, que é a criangca € 0
adolescente portador de anemia falciforme, e que esta patologia chegou ao Brasil
por meio dos africanos escravizados, faz-se necessario abordar, ainda que
brevemente, a historia da crianca negra no Brasil. Estas criangas nem sempre
ficavam com as maes, sendo criadas por outros escravos, de modo que o papel
materno era exercido por outras mulheres do grupo de escravas. Quando atingiam a
idade em que poderiam trabalhar, aos oito anos, passavam ao servico do senhor ou
eram comercializadas (MATOSO, 1991).

Apés a Lei do Ventre Livre, de 1871, observou-se um aumento do nimero de
criancas filhas de escravas nas rodas de expostos, mecanismos cilindricos

colocados nos muros de conventos ou Santas Casas, com uma abertura por onde
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as pessoas que desejavam abandonar criangcas podiam deposita-las sem serem
identificadas. Tal aumento pode ser explicado pelo fato de que o valor de 600$000 a
ser pago aos senhores por cuidarem dos filhos de escravas durante oito anos, podia
ser conseguido em apenas um ano, caso alugassem suas escravas para serem
amas de leite (LIMA; VENANCIO, 1991). Esta pratica antecedia a Lei e pode ser

comprovada pelo andncio:

Aluga-se uma preta, para ama com muito leite, de 40 dias e do
primeiro parto, € muito carinhosa para criancas, ndo tem vicio algum
e é muito sadia e também se vende a cria (JORNAL DO
COMERCIO, 1850, apud LIMA; VENANCIO, 1991, p. 68).

O que a histéria mostra € que as criancas afrodescendentes foram
concebidas como propriedade dos senhores de suas méaes, seja para investimento
para a criacdo de um futuro escravo, seja como possibilidade de renda por meio do
leite de suas méaes, de sua venda como mercadoria ou do recebimento de titulos
pelos valores gastos com seu sustento apods a Lei do Ventre Livre. Essa condicao
delimita também a cronologia de seu lugar social, ou seja, esta cronologia esta
fundamentada em sua preparacédo para o trabalho e exercicio do mesmo.

A partir das visbes sobre as infancia do periodo colonial, de acordo com
Santos (2006), gesta-se a politica do embranquecimento, que tem inicio na década
del1920, pensada a partir da imigragao branco-europeia e que, conforme a autora:

Visava negar a existéncia e excluir os negros, indios e mestigcos da
nacéo brasileira. (...) O conflito pessoal e coletivo foi experimentado
por esses gruos, principalmente por indios e negros, no sentido de
serem obrigados a negar e silenciar sua humanidade e, ao mesmo
tempo, desejar manter suas tradigdes culturais (SANTOS, 2006 p.
37).

No final do século XIX e inicio do século XX, observamos outro movimento
em relagdo ao trabalho das criancas e adolescentes. Vivencia-se neste periodo uma
fase de industrializacdo incipiente, e criancas e adolescentes tornam-se operarios
nas fabricas, gerando reacdes de carater critico por parte de médicos, sanitaristas e
operarios (MOURA, 1991, p.112). Na década de 1890, a reparticdo de Estatistica e
Arquivo do estado de S&o Paulo esclarece em relatério que 0S menores
representam 15% da mé&o de obra empregada nas industrias e 25% na industria
téxtil. Em 1912, o Departamento Estadual do Trabalho apresentou como estatistica
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gue pouco mais de 30% dos operarios no setor téxtil, em 22 estabelecimentos
visitados, era composto por menores, e, em 1919, representavam 40%, em 19
estabelecimentos visitados. Em relacdo aos demais setores da industria, pouco mais
de 15% do total de trabalhadores, em 109 estabelecimentos, era de menores de
idade (MOURA, 1991).

Além do fato de estarem trabalhando nas fabricas, devido as condicbes em
que se encontrava 0 processo produtivo, o0s menores sdo vitimas frequentes de
acidentes de trabalho. Os jornais noticiam estes acidentes e muitas vezes o0s
atribuem a “incapacidade do menor, socialmente concebido como irresponséavel,
incapacidade que é institucional, permeando a Constituicdo de 1891 e a legislacéo
que lhe é subsequente e que visa a organizacdo da familia” (MOURA, 1991 p.122)*,

Segundo Londofio (1991, p. 142), neste periodo o termo menor ganha
também nova conotagdo, passando a designar criancas e adolescentes pobres ou
que cometiam delitos?, e que, por sua condicdo de desamparo material e moral,
deveriam ser tratadas e protegidas pelo Estado, em instituicbes com modelos
importados dos Estados Unidos e da Europa.

Essa visdo de protecdo esta impregnada no cédigo de menores®, que é, na
era republicana, o primeiro ato legislativo a definir o status das criancas e
adolescentes brasileiros, regulamentando o trabalho e as formas de protecéo e
punicao daqueles que se encontravam em situacao desviante.

Na década de 1960, o Brasil € palco de uma ditadura militar que propde um
sistema de assisténcia, aos chamados menores em situagao irregular, promovida
pela FUNABEM e suas similares estaduais, as FEBEMs. De acordo com Rosemberg
(2011), outra acdo governamental neste periodo € a implantacdo de um Plano de
Assisténcia Pré-escolar, que deveria ser executado pela Legidao Brasileira de
assisténcia e que foi consolidado em 1976, por meio de um programa escolar de

massa. Para a autora:

® A brincadeira, natural ndo s6 na crianga, mas também no adolescente, sem ddvida um ato inseguro
na situacdo de trabalho, assume, frente a prole operaria absorvida pelo processo de producao,
proporcdes de ato condenavel (MOURA, 1991, p. 122).
* Na passagem do século, menor deixou de ser uma palavra associada a idade, quando se queria
definir a responsabilidade de um individuo perante a lei, para designar principalmente as criancas
E)obres abandonadas ou que incorriam em delitos (LONDONO, 1991 p.142).

Cddigo de Menores, decreto n° 17.943-a de 12 de outubro de 1927, sofreu alterages pela Lei n°®
6.207, de 1975 e foi revogado pela Lei n°® 6.697, de 1979 (BRASIL, 1979).
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Este projeto teve condicbes de ser implantado em larga escala
porque se coadunava com e se constituia como expressdo da
doutrina de seguranca nacional ao: (1) adotar um novo discurso da
prevencdo (o da seguranca nacional, pois os pobres poderiam
ameacar a integracdo nacional); (2) propiciar uma entrada direta e
visivel do governo federal no nivel local sem passar pelas
administracfes estaduais; (3) basear-se em pequenos investimentos
or¢camentarios, apesar de ser um programa da massa, adotando a
estratégia de participacdo da comunidade, ajustando-se, pois ao
modelo econbmico preconizado pelo Estado de Seguranca Nacional
(ROSEMBERG, 2011 p. 152).

A crianga, e, principalmente, a crianca pobre, constitui-se em objeto para
capilarizar a acao e a ideologia do poder central e, para tal, um programa escolar
que deveria ser responsabilidade do setor educacional € executado por uma
entidade de assisténcia social, destinada a assisténcia aos pobres.

A redemocratizacdo do pais acontece na década de 1980, e, em 1988, é
promulgada uma nova constituicdo, em que criancas e adolescentes tém diversos
artigos a elas dedicados e que lhes da o status de prioridade absoluta. Para
regulamentar os artigos constitucionais, em 1990, é aprovado o Estatuto da Crianca
e do Adolescente, Lei 8069/90. O Estatuto da crianca e do adolescente foi escrito a
partir da contribuicdo de diversos segmentos organizados da populacéo, inclusive

das criancas e adolescentes. O artigo 4°desta lei estabe lece que:

E dever da familia, da comunidade, da sociedade em geral e do
Poder Publico assegurar, com absoluta prioridade, a efetivacdo dos
direitos referentes a vida, a saude, a alimentacdo, a educacao, ao
esporte, ao lazer, a profissionalizagdo, a cultura, a dignidade, ao
respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitéria (BRASIL,
1990).

A concepcéo de crianca e adolescente, presente em todo o texto do Estatuto
da Crianca e do Adolescente, conforme o artigo 6°% é a de que eles séo sujeitos de
diretos “na condicdo peculiar de pessoas em desenvolvimento” (BRASIL, 1990).
Para isto, esta Lei estabelece direitos que asseguram o0 exercicio de um
protagonismo infanto-juvenil.

O ECA aponta como responsaveis pela promocéo de condi¢cdes adequadas
ao desenvolvimento das criancas e adolescentes a familia, a sociedade e o estado.

Também passa a situar a crianga como sujeito de direitos, rompendo com a visao de
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objetos da ac&o e do desejo dos adultos (MUNOZ, 2010). O que se postula é que as
criangas e os adolescentes sdo sujeitos com capacidade para opinar, decidir e agir.

Esta concepcdo de criancas e adolescentes como sujeitos de direitos e
capazes de acOes protagonistas aparece no século XX em movimento mundial para
inclusdo deste segmento da populagédo. O que se propde € que eles sdo capazes de
participar das decisbes relativas a seu cotidiano e que, além disso, demonstram
autonomia em suas ac0es, isto €, ainda que sejam vistos como objeto das acdes
dos adultos, encontram formas de efetivarem suas vontades (SARMENTO, 1997;
SOARES E TOMAS, 2004).

Soares e Tomas (2004) contextualizam as concepc¢des acerca de criancas e

adolescentes nos séculos XX e XXI de seguinte maneira:

Ao longo do século XX emergem sucessivas imagens da crianca
como sujeito de direitos, das quais ndo podem ser dissociados os
contributos dados pelos sucessivos esforcos legislativos,
consubstanciados em documentos com a Declaragcdo de Genebra
(1923), a Declaracdo Universal dos Direitos da Crianca (1959) e a
Convencéao dos Direitos da Crianca (1989). (...) No inicio do século
XXl, (...) assume-se como impreterivel a promo¢do de uma imagem
de crianca cidada (Sarmento, 1999), acentuando-se a
indispensabilidade da promoc¢do da sua inclusdo no processo de
cidadania, o que implica, para além de outros aspectos, a valorizacédo
e aceitacdo da sua voz e a sua participagcdo nos seus cotidianos, ou
seja, nos diversos ‘mundos’ que a rodeiam e onde esta inserida
(SOARES; TOMAS, 2004, p.142).

Entretanto, esta ndo é uma postura majoritaria na sociedade e, neste sentido,

Soares e Tomas (2004) afirmam que:

os cotidianos infantis sdo caracterizados pela auséncia de voz e agéo
da parte da crianca e perfeitamente moldados pela acdo do adulto e
dependentes da leitura que esse mesmo adulto faz sobre o “melhor
interesse da crianga” (SOARES; TOMAS, 2004, p 137).

As criancas e adolescentes séo, desta forma, sujeitos de direitos no panorama legal,
mas ainda ndao conseguem exercer estes direitos de forma integral. Neste contexto,
se situam as criangas e adolescentes portadores de anemia falciforme.

Até este momento, referimo-nos as criancas e adolescentes de forma geral,
no entanto, entendemos que € necessario explicitar o periodo da adolescéncia.
Moreira (2012) defende que:
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a fase da adolescéncia € um periodo marcado por mudancas e
transformacfes que condicionardo a vida dos jovens quando
atingirem a fase adulta. Pode ser considerada como uma fase de
transicdo ou, no sentido figurado, semelhante a um salto que se da
da infancia para as responsabilidades do ser adulto. Os adolescentes
possuem uma realidade social bastante singular, caracterizando-se
como um grupo de pertenca com diversas formas de pensar, agir, ser
e fazer do mundo e da vida um imaginario bastante diversificado,
dotado de particularidades inerentes aos seus desejos, anseios e
sonhos, entendendo esses fendmenos também de uma forma
singular (MOREIRA, 2012, p. 88).

Ja para Muioz (2012, p. 38), “a adolescéncia aparece como um periodo de
grandes mudancas bioldgicas, fisicas, psicoldgicas e sociais, em que o ser humano
define sua identidade pessoal e social e se ajusta ao entorno”. Mufioz  também
afirma que diversos critérios podem ser estabelecidos para a definicdo da
adolescéncia, quais sejam:

1. Critério cronoldgico: define a adolescéncia entre a idade de 10/12
anos até 20/21 anos.

2. Critério legal: O Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), no
2° artigo, situa a adolescéncia entre os 12 e 0os 18 anos.

3. Critério do desenvolvimento fisico: a adolescéncia aconteceria
entre a puberdade e o momento em que o desenvolvimento fisico
esta quase concluido (por volta dos 20 anos).

4. Critério socioldgico: a adolescéncia aconteceria no momento em
gue a sociedade deixa de perceber o ser humano como crianga,
porém ainda ndo o percebe como adulto com papéis e funcdes
estabelecidos.

5. Critério psicolégico: a adolescéncia aconteceria no momento em
que o ser humano iniciasse sua reorganizacéo psiquica (MUNOZ,
2012, p. 39).

Da perspectiva de Santos et al (2014), a adolescéncia:

€ uma etapa da vida humana entremeada de transformacoes,
conflitos, desafios, crises e descobertas. Estd articulada a varias
dimensdes e inter-relacionada ao nivel individual e ao coletivo, 0 que
amplia o entendimento do existir adolescente para além de um
processo biolégico de vivéncias organicas. (...) Um fenémeno Unico e
diverso, pois as necessidades dos adolescentes dependem do meio
social, cultural, econdmico e psicologico em que vivem (SANTOS et
al, 2014, p. 64).

Tanto Santos quanto os autores colaboradores sao enfermeiros que “realizam
oficinas ludico-pedagdgicas, balizadas na metodologia participativa, com grupos de
adolescentes, em escolas publicas de ensino fundamental’, e, a partir desta

intervencao, afirmam que:
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para atuar de maneira integral faz-se necessario entender e analisar
0s adolescentes numa perspectiva multidimensional e articulada ao
nivel individual e ao coletivo (...) desenvolver a orientacdo para o
autocuidado, ampliar o acesso a atividades educativas e recreativas
e estimular o protagonismo deles, por meio de ac¢des coletivas.(...) O
desenvolvimento de um vinculo de confianca entre o adolescente e 0
profissional é a base para qualquer trabalho educativo, possibilitando
a discussao e reflexdo de tematicas de interesse deles, por meio de
uma linguagem simples (SANTOS et al, 2014, p. 66-67).

Em relacdo aos adolescentes com anemia falciforme, Xavier, Ferreira e
Santos (2013), a partir de estudo com mulheres adultas com diagndstico tardio de

anemia falciforme, destacam que:

a ocorréncia de atraso no crescimento e desenvolvimento em
criancas com anemia falciforme tem sido relatada por diversos
autores (...) e expde a adolescente a sofrer comportamentos
preconceituosos, isso, muitas vezes, resulta em uma pessoa
estigmatizada, principalmente no ambiente da escola. Jovens com
anemia falciforme se sentem infantilizadas, inferiores na sua
maturacdo sexual em relagcdo aos seus colegas e, muitas vezes,
submetidas a apelidos que levam ao disturbio da autoestima, pois as
transformacBes no corpo destas criangcas e jovens nao ocorrem no
mesmo ritmo que nos corpos de amigas da mesma idade (XAVIER,
FERREIRA E SANTOS, 2013, p. 51).

Por sua vez, Batista (2008, p. 90) ressalta que a anemia falciforme:

compromete significativamente o cotidiano dos adolescentes,
interferindo qualitativamente em seu desempenho escolar, nas suas
atividades sociais, incluindo o lazer e a brincadeira, acarretando,
ainda, alteracbes em seu desenvolvimento fisico, mental e social.
(...) para eles, a anemia falciforme constitui uma doenca que pode,
em alguns momentos, limita-los, mas que ndo constitui um fator
impeditivo no seu processo de adolescer, porque eles aprendem a
contornar estes obstaculos criando estratégias de superacao.

1.3 VULNERABILIDADE

Segundo Ayres (2009), a utilizacdo do termo vulnerabilidade tem como
marco inicial o inicio da década de 1990, como um novo instrumental para
compreender e intervir sobre a epidemia da AIDS, por um grupo de pesquisadores
da Escola de Saude Publica da Universidade de Harvard. No entanto, a
vulnerabilidade de criancas e adolescentes esta descrita, também, em documentos
internacionais e nacionais referentes a ética em pesquisa com seres humanos,
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expresso em artigos que definem as possibilidades e exigéncias para a realizacao
de pesquisas envolvendo estes sujeitos. Como esclarece Neves (2007, p. 30):

O primeiro texto, no ambito da bioética, em que a nocdo de
vulnerabilidade bioética surgiu com uma significacdo ética especifica
foi o Belmont Report: ethical principles and guidelines for the
protection of human subjects of research, (...) no qual a nocédo de
vulnerabilidade € introduzida para classificar, de forma particular,
tanto pessoas singulares, como populacdes que se encontram numa
situacdo de exposicdo agravada a serem feridas, isto é, a serem
prejudicadas nos seus interesses pelos interesses de outrem no
ambito da investigacdo biomédica e, mais especificamente, no da

experimentacdo humana (grifos do autor).

Na area da saude, o termo vulnerabilidade tem sido abordado como uma
possibilidade de ir além das perspectivas tradicionais de analise do processo saude-
doenca incorporando diversas dimensdes da existéncia humana. Para Sanchez e
Bertolozzi (2007), o conceito de vulnerabilidade esta em processo de construcao,
englobando aspectos individuais, coletivos e contextuais que levam a suscetibilidade
de doencas e agravos. Referindo-se a vulnerabilidade na pratica clinica da saude da
crianca, Almeida (2007, p. 327) afirma que:

Incapaz para tomar decisdes, a crianca esta dependente do processo
de decisdo que incumbe aos seus representantes. Fator de
vulnerabilidade sobretudo em processos de decisdo terapéutica,
relativa a questdes vitais para a sua sobrevivéncia. Maior
vulnerabilidade decorre de sua incapacidade de se auto-defender.

Poderdo ser alvo facil de agressfes a sua autonomia, a sua
dignidade, a sua integridade.

Ja para Castellanos (2011), a vulberabilidade infantil:

infantil define-se em relacdo ao desejo adulto, tanto aquele que visa
seu dano moral ou fisico quanto aquele que objetiva a sua protecao.
Sendo assim, o universo infantil define-se “em oposicado” e “a partir”
dos sentidos presentes no universo adulto. (...) Elemento que
possivelmente melhor delimita o conceito moderno de infancia, a
vulnerabilidade infantil pressupde um olhar que encontra as criangas
nas tramas familiares, nas malhas sociais, nos contextos sociais que
constituem seus espagos cotidianos de existéncia. A crianca, mais
gue o adulto, é vista como um ser intermediado por contextos fisicos,
psicolégicos e sociais, sujeita que esta a esses contextos
(CASTELLANOS, 2011 p. 50, 51).

Uma outra abordagem de vulnerabilidade € proposta por Castel ( 2010),
que insere a nocao de zonas diferentes da vida social na medida em que a relacéo

do trabalho for mais ou menos assegurada e a inscricdo em redes de sociabilidade
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mais ou menos sdlida. Em sua perspectiva, a zona de vulnerabilidade é definida
como aquela em que se vivencia a precariedade do trabalho e a fragilidade dos
suportes de proximidade, configurando-se como zona intermediaria entre dois
extremos: a integracdo e a desfiliacdo®. Esta definicdo parece pertinente a este
estudo, tendo em vista a situacéo da populagédo afrodescendente no Brasil, que € de
desigualdade em relagdo a populacdo branca. Em relacdo a saude, a situacdo de
vulnerabilidade social se entrelagca com outras vulnerabilidades e, segundo Lopes
(2005, p. 9):

Além da insercdo social desqualificada, desvalorizada
(vulnerabilidade social) e da invisibilidade de suas necessidades
reais nas acfes e programas de assisténcia, promoc¢do de saude e
prevencdo de doencas (vulnerabilidade programética), mulheres e
homens negros vivem em um constante estado defensivo. Essa
necessidade infindavel de integrar-se e, ao mesmo tempo, proteger-
se dos efeitos adversos da integracdo, pode provocar
comportamentos inadequados, doencas psiquicas, psicossociais e
fisicas (vulnerabilidade individual).

A vulnerabilidade social insere-se na chamada questdo social, que,
segundo Castel (2010), foi nomeada pela primeira vez em 1830, sendo suscitada a
partir da constatacdo do pauperismo presente na sociedade pés-revolucéo industrial,

sendo:

momento essencial aquele em que pareceu ser quase total o divorcio
entre uma ordem juridico-politica, fundada sobre o reconhecimento
dos direitos dos cidadaos, e uma ordem econémica que acarreta uma
miséria e uma desmoralizacdo de massa (CASTEL, 2010 p. 30).

A partir do pensamento de Netto (2001), Montano (2012) indica também o
periodo de 1830 a 1848 como a origem da utilizacdo da expressao “questao social”
e aponta que esta “constitui-se a partir da separagcédo positivista, no pensamento
conservador, entre o econdmico e o social, dissociando as questdes tipicamente
econdmicas das “questdes sociais” (MONTANO, 2012, p. 271, grifos do autor).

As intervencgfes estatais ou da sociedade sobre a questdo social ja estavam
presentes nas sociedades pré-industriais da Europa ocidental (CASTEL, 2010). Na

atualidade, ela se reveste de caracteristicas diferenciadas, e 0 que se constata € a

® Zona de integracdo: vivéncia de trabalho estavel e associada com insercao relacional sélida em
grupos familiares e sociais; zona de desfiliacdo: auséncia de insercdo em atividade produtiva e
isolamento social.

38



presenca de uma grande quantidade de “supranumerarios” que sao supérfluos e
que, por esta razdo, o que o estado objetiva é amenizar esta presenca e torna-la
discreta ao ponto de apaga-la. No entanto, a dindmica das relacbes sociais nao
permite que os poderosos e os integrados se isolem. Os vulneraveis e desfiliados
fazem-se presentes e é preciso entender que os trés ultimos estdo em um mesmo
conjunto (CASTEL, 2010). Este conjunto tem em comum o fato de viver do trabalho,
Ou seja, constituir-se na classe trabalhadora.

Nas sociedades pré-industriais, a questao social pode ser caracterizada por
uma inquietacdo quanto a capacidade de manter a coesdo em uma sociedade. A
coesdo € ameacada por grupos que se diferem quanto a sua capacidade ou ndo
para o exercicio do trabalho. Um grupo é dos que ndo conseguem suprir por Si
mesmos suas necessidades basicas por ndo poder trabalhar devido a idade (idosos
e criancas) ou em funcdo de deficiéncias fisicas ou mentais, e, por esta razado, sao
os clientes potenciais de ac¢des socioassistenciais. Outro grupo constitui-se daqueles
que tém capacidade para o trabalho e ndo a exercem. Este ndo exercicio tem como
esteio o fato de que o trabalho ndo pode ser regulado sob o “modelo do mercado”,
ou seja, ndao ha trabalho para todos, fazendo com que os trabalhadores vivenciem
uma vulnerabilidade de massa (CASTEL, 2010).

Em relacao tal periodo, Pinheiro (2013, p. 58) ressalta que:

Toda essa politica repressiva aos individuos considerados
“vagabundos” nas sociedades pré-industriais leva-nos a inferir que a
guestdo social, que se expressa nas condicdes de vulnerabilidade
desses trabalhadores sem trabalho, era tratada como uma questao
de policia. A partir da estigmatizacao da miséria, do isolamento social
e da falta de trabalho, o poder estatal criminalizou os pobres e ao
mesmo tempo legitimou os meios regulamentares e policiais para
enfrentar os eventuais tumultos provocados por eles e pelos
desempregados, e mesmo pelos trabalhadores empregados, embora
em condicBes de trabalho e salario degradantes.

A revolugao industrial reintroduz a questao social com novas bases, sendo
tarefa principal da politica social a de dar sustenta¢do ao livre contrato de trabalho,
podendo ser formulada como a questdo da reorganizacdo do trabalho. No quadro

abaixo é possivel visualizar as caracteristicas da questdo social do periodo pré-

revolugdo industrial até os dias atuais.
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Quadro 3 Caracteristicas da questao social: pré-revolucao industrial até século XXI

RELACOES DE

TRABALHO E
) CARACTERISTICAS ~ ACOES soOclo
PERIODO DO SISTEMA QUESTAO SOCIAL ASSISTENCIAS
ECONOMICO
Invalidos — inaptos Socorro em todas as
L para o trabalho circunstancias da vida
Organizagdo do . .
. .| (criancas, idosos
. ~ Trabalho e do Comércio - . .
Pré-Revolucéo L deficientes) Punicéo e coercéo
) Monopolios i
Industrial . Validos — aptos para para o trabalho
Comerciais

o trabalho, mas n&o o
fazem (vagabundos e Financiamento de
mendigos) membros da sociedade

Tutelas corporativas

Direito ao socorro
Livre acesso ao
Revolucao Industrial | mercado Ajudados através do
Séculos XVIII e XIX Contrato de trabalho . . trabalho

Indigentes validos ) .
por tarefas Financiamento
publico

Indigentes invalidos

Contrato de trabalho
Salario minimo e

Direitos Sociais
mensal

. . L. Trabalhadores Seguridade Social
Século XX Sociedade do salério . g .
) ameagados por riscos Politicas de
Crescimento ~
A Integracao
econdmico
Estado Social
Desemprego
Populacdo empregada
com direitos trabalhistas Direitos sociais como
Final do Século XX € minoritaria , . obstaculos
. . . Supranumerarios L . ~
Inicio do Século XXI Precarizacéo e Politicas de insercao
flexibilidade do trabalho Ajuda Social
Globalizagéo da
economia

Fonte: Castel, 2010

De acordo com o quadro acima, pode-se observar que a questdo social esta
diretamente ligada a questdo do trabalho. Na perspectiva positivista, as duas
guestdes séo fatos isolados, relacionados a capacidades individuais. Na perspectiva
marxista, entretanto, fazem parte do modo de producdo capitalista (MONTANO,

2012). O modo de producéo é definido por Marx e Engels (2009 p. 24) como:

Uma forma determinada da atividade dos individuos, de uma forma
determinada de exteriorizarem a sua vida, de um determinado modo
de vida dos mesmos. (...) Aquilo que eles sao coincide, portanto, com
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a sua producdo, com o que produzem e também com 0 como O
produzem (grifos dos autores).

