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RESUMO

O trabalho se refere ao atendimento das criangas com a doencga de Anemia
Falciforme (AF) na faixa etaria de 0 a 12 anos que realizam tratamento no
Hemocentro Dalton Barbosa Cunha- Hemonorte, onde pude constatar algumas
dificuldades e limites no cotidiano destas familias no periodo do estagio no
setor da Hematologia, a partir de algumas inquietacdes que observei. A Anemia
Falciforme, é uma das doencas genéticas de maior importancia clinica, social e
epidemioldgica no Brasil e no mundo. As hemoglobinopatias se constituem pelo
distarbio genético de maior frequéncia nos seres humanos. A Doenca
Falciforme (DF) logo diagnosticada no nascimento, € investigada a partir da
existéncia do traco falciforme presentes nas familias, existindo um risco do
surgimento da mesma sendo um fator importante o tratamento eficaz.
Observando-se como a incidéncia da doenca afeta a populagéo leva-se em
consideracao a importancia das politicas publicas para o diagnostico precoce e
o tratamento adequado da anemia relacionadas ao seu diagndstico,
aconselhamento genético e tratamento no que diz respeito a todo 0 processo
de melhoria da doenca. O presente estudo tem importancia no reconhecimento
a realidade social vivenciada por cada familia, entendendo as demandas
institucionais que contribuem para o0s interesses e necessidades destes
pacientes, no que se referem as suas garantias de direitos. A humanizacéo das
politicas e praticas de saude esta contemplada em politica especial do
Ministério da Saude (MS), € uma Politica Nacional Humanizacdo (PNH), que
abrange todas as praticas do MS, ndo apenas no tocante ao tratamento das
doencas em si, mas acima de tudo as pessoas atendidas, considerando-se que
estas devem ter prevaléncia, em toda e qualquer circunstancia, por uma
guestao de direitos humanos. Este trabalho tem por objetivo discutir os limites e
as dificuldades existentes nas demandas de tratamentos das familias das
criancas com Anemia Falciforme. Inicialmente se realiza um breve historico da
Politica de Saude Publica no Brasil. Integrando também a possibilidade de
conhecer a realidade do fazer profissional do Servico Social na area da saude,
assim como as legislacbes que norteiam essas praticas que sdo relacionadas
com as categorias de Trabalho, Cotidiano e Instrumentalidade. Abordando a
guestdo qualitativa da insercdo do Servico Social na area, com 0 objetivo
principal de associar informacdo e pratica, para assim obter respostas
profissionais eficientes.

Palavras-chave: Anemia Falciforme, Crianca, Familia e Saude



Summary

The work refers to the care of children with the disease of sickle cell anemia
(AF) in the age range from O to 12 years that perform treatment in the blood
Dalton Barbosa Cunha-Hemonorte, where | found some difficulties and limits in
the daily life of these families in the period of Internship in the hematology
sector, from some concerns | observed. Sickle cell anemia is one of the most
important clinical, social and epidemiological genetic diseases in Brazil and in
the world. The hemoglobinopathies are constituted by the most frequent genetic
disorder in humans. The Sickle Cell disease (DF) Soon diagnosed at birth, is
investigated from the existence of the sickle cell trait present in the families,
there is a risk of the emergence of it being an important factor the effective
treatment. Observing how the incidence of the disease affects the population
takes into account the importance of public policies for early diagnosis and
appropriate treatment of anemia related to their diagnosis, genetic counseling
and treatment with regard to the whole Process of improving the disease. This
study is important in recognizing the social reality experienced by each family,
understanding the institutional demands that contribute to the interests and
needs of these patients, as regards their rights guarantees. The humanization of
health policies and practices is contemplated in special policy of the Ministry of
Health (MS), it is a national policy humanization (HNP), which covers all MS
practices, not only in the treatment of diseases itself, but above all to people
Taken care of, considering that they must have prevalence in any circumstance
as a matter of human rights. This work aims to discuss the limits and difficulties
that exist in the demands of treatments of the families of children with sickle cell
anemia. A brief history of public health policy is initially held in Brazil. Also
integrating the possibility of knowing the reality of the professional doing of
Social service in the area of health, as well as the laws that guide these
practices that are related to the categories of work, everyday and
instrumentality. Addressing the qualitative question of the insertion of the Social
service in the area, with the main objective of associating information and
practice, in order to obtain efficient professional responses.

Keywords: Sickle cell anemia, child, family and health



LISTA DE SIGLAS

AF-Anemia Falciforme

AIDS-Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida

AIS-Acg0Oes Integradas de Saude

CAPs-Caixas de Aposentadorias e Pensoes

CEBES-Centro Brasileiro de Estudo de Saude
CF-constituicéo Federal

CLT-Consolidacao das Leis do Trabalho

CONASP-Conselho Consultivo da Administracdo da Saude Previdenciaria
DNA- Acido Desoxirribonucleico

Funrural-Fundo de Assisténcia do Trabalhador Rurais
Hemonorte-Hemocentro Dalton Barbosa Cunha
HLA-Histocompatibilidade

IAPs-Institutos de Aposentadorias e Pensdes

LBA-Legiao Brasileira de Assisténcia

LOPS-Lei Organica da Previdéncia Social

OMS-Organizacdo Mundial da Saude

PAIS-Programa de Acdes Integradas em Saude
PNTN-Programa Nacional de Triagem Neonatal
PREVSaude-Programa Nacional dos Servi¢cos Basicos de Saude
Pro-Sangue-Programa Nacional de Sangue e Hemoderivados
PSF-Programa Saude da Familia

REDOME- Registro Nacional de Doadores de Medula Ossea



SESP-Servico Especial de Saude Publica

SUS - Sistema Unico de Salde
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1.INTRODUCAO

Segundo Diniz & Guedes (2003), a Anemia Falciforme (AF) faz parte do
grupo das hemoglobinopatias (Doenga Falciforme), sendo considerada a
doenca cronica hereditaria que mais prevalece no Brasil.

O Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), no Brasil, destaca
gue nascem a cada ano cerca de 3.500 criancas com a doenca; dessas, 20%
nao atingem os 5 anos de idade por complicagbes da doenca (Brasil, 2012).

A Anemia Falciforme é uma doenca genética e por iSso requer um
diagnéstico precoce, além do autocuidado e a assisténcia multiprofissional, de
modo que o individuo acometido e a familia sejam preparados para lidar com
essa condigao.

O Sistema Unico de Saude (SUS) oferece o tratamento necessario para
recém-nascidos-nascidos e criancas realizarem o exame de comprovacdo da
doenca ou traco Falciforme. ApGs o0 seu diagndstico confirmado o paciente
deve ser encaminhado para um servico de referéncia (Hemocentro), onde
inicialmente sera realizado o cadastro e comecara a receber a assisténcia
especializada de Hematologista. E direito de todo usuéario receber os
atendimentos, da rede de organizacdo de todos o0s niveis de atencdo ao
portador da Doenca Falciforme.

Segundo o Ministério da Saude (MS), o paciente diagnosticado com a
Doenca Falciforme devera ser inscrito no programa de atencao integral,
recebendo assisténcia regular e obrigatéria de hematologistas. Cabe também a
prestacdo de servicos hematolégicos oferecendo a orientacdo e o
aconselhamento genético. O encaminhamento para aconselhamento genético
deve ser fornecido, de preferéncia, sempre que solicitado, por um profissional
gualificado.

A escolha da temética surgiu durante a pratica de estagio no
Hemocentro Dalton Barbosa Cunha-Hemonorte, no setor de Hematologia. No
trabalho cotidiano com as familias das criancas pude observar e perceber as

peculiaridades, as angustias, medos, duvidas existentes nesses pacientes.
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O objeto deste trabalho é resultado de toda observacédo e reflexao
acerca do limites e dificuldades enfrentados no cotidiano das familias das
criangas que tem Anemia Falciforme no acesso e realizagédo do tratamento.

Durante os atendimentos com as familias das criancas observei na fala
desses pacientes a qualidade de vida condicionada a uma atencéo especial a
saude desses individuos.

Percebi a importancia de entender as condi¢bes destas familias com
criancas portadoras da Anemia Falciforme no qual apresentam manifestacoes
clinicas distintas, porque além da heranca genética existem fatores sociais que
vao determinar a qualidade de vida desses individuos.

A doenca acomete os individuos com condi¢cdes econ6micas e culturais
reduzidas e pelo ndo conhecimento da doenca e as dificuldades econémicas,
aliados a falta de acesso aos servigos de saude proporcionam o aparecimento
das complicacfes que impedem uma melhor qualidade de vida.

O corpo deste trabalho foi produzido conforme as informacdes emitidas
através das observacdes cotidianas e da vivéncia na instituicdo com as familias
das criancas com a doenca.

A aproximacdo com o fazer profissional na instituicdo no setor de
Hematologia, permitiu observar o acolhimento ao usuario destinado, de
enfoque técnico, mas vinculando-os as suas historias de vida, valores e cultura.

N&o sO da pratica diaria relacionada ao tratamento que estes pacientes
recebem dos servi¢os ofertados na instituicdo, mas também pela possibilidade
de utilizacédo do cotidiano como espaco referencial de andlise da subjetividade
humana.

O objetivo desse trabalho foi conhecer as necessidades das familias
guanto as dificuldades com as criancas que tem Anemia Falciforme, a
contribuicdo do Servico Social para a otimizacdo da qualidade dos servicos
prestados a familia das criancas.

No segundo capitulo, é problematizado uma breve retomada da historia
da politica de saude no Brasil, os direitos dos cidaddos na rede de saude
publica e a centralidade da familia nessa rede.

No terceiro capitulo, abordara acerca dos servicos ofertados pela

instituicdo, as dificuldades das familias com criancas com Anemia Falciforme



13

durante o tratamento e por fim a atuacao do profissional do Servigo Social com
as familias, no que diz respeito a garantia dos seus direitos e a saude.

Esse estudo tem enquanto objetivos, o intuito de problematizar quanto
aos limites e dificuldades que as familias e criancas falcémicas enfrentam no
acesso ao tratamento das doencas e as demais necessidades pertinentes que
sdo comuns no cotidiano das mesmas, enfatizando a necessidade das

garantias de direito dos portadores da doenca.
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2. A POLITICA DE SAUDE NO BRASIL: O DIREITO DO CIDADAO A
ASSISTENCIA MEDICA E SAUDE.