Castel, segundo Pinheiro (2013), acredita:

na possibilidade de compreender a emergéncia do Estado social pela
entrada em cena de um terceiro personagem, que realizou a
mediacdo entre os arautos da moralizagdo do povo e os partidarios
da luta de classes. Uns e outros se instalaram em posicoes
simétricas: a cordialidade das pessoas de bem em relacdo aos
miseraveis, de um lado; a Iluta dos explorados contra os
exploradores, de outro. Para o autor, essas posi¢cdes sao simétricas
porque ndo ha nada de comum nem negociavel entre um e outro,
pelo contrario, o Estado social comeca sua carreira quando o0s
poderosos deixam de dominar sem restricbes e quando fracassa a
tentativa do povo de resolver a questdo social por sua conta propria.
Seria nesse momento que entraria em cena 0 espago para as
mediacbes, que oferece um novo sentido ao social: ndo mais
dissolver os conflitos de interesses pelo gerenciamento moral nem
subverter a sociedade pela revolucdo, e sim negociar compromissos
entre posicbes diferentes, superar o moralismo dos filantropos e
evitar o socialismo dos revolucionarios (PINHEIRO, 2013, p.62).

A partir da revolucgéo industrial, consolida-se o0 modo de producéo capitalista,
no qual a producdo estd organizada a partir da relacdo de duas classes sociais
fundamentais: a classe burguesa, proprietaria dos meios de producéo; e os que para
sobreviver contam com sua forca de trabalho, a classe trabalhadora. Da relacéo
entre estas duas classes, sdo erigidas estruturas que tém a funcéo de manutencéo
do modo de producdo. Entre tais estruturas estdo as politicas sociais destinadas a
intervir na questdo social, que € intrinseca ao modo de producdo (MONTANO,
2012).

Diferente da perspectiva de Castel, Montano (2012, p. 280) afirma que, para
caracterizagdo historico-critica da questdo social, deve-se considera-la como
fendmeno proprio do modo de producéo capitalista, constituido da relacdo capital-
trabalho a partir do processo produtivo, suas contradicdes de interesses e suas
formas de enfrentamento e lutas de classe. Expressa a relacdo entre as classes (e
seu antagonismo de interesses) conformadas a partir do lugar que ocupam e do
papel que desempenham 0s sujeitos no processo produtivo. Neste sentido, para
Pinheiro (2013, p.61), “as politicas sociais, portanto, s6 podem ser compreendidas e
justificadas no contexto da estrutura capitalista e no movimento histérico das

transformacdes dessas mesmas estruturas”.
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Neste trabalho, concorda-se com Marx e Engels (2009) que a posicao
ocupada pelas pessoas esta relacionada a produgdo. O que se presencia é a
vulnerabilizacdo, a partir da ndo insercdo, nao integracao, exclusao que nada mais é
do que a auséncia de trabalho para todos, pois o capital ndo precisa de tantos
trabalhadores em acdo. E o contingente dos que estdo fora continua integrado ao
sistema na condicdo de exército industrial de reserva que pressiona e garante
trabalhadores perfeitamente adaptados as novas relacbes de trabalho flexiveis
(MARX E ENGELS, 2009).

Para Castel (2010), a precarizagédo e flexibilidade do trabalho permitem
compreender 0s processos que alimentam a vulnerabilidade social e produzem o
desemprego e a desfiliacdo. Para ele, observam-se trés pontos de cristalizacdo da
relacdo capital — trabalho, a partir do final do século XX e inicio do século XXI: a
desestabilizacdo dos estaveis; a instalacdo da precariedade; e o déficit de lugares
ocupaveis na estrutura social. Isto faz com que os trabalhadores estejam

constantemente em vulnerabilidade, com a vida por um fio.

1.4 VULNERABILIDADE E SAUDE

A saude figura na Constituicao Brasileira como:

direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas
sociais e econOmicas que visem a reducao do risco de doenca e de
outros agravos e ao acesso universal e igualitdrio as acbes e
servigos para sua promocéo, protecdo e recuperagdo (BRASIL,
1988, Art. 196).

No entanto, este direito ndo é garantido a todos e, dentre os que estéo alijados, um
grupo, o dos afrodescendentes, apesar de representar 51% da populacéo brasileira,
encontra-se na zona de vulnerabilidade e desfiliacdo, ndo tendo seus direitos
garantidos.

A salde constitui-se como aspiracdo dos seres humanos desde seus
primordios. Em qualquer grupamento humano de que se tem noticia, observam-se
praticas para a conservacao da saude. Nestas praticas, na maioria das vezes, estao
presentes pessoas com saberes e instrumentos para intervencao no sentido da cura

de males que afetam os individuos e coletividades. Desde os feiticeiros, pajés,
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curandeiros, bruxas, magos até os profissionais de salde de nossa época. Porto
(200-) identifica quatro paradigmas em relacdo as intervengdes em saude:

1 — paradigma magico: caracterizado como periodo pré-hipocrético
onde existe uma casta intermediaria entre o homem e as divindades
gue assume o papel de curador. Suas fun¢des séo fruto de uma acgéo
divina e, por isso, tem o poder de vida e de morte sobre seus
pacientes;

2 - O periodo hipocratico desvinculou a medicina das praticas
magicas e religiosas e estabeleceu os principios do exame clinico,
colocando como base da pratica médica a anamnese e 0 exame
fisico, além de definir normas éticas para o exercicio da profisséo,
consubstanciadas no Juramento Hipocratico que chegou até nossos
dias;

3- modelo biomédico teve inicio na obra de Vesalius, publicada em
1543, recebeu forte reforco com o Relatério Flexner, que teve como
base a filosofia positivista, além de ter incorporado os fundamentos
cartesianos que separam corpo e mente, reforcando a visdo
mecanicista que simplifica o organismo como se ele fosse uma
maquina como outra qualquer, sem levar em conta a complexidade
da pessoa humana,;

4 - modelo biopsicossocial considera o paciente em seus aspectos
biolégicos (bio), emocionais e afetivos (psico) e em suas relacdes
com outras pessoas e com 0 meio em que vive (social ).

Apesar de apresentarem uma cronologia em seu aparecimento na historia, estas
concepcgdes continuam presentes no cotidiano das acdes dos profissionais de saude
(Porto, 200-). Uma concepg¢édo que influencia fortemente o pensamento sobre o
conceito de saude é a da chamada “determinacé@o social do processo de saude e
doenca” em que as condicbes de saude de uma determinada populacdo séo
influenciadas pela organizacéo social presente nesta mesma sociedade (CAMPOS,
2009).

Os fatores biolégicos tém papel nos modos de viver e adoecer, mas a posi¢ao
dos sujeitos na sociedade, que esta relacionada com fatores como classe social,
cultura e organizacdo do Estado, podem fazer com que pessoas com uma mesma
doencga, no caso deste estudo a anemia falciforme, tenham diferentes percursos em
seu processo saude-doenca e diferentes possibilidades de viver e morrer. Para
Akerman et al (2009, p. 117):

A producdo de saude decorre de determinadas condigbes sdcio-
histéricas, do jogo de interesses entre sujeitos que disputam
recursos, cuja apropriacdo pode favorecer ou ndo distribuicdo
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equitativa, da qual resultam graus de acesso da populagéo a bens e
consumo para a reproducao da vida.

Como ja discutido, as relacbes capitalistas séo erigidas a partir do
antagonismo entre duas classes: os trabalhadores e os proprietarios dos meios de
producdo. Sendo a primeira explorada pela segunda, estas s&o relacdes de
desigualdade desde sua origem e acarretam 0 estabelecimento de arranjos para
disseminacao da desigualdade em todos os ambitos da vida de uma determinada
sociedade. Na saude, as relacdes de desigualdade social podem ser definidas
como: “as diferencas produzidas pela inser¢cdo social dos individuos e que estdo
relacionadas com a reparticdo do poder e da propriedade” (BARATA, 2009, p. 462).

Para a verificacdo das desigualdades sociais em saude, a concepgao socio-
historica adotada neste estudo tem como possibilidade “incorporar como
determinantes do processo saude-doenca tanto a estrutura de classes quanto as
outras variaveis socioeconémicas habitualmente utilizadas para construir escalas de
estratificacdo” (BARATA, 2009 p. 476).

Desde que Hipdcrates, no século V a.C., recomendava a observacao de
fatores ambientais na origem das doencas 0s que se ocuparam da intervencgéo para
produzir saude nas popula¢des buscaram a criacdo de métodos para estabelecer
qual a influéncia de fatores de diversas naturezas na saude e na doenca das
populacdes, constituindo-se a epidemiologia com ciéncia no século XX
(ROUQUARIOL, 2009; BONITA; BEAGLEHOLE; KJELLSTROM, 2010). Em relacdo
a epidemiologia, Rouquariol (2009) assegura que:

Pode-se de maneira simplificada, conceitua-la como: ciéncia que
estuda o processo saude-doenga em coletividades humanas,
analisando a distribuicio e os fatores determinantes das
enfermidades, danos a salde eventos associados a saude coletiva,
propondo medidas especificas de prevengdo, controle, ou
erradicacdo de doencas, e construindo indicadores que sirvam de
suporte ao planejamento, administracdo e avaliacdo das acbes de

rotina, em consonéncia com as politicas de promog¢do da saude
(ROUQUARIOL, 2009, p. 321, grifos da autora).

Conforme Ayres et al (2009), a epidemiologia tem como caracteristica atuar
sob trés enfoques: o controle técnico, o comportamento coletivo e a variagdo
quantitativa, por meio da distribuicdo de casos em um determinado espaco e tempo.

Atualmente, nas préaticas de saude, o conceito mais utilizado para estabelecer a
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relacdo entre os modos de organizacao social e os processos de saude e doenca é
o de risco.

Este conceito comeca a ser introduzido na epidemiologia em 1920 e tem suas
bases epistemoldgicas nas contribuicdbes de Sir Willam Heaton Hamer, que
estabeleceu relacdes entre agentes bacteriolégicos e ocorréncia de casos em
relacdo a determinadas populac¢des, o que deu origem a chamada epidemiologia da
exposicao. Na epidemiologia da exposicdo, o objeto € 0 risco que uma exposicao

apresenta para a saude do individuo ou da coletividade. Desta maneira:

[0] objeto epidemioldgico passou a ser delimitado como uma relagdo
entre infectados/suscetiveis, que se define como oportunidade de
exposi¢cdo ao agente causal de uma doenca (AYRES ET AL, 2009 p.
383, grifos dos autores).

Para Ayres et al (2009), a perspectiva do risco identifica grupos afetados e
sua distribuicdo, mas com pouca informacéo sobre significados mais concretos da
distribuicdo e assim sendo tem limites para influir nas acbes preventivas. Esta
abordagem foi utilizada em relagdo a epidemia de AIDS, criando o conceito de
comportamento de risco como instrumental para praticas preventivas, com vistas a
mudanca de comportamentos a partir de informacao aliada a vontade individual.

Tal abordagem culpabiliza o sujeito pela exposicdo ao risco e levou a
estigmatizagao de grupos de risco, sendo amplamente combatida por estes grupos.
A mudanca de comportamentos ndo esta relacionada simplesmente ao acesso a
informacgdes, mas também a coercdes e disponibilidade de natureza politica, juridica
e até policial que estdo desigualmente distribuidas.

Ayres et al (2009) introduzem a proposta de se considerar ndo o risco, mas a
vulnerabilidade dos individuos, a partir de outros aspectos que classificam como
eixos distintos e interdependentes: as dimensdes individual, social e programatica da
vulnerabilidade. A analise de vulnerabilidade é inversa a de risco. A analise de risco
parte de uma racionalidade analitca com fenémenos partidos, isolados,
discriminados. Ja a de vulnerabilidade, de uma racionalidade sintética com fulcro na
construcdo de significados, a agregagcdo de elementos que contribuam para a
compreensao dos fenbmenos como totalidade em uma dinamica complexa (AYRES
et al, 2009). Em sintese:
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As abordagens de reducéo de vulnerabilidade tém procurado ampliar
do plano individual para o plano das suscetibilidades socialmente
configuradas o alvo de suas intervencdes, (...) assume[m] uma
responsabilidade que se estende para além da tarefa de apenas
alertar para o problema. (...) Mais que ser informadas, € preciso que
as pessoas saibam como se proteger e se mobilizem para que as
situacdes estruturais que as tornam suscetiveis ao adoecimento
sejam de fato transformadas (AYRES et al, 2009, p. 402).

1.4.1 Papel social e saude

Historicamente, observamos diversas posturas na relacdo entre profissionais
de saude e doentes sendo que na maioria das vezes aos doentes € reservado o
lugar de paciente, que conforme definido pelo Dicionarioweb é “pessoa, que padece
ou vai padecer. Doente. O que recebe a acdo de um agente”. Para Onocko Campos
e Campos, (2009, p. 679) “Amiude, o paciente é concebido como alguém que né&o
sabe e que deve obedecer as prescricdes, as quais por sua vez ndo sado negociadas
com o sujeito em questdo”. Esta conduta por parte dos profissionais de salde pode
se concretizar em atos de violéncia contra 0s usuarios dos servigos de saude. Para
Santos et al (2011, p. 85):

A violéncia institucional € abordada como um fato presente no
cotidiano do trabalho hospitalar, e definida sob dois aspectos: por
omissdo e por comissdo. A primeira engloba a negligéncia e o
descaso em relagcdo aos usuarios do sistema de salde nao
atendendo, assim, a suas necessidades basicas. A segunda
relaciona-se a procedimentos desnecessarios e/ou indesejaveis,
voltando-se ao aspecto técnico da assisténcia.

A violéncia institucional na area de saude é discutida por Melo (2007). Para a

autora, este fendbmeno é concebido como:

decorrente das relagcdes de poder assimétricas e geradoras de
desigualdades, predominantes na sociedade capitalista
contemporanea e incorporadas a cultura hegemdnica das relacbes
sociais estabelecidas nas instituicbes sejam elas publicas ou
privadas (...) manifestando-se de varias maneiras, dentre as quais se
destacam as peregrinacdes por diversos servicos na busca por
atendimento, maus tratos de profissionais para com 0s usuarios,
frieza, rispidez, falta de atencdo e negligéncia e violagdo dos direitos
reprodutivos, constituindo condutas que remetem a discriminacao
(MELO, 2007, p. 33).
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Aguiar (2010), em estudo sobre maternidades publicas, identifica como
violéncia institucional a postura de profissionais de salude em relagdo as usuarias
dos servicos de saude. Ela constata que a autonomia, subjetividade e fala s&o
impedidas ou anuladas.

Para Minayo e Souza (1997), “a violéncia consiste em ac¢des humanas de
individuos, grupos, classes, nacdes que ocasionam a morte de outros seres
humanos ou que afetam sua integridade fisica, moral, mental ou espiritual”’
(MINAYO, SOUZA, 1988, p. 514). Ja Marilena Chaui (1998) esclarece que:

Etimologicamente, violéncia vem do latim vis, for¢a, e significa: 1)
tudo o que age usando a forga para ir contra a natureza de algum ser
(é desnaturar); 2) todo ato de forca contra a espontaneidade, a
vontade e a liberdade de alguém (€ coagir, constranger, torturar,
brutalizar); 3) todo ato de violacdo da natureza de alguém ou de
alguma coisa valorizada positivamente por uma sociedade (é violar);
4) todo ato de transgressdo contra aquelas coisas e acdes que
alguém ou uma sociedade define como justas e como um direito; 5)
consequentemente, violéncia € um ato de brutalidade, sevicia e
abuso fisico e/ou psiquico contra alguém e caracteriza relacbes
intersubjetivas e sociais definidas pela opressao, intimidacdo, pelo
medo e pelo terror (...) trata seres racionais e sensiveis, dotados de
linguagem e de liberdade como se fossem coisas, isto €, irracionais,
insensiveis, mudos, inertes ou passivos (CHAUi, 1998, p. 2).

Existem, todavia, outras posturas que adotam o pressuposto de que a
relacdo a ser estabelecida deve ser a de que os doentes sdo sujeitos e devem ter

autonomia em suas acgdes. Conforme Lobo, Marra e Silva (2007):

0 modelo médico tradicional, no qual o paciente adota uma atitude
passiva, deve ser rejeitado, dando lugar a uma relagdo mais
igualitaria, na qual o paciente passa a ser visto como parte ativa na
tomada de decisbes de seu tratamento (LOBO; MARRA; SILVA,
2007, p. 257).

Onocko Campos e Campos (2009) propdem que o trabalho em saude deve

ter em conta a autonomia do sujeito:

Trabalhar em prol da producdo da salude demanda-nos uma outra
atitude como cidaddos, como professores, como membros de
equipes de saude. Nossa funcdo é p0Or-nos a servico da defesa da
vida, como agentes que se deixam tocar, sujeitos que também
sofrem interferéncia da vida que pulsa. Colocar nossa dimensao
técnica do trabalho a servico das estratégias de vida dos préprios
usuarios, e ainda, importante, seria 0 resgate da dimensdo da
autonomia. Tanto do seu reconhecimento (ela existe nem que seja
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em potencial, sempre ha a possibilidade de autonomia em usuarios,
trabalhadores, comunidades), quanto de sua co-producao
(ONOCKO CAMPOS; CAMPQOS, 2009, p. 684).

Mesmo em relacdo as acdes impositivas dos profissionais de saude, esta
autonomia é exercida. Sousa (2005) a verifica, em relacdo as criancas e
adolescentes portadores de anemia falciforme, impedidos de brincar com seus pares
para nao dispender esforgos fisicos. Na fala dos entrevistados, isto fica evidente,

como se observada abaixo:

- Ah, ela (m&e) saia... Eu ficava brincando, jogava bola, ndo
esquentava com nada. Os meninos chamava eu ficava.... eu falava:
ah, eu vou brincar... E. Ah, eu vou brincar um pouquinho. Ai eu
brincava, depois chegava aqui com a perna doendo, minha mae me
dava os remédios, melhorava... (José)

- Mas tinha vez que a vontade era mais forte e eu brincava (Teixeira
Filho)

Observa-se ser ainda muito forte nos servicos de saude a postura tradicional
nas relagbes entre profissionais de saude e pacientes. Estas diferencas entre as
praticas de atencdo a saude nado estdo isoladas. Elas tém suas bases nas relagfes
presentes no cotidiano da sociedade em que estdo inseridas. O ser humano
constroi-se em sociedade, na relacdo com o outro. Estas relacbes existentes nos
diversos momentos da existéncia humana déo sustentacdo ao funcionamento da
sociedade em que estao inseridas.

Assim, nas praticas de atencdo a saude em que o profissional de saude
impOe passividade aqueles a quem destina suas acfes esta presente a ideia de
dominacgdo e subserviéncia, a qual faz parte do arcabouco ideolégico fundante e
mantenedor das relagées de producdo presentes em nossa sociedade. Conforme

Marx e Engels (2009):

As ideias dominantes ndo sdo mais do que a expresséao ideal [ideell]
das relacdes materiais dominantes, as relacdes materiais dominantes
concebidas como ideias; portanto, das relacdes que precisamente
tornam dominante uma classe, portanto as ideias do seu dominio
(MARX e ENGELS, 2009. p. 67).

Nesta perspectiva, o0 lugar que as pessoas ocupam em determinada
sociedade esté ligado a um contexto maior, no qual sdo estabelecidos papéis sociais

para seus integrantes. Segundo Martins (2010, p. 43):
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Nas ciéncias sociais o papel social define a estrutura social,
basicamente como um conjunto de normas, direitos, deveres e
expectativas que condicionam o comportamento humano dos
individuos junto ao grupo ou dentro de uma organizacdo. Os papéis
sociais atribuidos ou conquistados tém em vista a interacdo social e
resultam do processo de socializagdo (MARTINS, 2010, p. 43).

O exercicio destes papéis sociais tem relacdo direta com o processo saude-
doenca, posto que este é influenciado pelos determinantes sociais em saude, termo
gue resume o0s determinantes sociais, econdmicos, politicos, culturais e ambientais
da saude (OMS, 2011).

Neste contexto, retoma-se agora para a patologia relacionada a este estudo.
Diante da complexidade das consequéncias da anemia falciforme, entende-se que
para intervir no processo saude-doenca de seus portadores € necessario que o
Sistema Unico de Salde, em todos os seus niveis de complexidade, promova agdes
especificas para estes e que estas acbes estejam articuladas com outras politicas

setoriais. As consideracdes de Lobo et al (2011) identificam tal necessidade:

Diagndstico e tratamento precoce provaram aumentar a sobrevida e
melhorar a qualidade de vida dos pacientes com DF. No entanto,
alcancar essas metas estd diretamente relacionado com a
organizacdo de uma rede de assisténcia ao paciente com doenca
falciforme em todos os estados brasileiros, através da formacéo de
centros de referéncia especializados capazes de fornecer servigcos
globais, multidisciplinares e  multi-profissionais. Assim, o0
desenvolvimento de politicas publicas e outras acdes que
consideram as questbes soOcio-econdmicas e culturais e cuidados
relacionados com a anemia falciforme, assim como 0 compromisso
dos o6rgdos de saude competentes, profissionais de salde e as
organizacbes que representam 0s pacientes sdo fatores
fundamentais e determinantes para melhorar a assisténcia ao
paciente com doenga falciforme (LOBO ET AL, 2011, p.47).

No tratamento precoce reside o foco desta pesquisa, pois se trata de acdes
destinadas as criancas e adolescente portadores de anemia falciforme. A seguir sdo
apresentados alguns estudos relacionados a servicos de atencdo em saude para
criancas e adolescentes.

Coyne et al (2006), em estudo realizado em hospitais Irlandeses, mostraram
qgue as criangas queriam ser informadas sobre os cuidados a elas destinados, estar

preparados adequadamente para procedimentos especificos e, em particular,
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gueriam estar envolvidos nas "pequenas" decisdes sobre os cuidados diarios. As
criancas, deste estudo irlandés, expressaram fortes desejos de ter suas vozes
ouvidas em relacédo a todas as decisdes sobre seus cuidados e tratamento. Muitas
criancas sentiram que tinham o direito de estar envolvidas nas decisbes sobre
assuntos que afetavam a elas e a seus corpos, ficando claro, a partir de seus
relatos, que muitas delas ndo foram incluidas nas decisdes cotidianas sobre
assuntos que Ihes diziam respeito (COYNE ET AL 2006, p. 4).

Lambert, Glacken e Mccarron (2011), a partir de estudo etnogréafico sobre a
comunicacado entre profissionais de saude e criancas e adolescentes em um hospital
pediatrico, concluiram que o0 processo de comunicacdo entre as criancas € 0s
profissionais de saude € extremamente complexo e apresenta muitos desafios
potenciais, tais como: crencas sobre a vulnerabilidade, competéncia, onipoténcia,
maturidade, dependéncia, agéncia e singularidade das criancgas, todos influentes no
posicionamento social de criancas na sociedade e, consequentemente, no processo
de comunicac&o. Em seu estudo, evidenciaram a necessidade de os profissionais de
saude serem flexiveis em suas interacdes com as criangas, envolvendo-as
continuamente num processo reciproco e interativo de avaliacdo e reavaliagdo em
que o envolvimento das criancas como participantes ativos no processo de
comunicacdo deve ser equilibrado com a necessidade das criancas, por vezes, de
serem espectadores passivos. Este equilibrio deverd garantir que as criangas
recebam o méximo de apoio para o seu nivel preferido de envolvimento no processo
de comunicacdo, em funcdo das suas necessidades especificas em uma
determinada época (LAMBERT, GLACKEN, MCCARRON, 2011).

Jedeloo et al (2010), em estudo sobre as preferéncias apresentadas por
adolescentes com doencas crbnicas em relacdo aos cuidados de saude que
recebem, bem como auto-cuidado, encontraram os quatro perfis, descritos a seguir:

A - Consciente e cooperativo: alto nivel de envolvimento com
a gestdo da doenca com desejo de informacbes sobre as
consequéncias do tratamento;

B - Paciente dependente: Os adolescentes deste perfil sdo
menos maduros e mais dependentes de seus pais e acham
importante a presenca dos pais em todas as dimensbes do
tratamento;

C - Autoconfiante e Autbnomo: A autoconfianca e um forte
desejo de ser autbnomo na tomada de decisfes caracterizam esses
adolescentes;
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D - Preocupado e Inseguro: preocupados com a sua doenga e
inseguros, ndo se sentem incomodados com conselhos de saude
nao solicitados (JADELOO ET AL, 2010, p.598,599).

Apesar de apresentarem diferentes preferéncias, todos os adolescentes que
participaram do referido estudo valorizaram a oportunidade de ter voz e escolha nas
decisbes relativas ao cuidado em saude que lhes é dispensado (JADELOO ET AL,
2010, p. 602).

Brito et al (2007), em estudo para determinar se os profissionais que atendiam
adolescentes entendiam as preferéncias de seus pacientes com doencas cronicas
sobre a qualidade dos cuidados em saude e da comunicacao estabelecida com eles,
por meio da comparacao entre a percepcao dos profissionais e a dos adolescentes,

chegou as seguintes conclusodes:

Os pediatras em nosso estudo foram capazes de julgar corretamente
a importancia que pacientes adolescentes atribuem a muitos fatores,
incluindo a gestdo da dor, o tema de maior relevancia para os
adolescentes. No entanto, as divergéncias em &reas-chave, tais
como a autonomia, comunicacdo e confidencialidade sugerem que
0s médicos nao deveriam presumir que sabem preferéncias de
comunicacdo e confidencialidade dos seus adolescentes, mas sim
verifica-las diretamente. Perguntar aos pacientes suas preferéncias e
adaptar interacfes clinicas com base nessas preferéncias pode ser
um primeiro passo relativamente simples para melhorar a experiéncia
de cuidado para adolescentes com condi¢des crénicas (BRITO ET
AL, 2007, p. 340).