Este capitulo aborda a Politica de Saude no Brasil para a efetivacédo do
direito social a saude. Para melhor compreensdo o texto € dividido em trés
pontos: no primeiro, sera abordado a Histéria da Saude Publica no Brasil em
uma breve retomada do inicio até aos dias atuais. No segundo, os direitos a
salde analisando as formas de concretizacdo do direito dos cidadaos que
estdo presentes dentro da rede publica de saude que foi constituida atraves da
Constituicdo Federal de 1998 relatando a trajetoria da saude no Brasil. No
terceiro, o foco sera apresentar a centralidade da familia na Politica de Saude
adentrando viabilizar uma proposta de levar a atencdo primaria as familias no
intuito de entender as falhas nas demandas pela falta de acesso da populacéo

ao sistema de saude.

2.1. UMA BREVE RETOMADA DA HISTORIA DA POLITICA DE SAUDE NO
BRASIL.

No inicio do século XX, o processo de expansao do modo de producéo
capitalista concentrou-se nas desigualdades e a exclusdo social quando
interferiu na cidadania da populacdo que necessitava das politicas sociais para
amenizar as desigualdades sociais.

Segundo Faleiros (2000), em alguns paises as garantias estatais surgem
em meados do século XIX, e 0s processos de reestruturacdo produtiva e a
precarizacdo do trabalho estdo inseridas no desenvolvimento do capital e na
implementacéo de seguros sociais.

Assim, as politicas sociais surgiram a partir do momento em que o
mercado, encontrava-se em situacdo de crise do capital intensa, sendo
necessaria a intervencdo estatal. Estas acdes do Estado denominadas de

politicas sociais, assumiram momentaneamente as consequéncias geradas as
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desigualdades sociais produzidas pelo mercado, como consequéncia do
desenvolvimento capitalista, embora o Estado ndo garanta a efetivacdo de
protecéo social da populagéo.

As Politicas Sociais Brasileiras até os dias atuais possuem
caracteristicas: Patrimonialismo, Relac6es de tutela, Submissdes a ordem
internacional sobrepostas com o modo de relagéo entre o Estado, a sociedade
e 0 capitalismo.

Ao avaliarmos as politicas sociais € essencial ressaltar a importancia e a
necessidade de avaliacdo e acompanhamento do processo de implementacao
e efetivacdo das mesmas no Brasil.

Um marco da previdéncia no Brasil aconteceu em 24 de janeiro de 1923,
aprovado pelo Congresso Nacional a Lei Eloi Chaves. Através desta lei foram
instituidas as Caixas de Aposentadoria e Pensao (CAP’s). A criagdo de uma
CAP néao era automatica, dependia do poder de mobilizacéo e organizacédo dos
trabalhadores de determinada empresa para reivindicar a sua criagao. Assim as
CAP’s devem ser entendidas, no contexto das reivindicacbes operarias no
inicio do século XX, como resposta do empresariado e do estado a crescente
importancia da questao social.

Instaurou-se no Brasil na década de 1930 o Estado Moderno que iria
estruturar o sistema de protecdo social até o fim da década de 1980 de duas
formas: médico previdenciario e assistencial.

No ano de 1933 foram criados os institutos de aposentadorias e pensdes
(IAPSs):

O primeiro, de carater contributivo, voltava-se a assisténcia médica e
previdenciéria aos trabalhadores inseridos no mercado de producéo
formal, através das Caixas de Aposentadorias e Pensdes (CAPS),
posteriormente transformados nos Institutos de Aposentadorias e
Pensdes (IAPs). Porém, aqueles que ndo disponham de vinculos
trabalhistas (indigentes) ficavam a mercé das acdes filantropicas
realizadas pelas casas de misericérdia (SILVA e ALMEIDA, 2011, p. 3
e 4).

Foi organizada por consequéncia das ocorréncias em meio a Segunda
Guerra Mundial em 1942, a criacdo da Legido Brasileira de Assisténcia (LBA).

Seu objetivo era atender as necessidades das familias, cujos homens haviam
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sido mobilizados para a guerra. As primeiras damas que estavam a frente da
LBA se caracterizam com aspectos filantrépicos, de acdes clientelistas, em
virtude dos interesses dos governos vigentes.

Sancionada pelo entdo presidente Getulio Vargas, a promulgacdo da
Consolidacdo das Leis do Trabalho (CLT) surgiu através do Decreto-Lei n°
5.452, de 1 de maio de 1943 unificando toda legislac&o trabalhista existente no
Brasil.Com o objetivo de regulamentar as rela¢gdes individuais e coletivas do
trabalho, nela previstas atendendo a necessidade de protecdo do trabalhador.

Behring e Boschetti destacam a politica de salude no Brasil como parte
da Seguridade Social, sendo introduzida pelo capitalismo dentro de um modelo

embasado pela légica do seguro.