Batista, Morais e Ferreira (2013), em relagéo aos adolescentes portadores de
anemia falciforme, ressaltam que “além das frequentes hospitalizacbes, ocorrem as
idas as emergéncias que ndo necessariamente resultam em hospitalizacdo, mas que
tém um significado negativo para estes adolescentes” (BATISTA; MORAIS;
FERREIRA, 2013, p. 89). Para as autoras, 0os depoimentos dos adolescentes que

participaram de seu estudo revelam:

o despreparo dos profissionais de saude, que atuam nas
emergéncias, para receber pacientes acometidos por anemia
falciforme nos momentos de crise. E interessante que esses
profissionais estejam capacitados para receber essas pessoas,
amenizando assim a intensa dor e sofrimento apresentado por elas,
respeitando-as e cuidando delas adequadamente (BATISTA,
MORAIS; FERREIRA, 2013, p. 90).
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Em relagdo a assisténcia que deve ser destinada aos adolescentes, as

autoras afirmam que esta deve:

- atender as necessidades que cada um manifesta de forma
diferente, as quais estdo associadas ao seu contexto social, apoio
familiar e social (principalmente ao ambiente escolar);

- promover orientacdo para os adolescentes acompanhados e que
estdo com a doenga compensada para que voltem para as consultas
e atividades de rotina para que sejam mantidos com bom estado
geral, e com a vivéncia de um cotidiano mais tranquilo;

- por meio de uma abordagem terapéutica multi e interdisciplinar,
tracar um plano de cuidados discutido com o paciente, considerando
a importancia da escuta sensivel junto ao adolescente, através da
gual ele possa opinar sobre seu tratamento, suas medidas de
protecdo e esclarecer sempre suas duvidas sobre a anemia
falciforme, tendo como meta a melhor adaptagdo a doenca e melhor
qualidade de vida (BATISTA; MORAIS; FERREIRA, 2013, p. 92).

Os estudos realizados certamente provocaram mudancas na assisténcia
prestada a criancas e adolescentes. Observa-se, em diversos servi¢cos, a busca do
estabelecimento de praticas de cuidado humanizadas. Podemos citar a experiéncia
dos doutores da alegria presentes em diversos hospitais em todo mundo, cuja acéo

se constitui em levar alegria as criancas em tratamento médico, dentro do ambiente
hospitalar (PAIVA, 2014).

Kudo e Maria (2009) apresentam a experiéncia do Instituto da Crianca do
Hospital das Clinicas, da Faculdade de Medicina da Universidade de Séo Paulo, no
qual as criancas e adolescentes internados tém acesso a brinquedoteca, biblioteca,
atividades ludicas e comemorativas e assisténcia multiprofissional, proporcionada

por:

médicos, enfermeiros, nutricionistas, fisioterapeutas, assistentes
sociais, educadores, terapeutas ocupacionais e psicologos, que
efetua um trabalho integrado entre as diversas areas, visando um
tratamento global do paciente do ponto de vista biolégico, psicologico
e social (KUDO; MARIA, 2009 p. 75).

No panorama legal, a assisténcia em saude para crian¢as e adolescentes tem
sido objeto de leis, como € o caso do ECA, e também da Resolucdo nimero 41, de
1995, do Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e do Adolescente, que
determina como direitos da crianca e do adolescente hospitalizados:

1. Direito a protecéo, a vida e a saude com absoluta prioridade e sem qualquer
forma de discriminacéo.
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2. Direito a ser hospitalizado quando for necessario ao seu tratamento, sem
distingao de classe social, condigdo econdmica, raga ou crenca religiosa.

3. Direito de ndo ser ou permanecer hospitalizado desnecessariamente por

gualquer razéao alheia ao melhor tratamento da sua enfermidade.

Direito a ser acompanhado por sua mae, pai ou responsavel, durante todo o

periodo de sua hospitalizacdo, bem como receber visitas.

Direito de n&do ser separada de sua mée ao nascer.

Direito de receber aleitamento materno sem restricoes.

Direito de n&o sentir dor, quando existam meios para evita-la.

Direito de ter conhecimento adequado de sua enfermidade, dos cuidados

terapéuticos e diagnosticos, respeitando sua fase cognitiva, além de receber

amparo psicologico quando se fizer necessario.

9. Direito de desfrutar de alguma forma de recreacéo, programas de educacao
para a saude, acompanhamento do curriculum escolar durante sua
permanéncia hospitalar.

10.Direito a que seus pais ou responsaveis participem ativamente do seu
diagnoéstico, tratamento e progndstico, recebendo informacdes sobre os
procedimentos a que sera submetida.

11.Direito a receber apoio espiritual/religioso, conforme a pratica de sua familia.

12.Direito de ndo ser objeto de ensaio clinico, provas diagnosticas e
terapéuticas, sem o consentimento informado de seus pais ou responsaveis e
0 seu proéprio, quando tiver discernimento para tal.

13.Direito a receber todos os recursos terapéuticos disponiveis para a sua cura,
reabilitacdo e/ou prevencgdo secundaria e terciaria.

14.Direito a protecdo contra qualquer forma de discriminacdo, negligéncia ou
maus tratos.

15.Direito ao respeito a sua integridade fisica, psiquica e moral.

16.Direito a preservacao de sua imagem, identidade, autonomia de valores, dos
espacos e objetos pessoais.

17.Direito a ndo ser utilizado pelos meios de comunicacdo de massa, sem a
expressa vontade de seus pais ou responsaveis ou a sua propria vontade,
resguardando-se a ética.

18.Direito a confidéncia dos seus dados clinicos, bem como direito de tomar
conhecimento dos mesmos, arquivados na instituicdo pelo prazo estipulado
em lei.

19.Direito a ter seus direitos constitucionais e os contidos no Estatuto da Crianca
e do Adolescente respeitados pelos hospitais integralmente.

20.Direito a ter uma morte digna, junto a seus familiares, quando esgotados
todos os recursos terapéuticos disponiveis (BRASIL,1995).

B
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1.5 POPULACAO AFRODESCENDENTE E ANEMIA FALCIFORME

A anemia falciforme teve origem no continente africano e espalhou-se por

todos os continentes, devido, principalmente, a migracdo forcada de africanos

causada pelo trafico negreiro, sendo que, no Brasil, os primeiros africanos chegaram

no século XVI. Para esta investigacdo € interessante apresentar a situacao social

deste contingente populacional brasileiro, uma vez que, como jA& mencionado no
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primeiro capitulo, a maioria dos portadores de anemia falciforme é preta ou parda
(DIAS, 2013).

Estudos como os de Hasembalg (2005), Paixdo (2003) e Jaccoud (2008)
indicam que a populacdo afrodescendente brasileira vivencia uma situacdo de
desigualdade em relagdo a populacdo branca. Para ilustrar esta questao,
apresentamos, de forma sucinta, informac¢des da Sintese de Indicadores Sociais,
elaborada pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), com base na
Pesquisa Nacional por Amostra Domiciliar (PNAD), no periodo de 1999 a 2009, em
que a populacdo afrodescendente é representada por pretos e pardos, devido a
miscigenacdo ocorrida no pais. Segundo o documento, as pesquisas do IBGE
“fazem uso da autoclassificacdo por parte de quem responde aos levantamentos (...)
o IBGE vem buscando aperfeicoar o sistema de classificacdo, que atualmente é
composto de cinco categorias: branca, preta, parda, amarela ou indigena” (BRASIL,
2010)

Em relacdo a composicdo da populacéo brasileira, os dados da Pesquisa
Nacional por Amostra de Domicilios — PNAD mostram:

um crescimento da propor¢édo da populagdo que se declara preta ou
parda nos ultimos dez anos: respectivamente, 5,4% e 40,0% em
1999; e 6,9% e 44,2% em 2009. Provavelmente, um dos fatores para
esse crescimento € uma recuperacdo da identidade racial, ja
comentada por diversos estudiosos do tema. (...) No entanto,
independentemente desse possivel resgate da identidade racial por
parte da populacdo de cor preta, parda ou de indigenas, a situacéo
de desigualdade que sofrem o0s grupos historicamente
desfavorecidos subsiste. Uma série de indicadores revelam essas
diferencas, dentre os quais: analfabetismo; analfabetismo funcional;
acesso a educacao; aspectos relacionados aos rendimentos; posi¢édo
na ocupacdo; e arranjos familiares com maior risco de
vulnerabilidade (BRASIL, 2010).

Os dados da PNAD revelam a diferenca nos rendimentos entre brancos e
pretos e pardos. Em relagdo aos mais ricos, os brancos representavam 88,4% em
1999 e 82,5% em 2009. No que concerne aos 10% mais pobres, os brancos

representavam 28,7% em 1999 e 25,4% em 2009, conforme demonstra a tabela 1:
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Tabela 1 Distribuicdo do rendimento familiar per capita das pessoas de 10 anos ou
mais de idade, com rendimento, entre os 10% mais pobres e o 1% mais rico, em
relacdo ao total de pessoas, segundo a cor ou raca Brasil — 1999/2009

ANO
COR 1999 2009
10% mais 1% mais 10% mais 1% mais
pobres rico pobres rico
Branca 28,7 89,4 25,4 82,5
Preta 8 1,1 8,4 1,8
Parda 62,9 8 64,8 14,2

(Adaptada dBRASIL, 2010, p. 229)

As disparidades se mantém também em relacdo ao rendimento da hora de
trabalho, com pardos e pretos percebendo valores inferiores aos brancos, sem haver
grande diferenciacdo em relacédo aos anos de estudo, 0 que significa que 0 acesso a
educacao, por si sO, ndo consegue reduzir a diferenca existente, o que pode ser
verificado na tabela 2:

Tabela 2 Razéo entre o valor do rendimento-hora do trabalho principal das pessoas
de cor ou raca preta ou parda em relacédo as brancas, por anos de estudo - Brasil -
1999/2009

ANOS DE ESTUDO PRETA PARDA
ATE 4 ANOS 78,7 72,1

5 A8 ANOS 78,4 73

9 A 11 ANOS 72,6 75,8

12 ANOS OU MAIS 69,8 73,8

(Adaptada de Brasil, 2010 p. 229)

Se observarmos a relacdo entre a média dos anos de estudo e o rendimento
médio mensal, constatamos a mesma relacdo de desigualdade entre os grupos tanto
em relacdo a média de anos de estudo quanto ao rendimento mensal. A seguir,
apresentamos a Tabela 3, com as regides do pais, para visualizar a situacao na

regido Centro-Oeste, em que nosso estudo foi desenvolvido.
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Tabela 3 Média de anos de estudo e rendimento médio mensal de todos os
trabalhos, das pessoas de 10 anos ou mais de idade, ocupadas na semana de
referéncia, com rendimento de trabalho, por cor ou raca, segundo as Grandes
Regides, as Unidades da Federagao e as Regides Metropolitanas — 2009

Brasil e | Pessoas de 10 anos ou mais de idade, ocupadas na se mana de referéncia, com

Regibes rendimento de trabalho, por cor ou raca
Branca Preta Parda
Média | Rendimento Média Rendimento Média Rendimento médio
de médio mensal de | de médio mensal de | de mensal de todos
anos todos 0s | anos todos 0s | anos 0s trabalhos
de trabalhos de trabalhos de (salario minimo)
estudo | (salario minimo) estudo | (salario minimo) estudo

Brasil 9,2 3,2 7,4 1,8 7,2 1,8

Norte 8,8 2,8 7,3 2 7,3 1,8

Nordeste 8 2,3 6,8 1,5 6,3 1,4

Sudeste 9,7 3.4 7.7 2 7,9 2,1

Sul 9 3,1 7,5 1,9 7,3 1,9

Centro - 9,3 3,8 7,7 2,2 7,8 2,4

Oeste

(Adaptada de BRASIL, 2010 p. 236)
E observavel que a média de anos de estudo dos brancos é 1,6 anos maior do que a
dos negros e 1,5 maior que a dos pardos.

Outro setor em que nos parece interessante verificar a desigualdade entre os
grupos é o da posicdo da ocupacado, tendo em vista a questdo da precarizacéo e
flexibilizacao do trabalho.

Tabela 4 Proporcdo das pessoas ocupadas de 10 anos ou mais de idade, por
posi¢cdo na ocupacao, segundo a cor ou raga — Brasil — 2009.

POSICAO NA OCUPACAO COR

BRANCA PRETA PARDA

EMPREGADO SEM CARTEIRA m 17,4 18,9

TRABALHADOR DOMESTICO SEM CARTEIRA __ 6,8
CONTA PRORPIA 1199 (197 21,9

TRABALHADOR NA PRODUGAO PARA O PROPRIO 5,4
CONSUMO OU CONSTRUGAO PARA O PROPRIO USO

(Adaptado de BRASIL, 2010 p.231)
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A tabela 4 demonstra que a maioria dos brancos encontra-se com carteira
assinada e que nas categorias que podem ser caracterizadas como trabalho
precarizado os pretos e pardos sdo maioria.

Em relacdo a educacgédo, na figura 5, subsequente, percebemos que o grupo
branco reduziu significativamente a porcentagem de pessoas de 18 a 24 anos nos
nivel fundamental de 1999 para 2009 e aumentou no nivel superior. Em relacéo a
pretos e pardos, apesar de um aumento no nivel superior, ainda é grande o
percentual de estudantes nos niveis médio e fundamental, significando distor¢éo
idade-série acentuada para estes grupos, pois aos 18 anos espera-se que O

estudante ja esteja cursando nivel superior.

Tabela 5 Distribuicdo dos estudantes de 18 a 24 anos de idade, segundo a cor ou
raga e o nivel de ensino frequentado — Brasil — 1999/2009

NIVEL DE ENSINO BRANCA PRETA PARDA

1999 2009 1999 2009 1999 2009

FUNDAMENTAL 17,8 6,4 42,7 18,2 41,2 18,5
MEDIO 42,5 27,6 45,3 50,1 46,7 46,9
SUPERIOR 33,4 62,6 7,5 28,2 8 31,8

(Adaptado de BRASIL, 2010, p. 228)

Estes dados evidenciam que a populacdo afrodescendente brasileira,
representada por pretos e pardos, ocupa os piores lugares nesta sociedade. Esta
situacdo é explicada pela presenca do racismo nas relacdes sociais existentes em
nosso pais (PAIXAO, 2003; HASENBALG, 2005; JACCOUD, 2008).

O racismo é explicado a partir da definicdo de raca como construgéo social, 0
que, segundo Lopes e Werneck (2009, p. 16):

implica a dendncia da existéncia e atuacdo de um sistema complexo
de hierarquizacdo social que utiliza caracteristicas biolégicas
especificas como marcadores de diferencas e desigualdades
hierarquicas entre grupos humanos, sistema este denominado
racismo.

Para compreender este fendbmeno Rosseto, Montovanelle e Paixdo (2010)

salientam que:

O preconceito social, étnico e racial denota uma predisposicdo
psicolégica de um individuo contra o outro que néo lhe é igual em
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termos econdmicos (condi¢des sociais distintas as suas), fenotipicos
(cor da pele, tipos de cabelos, formas faciais e demais atributos
visualmente identificaveis que denunciem, de alguma forma a origem
familiar) ou culturais (lingua falada, dialetos ou sotaques, modo de
trajar, religido, forma de organizacéo da familia, identidade territorial e
dimensdes a estas assemelhadas). Embora nem sempre isso ocorra,
estes planos econbmicos, fenotipicos e culturais podem estar
mesclados, se reforcando mutuamente. (...) A ideologia racista,
portanto, atua no sentido de justificar moralmente o preconceito, a
discriminacdo e as situagdes cronicas de desigualdade verificadas
entre as pessoas fenotipica e culturalmente diferentes. Ou seja, a
ideologia racista adestra os olhos e a mente de toda a sociedade para
a aceitacdo acritica da coincidéncia verificada entre as hierarquias de
classe e as  hierarquias étnicas e raciais (ROSSETO,
MONTOVANELE, PAIXAO, 2010, p. 20,21)

Hasembalg (2005), fazendo uma andlise da situagdo da discriminacdo e das

desigualdades raciais no Brasil, afirma que:

A raca, como traco fenotipico historicamente elaborado, é um dos
critérios mais relevantes que regulam 0s mecanismos de
recrutamento para ocupar posi¢cdes na estrutura de classes e no
sistema de estratificagcdo social. (...) Sua persisténcia historica ndo
deveria ser explicada como mero legado do passado, mas como
servindo aos complexos e diversificados interesses do grupo
racialmente supraordenado no presente (HASEMBALG, 2005, p.
124).

A persisténcia de desigualdades raciais indicadas nas tabelas apresentadas,

apos 120 anos da abolicdo da escravidao no pais da sustentagdo as afirmacdes de

Hasembalg. A vivéncia destas desigualdades é verificada também em relacdo a

situacdo de saude deste contingente populacional. Elaboramos a seguinte tabela,

com alguns indicadores produzidos pelo Ministério da Saude:

Tabela 6 Indicadores de mortalidade da populacdo branca, preta e parda por
residéncia Brasil - 2011

Branca Preta Parda Preta+Parda
Obitos mulheres idade fértil 28996 6435 27267 33702
Obitos maternos 524 156 805 961
Obitos por Causas Externas 57279 9957 70144 80101
Obitos infantis 16688 965 16686 17651
Obitos por Causas evitaveis - 12719
0 a 4 anos 10945 696 12023

(Fonte: Datasus/MS)
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Observa-se que, em todos os indicadores, a soma de 6bitos de pretos e pardos é
maior do que a da populacédo branca. Em relacdo aos 6bitos de mulheres em idade
fértil, as de cor preta e parda representam 54%, enquanto as brancas representam
46%. Nos O6bitos maternos, 65% sdo de mulheres pretas ou pardas e 35% de
brancas. Nos 0Obitos por causas externas, 58% foram de pretos e pardos e 42% de
brancos. Em relacdo aos 6bitos infantis, 54% foram de criancas pretas ou pardas e
46% de brancas. Quando observadas as mortes por causas evitaveis de 0 a 4 anos,
a diferenca aumenta consideravelmente sendo 83% de pretos e pardos e 17% de
brancos.

Os indicadores de saude séo utilizados para o planejamento de acdes de
salude e os que apresentamos demonstram que tais acdes devem conter estratégias
para diminuir as iniquidades em saude. Entretanto, no contexto de racismo que é
engendrado por diversos mecanismos na sociedade, observa-se entre eles o que se
constitui em atos realizados no interior das instituicbes encarregadas da execucéao
das politicas puablicas, constituindo-se em racismo institucional (LOPES E
WERNECK, 2009). Isto €, a propria intervencdo do setor saude é entrecortada por
racismo. Segundo o Paixao et al (2010), os pretos e pardos brasileiros chegaram ao
ano de 2008 portando os seguintes dados, no que tange ao acesso aos servicos de

saude:

* 43,5% dos homens pretos & pardos ndo haviam visitado um médico
nos ultimos 12 meses. Entre os brancos, este percentual foi de
38,6%. No contingente feminino, o percentual de nao visita ao
médico no ultimo ano foi de 26,2% entre as pretas & pardas e de
21,5% entre as brancas. Dentro de cada grupo de sexo, os pretos &
pardos tendiam a ir ao médico menos vezes.

* 12,0% dos pretos & pardos que apresentavam quadro de saude
ruim ou muito ruim ndo haviam tido uma consulta médica nos ultimos
12 meses. Entre os brancos, este percentual foi de 8,8%.

» 15,4% dos homens pretos & pardos nunca haviam ido ao dentista,
diante de 10,1% dos brancos. No contingente feminino, o peso
relativo de pretas & pardas que nunca haviam ido ao dentista foi de
12,6%, diante de 8,5% das brancas. Em geral, mesmo quando ja
haviam realizado ao menos uma visita ao dentista ao longo de suas
vidas, os pretos & pardos o tinham feito proporcionalmente ha mais
tempo (MONTOVANELE, SANCHES, PAIXAO, 2010, p. 77).

Da visada de Cordeiro, Ferreira e Silva (2013):
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Nao é dificil constatar que 0 acesso aos servi¢gos de salde varia para
os diferentes grupos que comp@em a populagdo, com maior
desvantagem para 0s negros e que as disparidades que permeiam
os diferentes niveis de reproducdo da desigualdade social.
Identificam-se inadequacdes tanto relacionadas ao modo de
organizacdo dos servicos de salde, como ha maneira como as
praticas sdo desenvolvidas. (..) A presenca de préticas
discriminatérias na atencéo a saude resulta na diminuicdo do acesso
aos servicos de saude, na exclusdo do atendimento adequado,
influenciando a forma de nascer, viver e morrer das mulheres negras
(CORDEIRO, FERREIRA E SILVA, 2013, p.42).

Demonstra-se com estes dados que uma pessoa de cor negra ou parda tem

menos oportunidades de acesso a consultas, procedimentos e orientacdes em

salde. E neste contexto que estdo inseridos as criancas e adolescentes portadores

de anemia falciforme. Lira e Queiroz (2013), referindo-se a anemia falciforme,

afirmam que:

E doenca com maior prevaléncia entre negros e seus descendentes,
grupo historicamente ndo s6 discriminado, mas atingido diretamente
pelos efeitos do racismo e do preconceito, vitima de exclusdes
historicas. (...) Devido a alta suscetibilidade as infec¢bes que as
pessoas com doenca falciforme apresentam, as condicdes de
moradia, higiene e nutricdo tornam-se fatores preponderantes para a
evolugdo do quadro clinico. Neste caso as mas condi¢des de vida,
como ja foi citado, afetam predominantemente a populagdo negra,
levam ao agravamento do quadro clinico, ocasionando um nuamero
maior de crises e internamentos e consequentemente levando a
sequelas que podem vir a comprometer o desempenho da atividade
social do sujeito em questdo. Analisando o contexto acima descrito
teremos um quadro profundamente preocupante para a maioria das
pessoas com doencgas falciformes e seus familiares, pois estas sédo
duplamente afetadas: por ter uma doenca crbnica e por, em sua
maioria, ser negra, carregado assim o peso do racismo que permeia
a sociedade brasileira. Esta combinagéo leva a baixa autoestima, a
construcdo e percepcdo de uma imagem negativa de si mesmo,
dentre outras situacbes de extrema desvalorizacdo social (LIRA;
QUEIROZ, 2013, p. 139 e 141).

A aproximacao tedrica realizada traz elementos importantes para subsidiar a

compreensao do fendbmeno em foco, e, a0 mesmo tempo, permite aclarar e definir

alguns pressupostos que norteiam a pesquisa. Nesse sentido observa-se que as

criancas e os adolescentes vivenciam situacao de vulnerabilidade em relacdo aos

adultos pela sua condi¢cédo de pessoas em desenvolvimento, tornando-se objetos das

acOes dos mesmos, embora no plano legal e tedrico existam propostas de que elas

sejam sujeitos nas acdes que fazem parte de seu cotidiano.
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Outro aspecto é que as criancas brasileiras portadoras de anemia falciforme
fazem parte de um grupo populacional que vivencia uma situagédo de desigualdade
social e esta desigualdade influencia nos indicadores de saude deste grupo
representado por pessoas pardas e pretas. Isto faz com que o seu cotidiano seja
marcado pela vulnerabilidade individual, social e programatica, tendo como um de
seus componentes o racismo e, em especial, o racismo institucional.

Ao fundamentar-se nesses dois aspectos, acrescidos da caracteristica
hegemoénica das relacbes estabelecidas entre os profissionais de saude e as
criangas e adolescentes portadores de anemia falciforme, esta situagdo de
vulnerabilidade pode ser reforgcada.
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2 BASES METODOLOGICAS

2.1 REFERENCIAL TEORICO-METODOLOGICO

Esta pesquisa foi realizada tendo como opcdo metodolégica a Pesquisa
Social Estratégica classificada por Bulmer (1978, apud Minayo, 2010, p. 50) como
“aguela que se baseia nas teorias das ciéncias sociais, mas orienta-se para
problemas concretos, focais, que surgem na sociedade, ainda que ndo caibam, ao
investigador, as solugdes praticas para os problemas que aponta”.

A escolha da metodologia a ser adotada em uma pesquisa requer que o
pesquisador tenha claro seus objetivos e o problema a que quer responder. O que
se intenta nesta pesquisa € verificar os significados presentes nas relacdes
estabelecidas entre as criancas e adolescentes portadores de anemia falciforme e
os profissionais no ambito dos servicos de salude, sob a perspectiva de seus
participantes, com especial foco no papel que é estabelecido para as criangas e
adolescentes. Para tanto, a utilizacado do referencial qualitativo apresenta-se como
mais adequada. Minayo (2010) conceitua metodologia de forma abrangente e

concomitante:

a) Como a discussdo epistemolégica sobre o “caminho do
pensamento” que o tema ou o0 objeto de investigacdo requer;

b) Como a apresentacdo adequada e justificada dos métodos, das
técnicas e dos instrumentos operativos que devem ser utilizados para
buscas relativas as indagacdes da investigagao;

c) Como o que denomina “criatividade do pesquisador”, ou seja, a
sua marca pessoal e especifica na forma de articular teoria, métodos,
achados experimentais, observacionais ou de qualquer outro tipo
especifico de resposta as indagacdes cientificas (MINAYO, 2010, p.
44), grifos da autora).

O método aparece como o elemento fundamental na realizagdo de
investigacdes cientificas, pois torna “plausivel a abordagem da realidade a partir das
perguntas feitas pelo investigador” (MINAYO, 2010 p. 54). De acordo com o método
adotado, a abordagem de um fenbmeno pode ou nao esclarecer as questbes
levantadas pelo pesquisador. Os métodos quantitativos e os qualitativos aparecem

como o0s mais utilizados nas investigacdes em ciéncias sociais e na saude coletiva.
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A pesquisa qualitativa destina-se a estudos nos quais a metodologia
guantitativa ndo consegue abarcar a complexidade inerente a determinados
fendbmenos. A escolha desta abordagem tem como fator determinante o objeto a
estudar que nédo € reduzido a variaveis, mas estudado em sua complexidade,
integrado no seu contexto (FLICK, 2005). Para Flick (2005, p.13), a pesquisa
qualitativa constitui uma investigacdo “vocacionada para a analise de casos
concretos, nas suas particularidades de tempo e de espaco, partindo das
manifestacdes e atividades das pessoas nos seus contextos proprios”.

Lessard-hérbert, Goyette, Boutin (2012) citam Jean Poupart (1981), para
guem as metodologias qualitativas foram instauradas pela Escola Chicago nos anos
20 e 30 do século XX, baseando-se no interacionismo simbdlico, reconhecendo-se
também a influéncia da fenomenologia. Afirmam que além da escola americana,
também na Alemanha, no inicio do século XX, principiava-se o desenvolvimento de
um debate filosofico sobre clivagem metodolégica entre ciéncias da natureza e
ciéencias do espirito. Flick (2005) também destaca esta época como a do
aparecimento na sociologia alema da polémica entre uma concepcéo de tendéncia
monografica na ciéncia, orientada para a inferéncia e os estudos de caso, e uma
perspectiva empirica estatistica.

Os referidos autores, Lessard-hérbert, Goyette, Boutin (2012) e Flick (2005),
localizam também na Inglaterra a ocorréncia de um movimento para a construcao de
metodologias ndo quantitativas, baseando-se nas afirmacdes de Erikson (1986), que
considera o inicio do século XX como um marco na evolugdo das metodologias
qualitativas, em que a sistematizacéo das cronicas dos intelectuais europeus sobre a
vida nas colbnias consubstanciou-se no que os antropdlogos (ciéncia em plena
emergéncia) chamaram de etnografias’, e que os motivaram a enviar estudantes
para o campo em expedicBes etnograficas®. Assim, trata-se de um movimento no
interior das ciéncias e, em especial, nas ciéncias sociais.

Além da opcao por estudo qualitativo, entende-se ser importante explicitar
que a analise terd como propoésito explicitar as relacdes sociais expressas nos dados
obtidos. Para Marx e Engels (2009, p. 30):

" Descri¢des aprofundadas dos habitos de vida dos povos ethnoi — termo grego para designar os
estrangeiros: os barbaros que ndo eram gregos (ERIKSON, 1986 apud LESSARD-HERBERT,
GOYETTE, BOUTIN, 2012 p. 53).

® Em 1914, Brownislaw Malinowsky, entao estudante em Oxford, é enviado as coldnias inglesas onde
aplicou o método de observacao participante e revoluciona a antropologia social.
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a esséncia da concepcao materialista da histéria € que a observagdo
empirica tem de mostrar, (...) empiricamente e sem qualquer mistificacdo e
especulacao, a conexdo da estrutura social e politica com a producéo. (...) A
producdo das ideias, das representacdes, da consciéncia esta em principio
diretamente entrelacada com a atividade material e o intercAmbio material
dos homens, linguagem da vida real.

Na perspectiva dos autores, a atividade social apresenta trés facetas que,
desde os primoérdios da existéncia humana, ocorrem simultaneamente. O primeiro
pressuposto de toda existéncia humana reside no fato de que os homens
necessitam de sobreviver para fazerem historia, sendo o primeiro ato historico a
producdo de meios para satisfazer suas necessidades. Desse primeiro ato decorre o
surgimento de novas necessidades, e da relagdo entre os homens surge, como
grupo social inicial humano, a familia, sendo que uma nova faceta decorre das

anteriores:

A producdo da vida, tanto da prépria, no trabalho, quanto da alheia, na
procriacdo, surge agora imediatamente com uma dupla relacdo: por um lado
como relagdo natural, por outro como relacdo social — social no sentido em
gue aqui se entende a cooperacdo de varios individuos seja em que
circunstancias for e ndo importa de que modo e com que fim. (...) Revela-se,
assim, logo de principio, uma conexao materialista dos homens entre si, a
qual é requerida pelas necessidades e pelo modo da producéo e é tdo velha
como os proprios homens — uma conexdo que assume sempre formas novas
e que, por conseguinte, apresenta uma histéria (MARX; ENGELS, 2009 p.43).

2.2 CAMPO DE ESTUDO

O estudo foi realizado nos servigos ambulatorial e de internacédo do Hospital
das Clinicas, da Universidade Federal de Goias, localizado em Goiania, capital do
estado de Goias. Conforme informacdes disponiveis no sitio oficial da Instituicdo
(www.hc.ufg.br), o Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Goids é uma
Instituicdo de ensino da &rea de saude, que tem por objetivos: Assisténcia, Ensino,
Pesquisa e Extensdo. Fundado em 23 de janeiro de 1962, com 60 leitos, conta hoje
com 316 leitos (Universidade Federal de Goias, 2014).

O Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Goias presta atendimento
exclusivamente pelo Sistema Unico de Saulde, nas seguintes especialidades:

Anatomia patologica, Anestesiologia, Cardiologia, Cirurgia de cabeca e pescoco,
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Cirurgia e Traumatologia Bucomaxilofacial, Cirurgia geral, Cirurgia plastica, Cirurgia
toracica, Cirurgia vascular, Dermatologia, Endocrinologia, Fonoaudiologia,
Gastroenterologia, Genética, Ginecologia e obstetricia, Hematologia, Hepatologia,
Geriatria, Medicina interna, Nefrologia, Neonatologia, Neurocirurgia, Neurologia,
Oftalmologia, Oncologia, Ortopedia, Otorrinolaringologia, Pediatria, Proctologia,
Psicologia, Psiquiatria, Quimioterapia, Reumatologia, Servico Social e Urologia.
Conforme levantamento realizado pelo setor de estatistica do Hospital das Clinicas,
foram realizadas no ano de 2013: 239.617consultas, 768.631 exames diagnosticos,
12.684 internacdes, 9.650 cirurgias, 1.728 pequenas cirurgias e 488 partos.

Na especialidade Hematologia situa-se o atendimento a portadores de anemia
falciforme, do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Goias,
que é referéncia em Goias no atendimento a portadores de doencas falciformes, os
quais recebem acompanhamento de uma equipe multiprofissional composta por
médicos, enfermeiros, assistentes sociais, nutricionistas, psicélogos, farmacéuticos,
biomédicos e técnicos de laboratorio.

A partir da primeira consulta, apds triagem neonatal, em que foi constatada a
ocorréncia de doenca falciforme, ou por encaminhamento da rede béasica de
assisténcia em saude, os portadores sdo acompanhados durante toda a vida. Eles
sdo atendidos no ambulatério de hemoglobinopatias, pelo banco de sangue, e, em
internacdes, nas diversas Clinicas do Hospital, conforme a necessidade.

No ambulatério de hemoglobinopatias, de janeiro de 2013 até julho de 2014,
foram realizadas 1348 consultas médicas. Ele funciona na area externa do Hospital,
compde-se de trés consultorios, uma sala de reunides, onde 0s preceptores
orientam os estagiarios e residentes, e um hall no qual fica a recepcdo. Nao ha
espaco para que os pacientes aguardem para serem atendidos, o que os obriga a
ficarem em um corredor externo ao ambulatério, que é contiguo ao estacionamento.
Quando os profissionais querem chama-los para algum procedimento deslocam-se
até o local. Com recursos do Ministério da Saude, esta em construcdo um novo
ambulatorio que contara com 4 consultorios, sala de espera, recepcdo, sala de
hemotransfusao, sala de reunides, sala para profissionais de enfermagem, nutricao,
psicologia e servi¢o social. Este ambulat6rio tem previsdo de funcionamento para o

més de agosto de 2014.
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Segundo Moura e Sousa (2013), um estudo realizado a partir das entrevistas
sociais no ambulatério de hemoglobinopatias no ano de 2012 indicou que: 56% das
criancas e adolescentes tém renda familiar de 1 salario minimo; 32% de 2 salarios
minimos; 10% de 3 salarios minimos; e 2% de 4 salarios minimos. Em relacédo a
situacdo de moradia, 54,39% tem casa proOpria, 24,56% residem em moradia
alugada, e 19,30% residem em moradia cedida.

Como hospital de ensino, o HC serve de campo de atividades praticas para
alunos de graduacdo e pos-graduacdo da Universidade Federal de Goias e de
outras instituigdes. A Instituicdo realiza cursos de especializacdo na modalidade de
residéncias em saude da seguinte forma: 30 programas de residéncia médica em
diversas especialidades, com 69 vagas anuais; 3 programas de residéncia
multiprofissional em saude, com 50 vagas anuais; e 1 programa de residéncia em
cirurgia e traumatologia bucomaxilofacial, com 2 vagas anuais.

Em relacdo as atividades de pesquisa, o Hospital das Clinicas da
Universidade Federal de Goias configura-se como espaco de realizacdo de estudos
para alunos de graduacdo e pos-graduacao de cursos de especializacdo, mestrado
e doutorado da Universidade Federal de Goias e de outras instituigdes.

O Hospital realiza atividades de extensao para a comunidade, principalmente
na modalidade de realizacdo de cursos de capacitacdo de profissionais de saude e

provimento de visitas técnicas.

2.3 TRABALHO DE CAMPO

Como descrito na introducdo deste trabalho, nossa insercdo como
pesquisadora no campo se deu a partir da atuacao profissional no Hospital em que
foi realizada a pesquisa. Durante dois meses, acompanhamos o ambulatério para
nos familiarizar com a rotina dos profissionais e pacientes e, a partir disto,
convidamos 0s sujeitos para participar da pesquisa.

Os sujeitos da pesquisa foram criancas e adolescentes portadores de anemia
falciforme, atendidos no Hospital das Clinicas da UFG. Também participaram do
estudo os profissionais das equipes de saude do Hospital das Clinicas da UFG, que
prestam atendimento, nos ambulatorios e clinicas do Hospital, as criancas e

adolescentes portadores de anemia falciforme.
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Foram observados o0s seguintes critérios de inclusao:

a) Criancas e adolescentes portadores de anemia falciforme, atendidos no
Hospital das Clinicas da UFG, nos meses de maio a junho de 2013, que se
dispuseram a participar do estudo, e cujos pais e/ou responsaveis tambéem
autorizaram a participacéo;

b) Profissionais das equipes de saude do Hospital das Clinicas da UFG,
que prestam atendimento, nos ambulatérios e clinicas do Hospital, as criancas e
adolescentes portadores de anemia falciforme, que se dispuseram a participar do
estudo.

Paralelamente, também foram observados 0s seguintes critérios de
exclusdo para a composi¢cao do grupo de sujeitos da pesquisa:

a) Criancas e adolescentes portadores de anemia falciforme atendidos no
Hospital das Clinicas da UFG que ndo se dispuseram a participar do estudo, e cujos
pais e/ou responsaveis ndo autorizaram a participacdo na pesquisa;

b) Profissionais das equipes de saude do Hospital das Clinicas da UFG que
prestam atendimento, nos ambulatorios e clinicas do Hospital, as criancas e
adolescentes portadores de anemia falciforme, que ndo se dispuseram a participar
do estudo e profissionais de salude do Hospital das Clinicas da UFG que nao
prestam atendimento, nos ambulatérios e clinicas do Hospital, as criancas e
adolescentes portadores de anemia falciforme.

A coleta de dados foi realizada por meio de observacdes registradas em diario
de campo, entrevistas semi-estruturadas e, de forma complementar, com fotografias.
A opcao por complementar a coleta de dados por meio de fotografias foi em fungao
de que “as imagens dialogam com a realidade e com a representacdo dessa
realidade — as imagens também sdo observacOes estéticas e documentais da
realidade, carregando significados transparentes de emocéo, afetividade e
religiosidade” (MELEIRO e GUALDA, 2005, p. 192). Contudo, nesta tese, as
fotografias produzidas pelos participantes terdo unicamente carater ilustrativo, no
sentido de complementar os dados relacionados as categorias em discusséao.
Portanto, ndo foram trabalhadas nos moldes da anélise de conteudo.

A observacdo de campo iniciou-se no més de outubro de 2013, no
ambulatorio de hemoglobinopatias. Neste periodo, aproximamo-nos da equipe de

profissionais e também das criancas e adolescentes e de seus responsaveis,
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verificando qual seria a melhor maneira de abordar os sujeitos para a realizagéo das
entrevistas. Percebemos que o local ndo oferecia condigcbes para realizar as
entrevistas com as criancas e adolescentes, concluindo que seria melhor entrevista-
los em suas residéncias.

Por este motivo, durante o processo de obtencdo do consentimento livre e
esclarecido, solicitivamos permissao para realizar as entrevistas nas residéncias
dos sujeitos. As entrevistas semi-estruturadas foram realizadas nos meses de
dezembro de 2013 e janeiro de 2014. Das entrevistas com criancas e adolescentes,
cinco foram realizadas no municipio de Goiania, sendo duas no Hospital das
Clinicas, em horario diferente da realizagcdo da consulta ambulatorial, e trés nas
residéncias dos entrevistados, uma no municipio de Trindade, uma no municipio de
Pontalina e uma no municipio de Itaberai.

As entrevistas com os profissionais foram realizadas no Hospital das Clinicas,
nos horarios em que os profissionais se disponibilizaram a concedé-las.

A entrevista semi-estruturada requer um roteiro de questbes a serem
abordadas com os sujeitos da pesquisa. De um modo geral, o roteiro de entrevistas
para as criancas e adolescentes buscou identificar se elas sabiam qual doenca
tinham, h& quanto tempo eram atendidos no Hospital onde se realizou a pesquisa,
qual o motivo do tratamento e se ja haviam recebido explicacbes sobre a doenca
que tinham. Ainda, como era o atendimento que recebiam no ambulatério e nas
internacdes, verificando quem os atendia e o que os profissionais falavam com eles,
a opinido deles sobre os profissionais e sobre as recomendacdes destes em relacéo
as condutas que deveriam seguir para melhorar seu estado de saude.

Para os profissionais participantes, o roteiro de entrevista foi composto de
aspectos referentes aos procedimentos em relacdo as criancas e adolescentes
portadores de anemia falciforme, buscando identificar possiveis diferencas entre os
procedimentos relacionados a criancas e adolescentes, qual é a resposta das
criancas e adolescentes aos procedimentos adotados, se eles apresentam questdes
relativas a seu tratamento, e como estas questdes sdo respondidas.

Buscou-se também verificar qual a concepcao do profissional em relagdo ao
papel das criancas e dos adolescentes no seu processo saude-doenga € como o

profissional busca a adesao das criancas e adolescentes ao tratamento proposto.
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O roteiro que norteou as entrevistas com as criangcas e adolescentes
encontra-se no apéndice 1 e 0 que norteou as entrevistas com os profissionais no
apéndice 2, deste trabalho.

Realizamos trés entrevistas com criangas, cinco com adolescentes e nove
com profissionais de saude. O numero de entrevistados foi definido a medida que os
entrevistados comegavam a repetir as ideias durante as entrevistas. A abordagem
das criancas e adolescentes se deu nos dias em que vinham ao Hospital para as
consultas, sendo que de todos os que foram convidados a participar da pesquisa
apenas uma adolescente desistiu de participar.

A opcéo adotada para a analise dos dados obtidos foi a andlise de conteudo,
por ser esta técnica de analise capaz de possibilitar ao pesquisador o
estabelecimento de triangulacdes entre o conteudo das falas dos entrevistados, a
realidade objetiva e as concepcdes tedricas que fornecem explicacdes acerca desta
realidade. Para tanto, utilizamos como referencial a perspectiva de Bardin (2013),

para quem:

A analise de Conteddo é um conjunto de técnicas de analise de
comunicacdo visando obter, por procedimentos sistematicos e
objetivos de descricdo do conteddo das mensagens, indicadores
(quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos
relativos as condicBes de producdo/recepcdo destas mensagens
(BARDIN, 2013, p. 44).

Minayo (2010) enfatiza a importancia da andalise de conteddo para o campo

das investigacdes sociais:

A expressdo mais comumente usada para representar o tratamento
dos dados de uma pesquisa qualitativa é Andlise de Conteudo. No
entanto, o termo significa mais do que um procedimento técnico. Faz
parte de uma historica busca teorica e pratica no campo das
investigacdes sociais (MINAYO 2010, p. 303).

Bardin (2013) apresenta como fases a serem percorridas na andlise de
conteudo: a pré-analise, a exploracdo do material e o tratamento dos resultados, a
inferéncia e a interpretacao.

A pré-andlise “corresponde a um periodo de intuicdes, mas tem por objetivo
tornar operacionais e sistematizar as ideias iniciais, de maneira a conduzir a um

esquema preciso do desenvolvimento das operagbes sucessivas, nhum plano de
69



analise” (BARDIN, 2013, p.121). Nesta fase, definimos os objetivos j& descritos, 0s
instrumentos para coleta de dados, realizamos a coleta dos dados e, apos a
realizacdo e transcricdo das entrevistas, procedemos uma leitura exaustiva das
mesmas e realizamos uma classifica¢@o por ocorréncias no corpus de analise.

Na fase de exploracdo do material, que “consiste essencialmente em
operacOes de codificacdo, decomposi¢cao ou enumeragao” (BARDIN, 2013, p. 127),
estabelecemos uma codificacdo das entrevistas, utilizado a analise por categorias
que “funciona por operacdes de desmembramento do texto em unidades, em
categorias segundo reagrupamentos analégicos” (BARDIN, 2013 p. 199). Diferentes
formas de categorizagdo sdo exequiveis, mas optamos pela andlise tematica, em

que:

o tema € a unidade de significacdo que se liberta naturalmente de um
texto analisado segundo certos critérios relativos a teoria que serve
de guia a leitura. (...) Fazer uma andlise tematica consiste em
descobrir os “ndcleos de sentido” que compdem a comunicacdo e
cuja presenca, ou frequéncia de aparicdo, podem significar alguma
coisa para o objetivo analitico escolhido. (...) O tema é geralmente
utilizado como unidade de registro para estudar motivacdes de
opinides, de atitudes, de valores, de crencas, de tendéncias, etc.
(BARDIN, 2013, p. 131, grifo da autora).

Nas entrevistas realizadas com as criancas e adolescentes, emergiram como
categorias: a doenca; os profissionais; e o atendimento em outros servicos. Ja nas
entrevistas com os profissionais de saude, emergiram as seguintes categorias:
crianga; adolescente; mae—familia; profissionais de outros servigos; a doenca; e o
gue fazer.

A exploracdo do material e o tratamento dos resultados, a inferéncia e a
interpretacdo € o procedimento no qual os resultados em bruto sdo tratados de
maneira a tornarem-se significativos e validos. Nesta fase, selecionamos os dados,
elaboramos uma sintese dos resultados obtidos e passamos a propor inferéncias
sobre os temas e nucleos de sentido encontrados. A inferéncia, deducdo de forma
l6gica, € a intencdo da analise de conteldo e situa-se de maneira intermediaria entre
a descricdo das caracteristicas das comunicacdes a serem analisadas e a
interpretacéo destas (BARDIN, 2013).

Foram observados todos 0s aspectos éticos previstos na Resolucao

466/2012, do Conselho Nacional de Saude, entre eles: o sigilo quanto a identidade
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dos participantes (para isso, 0s sujeitos de nossa pesquisa estao identificados da
seguinte forma: criangas com indicativo C, adolescentes com o indicativo A e
profissionais de saude com o indicativo P, todos seguidos de numeros que
diferenciam cada grupo); a espontaneidade para participar da pesquisa, sendo que,
para tanto, os participantes da pesquisa, bem como seus responsaveis, assinaram
um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido; e a permissdo para gravar as
entrevistas. Vale salientar que a pesquisa foi iniciada apos apreciacdo e aprovacao
do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa Médica Humana e Animal do Hospital
das Clinicas da Universidade Federal de Goias, sendo aprovado por meio do
Parecer numero 328408, de junho de 2013.

71



3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados de nossa investigacdo estdo apresentados por meio de uma
breve caracterizacdo dos sujeitos participantes, sendo feita, no entanto, separacao
entre as criancas e adolescentes e o0s profissionais de saude. Anda, estdo
apresentadas e discutidas as categorias que emergiram das entrevistas ilustrando-
as com fotografias produzidas pelos préprios participantes, também separando
criancas e adolescentes em um primeiro bloco e, em seguida, os profissionais de
saude. Para finalizar o capitulo realizamos uma anélise das categorias encontradas,
em ambos o0s grupos de participantes, buscando uma articulagdo das categorias

com o referencial tedrico.

3.1 CARACTERIZACAO DOS ENTREVISTADOS

3.1.1 Criangas e Adolescentes

Participaram do estudo trés criangcas e cinco adolescentes. Na tabela 7
apresentamos uma caracterizagdo dos entrevistados quanto a: sexo, idade,
escolaridade, procedéncia e numero de consultas em que foram atendidos no

ambulatorio de hemoglobinopatias, de janeiro de 2013 a julho de 2014.

Tabela 7 Sexo, Idade, escolaridade e procedéncia e numero de consultas em
2013/2014 das criancas e adolescentes entrevistados em um hospital publico
federal. Goiania, GO, 2014

PROCEDENCIA NUMERO DE
ENTREVISTADOS  SEXO IDADE  ESCOLARIDADE  MUNICIPIO/ESTADO CONSULTAS
2013/2014
C-1 MASCULINO 9 3° ano E.Fund. GOIANIA/GO 3
C-2 FEMININO 9 3° ano E.Fund. ITABERAI/GO 5
C-3 MASCULINO 8 3° ano E.Fund. GOIANIA/GO 6
A-1 MASCULINO 17 3°ano E. Médio TRINDADE/GO 19
A-2 MASCULINO 13 7° ano E.Fund. CONCEICAO DO 4
ARAGUAIA/ PA
A-3 FEMININO 16 8° ano E.Fund. PONTALINA/GO 6
A-4 FEMININO 12 6° ano E.Fund. GOIANIA/GO 18
A-5 FEMININO 12 7° ano E.Fund. GOIANIA/GO 17

Fonte: entrevistas com criancas e adolescentes e Nucleo Interno de Regulacdo do HC/UFG
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A tabela 7 nos indica que nem todos os participantes da pesquisa tém o
mesmo desempenho escolar. Tendo em vista que, conforme a Lei 9.394/1996
(BRASIL,1996), a crianca deve ingressar aos 6 anos no 1° ano do ensino
fundamental e concluir a etapa aos 14 anos, e que, na faixa etaria dos 15 aos 17
anos, o adolescente deve estar matriculado no ensino meédio, em relacdo a
escolaridade observamos que: quatro participantes estdo com 1 ano de atraso em
relacdo a serie que deveriam estar cursando; trés participantes estdo cursando a
série prevista para a idade; e um participante apresenta distor¢cao idade-série, pois a
diferenca entre sua idade e a idade prevista para a série € de trés anos. A situacéo
de escolaridade dos entrevistados confirma o que Sousa (2005) e Batista (2008)
encontraram em seus estudos, segundo os quais a anemia falciforme interfere no
desempenho escolar dos portadores.

Na Tabela 7 também se pode observar a diferenca do nimero de consultas
de cada participante, que variou de 3 a 19, no mesmo periodo. Isto confirma o que
Zago e Pinto (2007) indicaram sobre a variabilidade clinica da anemia falciforme,
conforme a qual alguns portadores tém menos intercorréncias enquanto outros
apresentam inumeras complicacdes. Salienta-se que trés participantes tiveram de ir
ao ambulatério 17, 18 e 19 vezes, em um periodo de 18 meses, 0 que significa que,
em meédia, uma vez por més tiveram de se deslocar para o Hospital.

A situacao de nossos entrevistados confirma as conclusdes a que chegamos
em nossa pesquisa anterior, na qual afirmamos que a anemia falciforme interfere no
processo educacional de criancas e adolescentes portadores da doenca, pois, em
funcdo da doenca, tém auséncias da sala de aula, além de ter o crescimento e
desenvolvimento diferenciado em relacdo aos outros alunos (SOUSA, 2005).
Entretanto, percebemos que ha uma mudanca no perfil de escolaridade, pois
naquele estudo, realizado em 2004, oito, de dez, entrevistados apresentavam
defasagem idade-série de dois a oito anos; um apresentava atraso de um ano; e um
estava na série compativel a idade. Ja na corrente investigacdo, observamos que
apenas um, dos oito entrevistados, apresenta distor¢do idade-série; enquanto quatro

apresentam atraso de um ano; e trés estdo cursando a serie prevista para a idade.
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3.1.2 Profissionais de Saude

Foram entrevistados nove profissionais de saude. A tabela 8 apresenta
dados em relacdo ao sexo e a formagéao profisisonal dos entrevistados. Salientamos
gue ndo apresentamos outros dados, pois isto poderia propiciar a identidicacao dos
entrevistados, e que a ordem de apresentacdo dos profissionais esta relacionada a

data da realizacdo das entrevistas.

Tabela 8 Sexo, formacéao e local de atuacédo dos profissionais de saude
entrevistados, Goiania, GO, 2014

Entrevistado  sexo Formacéo profissional Local de
atuacao
MASCULINO MEDICO HEMATOLOGISTA AMBULATORIO E
INTERNACAO
FEMININO MEDICA HEMATOLOGISTA AMBULATORIO E
INTERNACAO
MASCULINO MEDICO NEUROLOGISTA AMBULATORIO
FEMININO MEDICA RESIDENTE EM HEMATOLOGIA  AMBULATORIO E
INTERNACAO
MASCULINO ENFERMEIRO AMBULATORIO E
INTERNACAO
FEMININO ENFERMEIRA INTERNAGAO
FEMININO ATENDENTE DE CONSULTORIO AMBULATORIO
FEMININO NUTRICIONISTA AMBULATORIO E
INTERNACAO
FEMININO TECNICA DE LABORATORIO AMBULATORIO

Fonte: Entrevistas com os profissionais de saude

A maioria dos entrevistados, quatro deles, sdo profissionais médicos, sendo
estes o0s profissionais que mais contatos tém com o0s portadores de anemia
falciforme. Nao entrevistamos outros profissionais que deveriam fazer parte da
equipe, como psicélogos, farmacéuticos, biomédicos, pois, nestas areas, nao
existem profissionais que atendam especificamente o ambulatério de
hemoglobinopatias, embora sejam imprescindiveis e previstos na politica de
atendimento aos portadores de anemia falciforme.