“[...] Essa imbricacdo histérica entre elementos préprios da
assisténcia e elementos proprios do seguro social poderia ter
provocado a instituicdo de uma ousada seguridade social, de carater
universal, redistributiva, publica, com direitos amplos fundados na
cidadania. Nao foi, entretanto, o que ocorreu, e a seguridade social
brasileira, ao incorporar uma tendéncia de separacédo entre a ldgica
do seguro (bismarckiana) e a Ilbégica da assisténcia social
(beveridgiana), e ndo de reforco a classica justaposicao existente,
acabou materializando politicas com caracteristicas préprias e
especificas que mais se excluem do que se complementam, fazendo
com que, na prética, o conceito de seguridade social figue no meio do
caminho, entre o seguro e a assisténcia.” (2006, p.160-161)

Ja Pereira (2004), evidencia o seguro social como conotacdo comercial.
Ou seja, uma acao que serviu para 0s pressupostos do sistema capitalista,
onde seu principio estava na manutencdo do mercado, em contraponto,
caracterizou-se também como uma conquista da classe operaria.

Para Bravo, a partir da década de 1930 as transformacdes que
aconteceram no Brasil, como critério no processo de industrializacdo, a
redefinicdo do papel do Estado com o desenvolver das politicas sociais, além

de pensar em alternativas para as reivindicacdes dos trabalhadores.

“A conjuntura de 30, com suas caracteristicas econémicas e politicas,
possibilitou o surgimento de politicas sociais nacionais que
correspondessem as questdes sociais de forma organica e
sistematica” (2006, p.91)


https://jus.com.br/tudo/separacao
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Ha uma necessidade de transformacdo da questdo politica, com a
intervencdo estatal e a criacdo de novos recursos que se caracterizassem
Como sujeitos sociais importantes na nova dindmica de acumulagéo. O capital
industrial teve como caracteristica principal a aceleracdo urbana e ampliacao
de trabalhadores em condi¢fes precarias de saude, moradia.

“A politica de saude formulada nesse periodo (1930) era de carater
nacional, organizada em dois subsetores: o de saude publica e o de
medicina previdenciaria. O subsetor de saude publica sera
predominante até meados de 60 e centralizou-se na criagdo de
condicbes sanitarias minimas para as populacdes urbanas e,
restritamente, para as do campo. O subsetor de medicina
previdenciaria so vira sobrepujar o de saude publica a partir de 1966”
(BRAVO, 2001, p. 91).

E no periodo de 1945-1950 que a Politica Nacional de Salde se
consolida. A criacdo do Servico Especial de Saude Publica (SESP) foi criado
durante a 22 Guerra Mundial tendo como atribuicbes garantir as condi¢des
sanitarias das tropas norte americanas.

Apoés a Il Guerra Mundial ampliaram-se as politicas voltadas para a
regulacdo da protecdo social dos trabalhadores, sendo vista como direito
social. Sua sistematizacéo ocorre por meio de acdes assistenciais’, as quais
fazem parte do manuseio politico através de beneficios legitimados pelos
governantes.

No ano de 1948 com o Plano Salte foi apontando um planejamento de
previsdo de investimentos que sé ocorreram nos anos posteriores de 1949 a
1953, especificamente nas areas de alimentacédo, transporte, energia e saude,
que foi posta como prioridade?.

A Lei Organica da Previdéncia Social (LOPS) foi aprovada em 1960,
com o objetivo de unificar os beneficios através das leis e decretos referentes a
previdéncia social, contemplando beneficios e servicos incluindo alimentacéo e

atendimento social, também aos autbnomos a previdéncia social.

' FLEURY (2009) destaca que os modelos de acdes assistenciais possuem carater emergencial, sendo voltados para a
populacdo mais pobre, pelo espelho da caridade e reeducagdo social, apresentando um voluntariado com politicas
publicas fragmentadas e descontinua que ndo sdo implantadas como direito social. Estas agSes admitem acesso a
alguns bens e servigos, como medidas de compensagdo que acabam por estigmatizar o cidadao.

2 BRAVO (2001) aponta a situagdo da saide da populagéo no periodo de 1945-1964 evidenciando nimero o elevado
namero de doencas infecciosas, assim como os altos indices da taxa de mortalidade infantil, destacando os
investimentos publicos realizados nas décadas de 50, 56 e 63 para melhoria das condi¢cfes sanitarias.
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O Fundo de Assisténcia do Trabalhador Rurais (Funrural) em 1963 foi
criado com o intuito de fortalecer o movimento dos trabalhadores rurais, com o
objetivo de reconhecimento dos direitos trabalhistas dos mesmos, porem a lei
nao foi implementada mesmo sendo aprovada.

Em 1964 com a Ditadura Militar esse novo modelo € marcado pelo
periodo econémico, com as novas configuracdes sociais além das politicas que
modelam um novo pais. Assim o0s grandes problemas estruturais sao
aprofundados de forma ampliada e tragica.

Bravo (2006) refere-se a questdo social no periodo de 1964-1974
guando o Estado utiliza para sua intervencdo o bindbmio repressao-assisténcia,
€ nesse sentido que se amplia a politica de assisténcia de forma burocratica e
moderna, como forma de regulamentar a sociedade e legitimar o regime, além
de servir para acumular o capital e administrar a aflicdo da sociedade.

A Previdéncia Social e a unido com os IAPs no ano de 1966 se
consolidaram a partir do progresso da repressdao que Estado passou,
eliminando as classes trabalhadores da politica.

A unificacdo da Previdéncia Social, com a juncdo dos IAPs em 1966,
ocorreu a partir de duas caracteristicas fundamentais: Primeiro, foi o papel
interventivo do Estado na sociedade, o segundo foi a eliminacdo dos
trabalhadores no meio politico sendo excluidos na gestdo da previdéncia,

assim lhes reservaram apenas o papel de financiadores.