O fato de nao existirem profissionais de algumas areas especificamente
designados para atendimento no ambulatério de hemoglobinopatias contraria o que
Lobo et al (2011, p. 47) afirmam em relacdo a necessidade de “formacéo de centros

de referéncia especializados capazes de fornecer servigos globais, multidisciplinares
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e multiprofissionais para aumentar a sobrevida e melhorar a qualidade de vida dos
portadores de doencas falciforme”.

3.2 AS RELACOES EM FUNCAO DO CUIDADO

A partir das entrevistas com as criancas e adolescentes, emergiram as
categorias “doenca”, “os profissionais” e o “atendimento em outros servicos”. Das
entrevistas com 0s profissionais, emergiram as categorias “crian¢a”, “adolescente”,

“mae—familia”, “profissionais de outros servi¢os”, “a doenca” e “o que fazer”.

3.2.1 Criancas e adolescentes

Apesar das especificidades relativas as criancas e adolescentes, por meio
das entrevistas observamos que as categorias “a doenca”, “os profissionais” e o
“atendimento em outros servicos” convergiram, permitindo uma discusséo alicercada

na literatura.

3.2.1.1 A doenca

A anemia falciforme foi caracterizada pelos entrevistados como “muito dificil”,
incuravel, e por causar febre e dor em diversos 6rgaos e regiées do corpo, como

Vemos no excerto:

Uma doenca... Que essa doenca € uma doenca muito dificil, e que
nao tem cura, s6 que para Deus tem... Ruim. Porque ddi. Déi mas
eu néo choro. (C-2)

Eu tenho anemia falciforme e eu tenho que cuidar... E anemia no
sangue ... Tomo sangue, faz exame. (A-5)

As falas demonstram que tanto as criancas quanto os adolescentes tém
conhecimento sobre a anemia falciforme e que a relacionam com a dor e os
procedimentos a que sao submetidos. Isto confirma a opinido de Almeida (2007, p.
335) de que “é possivel partilhar com a crianca a verdade possivel ao entendimento
de sua circunstancia”.

A este respeito, Kudo e Maria (2009), em estudo com crian¢as hospitalizadas,

afirmam que:
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Sentir e combater a dor, realizar exames e tomar medicacdo sao
etapas necessarias a recuperacdo da salude e tomam a maior parte
do tempo dos pacientes. A principio a aceitacdo é dificil, mas aos
poucos as criancas e adolescentes se tornam verdadeiros “doutores”
e conseguem compreender e explicar, a sua maneira, a importancia
de cada um desses procedimentos (KUDO; MARIA, 2009, p. 15, grifo
das autoras).

Podemos perceber também que C-2 diz que apesar da dor, ndo chora, e, a
partir dai, inferir que este comportamento lhe é solicitado. Uma crianca de 9 anos
gue sente uma dor que pode chegar ao grau 9 na escala analdgica de dor (Figura 1)
geralmente chora, mas dela se espera que nao chore, pois tem que naturalizar a

dor.

3.2.1.2 Os profissionais

Os entrevistados identificaram principalmente os médicos que os atendem,
sendo que as criancas ndo fazem diferenciacdo entre os médicos e 0s outros
profissionais que os atendem, tanto no ambulatério quanto no setor de internacao.

Em relacdo a este tema identificamos os seguintes nucleos de sentido:

3.2.1.2.1 Condutas Diferenciadas

No relacionamento com as criancas e adolescentes alguns profissionais 0s

atendem bem e outros ndo, o que é evidenciado no trecho:

Tem umas que sao boas, muito legais... (outras) Faz cara feia (A-4)

Observa-se que ndo ha uma conduta humanizada por parte de todos os
profissionais, evidenciando o que Porto (200-) afirmou sobre a convivéncia nos
servicos de saude de diversas posturas em relacdo aos processos de intervencao
para a producdo da saude. Alguns profissionais marcaram de forma profunda a
trajetdria dos entrevistados, no sentido do cuidar humanizado, solidario. A fotografia
a seguir foi solicitada por uma adolescente que fez questado de segurar a fotografia
de um profissional médico que a acompanhou até os 8 anos de idade e que,

segundo ela, era muito bom.
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Figura 3 Adolescente mostrando fotografia de profissional de saude

ApOs a entrevista com a adolescente, solicitamos que entregasse a maquina
fotografica e perguntamos se queria fazer mais alguma fotografia, ela disse que
gostaria que a fotografia que tinha do meédico que a acompanhou até 8 anos ficasse
na pesquisa como o exemplo para todos os médicos pois ele era muito bom e
atencioso, conversava com ela. Essa adolescente de 16 anos, que passou por
muitos servicos, apresenta como parametro de atendimento o bom relacionamento e

a oportunidade de fala com os profissionais de saude.

3.2.1.2.2 Desconsideram a dor

Os entrevistados afirmaram que vivenciaram situagdes em que nao foram
valorizadas suas queixas quanto a intensidade da dor que sentiam, conforme
demonstra a fala da entrevistada C-2, ao ser perguntada se alguma vez suas

queixas de dor forma desconsideradas:

Hum hum (sim), ndo... falavam que era s6 uma dorzinha assim...que
era s6 umas dorzinhas. Dorzona (para a entrevistada) A médica, ndo
sei se era a médica ou a enfermeira (profissional) (C-2).

Nesta fala, observamos o que Almeida (2007) afirmou sobre a vulnerabilidade
das criancas em relacdo as intervencdes realizadas por profissionais de saude, que
podem ser alvos faceis de agressbes a sua autonomia, a sua integridade, a sua
dignidade.

O outro, e em especial a crian¢a, é 0 que ndo sabe, ndo conhece nem mesmo
sua dor, pois esta pode ser determinada por parametros cientificos e minimizada.
Provavelmente seja esta a justificativa para que C-2 afirme que ndo chora quando

tem dores.
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Garcia (1989) relaciona a visdo de que o0s pacientes sao incapazes para
resolver seus problemas em funcdo da falta de conhecimentos, afirmando que “a
divisdo técnica do trabalho, baseada nos critérios de trabalho manual e intelectual,
leva a uma divisdo social, na qual os que possuem o conhecimento tedrico exercem

o dominio sobre as outras categorias de pessoal” (GARCIA, 1989, p. 62).

3.2.1.2.3 Condutas e limitacdes

Neste nlcleo de sentido os entrevistados afirmam que os profissionais |lhes
impdem varias limitacbes, em funcdo de sua doenca, e demonstram sua propria

opinido e conduta em relagéo as limitacdes.

Eu posso aqueles negocinho, cereais, ragédo... posso comer arroz,
feijdo e verdura, batatinha e beterraba. (C-1)

N&o comer skine, ndo beber refrigerante um tantdo de coisa... eu ndo
lembro tudo n&o, os que eu lembro é isso: skine, refrigerante,
chiclete, balinha... Eu ndo penso nada, eu continuo comendo....
Risos... arroz, feijdo, verduras (deve comer) cenoura, sé cenoura,
(ndo gosta) beterraba eu gosto mas é cozida, quando a minha vo faz.
(A-5)

Que eu tenho que continuar tratando e continuar tomando os
remeédios... que eu ndo posso tomar trem gelado demais.
Uai eu acho ruim. As vezes cumpro. (A-3)

Comer bem... Nao fazer exercicio pesado.
Brinco... Sentada... jogo da memoaria (o0 que faz na hora da educacédo
fisica na escola) (A-4)

Percebe-se que a autonomia dos entrevistados ndo € levada em conta
quando se estabelecem as proibicdes, impedindo que haja uma co-producéo desta
autonomia, no sentido que Onocko Campos e Campos (2009) sugerem em relacéo
ao trabalho em prol da producéo da saude.

Podemos inferir que os entrevistados ndo sao envolvidos nas decisdes
relacionadas sobre os cuidados diarios a que devem ser submetidos, confirmando o
qgue Coyne et al (2006) encontraram em sua investigacdo, na qual muitas criancas
sentiram que tinham o direito de estar envolvidas nas decisbes sobre assuntos que

Ihes afetavam. Os adolescentes que participaram do estudo de Jedeloo et al (2010)
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também valorizaram a oportunidade de ter voz e escolha nas decisfes relativas ao
cuidado em saude a eles dispensado.

Em relacdo a esta questdo, concordamos com Brito et al (2007) que verificar
as preferéncias dos pacientes e promover interacées clinicas adaptadas a elas pode
melhorar a pratica de cuidado para adolescentes com doencgas cronicas.

Nas fotografias a seguir pode-se observar como o brinquedo, a 4gua e o
exercicio fisico, no caso da bicicleta em alta velocidade, expressam o desejo de fugir

as proibicdes e executar atividades rotineiras de seus pares.

Figuré 5 lago com patos nadando
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Figura 6 brinquedos

Estas fotografias complementam as falas dos entrevistados, por
representarem a concretizacdo de seus desejos de realizar as atividades de seus
pares. Como afirmaram Sarmento e Pinto (1997), as criangcas brincam constante e
abnegadamente. Este pode ser considerado um papel socialmente construido para
elas. Os portadores de anemia falciforme, entretanto, ndo podem exercé-lo da
mesma forma que seus pares. Conforme Sousa (2005), o cotidiano das criangas e
adolescentes portadores de anemia falciforme é carregado de limitac6es que lhes
afasta do convivio com os pares e os impedem de exercer papéis de seu grupo de
pares e este fato interfere em seu desenvolvimento, especialmente no

desenvolvimento escolar.

3.2.1.2.4 Deficiéncia na escuta e orientacao as criangas

Para verificar o estado de saude das criancas e, algumas vezes, dos
adolescentes, os profissionais se dirigem a suas mées e quando explicam sobre a
anemia falciforme ndo o fazem de maneira suficientemente clara. Os adolescentes
relataram que se lembram de ter recebido explicacdes, mas que esqueceram o que
foi falado, sendo que um adolescente relatou que uma pesquisadora que O
entrevistou fez esclarecimentos sobre a doenga de uma forma que ele entendeu.
Uma crianca relatou que alguns profissionais sdo rispidos com elas ao fazerem
recomendacdes.

tshu thsu (negando). (perguntas para ele na consulta)
Pra minha mae. (pra quem perguntam)
tshu thsu (negando). (o que ele pergunta) (C-1)
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Falava com minha méae (na enfermaria) Eu tinha 7 (idade na
internacdo) SO pra minha mae (A-2)

Pelas dores pelas crises de dor (motivo da internacéo)

Um monte ja. (quantas vezes) Minha mae. (a quem explicava o que
sentia) Para minha méae. (depois que 12 anos) Hum hum, era. (a mae
falava com a enfermagem)

N&o. (nunca chegou a solicitar um atendimento enquanto estava
internada) Perguntam. (os profissionais fazem perguntas) (A-3)

Ja. A outra moca que estava fazendo pesquisa também, ela pediu
pra coletar sangue meu, nisso ela foi me explicando, como é que
ocorre, que minha e o meu pai tem sangue “AS”, tem um que traz a
anemia, assim forma o sexo, ndo tem como eles escolher, cada um
doa 0 “S” e ai da anemia. (explicacdes sobre a doenca)

J4. Nao especifico que nem essa mulher, mas ja& me explicaram.
(médico, enfermeiro)

Foi que nem o médico explicou, mas agora que nem essa
pesquisadora explicou tudo certinho, como € meus glébulos, como
ele é formado, porque eu tirei 0 bagco, me explicou também, quando
passava no baco né, o sangue machucava o baco, ai teve que tirar,
porque ficava inchado (A-1)

Estas falas demonstram o que Soares e Tomaz (2004) afirmaram sobre
auséncia de voz nos cotidianos infantis e o que Castellanos (2011) expds sobre a
forma pela qual a protecdo as criancas e adolescentes € materializada em nossa
sociedade, sob a forma de tutela. Também indicam que € necessario buscar formas
de escutar as criancas e os adolescentes e promover educacdo em saude para eles,
de modo a “desenvolver a orientacdo para o autocuidado, ampliar 0 acesso a
atividades educativas e recreativas e estimular o protagonismo deles, por meio de
acoes coletivas” (SANTOS et al, 2014, p.66).

As criancas e adolescentes devem ter sua opiniao considerada nas acdes a
elas destinadas. Elas podem contribuir para que estas acdes sejam mais eficazes,
pois a construgdo compartilhada promove maior adesédo ao tratamento, o que, no
caso da anemia falciforme, pode significar menos crises e intercorréncias da doenca.

E necessario criar mecanismos para que as criancas e os adolescentes
compreendam o0 que se passa com eles. A Fala de A-1, de que ja havia recebido
explicagbes sobre a anemia falciforme, mas que s6 entendeu plenamente a partir
das explicacdes dadas por uma pesquisadora, demonstra isso. Ao verifiquei com a
propria pesquisadora citada pelo entrevistado, ela informou que trabalha com
materiais como figuras e objetos com 0s quais demonstra 0 que acontece com 0

sangue de quem tem anemia falciforme.
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3.2.1.3 Assisténcia em Saude

Em relacdo & assisténcia em salude que recebem os entrevistados,
observamos dois nucleos de sentido:

3.2.1.3.1 O atendimento no Hospital das Clinicas

O atendimento prestado pelo Hospital das Clinicas foi avaliado como bom,
pois alivia as dores, todavia, criticado por ser muito demorado.

E assim: primeiro com um, primeiro chama, depois tira o raio x,ai vai
e espera e vai chama, depois espera um papelzinho e vai embora.
(Referindo-se a consulta na ortopedia)

Demora. (consulta da anemia falciforme). E. (cansativo) (C-3)

Ah! eles pararem com aquele negocio de estagiario la, porque
demora mais ... e aprende na gente... (A-3)

Ai la (HC) muda tudo, é outros quinhentos, tem o tratamento, fazem
tudo certo. (A-1)

Conforme observado durante o trabalho de campo, o atendimento prestado
nos ambulatérios do Hospital das Clinicas envolve estagiarios e residentes de
diversos cursos na area de saude. Isto faz com que o tempo gasto com a consulta
seja, em média, de 4 horas, pois 0s pacientes tem, inicialmente, um atendimento
com o estagiario (estudante de medicina) e o residente que busca orientacdo com o
preceptor e depois realiza a prescricdo de medicamentos e exames. Durante este
tempo, o0 paciente tem que aguardar em um grande corredor aberto contiguo ao

estacionamento. Nas fotografias a seguir, 0s sujeitos de nossa investigacéo

mostram os pacientes e familiares aguardando e os carros no estacionamento.
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Figura 7 Pacientes e familiares aguardando no corredor préximo ao estacionamento

Neste nucleo de sentido percebe-se que as condigbes do atendimento que
recebem néo Ihes agradam. Por mais que relatem que a assisténcia Ihes alivia as
dores e possibilite a superacdo de crises, as fotografias mostram as pessoas
cansadas da espera e em um corredor do lado de fora do ambulatério. A
proximidade dos carros estacionados significa um limite para seu deslocamento,
pois 0s carros se movimentam constantemente. O sentimento de ser objeto de
estudo, por parte dos alunos de medicina, manifestado por uma das entrevistadas
demonstra que ha que se buscar novas formas de organizar 0 ensino para 0S
profissionais de saude. Evidentemente, as atividades praticas sdo fundamentais
para sua formacdo, mas o bem-estar daqueles que recebem a assisténcia nos

hospitais de ensino deve ser considerado.

3.2.1.3.2 O atendimento em outros servigos

Os entrevistados de 16 e 17 anos relataram o atendimento que recebem em
outros locais da rede de atendimento do SUS, como postos de salude e unidades de
emergéncia. Além deles, algumas maes que acompanhavam as entrevistas tambéem
falaram sobre as dificuldades que enfrentam para ter atendimento nas urgéncias e
gue o servico municipal de urgéncias ndo fornece ambulancias para o transporte dos
portadores até o HC. Para explicitar a dimensdo das dificuldades que enfrentam,

optamos por apresentar integralmente o relato do Entrevistado A-1:

Foi muito ruim. Que nem uma vez no posto aqui perto de casa, eu
tinha caido jogando bola né, ai cai e meu braco inchou, ai eu fui aqui
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Entrevistada A-3:

e esperei muito, ai tiraram o raio x 0 médico so6 olhou o raio x e disse
gue braco ndo estava quebrado, isso foi numa quarta-feira, ai foi na
terca-feira eu tinha consulta no HC, quase uma semana, fui esperei e
fui no HC, ai a médica viu que o brago estava muito inchado e
passou radiografia, e viu na radiografia que o braco estava quebrado
e 0 médico falou que ndo estava quebrado, foi la no HC que eles
engessaram pra mim.

Falei. (Comunicou sobre anemia falciforme)

Ficaram normal, ndo deu moral, ele nem pegou na minha méao néo,
sabe, ele s6 olhou. Nem triscou ndo, s6 olhou, pegou o RX, sé olhou,
virou pra janela dela e disse que ndo estava quebrado e s6 e passou
remédio. Saber eles sabem, mas preocupar eles ndo preocupam
nao. (agente de saude da quadra onde reside) Nao. (acompanhavam
em sua ficha suas consultas) Sempre davam dipirona, (nas crises)
sempre encaminham para o HC. la (com dor). Sempre 0s vizinhos
aqui me ajudavam muito, me levavam pra Goiania, porque nao tinha
ambulancia e o posto estava muito cheio e ndo dava pra me atender,
ai sempre eles me levava pro HC de carro. Porque na maior parte
das vezes néo tinha ambulancia. Eu estava resfriado eu fui no posto,
eles falou é so isso e tal, por exemplo, ai s6 olhava, botava aquele
negocio de escutar aqui, e passava um remédio e mais nada, podia ir
embora, e mesmo eu e minha mae falando que tinha anemia
falciforme. Ai falou, pode ir embora, ai eu vim embora, passei pra
comprar o remédio e vim embora, pra ficar em casa. Na maioria das
vezes em vim embora e fiquei sentindo dor e tive que ir para o HC
por estar sentindo dor, eles falava que era virose, mas eu tinha que ir
pro HC. Que nem uma vez que eles falaram que eu estava com uma
gripe e acabou dando pneumonia, criou um liquido no pulméo, tive
gue ir pro HC, fiquei internado la na época. (...) eles falava pra ficar
em casa, passava o remédio, e doia muito, ai minha mae, no mesmo
dia, falou pro Eduardo me levar nos, que € meu vizinho, ai ele levava
nos.

Eu ndo gostei do atendimento deles ndo, eles tinham que
desempenhar melhor, sabe? Parece que eles nem estudam direito.
Eles s6 perguntam? Ah é portador da anemia falciforme, tal? Tipo
assim, eu acho, ndo tenho certeza, ndo sabe o que €&, muitas
enfermeiras também vai perguntar quando t4 aplicando remédios
elas nem sabe o que significa. Ai eu tenho que explicar. (A-1)

No M. nos outros hospitais, nas cidades que eu j& morei também...
Indiara, Edeia. (locais de internacao)

Mais ou menos.(conhecimento sobre a anemia falciforme)

Eu ficava internada uns dias e se eu piorasse eles mandava para
Goiania... 14 seria melhor para mim melhorar. (A-3)

O conteudo das falas confirma o que Batista, Morais e Ferreira (2013) e

Castelo et al (2012) encontraram em seus estudos, nos quais profissionais de

saude, bem como as redes de saude, em especial a de urgéncia e emergéncia, ndo

estdo capacitadas para prestar atendimento com a devida qualidade aos portadores

de anemia falciforme.
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O desconhecimento sobre os procedimentos relativos as intervencgdes
necessarias em relacdo as intercorréncias da anemia falciforme, como as crises de
dor, ficou evidente nos relatos. Além disso, explicita-se que a fala dos portadores e
também de seus responsaveis nem sempre € considerada quando séo realizados
procedimentos em relacdo as queixas. Percebe-se também a auséncia de suporte
para a busca de atendimento em outros servicos, pois, como relatou A-1, para
deslocamento até o Hospital das Clinicas a familia tem que procurar ajuda de
vizinhos e parentes, certamente, porque o servico de ambulancias nao lhes presta
assisténcia.

Configura-se aqui a ocorréncia de desigualdade social em saude, no enfoque
apontado por Barata (2009), que se refere a oferta, acesso e utilizacdo de servicos
de saude. Os entrevistados afirmaram que existe o local para o atendimento, porém

este nao Ihes proporciona o atendimento adequado.

3.2.2 Profissionais de Saude

Das entrevistas com os profissionais, emergiram as categorias: “crianca”,
“adolescente”, “mae—familia”, “profissionais de outros servicos”, “a doenca”, “o que

fazer”.

3.2.2.1 Crianga

Da categoria “crianga”, emergiram os nucleos de sentido: “passiva”, “incapaz”,

“diferente do adulto”, “teimosa”.

3.2.2.1.1 Passiva

Os profissionais referiram-se as criangcas como passivas, e de suas falas este
nacleo de sentido € justificado por expressdes como: faz tudo; ndo questiona;
entrega o tratamento para a mae; esta acostumada; s6 deixam; ndo resistem ao
tratamento; ndo tem choro; ndo se espera nada dele, pois ele aceita, tolera; nao

pede para tirar (soro, sangue); é colaborativa; e ndo tem como escapatr.

Nada, sO deixar. (participacdo da crianca) Nao, ndo, normalmente o
servico psicoldgico aplicado neles deve ser bom, porque eles ja (...)
ele toleram bem, ele néo resiste, ele ndo chora, ele ndo pede pra
tirar, ele € bem passivo, nem chora muito para pegar a veia, eles
aceitam bem. (P-9)
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Dificilmente ndo colaboram, (...) muito dificil vocé ter dificuldade de
fazer o exame, no geral é muito tranquilo. (P-3)

A crianca vocé faz tudo ndo precisa explicar nada pra ela, o

atendimento € mais rapido, ndo tem problema de dificuldade de
atendimento, ndo questiona o procedimento deixa vocé examinar. (P-
4)

A passividade a que os entrevistados se referem, e que entendem ser a
participacéo ideal para a crianca, contraria a proposta de crian¢ca como cidada, pois
nao tem como pressuposto “a valorizagdo e aceitagdo da sua voz e a sua
participagdo nos seus cotidianos, ou seja, nos diversos ‘mundos’ que a rodeiam e
onde esté inserida” (SOARES E TOMAS, 2004, p.142).

3.2.2.1.2 Incapaz

Em relacdo a este nucleo de sentido, os profissionais utilizaram expressdes
como “pessoas que ndo entendem e nao sabem falar o que sentem” e buscaram
explicar esta incapacidade por uma caracteristica da doenca, que € o déficit
cognitivo cronico.

z z

A crianca nao sabe referir, entdo essa é a dificuldade € como
qualquer consulta pediatrica a dificuldade é essa. Vocé tem, que ver
0 que a mae fala, porque a crianca ndo sabe queixar, ndo sabe falar
0 que esta sentindo. (P-1)

Eu explicava, explicava, explicava, paciente ndo entendia,(...) depois
vocé vai entender, o paciente tem anemia falciforme ele tem déficit

cognitivo crénico, entdo ele ndo vai entender mais rapido mesmo.
(P-4)

Aqui, o que Castellanos (2011) defende sobre a visdo da crianca como
tutelada aparece de forma contundente na fala dos profissionais. Estas falas tém o
mesmo sentido do que as entrevistas das criancas e adolescentes, demonstrando
gue os cotidianos infantis sdo marcados pela auséncia de voz.

As falas das criancas e adolescentes demonstraram que eles sabem falar e
entendem seus problemas, porém o entendimento que tém é diferente daquele dos
adultos. A fala do adolescente A-1 demonstra a necessidade de que, para que eles
compreendam o0 que os profissionais explicam, estratégias didaticas que o0s

considerem no processo de educacédo em saude sejam utilizadas.
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3.2.2.1.3 Diferente do adulto

Os profissionais reconheceram que as criancas precisam de um mundo ludico
para entender, pois tem capacidade de entendimento, mas € diferente do adulto, ndo
€ um adulto pequeno. Todos foram enfaticos em relacdo a necessidade de ela ser
instruida, orientada para encarar como normal e regular o tratamento, as

transfusbes, remédios e aprender mais sobre a doenca.

a crianca deve ser instruida de que aquilo que é uma coisa normal
para ela que ndao € um peso (p-4)

a crianca tem capacidade de entendimento, mas o entendimento dela
é diferente, € um entendimento que é outro, o jeito de explicar € outro
(...), ele ndo é adulto pequeno, se fosse adulto pequeno, estava facil,
€ completamente diferente (P-3)

Esse nucleo de sentido nos faz inferir que os profissionais, apesar de
acharem que as criangcas nao tém capacidade para expressar suas necessidades,
entendem que Sao necessarias estratégias para instrui-las para que se adaptem ao
tratamento. Em nenhuma fala foi abordada a questdo da escuta sobre os desejos e
necessidades que a criangca pode manifestar. Isto corrobora o que Lambert,
Glacken, McCarron (2011) encontraram em seu estudo sobre a comunicagéo entre
criancas e adolescentes e profissionais de saude em um hospital pediatrico, no qual
evidenciaram a necessidade de os profissionais de saude serem flexiveis em suas
interagBes com as criangas, envolvendo-as continuamente num processo reciproco
e interativo de avaliacao e reavaliacdo, em que o envolvimento das criangas como
participantes ativos no processo de comunicacdo deve ser equilibrado com a
necessidade das criangas, por vezes, de serem espectadores passivos.

O que estas falas nos transmitem é que a crianca deve se adaptar, a partir do
gue o adulto concebe para seu bem-estar, seus desejos ndo necessitam de escuta

ou consideracao.

3.2.2.2 Adolescente

As entrevistas indicaram que, para os profissionais, os adolescentes sao
rebeldes e teimosos, seus pais ndo tém controle sobre eles e, por isso, ndo fazem o

tratamento regularmente, questionam o tratamento, perguntam o que podem fazer,
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como agir, chegando a manifestar desejo de definir qual a prescricao para a dor que
sentem. Quando tém crises de dor, entretanto, colaboram, sem questionar, e que,
quando confiam na equipe, solicitam a presenca do enfermeiro para orientar a
conduta. Deste tema, emergiram os ndcleos de sentido: rebelde, adulto ou imaturo e

trevas.

3.2.2.2.1 Rebeldia

Os entrevistados consideram como rebeldia as a¢des dos adolescentes em
relacdo ao tratamento, aderindo ou nao ao tratamento, eles ndo sao passivos como
as criangas, pois questionam as ac¢des dos profissionais.

Quando os pacientes estavam internados eles aderiam bem o
tratamento, ndo sei se € porque é o momento da crise da dor ai eles
eram super colaborativos, recebeu a alta paciente sumia nédo tinha
noticia dele, s6 no momento da crise.(...) a primeira internacéo
geralmente eles chegam muito assustados geralmente parece assim
com medo da gente. (P-6)

Tem que convencer ele do que vocé esta fazendo, vocé tem que
provar para ele que é beneficio dele a maioria deles chega nessa
fase a adesé&o diminui, vocé tem que provar para ele que aquilo que
ele esta fazendo ndo é perca de tempo. (...) os adolescentes que
tem uma boa adesdo te perguntam tudo (...) porque eles ja
passaram por uma situacdo que é melhor perguntar do que fazer
bobeira. (P-4)

Percebemos que estdo presentes nestas falas as caracteristicas da
adolescéncia apontadas por Santos et al (2014, p. 64): “etapa da vida humana
entremeada de transformacdes, conflitos, desafios, crises e descobertas”.

A fala dos entrevistados de que “tem que convencer” apresenta a diferenca do
adolescente em relacdo a crianca, pois a crianca é passiva e 0o adolescente néo.
Como descrito na literatura, a agressividade da doenca muitas vezes independe de
comportamentos individuais ou ingestdo de medicamentos, o que provavelmente faz
com que os adolescentes entendam como perda de tempo a adesao as prescricdes
dos profissionais de saude.

Acreditamos que a proposta de Santos et al (2014) nos remete ao modo como
deve se dar o atendimento aos adolescentes:

para atuar de maneira integral faz-se necessario entender e analisar
0s adolescentes huma perspectiva multidimensional e articulada ao
nivel individual e ao coletivo (...) desenvolver a orientagdo para o
autocuidado, ampliar o acesso a atividades educativas e recreativas
e estimular o protagonismo deles, por meio de ac¢des coletivas.(...) O
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desenvolvimento de um vinculo de confianca entre o adolescente e 0
profissional é a base para qualquer trabalho educativo, possibilitando
a discussao e reflexdo de tematicas de interesse deles, por meio de
uma linguagem simples (SANTOS et al, 2014, p. 66-67).

3.2.2.2.2 Adulto ou imaturo:

Alguns profissionais afirmaram que o adolescente tem que tomar conta de si,
€ um adulto e, nesta perspectiva, conduzem a relacdo com os mesmos. J4 para

outros, eles ndo séo adultos e ndao tém amadurecimento para aceitar as limitagoes.

Adolescente € como se fosse um adulto normal, eu trato como um
adulto normal. (P-1)

O adolescente vocé fala mais pra ele. Como eles ja entraram
naquela fase que eles é que tem que tomar conta de si entdo tem
gue explicar pra eles, (...) tem outras atividades, vai pra escola, vai
brincar ,entdo sempre tento explicar pra eles a necessidade do que e
porque.(P-2)

Verificamos que ha desconhecimento a respeito das caracteristicas da
adolescéncia, contrariando os critérios estabelecidos por Mufoz (2012) para
definicdo de adolescéncia. A definicdo de Moreira (2012) caracteriza bem este

periodo da existéncia humana:

Os adolescentes possuem uma realidade social bastante singular,
caracterizando-se como um grupo de pertenca com diversas formas
de pensar, agir, ser e fazer do mundo e da vida um imaginério
bastante diversificado, dotado de particularidades inerentes aos seus
desejos, anseios e sonhos, entendendo esses fenébmenos também
de uma forma singular (MOREIRA, 2012, p.88).

Percebe-se que os entrevistados, apesar de pertencerem a uma mesma
equipe de trabalho, tém diferentes visdes sobre adolescéncia, evidenciando ser seu
conceito construido socialmente e, em fungdo disto, variavel. Entretanto, esta
variacdo de conceitos pode influenciar na assisténcia em saude uma vez que 0
mesmo sujeito € considerado de diferentes formas. No caso dos adolescentes, que
vivenciam momentos de grandes mudancgas, ser tratado como adulto pode
comprometer tanto sua adeséo ao tratamento como sua formacado para o exercicio

do mundo adulto.
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3.2.2.2.3 Trevas:

Um aspecto abordado nas entrevistas, em relacdo aos adolescentes, foi o
convivio com os pares. Este convivio, em funcéo das caracteristicas da doenca, foi
descrito como marginal, no qual o adolescente ndo consegue realizar as atividades
da mesma forma que seus pares, o que faz com que sejam recatados,
introspectivos, 0 que, para um dos entrevistados, significa um caminho de trevas,

escuridao.

O paciente falciforme adolescente é diferente dos outros porque ele
vai estar impossibilitado de fazer algumas coisas que o0s
adolescentes normais poderiam fazer, entrando por um outro
caminho que acaba levando ele pras trevas. Trevas porque pra ele
isso ai é uma escuridao principalmente o adolescente que ele esta
comecando todo aquele periodo de vida intensa dele descobrindo o
namoro, descobrindo as festas os passeios e de repente ele se da
conta que ele ndo pode fazer aquilo, ele ndo pode ir numa festa, ele
ndo pode dancgar muito, ele ndo pode ir pra uma piscina, as mulheres
as vezes ndo pode por um biquini, (em funcao das Ulceras e perna)
isso ai 0 paciente acaba ficando introspecto, pra ele mesmo ele
acaba criando aquele mundo dele. L4, e ele fica quieto ali e € como
se ele néo fizesse parte desse mundo. (P-5)

Neste ndcleo de sentido podemos comprovar o que Xavier, Ferreira e Santos
(2013) encontraram em seus estudos, em relacdo aos adolescentes com anemia
falciforme que sdo estigmatizados, se sentem infantilizados, inferiores em sua
maturacdo sexual, em relacéo a seus colegas. Outra constatacéo é a de este nucleo
de sentido atesta o que Neves et al (2010) afirmam sobre a ocorréncia das Ulceras
de perna nos portadores de anemia falciforme.

A fala transcrita acima demonstra a visdo que o0s profissionais tém sobre o
que € a convivéncia com a anemia falciforme para os adolescentes. Quando o
entrevistado a classifica como trevas e fora do mundo, podemos antever um tipo de

morte em vida. N&o a morte real, mas a morte social determinada pelo isolamento.

3.2.2.3 Mae - familia

Nesta categoria 0s profissionais referiram-se principalmente as maes,
afirmando que elas tém papel primordial no tratamento, s&o o elo presente entre a
crianga e a equipe, assumindo todas as atividades relativas as prescricdes
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estabelecidas e que, muitas vezes, sentem-se e sdo vistas como culpadas pela
doenca dos filhos, o que Ihes causa angustia e preocupac¢do. Algumas foram vistas
como apaticas e sem iniciativa.

O nosso foco é sempre a mae a mae € que vai dar as informacodes
de internacgdo, de uso da medicacao e de outras coisas. (P-4)

A mae sabendo que a crianca tem uma doenga grave, no geral é
muito preocupada, enquanto a gente trata uma crianca sobre a visédo
da mae, a gente tem uma crianca bem cuidada (...) o paciente com
anemia falciforme, ele entrega o tratamento praticamente pra mae, a
maioria ndo toma pra si o tratamento nessa fase de infancia, a gente
conversa mais com a mée do que com a crianca em si. (P-2)

Um tal fato também foi encontrado por Silva, Belato e Aradjo (2013), por
Xavier, Ferreira e Santos (2013), e por Castellanos (2011) que, em estudo sobre o
adoecimento crénico infantil, afirma que cuidado materno “esta no foco das atencdes
familiares e dos profissionais de saude, sendo objeto de criticas, de negociacdes e
de intervengdes, ao mesmo tempo de que possibilita a reivindicacdo de um ponto de
vista privilegiado sobre a condi¢do da crianga”.

A este respeito, Guimaraes, Miranda e Tavares (2009, p.14) concluiram que
“a anemia falciforme afeta toda a familia, sendo que a sobrecarga do cuidado recai
sobre a figura materna. A mae atende exclusivamente o filho, ndo desempenhando

outras fungdes, 0 que provoca dificuldades no relacionamento familiar.”

O rearranjo familiar propiciado pelo cuidado a ser dispensado a um membro
da familia com anemia falciforme, além de trazer uma sobrecarga, geralmente para a
mae, traz também consequéncias para o portador de anemia falciforme. Como
observamos em nosso estudo anterior, as familias muitas vezes se deslocam do
interior para as regides onde esté situado o hospital em que realizam o tratamento,

causando um rompimento com a cidade de origem da familia:

A mudanca de cidade significou também uma mudanca de
estilo de vida uma vez que vieram de cidades localizadas na
zona rural. Isso representa uma alteracdo substancial no
cotidiano dos portadores e suas familias que, repentinamente,
se veem obrigadas a assumir condutas e papéis estranhos e
gue, nado raras vezes, lhes causam um choque cultural muito
grande. Agregado a isso o portador tem o0 sentimento de
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responsabilidade pela mudanca, uma responsabilidade que
ndo é cobrada mas é explicitada (SOUSA, 2005, p. 77).

3.2.2.4 Profissionais de outros servigos

Quando tém crises de dor, os portadores de anemia falciforme buscam os
servicos de urgéncia e emergéncia, 0s quais nem sempre estdo capacitados para
realizar as intervengfes adequadas, por desconhecimento da doenga e, por isto,

ignoram a dor e consideram que a crianga esta exagerando.

A dor é importante, as vezes a pessoa acha que estda com manha e é
dor, eu acho que a dor é subestimada pelos profissionais de saude
gue ndo tém treino pra isso. Ja& aconteceu aqui no hospital por
exemplo de estar uma crianca internada e ela fazer uma queixa e o
grupo que estava la na enfermaria... geralmente no pronto socorro,
ndo faz analgesia ideal. E € quando o hematologista entra que pode
interferir nisso. (P-1)

Até mesmo adulto que sente muita dor e o profissional fala: nossa
gue enjéo, mas nao € isso. (P-8)

A fala dos profissionais coincide com a das criancas e adolescentes nesta
questdo. E interessante notar que relatam observacdes sobre estas situagdes no
cotidiano da propria instituicdo, o que nos leva a crer que é essencial a execucao de
atividades de educacdo permanente para os profissionais de saiude em todos os
niveis de atencdo, em que possam ser atendidos portadores de anemia falciforme,
conforme a terceira diretriz do artigo da Politica Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doenca Falciforme: “instituicAo de uma politica de capacitacdo de
todos os atores envolvidos que promova a educagao permanente” (BRASIL, 2009).

Neste ponto o hospital de ensino onde se realizou o estudo pode ter um papel
primordial, pois, a partir das experiéncias no cotidiano do hospital, podera articular,
junto aos gestores da politica de salude das esferas federal, estadual e municipal
acbes de formacdo permanente para profissionais de salude sobre anemia

falciforme.
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3.2.2.5 A doenca

A doenca foi classificada como: horrorosa, insuportavel, causando dor de grau
oito a nove, ocasionando em seus portadores gritos, gemidos e choro, sofrimento.
Em funcdo destas caracteristicas, o paciente foi considerado: dificil, complicado,
desconfortavel para a equipe, que leva de dois a trés dias para estabiliza-lo, fazendo
com que seja um mundo a parte.

Nos dois Ultimos anos, caiu muito esse tipo de internagdo para
anemia falciforme (...) internava em crise com dores horrorosas

z

paciente chegava aqui gritando mesmo de dor, porque a dor é
insuportavel, grita porque a dor € um grau de dor mais ou menos de
oito a nove, na escala de dor. E a dor eles relatavam principalmente
muito em membro inferior € uma dor 6éssea é uma dor no 0sSso e
membro inferior, entdo até vocé estabilizar ele de novo era de dois a
trés dias, gritava mesmo de dor, grita mesmo. (P-6)

Nesta questdo as falas dos profissionais e das criancas e adolescentes
também se aproximam. As falas ainda correspondem ao que é estabelecido pela
literatura sobre a gravidade doenca. Para Zago e Pinto (2007, S/P), a “dor no
paciente falciforme pode ser um sintoma agudo ou crénico. (...) A topografia mais
frequentemente relatada abrange membros inferiores e superiores”.

Ja Lobo, Marra e Silva (2007) avaliam que o “quadro algico pode ser agudo,
subagudo ou crénico e vir acompanhado de febre com edema e calor na area
afetada. Os 0ssos mais acometidos sdo Uumero, tibia e fémur.” (LOBO; MARRA,;
SILVA, 2007, p. 247).

A diminuicdo das internagcdes motivadas pelas crises demonstra que a
assisténcia que recebem, mesmo que ainda ndo tenha todas as condi¢cdes
necessarias, tem sido capaz de intervir no processo saude-doenca destes pacientes,
reduzindo as intercorréncias mais graves, responsaveis pelas internagdes.
Salientamos que o acesso ao medicamento Hidroxiuréia esta regularizado no estado
de Goias, sendo distribuido pela Secretaria Estadual de Saude e que este,
provavelmente, seja um fator para diminuicdo das internacfes, confirmando o que

Cancado et al (2009) apontam sobre este medicamento.
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3.2.2.6 O que fazer

Todos os profissionais se mostraram preocupados com a melhoria das
intervencdes relacionadas aos portadores de anemia falciforme. Eles indicaram ser
necessario: ter conforto para o paciente; menor tempo de espera; ser objetivo; ter
fluxo de atendimento; envolver a pediatria; formacdo na pratica; fortalecer a
formacdo em pediatria na graduacédo, rodando muitas vezes durante o curso; ter
atendimento psicolégico na informacdo sobre a doenca. Nesta categoria

identificamos como nucleos de sentido:

3.2.2.6.1 Conforto para o paciente:

O paciente vem e fica em pé, e fica um tempé&o esperando, ndo tem
agua, ndo tem banheiro, ndo tem comida, ndo tem uma televiséo,
nao tem um banco para ele sentar, vocé nao sabe de onde ele veio,
vocé ndo sabe o que ele demorou para chegar aqui, as vezes ele
ficou horas no 6nibus, acordou cedo, pegou chuva, pegou vento
entdo é assim, o ideal € o conforto para o paciente gostar de vir
mesmo. (P-4)

Os profissionais demonstraram que para que o atendimento se torne mais
qualificado € necessario que sejam implantadas melhorias no ambiente destinado ao
atendimento ambulatorial, visando ao conforto dos portadores de anemia falciforme
e de suas familias. Além disso, referiram-se a necessidade de reorganizacdo do
servico para diminuir o tempo gasto para o atendimento. Este nucleo de sentido esta
em sintonia com o que, na fala das criancas e adolescentes, esta definido como o

atendimento no Hospital das Clinicas.

Pedrosa, Correa e Mandu (2011), em estudo sobre a percepcdo dos
enfermeiros sobre as influéncias da infraestrutura de centros de salde nas praticas

profissionais, ressaltam que:

Em sintese, quanto aos prejuizos da inadequacdo da estrutura fisica,
os enfermeiros destacaram que, para 0S usuarios, pode ocorrer
reducéo do acesso, da resolutividade, humanizagéo, continuidade da
assisténcia e a nado oferta de determinadas acdes; e para o
profissional ela gera o comprometimento de sua autonomia,
insatisfacdes, desgastes e improvisagfes, conflitos com 0s usuarios,
dificuldade para planejar recursos e atingir metas, interrupcdes na
oferta de acbes, e dificuldades no desempenho e na realizacdo de
praticas com qualidade (PEDROSA; CORREA; MANDU, 2011, p.
63).
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Assim a estrutura que o Hospital, em que foi realizada a pesquisa, destina aos
portadores de anemia falciforme pode comprometer a qualidade da assisténcia que
lhes é destinada, especialmente quanto as condicbes para realizacdo de

procedimentos e conforto em relacdo as acdes dos profissionais.

3.2.2.6.2 Trabalho multiprofissional e intenso

Neste nucleo de sentido os profissionais expressaram que ser preciso:
trabalhar muito; acompanhar, e bem, as criangas portadoras; ter preparo; tato;
gostar do que faz; ter jogo de cintura; transmitir confianca; ter paciéncia; ouvir; dar
atencdo; e envolver a pediatria e outros profissionais, para proporcionar um

atendimento multiprofissional.

Tem que ter muita paciéncia, as coisas ndo sao assim da noite pro
dia, entdo o paciente as vezes ndo segue suas orientacdes vocé tem
qgue ta la adulando indo atréds, as vezes briga, as vezes nao pode
brigar se ndo o paciente ndo volta mais entdo vocé tem que ter um
jogo de cintura, de conversa, de amizade, de confianca pro paciente.
(P-5)

A orientacdo é essencial. Essa orientacdo teria que ser de uma
equipe multiprofissional, um médico ndo daria pra estar fazendo
isso? Nao da tempo e o preparo de uma psicéloga por exemplo pra
isso € outra histéria, a orientacdo multiprofissional € essencial. (P-6)

Podemos inferir, a partir destas falas, que existe a compreensdo da
necessidade de um trabalho em equipe multiprofissional, com papéis definidos, mas
com atuacao articulada, confirmando o que Batista, Morais e Ferreira (2013) e Lobo
et al (2011) indicam como pressupostos para a assisténcia ao adolescentes com
anemia falciforme.

Em relacdo as acbes educativas para o autocuidado direcionadas a
adolescentes portadores de anemia falciforme, Andrade (2012) defende que “a
intervencdo deve ser interdisciplinar, a fim de realizar a¢gbes direcionadas e
individualizadas, visando a melhor compreensdo dos limites e possibilidades
impostos pela anemia falciforme”.

A atuacdo multiprofissional é a pedra angular no atendimento em saude. Isto
porque para a saude concorrem diversos fatores e a acdo de uma area profissional é

insuficiente para promover intervencdes junto com os usuarios dos servicos de
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saude, no sentido da constru¢cdo compartilhada de estratégias para a manutencao
da saude.

3.2.2.6.3 Formacéo

Os entrevistados afirmaram ser necessario: atualizar; estudar, mesmo sem
patrocinio. Afirmaram ainda que a formacdo na pratica € importante e que, na
graduacéo, a realizacdo de atividades praticas na pediatria precisa ser fortalecida,
com vistas a alcancar o entendimento de como deve ser o atendimento para
criancas e adolescentes:

Que ele se atualize (...) tem muita novidade, tem muito avanco e
muita gente ndo d& atencao pra isso a maioria dos profissionais nao
da atencdo pra isso porque ndo € oncologia, ndo tem patrocinio de
laborat6rio ndo dé dinheiro e muitos médicos ndo se preocupam com
isso ndo da especialidade. (P-1)

Os profissionais tém que estar muito bem conscientes do que é a
doenga, do que essa doenca causa, 0 que causa tanto na parte
fisica, psicologica desses pacientes. (P-5)

A faculdade inteira se baseia em vocé ser médico de adulto, se vocé
ndo tem uma pediatria muito forte, a formacdo é completamente
injusta, ndo contrabalanceia, vocé passa 0 ano inteiro vendo so coisa
de adulto e um quinto, vinte por cento, coisa de crianca, sem falar se
€ certo ou errado, apenas considero que a pediatria tem que ser
forte. (P-3)

Estas falas denotam a existéncia de lacunas na formacéo dos profissionais de
saude tanto em relagdo a anemia falciforme quanto em relacdo ao atendimento a ser
prestado a criancas e adolescentes. Brito et al (2007) e Batista, Morais e Ferreira
(2013) também apontam para esta necessidade em seus trabalhos.

Esclarecemos que a expresséo estudar, mesmo sem patrocinio, se refere aos
estudos multicéntricos, muitas vezes financiados por grandes corporacdes da
industria farmacéutica. Ou seja, os estudos sao financiados a partir dos interesses
da indastria. Uma questdo para a qual ja se tem confirmados cientificamente quais
sdo os medicamentos e tecnologia em saude necessarios e que o mercado ja
disponibiliza ndo necessitaria, de tal ponto de vista, de investimentos da inddstria.
Neste caso, a intervencdo estatal é fundamental. Acreditamos que o que esti
proposto na Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca

Falciforme (BRASIL, 2009) deve ser executado para que uma melhor formacao
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sobre anemia falciforme seja atingida. No entanto, é preciso um investimento no
tempo dos profissionais para que possam estudar, o que esté ligado as condi¢des

de trabalho em saude.

3.2.2.6.4 Considerar o contexto

Para realizar um trabalho de qualidade foi considerado imperativo perceber o
contexto socioecondmico dos pacientes, que se caracteriza por uma situagao social
dificil, situagdo financeira ruim, os pacientes ndo tém dinheiro para passagem,
moram longe, e ficam muito tempo no 6nibus até chegar ao Hospital das Clinicas,

por exemplo.

sdo pacientes que tém uma situacao financeira ruim, isso também é
um fator que contribui até pra ndo aderéncia do tratamento, o
paciente tem gue vir no hospital e tem dia que reclama que nao tem
dinheiro pra passagem. (P-5)

ndo tem condicdes financeira de vir, porque tém pacientes que séo
realmente muito carentes, ou entéo, ficar vindo aqui para ela o tempo
inteiro € um gasto que as vezes atrapalha no orgamento (P-3)

Neste nucleo de sentido, observa-se que os profissionais possuem um
conceito de saude que nédo esté relacionado apenas com a auséncia de doenca ou a
aspectos bioldgicos. Eles entendem que as condi¢cbes socioecondmicas influenciam
no processo saude-doenca daqueles a quem prestam assisténcia. Lira e Queiroz
(2013) referem-se a influéncia dos fatores socioeconémicos no agravamento do
quadro clinico dos doentes falciformes da seguinte maneira:

Devido a alta suscetibilidade as infec¢cbes que as pessoas com
doencga falciforme apresentam, as condicbes de moradia, higiene e
nutricdo tornam-se fatores preponderantes para a evolugdo do
guadro clinico. Neste caso as mas condi¢cdes de vida, como ja foi
citado, afetam predominantemente a populacdo negra, levam ao
agravamento do quadro clinico, ocasionando um nimero maior de
crises e internamentos e consequentemente levando a sequelas que
podem vir a comprometer o desempenho da atividade social do
sujeito em questéo (LIRA; QUEIROZ, 2013, p. 139 e 141).

Para a salde concorrem fatores como o0s culturais, socioecondmicos,
ambientais, enfim o lugar que os individuos e coletividades ocupam no mundo. Além

de possuirem uma doenca de origem genética, estes fatores estdo presentes nas
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vidas dos portadores de anemia falciforme de forma perversa e influenciam em seu

processo saude-doenca.

3.3 DIALOGANDO COM RESULTADOS

Os resultados apresentados e discutidos extraidos das entrevistas com as
criangas, os adolescentes e os profissionais de saude, de um modo geral, indicam
alguns pontos que analisamos doravante. Diante dos temas e nucleos de sentido
extraidos das entrevistas e fotografias, podemos afirmar que o atendimento que os
portadores recebem no Hospital das Clinicas ndo oferece condi¢ces para que sejam
atendidos com o conforto e a qualidade que a equipe de profissionais entende ser
necesséaria e que as criancas e adolescentes gostariam de receber. A organizagéo
do servico ndo permite que os profissionais tenham tempo para uma escuta
qualificada que contemple estratégias comunicativas em que as criancas e
adolescentes expressem seus desejos e necessidades e os profissionais construam
com eles caminhos para a convivéncia com a doenga.

A partir das entrevistas com os profissionais, percebemos que, nas relacdes
com as criancas e adolescentes, os profissionais estabelecem uma diferenca entre
criancas e adolescentes, sendo as criancas tidas como incapazes, passivas, em
relacdo as acbBes dos adultos, e os adolescentes como adultos que devem se
responsabilizar por seu tratamento. Nas duas concepcgdes, expressam-se conceitos
gue ndo o0s consideram como sujeitos e que ndo se coadunam com a literatura a
respeito das caracteristicas relativas a criancas e adolescentes.

O que se observou em relacdo as criancas e adolescentes portadores de
anemia falciforme € que sua situacdo socioecondmica contribui para que sua
existéncia seja marcada por um entrecruzamento de vulnerabilidades: individual,
social e programatica.

A vulnerabilidade individual deve-se a sua faixa etaria (NEVES, 2007), por
serem pessoas em desenvolvimento e que por isto devem ser tuteladas, no sentido
de protecdo (CASTELLANOS, 2011). Entretanto, as entrevistas mostraram que esta
protecdo muitas vezes anula sua participacdo em assuntos que Ihe dizem respeito,

como, por exemplo, nas manifestacoes de dor e desconforto.
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A vulnerabilidade social (CASTEL, 2010) deve-se ao grupo populacional a
que pertencem, em especial a seu contexto socioecondémico. As criangas e
adolescentes portadores de anemia falciforme entrevistados enquadram-se
naqueles que dependem exclusivamente do Sistema Unico de Salde para ter
acesso a assisténcia em saude, tém baixa renda e residem ou em bairros periféricos
da capital, ou em outros municipios.

Tal fato comprova os indicadores oficiais, segundo os quais a populacéo
afrodescendente, majoritariamente formada por pretos e pardos, vivencia uma
situacao de desigualdade em relacao ao grupo populacional formado pelos brancos.

Ja a vulnerabilidade programatica (AYRES ET AL, 2009) deve-se as
condi¢cbes oferecidas para a assisténcia em saude que Ihes € ofertada no Hospital
em que sdo atendidos, no qual ha condicdes ambientais para seu conforto, como
salas de espera, sanitarios e locais adequados para a realizacdo de procedimentos.
Em outros locais onde buscam assisténcia nado tém acesso a equipes
multiprofissionais e a profissionais com capacitacdo adequada para intervir nas
intercorréncias relacionadas a anemia falciforme, como, por exemplo, as crises de
dor.