“A medicalizagédo da vida social foi imposta, tanto na Saude Publica
quanto na Previdéncia Social. O setor salde precisava assumir as
caracteristicas capitalistas, com a incorporacdo das modificacdes
tecnol6gicas ocorridas no exterior. A salde publica teve no periodo
um declinio e a medicina previdenciaria cresceu, principalmente apds
a reestruturagéo do setor, em 1966” (BRAVO, 2000, p. 93-94).

Os embates pela democratizacdo das politicas ganham novas
estratégias na década de 1970, o que ndo acontecia anteriormente pois eram
debatidos através dos partidos clandestinos, movimentos sociais e

Universidades sdo usados em prol dentro do Estado.
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Em 1971 ocorre a ampliagdo da previdéncia ao trabalhador rural, tendo
como objetivo o beneficio de meio salario minimo, considerado o menor em
relacéo a outras categorias.

A luta pela democratizagcdo das politicas adquiriu novas caracteristicas e
estratégias, por volta da década de 70, Fleury (2009) destaca a primeira
inovacdo que aconteceu em oposicdo a ditadura (1974), a segunda foi dentro
dos 6rgdos centrais de governo, que detinham a gestdo das politicas sociais e
faziam uso da crise financeira instaurada e da forma como estavam posta as
politicas sociais com o objetivo de lancar novas estratégias. E por ultimo, visou-
se o fortalecimento dos partidos politicos de parlamento, para utilizar as
politicas sociais como plataformas de campanhas.

Vasconcelos (2007) destaca a atual politica de saude aplicada no Brasil
pés Reforma Sanitaria na década de 1970.A Reforma Sanitaria® teve como
eixo a transformacao da saude, fundamentada pela tradicdo Marxistas sobre o
papel do Estado e na interpretacéo critica da saude coletiva.

O Programa Nacional dos Servicos Basicos de Saude — PREVSaude no
ano de 1980 néo foi implantado, pois expressava uma atencdo a mais em
relacdo a atencdo basica de saude. A crise econdmica do pais em 1981, se
refletiu na criacao de politicas racionalistas na saude.

A descentralizacdo e regionalizacdo dos servicos de saude ja eram
pensados pelo Conselho Consultivo da Administracdo da Saude Previdenciaria
(CONASP), ja que tinham como foco importante a abordagem na referéncia e
contra referéncia de forma racionalizada para conter os gastos dos servicos e,
também, na atencéo primaria em saude coletiva.

A Nova Republica instaurou-se em 1985, e com isso o Programa de
Acdes Integradas em Saude (PAIS) transformou-se em Acdes Integradas de
Saude (AIS). Assim, o AIS foi configurado como uma normativa nacional,
contendo implicacdes que fortalecem a participacdo politica da populagdo. A

partir disso surgiram os sindicatos nos movimentos urbanos, o fortalecimento

® A Reforma Sanitaria ficou popularmente conhecida como a trajetéria e o projeto de “reformulagdo de um campo de
saber, uma estratégia politica e um processo de transformacéo institucional” (FLEURY, 2009, p.746.). Surge a partir do
movimento em prol da democracia, do conceito ampliado de salde e a incorporacdo de agfes sanitérias perpassando
por dispositivos legais e institucionais. A Reforma Sanitaria alcangou através da Constituicdo Federal de 1988 o direito
a salde de forma universal e sua materializag&o através do Sistema Unico de Satde (SUS).
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dos partidos de oposi¢cdo, a sistematizagdo de movimentos setoriais com a
capacidade de formulacdo de projetos que reorganizassem as instituicoes,
assim como surge também o Movimento Sanitario.

Como destaca Vasconcelos (2007), a inseguranca gerada pela crise na
Previdéncia Social favoreceu o crescimento do Movimento da Reforma
Sanitaria no pais, o qual criticava fortemente a conceituacdo de saude da
época (relacionada somente a questdo biolégica e individual do ser humano,
sem considerar os determinantes sociais da saude).

Neste amplo debate que perpassava por toda sociedade civil, destaca-

se a participacéo de:

[...] “profissionais de saude, representados pelas suas entidades, que
ultrapassaram o corporativismo, defendendo questdes mais gerais
como a melhoria da situacdo salde e o fortalecimento do setor
publico; o movimento sanitario, tendo o Centro Brasileiro de Estudo
de Saude (CEBES) como veiculo de difusdo e ampliacdo do debate
em torno da Saude e Democracia e elaboracdo de contrapropostas;
os partidos politicos de oposicdo, que comecaram a colocar nos seus
programas a tematica e viabilizaram debates no Congresso para
discusséo da politica do setor e os movimentos sociais urbanos, que
realizaram eventos em articulagdo com outras entidades da
sociedade civil [...]” (BRAVO, 2006, p.95).

A evidéncia do debate* era a universalizacéo do acesso & satide como
direito através de um Sistema Unico de Salde que avaliava a satde individual
e coletiva, modificando as estruturas intersetoriais para a garantia de seu
acesso. Assim, também se refletia sobre a descentralizacdo das decisdes em
todas as esferas de governo, e com o0 seu financiamento efetivado e a sua
importancia como um instrumento de controle social através de Conselhos de
Saude.

O debate pds conferéncias municipais e estaduais, ocorreram em 17 e
21 de marco de 1986, em Brasilia, com a VIII Conferéncia Nacional de Saude
cujo objetivo era o de reorganizar o sistema de saude de uma forma
democratica com a preocupacdo de modificar os moldes econdmicos do pais e

a qualidade de vida da populacao.

* Os debates eram realizados através de conferéncias municipais e estaduais de saude que possuiam o objetivo de
computar a situagdo da saude no pais e propor diretrizes para compor as politicas de saude.
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Arouca destaca, que o problema no Brasil ndo era a qualificagéo técnica
ou a auséncia de conhecimentos profissionais para resolugdo dos problemas

de saude.

“O problema era de decisdo politica, e a politica ndo colocava como
prioritaria a questdo social. O que a politica colocava como prioritario
era o enriquecimento e a concentracdo de renda, mas nunca a
melhoria de vida do povo” (1986, p. 37)

Ocorreu uma mobilizacdo nacional de reconceituacdo a saude dentro
das determinacdes da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) °. E nessa
perspectiva que a questdo da saude ultrapassa a analise setorial, com o foco
de ir além da unificacdo do Sistema de Saude, mas avaliar os problemas
sociais como um todo atraves da Reforma Sanitaria (BRAVO, 2006).

A Seguridade Social € composta pelo tripé: Saude, Previdéncia e
Assisténcia Social a partir da Constituicdo Federal de 1988. Apesar desta
estrutura de protecdo social organizar-se de forma ampliada, Boschetti (2010)
afirma que foi materializada de forma incompleta, instituindo um modelo de
seguridade desarticulado, sem integracdo e coesao.

A Constituicdo Federal de 1988 destaca em seus seguintes art. 196 a

200°, institucionalizando as normas do sistema de saude brasileiro, a

®Na qual a saude é considerada como um “estado de completo bem-estar fisico, mental e social e ndo consistindo
somente da auséncia de uma doenga ou enfermidade”.

® Art. 196. A saude é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e econémicas que visem &
reducdo do risco de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as agdes e servigos para sua
promocgé&o, protecdo e recuperagao.

Art. 197. S&o de relevancia publica as agdes e servigos de saude, cabendo ao Poder Publico dispor, nos termos da lei,
sobre sua regulamentacéo, fiscalizagdo e controle, devendo sua execucdo ser feita diretamente ou através de terceiros
e, também, por pessoa fisica ou juridica de direito privado.

Art. 198. As acles e servicos publicos de saltde integram uma rede regionalizada e hierarquizada e constituem um
sistema Unico, organizado de acordo com as seguintes diretrizes:

| - Descentralizagéo, com diregdo Unica em cada esfera de governo;

Il - Atendimento integral, com prioridade para as atividades preventivas, sem prejuizo dos servigos assistenciais;

Il - participacdo da comunidade.

§ 1°. O sistema Unico de saude sera financiado, nos termos do art. 195, com recursos do orgamento da seguridade
social, da Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios, além de outras fontes.

§ 2° A Unido, os Estados, o Distrito Federal e os Municipios aplicardo, anualmente, em agdes e servigos publicos de
salde recursos minimos derivados da aplicagédo de percentuais calculados sobre:

| - No caso da Unido, a receita corrente liquida do respectivo exercicio financeiro, ndo podendo ser inferior a 15%
(quinze por cento);

Il - No caso dos Estados e do Distrito Federal, o produto da arrecadacdo dos impostos a que se refere o art. 155 e dos
recursos de que tratam os arts. 157 e 159, inciso |, alinea a, e inciso Il, deduzidas as parcelas que forem transferidas
aos respectivos Municipios;

IIl - no caso dos Municipios e do Distrito Federal, o produto da arrecadagdo dos impostos a que se refere o art. 156 e
dos recursos de que tratam os arts. 158 e 159, inciso |, alinea b e § 3°

§ 3° Lei complementar, que sera reavaliada pelo menos a cada cinco anos, estabelecera:

| - Os percentuais de que tratam os incisos Il e lll do § 2°
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Universalidade, Equidade, Integridade, Descentralizacdo e a Participacao
Social.

Assim, vale destacar as principais conquistas para a definicdo do Estado
como gestor e regulador da saude, a expansao dos servi¢cos da rede publica, a
regulamentac&o juridica do Sistema Unico de Salide (SUS) e o controle social.

“A alteracdo da norma constitucional ocorreu no processo constituinte
com toda a articulacdo e mobilizacdo efetuada, tendo como resultado
um texto bom para a salde, que incorpora grande parte das
reivindicagbes do movimento sanitario. Ao analisar o processo,
muitos autores e liderancas de entidades consideram que nenhum
outro setor teve o desempenho e uma proposta clara como a Salde.
“(BRAVO, 2006, p. 90)

A autora ainda destaca que as melhorias das condicdes de saude da

populacdo eram necessarias para a sua operacionalizacdo, que de fato néo

Il - Os critérios de rateio dos recursos da Unido vinculados a saude destinados aos Estados, ao Distrito Federal e aos
Municipios, e dos Estados destinados a seus respectivos Municipios, objetivando a progressiva reducdo das
disparidades regionais;

Il - as normas de fiscalizac&o, avaliagdo e controle das despesas com salde nas esferas federal, estadual, distrital e
municipal;

IV - § 4° Os gestores locais do sistema Unico de saide poderdo admitir agentes comunitarios de saide e agentes de
combate as endemias por meio de processo seletivo publico, de acordo com a natureza e complexidade de suas
atribuicdes e requisitos especificos para sua atuacao.