Os profissionais indicaram a diferenca existente entre o atendimento pelo
SUS e o de consultérios particulares e planos de saude:

S&o pacientes mais orientados, que tem acesso a outras coisas, 0S
exames sdo mais faceis, eles sdo atendidos com conforto maior,
horario marcado, € totalmente diferente, geralmente ndo s6 os
pacientes falciformes mais como tudo no sistema particular é muito
diferente do paciente do publico, até mesmo quem tem condi¢éo de
pagar um convénio ja tem um nivel melhor de compreenséo
totalmente diferente, conforto e orientacdo e condicdo de se tratar.
(P-1)

Dos temas e nucleos de sentido presentes nas entrevistas podemos inferir
também que nas relacdes estabelecidas com as criancas e adolescentes esta
presente a visdo da crianca e adolescente como objeto das acbes dos adultos,
sejam os adultos seus familiares ou os préprios profissionais, confirmando o que
Soares e Tomas (2007) afirmaram sobre os cotidianos infantis. O que se verificou foi
que as relacdes entre os profissionais de saude e as criancas e 0os adolescentes se
ddo de forma verticalizada, em que os profissionais estabelecem regras e
comportamentos sem considerar a opinido das criangas e adolescentes,
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confirmando também o que Coyne et al (2006) e Brito et al (2007) encontraram em
seu estudos, e ainda as considerac¢des de Castellanos (2011).

As afirmacdes de Aguiar (2010), Melo (2007), Costa (2005) e Santos et al
(2011) nos levaram a identificar a ocorréncia da violéncia institucional, a partir das
falas de nossos entrevistados. Nas entrevistas realizadas, embora ndo haja uma
finalidade explicita de dominacdo, de exploracdo ou de opressdo, percebe-se a
ocorréncia do que Chaui (1998) conceitua como violéncia, pois as criangas e 0s
adolescentes tém sua autonomia, sua subjetividade e sua fala, tanto impedidas
guanto anuladas:

Ndo. (falou alguma coisa e profissionais de saude nao
acreditaram)

Ah!' A mulher 14 estava apertando o meu brago, ela estava falando
gue num estava, ela disse que eu estava com frescura. Ela foi
colocar a liguinha no meu braco, meu braco comecou a dar choque e
doer, ai eu estava falando pra ela que estava doendo, ela falou que
ndo estava, e quando ela tirou estava roxao o meu braco. Hum hum.
(sim) (s6 tirou depois que correu a bolsa de sangue) Hum hum. (No
HC)

E meia chata (opinido sobre a profissional) (A-5)

chegam bem passivos, eles j& sabem o que é uma transfusédo, ndo
tem resisténcia, ndo tem muito choro. (P-9)

a crianca nao sabe referir. (P-1)

Esta postura dos profissionais causa sofrimento fisico, como o fragmento de
fala transcrito demonstrou. A fala de outros profissionais também aborda esta
questdo quando alertam para o fato de que muitas vezes as queixas das criangas
sao identificadas como “manha” por profissionais de outros servi¢os, tanto na rede
do Sistema Unico de Salde como em outras clinicas do proprio Hospital onde se
realizou a pesquisa.

Entrevistado P-8:

as vezes tem profissionais que entendem (queixas de dor) como
uma manha mesmo da crianca. (...) as vezes querem gue o paciente
tome banho naquela hora e ele ndo estd dando conta nem de
levantar da cama. Foram cenas que eu ja vi. (P-8)

Conforme citamos no primeiro capitulo, a vulnerabilidade de criancas esta
descrita em documentos sobre ética em pesquisa e acbes de saude. Quando
inferimos, a partir das falas dos sujeitos de nossa pesquisa, que esta vulnerabilidade

da margem para a violéncia institucional nos parece importante retomar a questéo
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da ética, na perspectiva de Marilena Chaui, que relaciona ética e violéncia. Para a
autora:

a acdo so é ética se realizar a natureza racional livre e responsavel
do agente e se 0 agente respeitar a racionalidade, liberdade e
responsabilidade dos outros agentes, de sorte que a subjetividade é
uma intersubjetividade. A subjetividade e a intersubjetividade éticas
sdo acles e a ética é que existe pela e na acdo dos sujeitos
individuais e sociais, definidos por lacos e formas de sociabilidade
criados também pela acdo humana em condi¢cdes historicas
determinadas (CHAUI, 1998, p. 3).

Para a autora, a acao ética deve ter como fundamento o estabelecimento da
diferenciacao entre condutas segundo o bem, o justo e o virtuoso. Ela observa que
h& na sociedade brasileira uma concepcdo de ética que ndo tem por fundamento
ideias e praticas positivas de liberdade e felicidade e sim negativas, a partir do
consenso sobre o0 mal e que se consolida no que ela define por ética como ideologia.
De sua visada, a ética como ideologia pode propiciar o exercicio da violéncia, pois a
partir desta perspectiva:

0 sujeito ético ou o sujeito de direitos esta cindido em dois: de um
lado, o sujeito ético como vitima, como sofredor passivo, e de outro
lado, o sujeito ético piedoso e compassivo que identifica o sofrimento
e age para afasta-lo. Isto significa que, na verdade, a vitimizagédo faz
com que o0 agir ou a acado fique concentrada nas maos dos nao-
sofredores, das nado-vitimas que devem trazer, de fora, a justica para
os injusticados. Estes, portanto, perderam a condicdo de sujeitos
éticos propriamente ditos para se tornar objetos de nossa compaixao.
Isto significa que para que os ndo-sofredores possam ser éticos &
preciso duas violéncias: a primeira, factual, € a existéncia de vitimas;
a segunda, o tratamento do outro como vitima sofredora passiva e
inerte (CHAUI, 1998, p.3).

Se observarmos o nucleo de sentido extraido das falas, percebemos

exatamente esta visdo, ou seja, as criancas sao as vitimas sofredoras passivas

enguanto os profissionais sdo piedosos e compassivos.

Analisando a violéncia, Chaui cita a existéncia do mito da n&o-violéncia
brasileira, isto é, “a imagem de um povo generoso, alegre, sensual, solidario que
desconhece o racismo, 0 sexismo, 0 machismo, que respeita as diferencas étnicas,
religiosas e politicas, ndo discrimina as pessoas por suas escolhas sexuais etc”

(CHAUI, 1998). Esse mito faz com que “a violéncia que estrutura e organiza as
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relacdes sociais brasileiras ndo possa ser percebida, e, por ndo ser percebida, é

naturalizada”.

A violéncia estrutural da sociedade brasileira, caracterizada por Chaui (1998)
e Minayo (1997), concretiza-se no cotidiano das criancas e adolescentes portadores
de anemia falciforme, por terem negado e negligenciado o acesso a atendimento,
como relatado pelo adolescente A-1, ou no procedimento descrito por A-5, que |Ihe
causou 4 horas de dor que poderia ser evitada caso a profissional considerasse a

fala da adolescente.

Outra inferéncia que destacamos é a de que os profissionais entendem que a
adeséao das criancas e adolescentes portadores de anemia falciforme ao tratamento
€ importante. Eles compreendem que esta acdo € dificil, pois o tratamento é
marcado por limitagbes que afastam os portadores de seus pares, exigem auto-
cuidado e monitoramento constante de sinais e sintomas de intercorréncias préprias
da doenca.

Ainda, ressaltamos que a familia é situada como elemento importante para
que as criancas e adolescentes tenham uma melhor adesédo ao tratamento, bem
como adquiram conhecimentos adequados a compreensdo da doenca. Para as
criancas e adolescentes, as familias, e em especial as mées, aparecem como o elo
entre elas e os profissionais de saude.

Em relagdo a atuacdo de profissionais de saude para o alivio da dor, tanto
profissionais de saude quanto criancas e adolescentes relataram que muitos
profissionais negligenciam as queixas das criancas e adolescentes. Esta
constatacao se fez principalmente em relagéo a servicos de urgéncia e emergéncia,
tanto do Hospital onde foi realizado o estudo quanto em outros locais. O que nos
leva a inferir que tanto a formacdo dos profissionais quanto a organizacdo dos
servicos de urgéncia e emergéncia ndo contempla de forma abrangente as
intervencdes nas crises falcémicas. Isto confirma o que Batista, Morais e Ferreira
(2013) e Sousa (2005) concluiram em suas pesquisas.

A formacao dos profissionais de saude para intervencdo junto a criancas e
adolescentes portadores de anemia falciforme deve contemplar teoria e pratica, o
gue se comprova pela fala de P-5, de que apds varios anos de assisténcia aos
portadores € possivel compreender a intensidade da dor e efetivar medidas para
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alivid-las. A teoria, a partir do conhecimento ja existente e de pesquisas, também foi
referida pelos entrevistados como essenciais para a qualidade da assisténcia aos
portadores de anemia falciforme.

E importante ressaltar que os profissionais afirmaram que as atividades
praticas os ajudaram a melhorar sua atuacdo junto a criancas e adolescentes. Um
deles chega mesmo a classificar como injusta a diferenca entre a quantidade de
horas na graduacdo em que realizou atividades praticas assistenciais com criangas
e adolescentes e a que realizou com os adultos. Outra entrevistada destacou que foi
na pos-graduacdo durante o curso de residéncia, apdés mais de um semestre de
assisténcia ambulatorial e em enfermarias aos portadores de anemia falciforme, que
conseguiu compreender a importancia de sua atuacao junto a estes portadores. Isto
nos remete a necessidade de que as atividades praticas durante a formacéo de
profissionais de salde comtemplem de forma mais intensa estes dois aspectos: a
atuacado junto as criancas e adolescentes e as intervencdes relacionadas a anemia
falciforme.

As relacdes de assimetria presentes no cotidiano da assisténcia em saude
para as criancas e adolescentes nos remetem ao que Marx e Engels (2009)
ressaltam em relacdo a necessidade de que, numa determinada sociedade, em
todos os setores da vida cotidiana sejam inculcados os valores que déao sustentacao
as relacdes de producéo desta mesma sociedade.

Observa-se que nas sociedades capitalistas a assimetria reflete a dominacéao
de uma classe pela outra e € no primeiro grupo social em que as pessoas estéo
inseridas que ela se manifesta, em relacdo as criancas, as mulheres, aos idosos.
Depois da familia, em todos os grupos e lugares nos quais se insere esta assimetria
é vivenciada. No caso das criancgas e adolescentes portadores de anemia falciforme,
desde que nascem sédo inseridas na relacdo com o sistema de saude, no qual a
tbnica principal € o modelo tradicional, em que cabe ao profissional de saude, e em
especial aos médicos, o papel de determinar o que, como e quando as a¢des devem
ser realizadas.

Este modelo tem uma transversalidade no sistema de saude e, como
observamos na fala de uma das criangas entrevistadas, a fala do sujeito que recebe
a assisténcia ndo deve ser considerada, pois a onipoténcia do profissional Ihe

permite predizer e determinar o sentimento do outro. Apesar de todo avanco das

103



ciéncias da saude, a concepgdo magica continua presente nas agdes daqueles que
se prop0@e a intervir na salude das pessoas.

Nas acdes dos profissionais de saude, concretizam-se valores construidos
socialmente e que refletem mudltiplas determinacdes advindas da totalidade social,
sendo que a formacdo que estes profissionais recebem nas universidades
encarrega-se de transmitir e legitimar tais valores (GARCIA,1989).

Salientamos que apesar da for¢a que as relacdes de dominacao exercem na
sociedade, elas ndo se realizam de forma pacifica e os dominados ndo séo
passivos, 0 que esta delineado tanto nas falas dos entrevistados quanto na literatura
consultada, que indicam que as criangas e 0s adolescentes resistem e realizam
acOes que demonstram sua capacidade autbnoma.

A atuacdo dos profissionais expressa a perspectiva do risco e ndo a
abordagem da vulnerabilidade proposta por Ayres et al (2009). O risco culpabiliza o
sujeito por seus comportamentos, como observamos pelas falas dos entrevistados.
Ora, se a culpa é do sujeito, em nosso caso criancas e adolescentes, e ele nao foi
envolvido nas decisdes relacionadas ao comportamento necessario para a
manutencado de sua saude, o que pode acontecer é a resisténcia a assumir o que foi
prescrito, fato também verificado nas entrevistas. Ele vai sentir a dor e ser submetido
a procedimentos invasivos, e, muitas vezes, suas decisbes podem conduzi-lo a
complicacdes irreversiveis. O verbo CONHECER, preconizado pela ABDFAL (LIRA;
QUEIROZ, 2013, p.142), deve ser um dos focos para que as criancas e 0S
adolescentes possam fazer escolhas que |hes permitam um cotidiano sem muitas
intercorréncias relacionadas a doenca.

As entrevistas demonstraram também que a atuacéo dos profissionais ainda
se da de forma atomizada, sem tempo e espaco de fisico adequado para a

construcdo de rotinas e fluxos compartilhados por diversas areas profissionais.
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CONSIDERACOES FINAIS

Nosso estudo teve por objetivo compreender os significados presentes nas
relacbes estabelecidas entre as criancas e os adolescentes portadores de anemia
falciforme e os profissionais no @mbito dos servigos de saude, além de analisar, na
perspectiva das criangas e adolescentes portadores de anemia falciforme e dos
profissionais de saude, qual o papel que a equipe de saude estabelece para
elas/eles nos diversos momentos de seu processo saude-doenca.

Por meio dos resultados obtidos, entendemos que atingimos o objetivo
proposto para este estudo, uma vez que tanto as entrevistas com as criangas e
adolescentes quanto com os profissionais de saude indicaram que o papel que é
destinado as criancas é o de passividade frente as decisGes dos adultos, sejam eles
os profissionais de salde ou seus responsaveis. Em relacdo aos adolescentes, o
estudo mostrou que, por ndo serem passivos, sdo avaliados como rebeldes. Ou
seja, o0 papel que se espera que desempenhem é a continuidade da passividade.

Especificamente em relacdo as criancas e adolescentes portadores de
anemia falciforme, nosso estudo indicou que é necessario envolver as criangas e
adolescentes nas decisfes relativas ao seu cotidiano. Tanto as entrevistas quanto a
literatura consultada nos indicam que as criangcas e adolescentes devem ser parte
ativa em seu tratamento. Suas opinibes devem ser consideradas, cabendo aos
profissionais estabelecerem junto com eles um equilibrio entre as necessidades por
eles apresentadas e as acfes para a manutencdo de sua saude. Compreendemos
que as criancas e adolescentes necessitam de protecdo. Contudo, esta protecéo
nado deve implicar sua anulacdo enquanto seres humanos, com possibilidades,
desejos e aspiracbes. Nas atividades de assisténcia em saude, devem ser
consideradas sua autonomia, sua subjetividade e, em nosso caso especifico, sua
fala. A anulagdo desta fala pode conduzir a um sofrimento de horas ou dias, com
dores e desconforto, constituindo uma violéncia institucional.

A abordagem deve ser multi- e interdisciplinar, com acdes articuladas em

constante busca de proporcionar as criangas e adolescentes portadores de anemia
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falciforme a possibilidade de vivenciar da melhor forma possivel as atividades tipicas
de sua faixa etéria em seu contexto social.

Outra questdo que emergiu de nosso estudo foi a necessidade da mudanca
na formacdo dos profissionais de saude, com vistas a ampliar a horaria para o
aprendizado tedrico e pratico relacionado as criancas e adolescentes, para que
possam construir com as criangas e adolescentes propostas de cuidado que lhes
propiciem a possibilidade de adeséo aos tratamentos necessarios a manutencao de
sua saude, a partir de suas necessidades e desejos.

A formacdo também deve ser modificada em relagdo a anemia falciforme,
pois 0 que 0s sujeitos de nossa investigacdo indicaram é que, principalmente, o0s
profissionais da urgéncia e emergéncia, que sao generalistas, ndo demonstram ter
conhecimentos que os capacitem a fazer intervencdes eficazes.

Finalmente, entendemos que o Sistema de Saude deve implementar acdes
para os portadores de anemia falciforme em todos os niveis de assisténcia, visando
ao cumprimento da Diretriz Constitucional de integralidade das a¢cfes de saude. O
foco da acédo deve ser a pessoa, e ndo a doenca, como defendem Lira e Queiroz
(2013). Neste sentido, toda a rede de atencédo a saude deve acolher e acompanhar
estas pessoas, e ndo sua doenca. As criancas e os adolescentes tém outras
necessidades além dos procedimentos relacionados a anemia falciforme, e estas
devem ser consideradas pelas diversas equipes.

Acreditamos que nosso estudo oferece alguns subsidios que poderéao
contribuir para a construcdo ou revisdo de propostas de formacdo para oS
profissionais de salude, nas quais a assisténcia a ser prestada aos portadores de
anemia falciforme esteja inserida de maneira abrangente e em consonancia com o
papel de cada nivel de atencdo em saude.

Outro ponto que nosso estudo pode influenciar respeita as relacées a serem
estabelecidas com as criangas e adolescentes nos servigos de saude, no sentido de
que a protecdo a que eles tém direito ndo seja materializada como tutela, por meio
de sua anulacdo como seres autbnomos, com capacidade para opinar sobre as
guestdes que Ihes dizem respeito.

Indicamos ainda algumas questdes que necessitam ser abordadas de
maneira mais aprofundada em estudos posteriores, quais sejam: a importancia de se

analisar as acOes realizadas nos setores e unidades de urgéncia e emergéncia em
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relagdo as criancas e adolescentes portadores de anemia falciforme; e a
necessidade de se verificar na atencdo primaria quais sado as a¢ées desenvolvidas
pelas equipes de saude em relacdo as criancas e adolescentes portadores de
anemia falciforme e suas familias. Além disso, cabe analisar o cotidiano das familias
dos portadores de anemia falciforme e verificar junto aos 6rgdos encarregados da
formacao de profissionais de saude qual a formacdo que recebem sobre anemia
falciforme, bem como sobre as criancas e adolescentes.

Encerramos nosso trabalho apresentando como sintese de nossa tese, n0sso
entendimento de que as relagbes de assimetria entre adultos e criangas e
adolescentes tém como fundamento dar sustentacdo a manutencdo das
desigualdades existentes em nossa sociedade e que a forca do paradigma da
desigualdade e da supremacia dos que tém mais poder deixa pouca margem para
acdes que objetivem o estabelecimento de relacbes horizontais entre o0s seres
humanos, sejam eles diferentes em relagéo ao género, raga ou geracdo. No entanto,
consideramos ser preciso buscar caminhos para mudar tal situacdo. Esta busca
deve ser empreendida por todos, mas, em especial, por aqueles que, de alguma
forma, estdo envolvidos no planejamento, execucdo e gestdo das acbes das
politicas publicas, principalmente de salde e educagéo.
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APENDICE 1 ROTEIRO PARA ENTREVISTA COM CRIANCAS E ADOLESCENTES

Entrevista n°

Identificagao:
Idade: Sexo

Procedéncia:
Estado: municipio
bairro:

Porque vocé vem ao Hospital das Clinicas?

Por meio desta questado buscaremos identificar se sabe qual € a doenca que tem,
ha quanto tempo faz tratamento no HC, porque vocé faz este tratamento, se alguém
explicou sobre a doenca.

Em quais os locais do HC vocé é atendido?

Nesta questdo abordaremos dois momentos do atendimento que 0s entrevistados
recebem. Inicialmente solicitaremos informacdes sobre o atendimento ambulatorial
e em seguida sobre as internacbes. Verificaremos quem atende, o que cada
profissional fala com o entrevistados , 0 que 0 entrevistado pergunta para 0s
profissionais e o que e como eles respondem, como o profissional busca
informagdes sobre as queixas do entrevistado e como e quando o entrevistado
apresenta suas queixas e como os profissionais buscam resolvé-las. O que ele
acha de cada profissional e verificaremos se existe diferenca em relagdo ao
tratamento recebido pelos adolescentes quando eram criancas.

O que os profissionais que te atendem dizem que vocé deve fazer para melhorar o
seu estado de saude?

Esta questdo objetiva conhecer as recomendacdes dos profissionais para que o
entrevistado diminua as crises e internagdes e qual a opinido do entrevistado sobre
as mesmas bem como se as cumpre

APENDICE 2 ROTEIRO PARA ENTREVISTA COM PROFISIONAIS DE SAUDE

Profissionais que atendem no ambulatorio:
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O que é para vocé atender criancas e adolescentes portadores de anemia
falciforme?

Por meio desta questdo investigaremos quais sdo os procedimentos em relagédo as
criancas e adolescentes portadores de anemia falciforme, buscando identificar se ha
diferengas entre os procedimentos relacionados a criancas e adolescentes. Qual é a
resposta das criancas e adolescentes aos procedimentos adotados e se eles
apresentam questdes relativas ao seu tratamento e como estas questbes séo
respondidas

Qual deve ser a participacao de criancas e adolescentes no processo de tratamento
da anemia falciforme? E da familia?

Buscaremos verificar qual a concepcéo do profissional em relacdo ao papel da
criancas e dos adolescentes no seu processo saude-doenca e como o profissional
busca a adesao das criangas e adolescentes ao tratamento proposto.

Profissionais que atendem nas Clinicas:

Nome da clinica:

Formacao do profissional entrevistado

Nesta clinica internaram ou estdo internadas criancas ou adolescentes com anemia
falciforme?

Verificaremos se tem criancas e adolescentes portadores de anemia falciforme
internadas neste momento, quais 0s principais motivos das internagdes, quais sao
as caracteristicas dos portadores quando séo internados.

Quais sédo as principais queixas apresentadas pelas criancas e adolescentes
internadas?

Por meio desta questdo verificaremos como os profissionais buscam resolver os
problemas apresentados pelas criancas e adolescentes, qual € a atitude deles
durante a internacdo e como o profissional investiga as queixas que eles
apresentam.

Vocé solicita participacdo criancas ou adolescentes com anemia falciforme em
algum procedimento?

Por meio desta questdo verificaremos em quais situacdes € solicitada a participagédo
das criancas ou adolescentes e qual é a atitude deles diante das solicitagdes
Como vocé investiga as gueixas que eles tem?

APENDICE 3 TERMO DE ASSENTIMENTO

Vocé esta sendo convidado (a) para participar, como voluntario, em uma pesquisa. Meu nome é EULANGE DE
SOUSA sou a pesquisadora responsavel e sou assistente social.Apds ler com atencédo este documento ser
esclarecido (a) sobre as informagdes a seguir, no caso de aceitar fazer parte do estudo, assine em todas as
folhas e ao final deste documento, que esta em duas vias e também sera assinado por mim, pesquisadora, em
todas as folhas, uma delas é sua e a outra é do pesquisador responsavel. Em caso de duvida sobre a pesquisa,
vocé poderd entrar em contato com a pesquisadora responsavel, assistente social Eulange de Sousa, nos
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telefones: 3269 8380 e 91295409. Em caso de duvidas sobre os seus direitos como participante nesta pesquisa,
vocé podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital das Clinicas da Universidade
Federal de Goias, nos telefones: 3269 8338 e 3269 8426 ou no endereco: 1% Avenida S/N° Setor Leste
Universitario, Unidade de Pesquisa Clinica, 2° andar.

INFORMACOES IMPORTANTES QUE VOCE PRECISA SABER SOBRE A PESQUISA:

Titulo:

CONCEPCOES SOBRE O PAPEL DAS CRIANGCAS E ADOLESCENTES NO PROCESSO SAUDE-DOENGA
PRESENTES NAS ACOES DESTINADAS AS CRIANCAS E ADOLESCENTES PORTADORES DE ANEMIA
FALCIFORME

Informacgdes sobre quem esta aplicando o termo de consentimento:

Eulange de Sousa, pesquisadora responsavel pelo estudo, assistente social , doutoranda do Programa de pos-
Graduacgdo em Ciencias da Saude da Faculdade de Medicina da UFG

Obijetivos da pesquisa;

Objetivo geral: Analisar as rela¢des estabelecidas entre criangas e adolescentes portadores de anemia falciforme
com os profissionais no &mbito dos servi¢os de saude.

Objetivos especificos: a) Analisar, na perspectiva das criangas e adolescentes portadores de anemia falciforme,
qual o papel que a equipe de salde estabelece para elas nos diversos momentos de seu processo salde-
doenca; b) Analisar junto aos profissionais de saude qual o papel que estabelecem para criancas e adolescentes
portadores de anemia falciforme nas diversas intervengdes que realizam no seus processos saude-doenca.

Detalhamento dos procedimentos:

Para participar desta pesquisa, o responsavel por vocé devera autorizar e assinar um termo de consentimento
Realizaremos uma entrevista gravada e entregaremos para vocé uma maquina fotografica para que vocé
fotografe o que achar interessante para mostrar como é a rela¢édo dos profissionais de saide com as criangas e
adolescentes portadores de anemia falciforme. Vocé ficard com a maquina fotografica pelo tempo que achar
necessario para fazer as fotografias e a pesquisadora voltara para recolher a maquina. O periodo de participagdo
na pesquisa sera o tempo para a entrevista e o que vocé determinar para fazer as fotografias.

Riscos e beneficios:

Embora toda pesquisa envolva riscos , acreditamos que nenhum risco para a sua salde esta relacionado com a
pesquisa que sera realizada e vocé tem direito de pleitear indenizagdo em caso de danos decorrentes de sua
participacdo na pesquisa, bem como de ressarcimento de despesas pela sua participagdo Sua participagdo neste
estudo podera beneficia-lo diretamente ou ndo, mas com certeza contribuird para a melhoria da assisténcia
prestada as criangas e adolescentes portadores de anemia falciforme.

Vocé ndo pagard nada para participar do estudo e ndo havera qualquer tipo de pagamento ou gratificacéo
financeira por sua participagdo na pesquisa.

As informagfes e resultados obtidos destinam-se a aplicacédo relacionada a ciéncia. Por esta razédo todas as
normas éticas e do segredo profissional sdo aplicadas em seu caso e a sua pessoa. Isto significa que em
nenhuma hipétese seu nome sera divulgado e que nas fotografias que vocé fizer serdo descaracterizados 0s
rostos das pessoas para ndo haver identificagcdo. Os dados coletados serdo utilizados apenas para esta
pesquisa e ndo serdo armazenados para estudos futuros.

Vocé tem liberdade para ndo aceitar participar da pesquisa bem como a qualquer momento podera retirar seu
consentimento, sem qualquer prejuizo do exercicio de suas fungbes

Pesquisadora:
Nome: EULANGE DE SOUSA Assinatura:

Titulo da Pesquisa: CONCEPCOES SOBRE O PAPEL DAS CRIANCAS E ADOLESCENTES NO PROCESSO
SAUDE-DOENGCA PRESENTES NAS ACOES DESTINADAS AS CRIANGCAS E ADOLESCENTES
PORTADORES DE ANEMIA FALCIFORME

Nome e Rubrica do pesquisador: EULANGE DE SOUSA

Rubrica do sujeito participante:

TCLE - Pag. N° 5

ASSENTIMENTO PARA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO SUJEI TO DA
PESQUISA

Eu, , DOCUMENTO
Ne , abaixo assinado, concordo em participar do estudo
CONCEPCOES SOBRE O PAPEL DAS CRIANCAS E ADOLESCENTES NO PROCESSO SAUDE-
DOENGCA PRESENTES NAS ACOES DESTINADAS AS CRIANCAS E ADOLESCENTES
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PORTADORES DE ANEMIA FALCIFORME sob a responsabilidade da assistente social Eulange de
Sousa, como sujeito voluntario. Fui devidamente informado e esclarecido pela pesquisadora Eulange
de Sousa sobre a pesquisa, os procedimentos nela envolvidos, assim como o0s possiveis riscos e
beneficios decorrentes de minha participacdo. Foi me garantido que posso retirar meu consentimento
a qualquer momento, sem que isto leve a qualquer penalidade.

Local e data

Nome e Assinatura do sujeito:
Nome:

Assinatura:

Assinatura Dactiloscopica:

Nome e assinatura do Pesquisador Responsavel:

Nome: EULANGE DE SOUSA Assinatura:

Presenciamos a solicitacdo de consentimento, esclarecimento sobre a pesquisa e aceite do sujeito
em participar.
Testemunhas (ndo ligadas a equipe de pesquisadores)

Nome: Assinatura:

Nome: Assinatura:
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APENDICE 4 TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
RESPONSAVEIS POR CRIANCAS E ADOLESCENTES

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O menor , sob sua responsabilidade, estd sendo convidado
(a) para participar, como voluntario, em uma pesquisa. Meu nome é EULANGE DE SOUSA sou a pesquisadora responséavel e
sou assistente social.Apés ler com atencdo este documento ser esclarecido (a) sobre as informagdes a seguir, no caso de
concordar que o menor sob sua responsabilidade faca parte do estudo, assine em todas as folhas e ao final deste documento,
gue estd em duas vias e também sera assinado por mim, pesquisadora, em todas as folhas, uma delas é sua e a outra € do
pesquisador responsavel. Em caso de divida sobre a pesquisa, vocé podera entrar em contato com a pesquisadora
responséavel,assistente social Eulange de Sousa nos telefones: 3269 8380 e 91295409. Em caso de dlvidas sobre os direitos
do participante nesta pesquisa, vocé podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital das Clinicas da
Universidade Federal de Goids, nos telefones: 3269 8338 e 3269 8426 ou no endereco: 12 Avenida S/N° Setor Leste
Universitario, Unidade de Pesquisa Clinica, 2° andar.

INFORMAGOES IMPORTANTES QUE VOCE PRECISA SABER SOBR E A PESQUISA:

Titulo:

CONCEPGCOES SOBRE O PAPEL DAS CRIANGAS E ADOLESCENTES NO PROCESSO SAUDE-DOENGA PRESENTES
NAS AGOES DESTINADAS AS CRIANGAS E ADOLESCENTES PORTADORES DE ANEMIA FALCIFORME

Informagdes sobre quem esté aplicando o termo de consentimento:

Eulange de Sousa, pesquisadora responsavel pelo estudo, assistente social , doutoranda do Programa de pds-Graduagéo em
Ciencias da Saude da Faculdade de Medicina da UFG

Objetivos da pesquisa;

Objetivo geral: Analisar as relagdes estabelecidas entre criancas e adolescentes portadores de anemia falciforme com os
profissionais no &mbito dos servigos de salde.

Objetivos especificos: a) Analisar, na perspectiva das criangas e adolescentes portadores de anemia falciforme, qual o papel
gue a equipe de salde estabelece para elas nos diversos momentos de seu processo salude-doenca; b) Analisar junto aos
profissionais de saude qual o papel que estabelecem para criangas e adolescentes portadores de anemia falciforme nas
diversas intervencdes que realizam no seus processos saude-doenca.

Detalhamento dos procedimentos:

Para que o menor sob sua responsabilidade partif@pta pesquisa, vocé deverd autorizar e assstartermo de consentimento.
Realizaremos uma entrevista gravada e entregaremos para o participante uma magquina fotografica para que ele fotografe o
gue achar interessante, para mostrar como é a relagédo dos profissionais de salde com as criancas e adolescentes portadores
de anemia falciforme. Ele ficard com a maquina fotogréafica pelo tempo que achar necessario para fazer as fotografias e a
pesquisadora voltara para recolher a maquina. O periodo de participacéo na pesquisa sera o tempo para a entrevista e o que o
participante determinar para fazer as fotografias.

Riscos e beneficios:

Embora toda pesquisa envolva riscos , acreditamos que nenhum risco para a saude do particiapante esta relacionado com a
pesquisa que sera realizada e ele tem direito de pleitear indenizagdo em caso de danos decorrentes da participagdo na
pesquisa, bem como de ressarcimento de despesas pela participagdo. A participacdo neste estudo podera beneficiar o menor,
sob sua responsabilidade, diretamente ou ndo, mas com certeza contribuird para a melhoria da assisténcia prestada as
criangas e adolescentes portadores de anemia falciforme.

O menor, sob sua responsabilidade, ndo pagara nada para participar do estudo e ndo havera qualquer tipo de pagamento ou
gratificacdo financeira pela participagéo dele na pesquisa.

As informagdes e resultados obtidos destinam-se a aplicagéo relacionada a ciéncia. Por esta razéo todas as normas éticas e
do segredo profissional séo aplicadas em relagdo ao menor sob sua responsabilidade. Isto significa que em nenhuma hipétese
o nome do menor sob sua responsabilidade sera divulgado e que nas fotografias que ele fizer serdo descaracterizados os
rostos das pessoas para ndo haver identificagdo. Os dados coletados seréo utilizados apenas para esta pesquisa e ndo serao
armazenados para estudos futuros

Vocé tem liberdade para ndo aceitar participar da pesquisa bem como a qualquer momento podera retirar seu consentimento,
sem qualquer prejuizo do exercicio de suas fungdes

Pesquisadora:
Nome: EULANGE DE SOUSA Assinatura:

Titulo da Pesquisa: CONCEPCOES SOBRE O PAPEL DAS CRIANGAS E ADOLESCENTES NO PROCESSO SAUDE-
DOENGA PRESENTES NAS AGOES DESTINADAS AS CRIANGAS E ADOLESCENTES PORTADORES DE ANEMIA
FALCIFORME

Nome e Rubrica do pesquisador: EULANGE DE SOUSA

Rubrica do sujeito participante:

TCLE - Pag. N°
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CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO SUJEIT O DA
PESQUISA

Eu, , DOCUMENTO N° , abaixo
assinado, concordo em que o menor sob minha
responsabilidade participe do estudo CONCEPCOES SOBRE O PAPEL DAS CRIANCAS E
ADOLESCENTES NO PROCESSO SAUDE-DOENGA PRESENTES NAS ACOES DESTINADAS AS
CRIANCAS E ADOLESCENTES PORTADORES DE ANEMIA FALCIFORME sob a
responsabilidade da assistente social Eulange de Sousa, como sujeito voluntario. Fui devidamente
informado e esclarecido pela pesquisadora Eulange de Sousa sobre a pesquisa, 0s procedimentos
nela envolvidos, assim como os possiveis riscos e beneficios decorrentes da participagdo do menor
sob minha responsabilidade. Foi me garantido que posso retirar meu consentimento a qualquer
momento, sem que isto leve a qualquer penalidade.

Local e data

Nome e Assinatura do responsavel pelo menor:

Nome:

Assinatura:

Assinatura Dactiloscopica:

Nome e assinatura do Pesquisador Responsavel

Nome: EULANGE DE SOUSA Assinatura:

Presenciamos a solicitacdo de consentimento, esclarecimento sobre a pesquisa e aceite do sujeito
em participar.
Testemunhas (néo ligadas a equipe de pesquisadores)

Nome: Assinatura:

Nome: Assinatura:
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APENDICE 5 TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA

PROFISSIONAIS DE SAUDE
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (profiss ional de saude)

Vocé esta sendo convidado (a) para participar, como voluntario, em uma pesquisa. Meu nome é EULANGE DE
SOUSA sou assistente social e a pesquisadora responsavel. Apos ler com atencédo este documento e ser
esclarecido (a) sobre as informag6es a seguir, no caso de aceitar fazer parte do estudo, assine em todas as
folhas e ao final deste documento, que esta em duas vias e também sera assinado por mim, pesquisadora, em
todas as folhas, uma delas é sua e a outra é do pesquisador responsavel. Em caso de duivida sobre a pesquisa,
vocé podera entrar em contato com a pesquisadora responsavel, assistente social Eulange de Sousa, nos
telefones: 3269 8380 e 91295409. Em caso de duvidas sobre os seus direitos como participante nesta pesquisa,
vocé podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital das Clinicas da Universidade
Federal de Goias, nos telefones: 3269 8338 e 3269 8426 ou no enderego: 1* Avenida S/N° Setor Leste
Universitario, Unidade de Pesquisa Clinica, 2° andar.

INFORMAGOES IMPORTANTES QUE VOCE PRECISA SABER SOBR E A PESQUISA:

Titulo:

CONCEPCOES SOBRE O PAPEL DAS CRIANCAS E ADOLESCENTES NO PROCESSO SAUDE-DOENCA
PRESENTES NAS ACOES DESTINADAS AS CRIANCAS E ADOLESCENTES PORTADORES DE ANEMIA
FALCIFORME

InformacgOes sobre quem esta aplicando o termo de consentimento:

Pesquisadora responsavel pelo estudo, assistente social , doutoranda do Programa de pés-Graduagdo em
Ciencias da Saude da Faculdade de Medicina da UFG

Obijetivos da pesquisa;

Obijetivo geral: Analisar as relagBes estabelecidas entre criancas e adolescentes portadores de anemia falciforme
com os profissionais no ambito dos servigos de salde.

Objetivos especificos: a) Analisar, na perspectiva das criangas e adolescentes portadores de anemia falciforme,
gual o papel que a equipe de salde estabelece para elas nos diversos momentos de seu processo salde-
doenca; b) Analisar junto aos profissionais de saude qual o papel que estabelecem para criancas e adolescentes
portadores de anemia falciforme nas diversas intervengdes que realizam no seus processos saude-doenca.

Detalhamento dos procedimentos:

Realizaremos uma entrevista gravada e entregaremos para vocé uma maquina fotografica para que vocé
fotografe o que achar interessante para mostrar como € a relacédo dos profissionais de saide com as criangas e
adolescentes portadores de anemia falciforme. Vocé ficara com a maquina fotografica pelo tempo que achar
necessario para fazer as fotografias e a pesquisadora voltara para recolher a maquina. O periodo de participagdo
na pesquisa sera o tempo para a entrevista e o que vocé determinar para fazer as fotografias.

Riscos e beneficios:

Embora toda pesquisa envolva riscos , acreditamos que nenhum risco para a sua salde esta relacionado com a
pesquisa que serd realizada e vocé tem direito de pleitear indenizacdo em caso de danos decorrentes de sua
participacdo na pesquisa, bem como de ressarcimento de despesas pela sua participacdo Sua participacdo neste
estudo podera beneficia-lo diretamente ou ndo, mas com certeza contribuird para a melhoria da assisténcia
prestada as criancas e adolescentes portadores de anemia falciforme.

Vocé ndo pagard nada para participar do estudo e ndo havera qualquer tipo de pagamento ou gratificacéo
financeira por sua participa¢do na pesquisa.

As informagbes e resultados obtidos destinam-se a aplicacéo relacionada a ciéncia. Por esta razédo todas as
normas éticas e do segredo profissional sdo aplicadas em seu caso e a sua pessoa. Isto significa que em
nenhuma hipétese seu nome sera divulgado e que nas fotografias que vocé fizer serdo descaracterizados os
rostos das pessoas para ndo haver identificagdo. Os dados coletados serdo utilizados apenas para esta
pesquisa e ndo serdo armazenados para estudos futuros

Voce tem liberdade para ndo aceitar participar da pesquisa bem como a qualquer momento podera retirar seu
consentimento, sem qualquer prejuizo do exercicio de suas fungbes

Pesquisadora:

Nome: EULANGE DE SOUSA Assinatura:

Titulo da Pesquisa: CONCEPCOES SOBRE O PAPEL DAS CRIANGCAS E ADOLESCENTES NO PROCESSO SAUDE-
DOENCA PRESENTES NAS ACOES DESTINADAS AS CRIANCAS E ADOLESCENTES PORTADORES DE ANEMIA
FALCIFORME

Nome e Rubrica do pesquisador: EULANGE DE SOUSA

Rubrica do sujeito participante: TCLE - Pag. N°
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CONSENTIMENTO DA PARTICIPAGAO DA PESSOA COMO SUJEIT O DA PESQUISA

Eu, , RG , abaixo assinado,
concordo em participar do estudo CONCEPCOES SOBRE O PAPEL DAS CRIANGAS E ADOLESCENTES NO PROCESSO
SAUDE-DOENGCA PRESENTES NAS ACOES DESTINADAS AS CRIANGAS E ADOLESCENTES PORTADORES DE ANEMIA
FALCIFORME sob a responsabilidade da assistente social Eulange de Sousa, como sujeito voluntario. Fui devidamente
informado e esclarecido pela pesquisadora Eulange de Sousa sobre a pesquisa, os procedimentos nela envolvidos, assim
como os possiveis riscos e beneficios decorrentes de minha participagdo. Foi me garantido que posso retirar meu
consentimento a qualquer momento, sem que isto leve a qualquer penalidade.

Local e data

Nome e Assinatura do sujeito:
Nome:

Assinatura:

Assinatura Dactiloscopica:

Nome e assinatura do Pesquisador Responsavel:

Nome: EULANGE DE SOUSA Assinatura:

Presenciamos a solicitacdo de consentimento, esclarecimento sobre a pesquisa e aceite do sujeito em participar.
Testemunhas (néo ligadas a equipe de pesquisadores)

Nome: Assinatura:

Nome: Assinatura:
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ANEXOS

ANEXO 1 FOLHA DE ROSTO

,”W:@ Diaba?om{es MINISTERIO DA SAUDE - Conselho Nacional de Satde - Comiss&o Nacional de Etica em Pesquisa — CONEP
L grasil FOLHA DE ROSTO PARA PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS

1. Projeto de Pesquisa: 2. Namero de Sujeitos de Pesquisa:
CO[\ICEPGES SOBRE O PAPEL DAS CRIANCAS E ADOLESCENTES NO PROCESSO 20

SAUDE-DOENCA PRESENTES NAS AGOES DESTINADAS AS CRIANCAS E

ADOLESCENTES PORTADORES DE ANEMIA FALCIFORME

3. Area Tematica:

4. Area do Conhecimenta:
Grande Area 4. Ciéncias da Salde

PESQUISADOR RESPONSAVEL

5. Nome:

EULANGE DE SOUSA

6. CPF: 7. Enderego (Rua, n.°):

191.739.201-00 DOS CANARINHOS CONDOMINIO PARQUE DOS CISNES LOTE 297 GOIANIA GOIAS 74691660
8. Nacionalidade: 9. Telefone: 10. Qutro Telefone: 11. Email:

BRASILEIRA (62) 3269-8380 eulange@gmail.com

12. Cargo:

Termo de Compromisso: Declaro que conhego e cumprirei os requisitos da Resolugdo CNS 196/96 e suas complementares. Comprometo-me a
utilizar os materiais e dados coletados exclusivamente para os fins previstos no protocolo e a publicar os resultados sejam eles favoravels ou néo.
Aceito as responsabilidades pela condug&o clentifica do projeto acima. Tenho ciéncia que essa folha sera anexada ao projeto devidamente assinada
por todos os responséveis e fara parte integrante da documentagéo do mesmo.

Date: O} | 12 | 2012 é /?"”ff i ,é}y,gﬂ,

Assinatura

INSTITUICAO PROPONENTE

13. Nome: 14, CNPJ: 15. Unidade/Orgéo:
UNIVERSIDADE FEDERAL DE GOIAS 01.567.601/0002-24

{{(HOSPITAL DAS CLINICAS DA UFG))

16. Telefone: 17. Outro Telefone:

(62) 3269-8315

Termo de Compromisso (do responsavel pela instituigéo ): Declaro que conhego e cumprirei os requisitos da Resolugéio CNS 196/986 e suas
Complementares e como esta instituigao tem condicBes para o desenvolvimento deste projeto, autorizo sua execugao.

Resporsavel: VOLE GARCIA WNET [y CPF: ’SSO /g @] Lf DOL 7 2

Cargolfuncio: 1N« RETOR 6\5 RrRA L

pat: £ 1 LS 1 2oLz

PATROCINADOR PRINCIPAL

Nao se aplica.
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ANEXO 2 PARECER CONSUSBSTANCIADO DO CEP

HOSPITAL DAS CLINICAS
UNIVERSIDADE FEDERAL DE W“‘“
GOIAS - GO

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CONCEPOES SOBRE O PAPEL DAS CRIANCAS E ADOLESCENTES NO
PROCESSO SAUDE-DOENCA PRESENTES NAS ACOES DESTINADAS AS
CRIANCAS E ADOLESCENTES PORTADORES DE ANEMIA FALCIFORME

Pesquisador: EULANGE DE SOUSA

Area Tematica:

Versido: 2

CAAE: 11571913.1.0000.5078

Instituigdo Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DE GOIAS

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio
DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 328 408
Data da Relatoria: 13/06/2013

Apresentagio do Projeto:

versdes 1 e 2:Trata-se de um projeto que fundamentara tese do pesquisador responsavel. O trabalho
investigara as concepgdes sobre o papel atribuido a criancas e adolescentes portadores de anemia
falciforme nas diversas acdes destinadas a eles, tanfo pelas equipes de salde guanto pelos proprios
portadores. Ele se fundamentara nas teonas da pesquisa social estratégica qualitativa e ocorrera no Hospital

das Clinicas da Universidade Federal de Goias (fl.03).

Objetivo da Pesquisa:

versdes 1 e 2: - Objetivo Geral: Analisar as relacdes estabelecidas entre criancas e adolescentes portadores
de anemia falciforme com os profissionais no ambito dos servigcos de saude (f.07).

- Objetivos especificos: a) Analisar, na perspectiva das criancas e adolescentes portadores de anemia
falciforme, qual o papel que a equipe de saude estabelece para elas nos diversos momentos de seu
processo salde-doenca; b) Analisar junto aos profissionais de saldde qual o papel que estabelecem para
criancgas e adolescentes portadores de anemia falciforme nas diversas intervencdes que realizam no seus
processos salude-doenca (f.08).

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

versdo 2: Nao foram descritos riscos. Aparentemente, pela proposta apresentada ndo ha riscos

Enderego: 1* Avenida sin® - Unidade de Pesquisa Clinica

Bairro: St Leste Universitario CEP: 74.605-020
UF: GO Municipio: GOIANIA
Telefone: (52)3269-8338 Fax: (62)3269-8426 E-mail: cephcufg@yahoo.com.br

Pagina 01 de 04
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HOSPITAL DAS CLINICAS
UNIVERSIDADE FEDERAL DE W"‘“
GOIAS - GO

Continuagiio do Parecer: 328.408

eminentes, porem toda e qualquer pesquisa oferece riscos. Isso deve constar no projeto, no TCLE e no
termo de assentimento.

Entre os beneficios o pesquisador informa que o estudo podera trazer informacdes beneficios diretos e
indiretos, pois proporcionara elementos para a qualificacdo dos profissionais de salde na relacdo com
crian¢as e adolescentes portadores de anemia falciforme. Embora a pesquisadora ndo tenha mencionado, o
estudo tambéem podera melhorar estratégias que permitam estimular a ades3o pela compreensao dos

pacientes aos protocolos de tratamento (fl.10 e 16). *Pendéncia atendida na versdo 02.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
Comentarios e davidas da versao 1:
1 - quais sdo os provaveis profissionais de salde que serdo participantes? *Pendéncia atendida na versao

2: profissionais das equipes de saldde do Hospital das Clinicas da UFG que prestam atendimento nos

ambulatérios e clinicas do hospital as criancas e adolescentes portadores de anemia falciforme (fl.08).

2- ndo foram mencionados os possiveis topicos que fardo parte da entrevista. Faltou incluir no projeto o
roteiro da entrevista. *Pendéncia atendida na versao 2: roteiro apresentado na folha 14.

3- serdo incluidos também os portadores do fraco falciforme na amostragem? *Pendéncia atendida na
versdo 2: portadores de traco falcémico n3o recebem o acompanhamento no ambulatério de
hemoglobinopatias e, sim na rede basica (fl.08).

4- ndo sera adotada uma idade minima como criterio de exclusao? *Pendéncia atendida na versao 2: idade
minima 08 anos de idade (fls. 08 e 09).

Consideragdes sobre os Termos de apresentagio obrigatéria:

Foram anexados documentos da coordenadora da Gestao de Pessoas, ambulatorio de hematologia e ata do
departamento de pediatria. O item 7 da lista de documentos do HC/UFG solicita: "Declaracdo original e em
papel timbrado, da(s) chefia(s) (unidade/HC) onde sera realizada a pesquisa declarando que o local oferece
condigdes para o desenvolvimento da mesma e que autoriza seu desenvolvimento naquela unidade " A ata

do departamento de pediatria ndo substitui a autorizacdo da chefia do servico de pediatria.

O item 14 presente na lista de documentos do site do CEP/HC/UFG menciona a necessidade de

documento com informagéo detalhada sobre COMO SERA © PROCESSO DE OBTENGAO do termo de
consentimento livre e esclarecido, ONDE, EM QUE MOMENTO o sujeito da pesquisa sera abordado e
QUEM O APLICARA. Esse documento ndo tem a finalidade de saber se ele (voluntario) conhece ou

Enderego: 1* Avenida s/n® - Unidade de Pesquisa Clinica

Bairro: St Leste Universitario CEP: 74.8605-020
UF: GO Municipio: GOIANIA
Telefone: (52)3269-9338 Fax: (62)3269-8426 E-mail: cephcufg@yahoo.com.br
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HOSPITAL DAS CLINICAS
UNIVERSIDADE FEDERAL DE g?m, o
GOIAS - GO

Confinuagio do Parecer: 328.408

ndo a Resolucdo 196/96.: * Pendéncia atendida na versdo 02: anexado documento na plataforma.
Considerando o TCLE:

- substituir a expressao "vocé foi solicitado a participar..." por "vocé foi convidado a participar...". *Fendéncia
atendida na versdo 2 na fl. 16.

- excluir a frase "Nenhum risco para a sua saude esta relacionado com a pesquisa que sera realizada.
Porque TODA E QUALQUER PESQUISA ENVOLVE RISCOS. CONTINUA PENDENCIA: AINDA
CONTINUA A FRASE (fl.16).

- corrigir a palavra "concepdes” que encontra-se no titulo pela grafia correta. *Pendéncia atendida versao 2
do projeto, mas ainda continua errado na folha de rosto.

- 0s TCLEs (responsaveis e profissionais) precisam ser refeitos, pois ndo atendem as orientagdes da
Resolucao 196/96. Nao constam: uma breve explicacao sobre o estudo, os objetivos da pesquisa, como
sera a participacdo do sujeito (provavel data, quantas vezes tera que ir ao hospital por causa da pesquisa,
de que forma serdo coletados os dados [utilizando gravador, imagens fotograficas: os rostos serdo
descaracterizados?], provaveis beneficios, possiveis riscos e danos (mesmo que minimos: psicologicos,
disponibilidade de tempo,...), o eixo da entrevista (o que sera abordado), os direitos do
sujeito(ressarcimento, indenizacdo, recusa em participar). O consentimento & para imagem e voz ou
somente voz? *Pendéncias atendidas na versdo 2: fls. 16 a 21.

- elaborar termo de assentimento para sujeitos com idade igual ou superior a cinco anos. CONTINUA
PENDENCIA: a linguagem do termo de assentimento ainda niio esta adequada, & importante que o

pesquisador lembre-se que sdo criancas (algumas com apenas 08 anos de idade).

Recomendagoes:

N&o se aplica.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Pendéncias atendidas na versdo 02 do projeto de pesquisa.

Situagio do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:

Nao

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Projeto Aprovado.

Enderego: 1° Avenida sin® - Unidade de Pesquisa Clinica

Bairro: St Leste Universitario CEP: 74.605-020
UF: GO Municipio: GOIANIA
Telefone: (§2)3269-8338 Fax: (62)3269-8426 E-mail: cephcufg@yahoo.com br
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HOSPITAL DAS CLINICAS
UNIVERSIDADE FEDERAL DE {ng v
GOIAS - GO

Confinuagio do Parecer: 328.408

Informamos que o pesquisador responsavel devera encaminhar a este Comité, via Plataforma Brasil,
relatorios semestrais do andamento da pesquisa, encerramento, conclusdes e publicagfes.
O Comité pode, a qualguer momento, fazer escolha aleatéria de estudo em desenvolvimento para avaliacdo

e venficacdo do cumprnimento das normas da Resolucdo 466/2012 e suas complementares.

GOIANIA, 08 de Julho de 2013

Assinador por:
JOSE MARIO COELHO MORAES
(Coordenador)
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