§ 5° Lei federal dispora sobre o regime juridico, o piso salarial profissional nacional, as diretrizes para os Planos de
Carreira e a regulamentacdo das atividades de agente comunitario de saide e agente de combate as endemias,
competindo a Unido, nos termos da lei, prestar assisténcia financeira complementar aos Estados, ao Distrito Federal e
aos Municipios, para o cumprimento do referido piso salarial.

§ 6° Além das hipéteses previstas no § 1° do art. 41 e no § 4° do art. 169 da Constituicdo Federal, o servidor que
exerca fungBes equivalentes as de agente comunitario de salide ou de agente de combate as endemias podera perder
0 cargo em caso de descumprimento dos requisitos especificos, fixados em lei, para o seu exercicio.

Art. 199. A assisténcia a saude é livre a iniciativa privada.

§ 1° - As instituicbes privadas poderdo participar de forma complementar do sistema Unico de saude, segundo
diretrizes deste, mediante contrato de direito publico ou convénio, tendo preferéncia as entidades filantrépicas e as sem
fins lucrativos.

§ 2° E vedada a destinagdo de recursos pulblicos para auxilios ou subvengdes as instituicbes privadas com fins
lucrativos.

§ 3° E vedada a participag&o direta ou indireta de empresas ou capitais estrangeiros na assisténcia a satde no Palis,
salvo nos casos previstos em lei.

§ 4° A lei dispora sobre as condigBes e os requisitos que facilitem a remocdo de 6rgdos, tecidos e substancias
humanas para fins de transplante, pesquisa e tratamento, bem como a coleta, processamento e transfusdo de sangue
e seus derivados, sendo vedado todo tipo de comercializagao.

Art. 200. Ao sistema Unico de salide compete, além de outras atribui¢cdes, nos termos da lei:

| - Controlar e fiscalizar procedimentos, produtos e substancias de interesse para a salde e participar da producao de
medicamentos, equipamentos, imunobiolégicos, hemoderivados e outros insumos;

Il - Executar as ag6es de vigilancia sanitaria e epidemioldgica, bem como as de saude do trabalhador;

Il - ordenar a formagao de recursos humanos na area de saude;

IV - Participar da formulagdo da politica e da execugéo das agdes de saneamento basico;

V - Incrementar, em sua area de atuagéo, o desenvolvimento cientifico e tecnolégico e a inovagéo;

VI - Fiscalizar e inspecionar alimentos, compreendido o controle de seu teor nutricional, bem como bebidas e aguas
para consumo humano;

VIl - participar do controle e fiscalizagdo da producéo, transporte, guarda e utilizacdo de substéncias e produtos
psicoativos, toxicos e radioativos;

VIII - colaborar na protecéo do meio ambiente, nele compreendido o do trabalho.
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ocorreram. Além dos limites estruturais que envolveram um processo de ordem
voltadas as forgcas progressistas a partir de 1988 que foram comprometidas
com a Reforma Sanitéria perderam seus espagos em meio as instituicoes.

O Projeto da Reforma Sanitaria nos ultimos anos (p6s 1988) desta
década ja demonstrava fragilidades quanto a sua implementacdo, em virtude
da ineficiéncia do setor publico, dos conflitos entre os profissionais na saude, a
falta de interesse da populagdo nos processos por causa das mudancas no
modelo de atencédo a salude da populacao brasileira, e também o fortalecimento
e reestruturacao por parte dos setores conservadores contrarios a reforma.

Para garantr de forma universal os direitos fundamentais,
especificamente a salde, como € assegurada pela Constituicdo Federal de
1988-(CF/88) se faz necessario analisar os direitos sociais presentes dentre 0os
guais a saude passou a ser, direito fundamental social, ficando estabelecido
como de todos, constituindo-se dever do Estado, nos qual deve-se integrar a
uma rede regionalizada e hierarquizada, constituindo-se em Sistema Unico
(SUS) sendo organizada de acordo com a diretriz do atendimento integral. O
artigo 196 da CF/88, dispoe:

[..] a sadde € um direito de todos e dever do Estado, garantido
mediante politicas sociais e econbmicas que visem a reducdo do
risco de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e
igualitario as acdes e servicos para sua promoc¢do, protecdo e
recuperacao.

O direito assegurado comum a todos é fundamental sem qualquer tipo
de distincdo, tendo o Estado o dever de assegura-lo pondo em pratica o
principio da dignidade da pessoa humana alicerce do Estado Democratico de
Direito. Entretanto, no decorrer da historia da saude no Brasil, muitas lutas
foram travadas com o intuito de implementar um sistema que abrangesse todos
os cidadaos, sem discriminacdo, de forma integral, universal, gratuito e
igualitario. Embora o combate das desigualdades sociais sejam continua, pois
ainda é existente no pais.

E importante destacar alguns aspectos na histéria da satde do Brasil,

como a evolucédo historica das politicas de saude relacionadas diretamente a
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evolucéo politico-social e econdmica da sociedade Brasileira; perceber que a
saude nunca ocupou um lugar dentro da politica do Estado Brasileiro, sendo
deixada sempre de lado no que diz respeito a solugédo dos grandes problemas
de saude que afligem a populagdo, assim como o0s recursos financeiros
direcionados ao setor saude; as acdes de saude que sdo propostas pelo
governo incorporadas aos problemas de saude existentes na sociedade; e a
conquista dos direitos sociais (saude e previdéncia).

E com a vinda da familia portuguesa ao Brasil que se criou a
necessidade da organizacdo de uma estrutura sanitaria minima, que fosse
capaz de dar suporte ao poder que se instalava na cidade do Rio de Janeiro.

Algumas atividades de saulde estavam limitadas até 1850, como a
delegacédo das atribuicbes sanitarias as juntas municipais; e o controle de
navios e saude dos portos.

A falta de um modelo sanitario para o pais, deixavam as cidades
brasileiras a mercé das epidemias. Assim a cidade do Rio de Janeiro
apresentava um quadro sanitario caotico caracterizado pela presenca de
diversas doencas graves (variola, maléaria, febre amarela, peste) que
acometiam a populacdo gerando sérias consequéncias tanto para a saude
coletiva quanto para outros setores como o do comércio exterior.

O presidente do Brasil, Rodrigues Alves, nomeou Oswaldo Cruz, como
Diretor do Departamento Federal de Saude Publica, que se propds a erradicar
a epidemia de febre-amarela na cidade do Rio de Janeiro

O modelo interventista de 1.500 pessoas ficou conhecido como
campanhista, e foi concebido dentro de uma visdo militar em atividades de
desinfeccdo no combate ao mosquito da febre-amarela, no qual o uso da forca
e da autoridade eram considerados os instrumentos preferenciais de acéao.
Retirado da Lei Federal n® 1261, de 31 de outubro de 1904, instituiu a
vacinacao anti-variola obrigatéria para todo o territorio nacional. Surge, entdo, o
movimento popular de revolta que ficou conhecido como a revolta da vacina.

O movimento operario organizou duas greves que ocorreram nos anos
de 1871 e 1919 em funcao das péssimas condi¢des de trabalho existentes e da
falta de garantias de direitos trabalhistas, através destes movimentos o0s

operarios comecaram a conquistar alguns direitos sociais.
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2.2 A CENTRALIDADE DA FAMILIA NA POLITICA DE SAUDE.

A familia € uma construcdo social que se modifica diante de suas
evolucdes grandiosas, ndo perdendo o sentido de familia que se forma a partir
de lacos afetivos e emocionais.

Sarti (1996, p. 63) expbe como sao vistas as familias através das
politicas sociais

“A familia para os pobres, associa-se aqueles em quem se pode
confiar.(...) Como ndo ha status ou poder a ser transmitido, o que
define a extensdo da familia entre os pobres é a rede de obrigacdes
gue se estabelece: sdo da familia aqueles com quem se pode contar,
isto quer dizer, aqueles que retribuem ao que se da, aqueles,
portanto, para com quem se tem obrigacfes. Sdo essas redes de
obrigacdes que delimitam os vinculos, fazendo com que as relagdes
de afeto se desenvolvam dentro da dindmica das relagdes descritas.”

A familia € o espaco indispensavel para a garantia da sobrevivéncia e da
protecédo integral dos filhos e demais membros, independentemente do arranjo
familiar ou da forma como vém se estruturando, segundo Kaloustian (1994).

Este autor destaca que as trocas de afetos entre os membros da familia
sdo fundamentais tanto quanto os valores éticos e morais, aos lacos de
solidariedade presentes na educacdo dos mesmos.

Quando nédo identificadas as situacbes de risco vivenciadas pelas
familias nos diversos contextos que situam os varios problemas de saude
ocorre 0 eixo que orienta a intervencado familiar que se volta exclusivamente
para 0s programas de saude publica que definidos e padronizados nas
instancias hierarquicamente superiores apresentadas no setor de saude com a
percepcao e a intervencao profissional.

O Estado deve reconhecer a familia como sujeito de direitos capazes de
potencializar as acdes propostas como é definido a partir da CF/88, sendo
reconhecidas através das politicas sociais para amenizar as condicbes de
vulnerabilidade da familia com menos condic¢des financeiras.

No ano de 1994 foi implementado o Programa Saude da Familia (PSF),

pelo Ministério da Satde, com o objetivo de reorganizar o Sistema Unico de
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Saude (SUS) no Brasil com a divisdo dos niveis de atendimento dentro deste
sistema de acordo com a necessidade da populagéo e das especificidades que
devem ser atendidas através da atencéo bésica.

Esse programa tem como principal proposta a vigilancia a satude, com
énfase na prevengao e promog¢ao a saude, articulados a atengdo curativa. “A
familia e o0 seu espaco social como nucleo basico de abordagem no
atendimento a saude” (BRASIL, 1997, p.10).

O PSF visa a reversao do modelo assistencial vigente, desta maneira sé
€ compreendida através da mudanca do objeto de atencdo numa forma de
atuacdo e organizacdo geral dos servicos, reorganizacdo da pratica
assistencial em novas bases e critérios.

E necessario um olhar desafiador técnico e politico que rompa 0s muros
das unidades de saude que criam raizes no meio onde as pessoas vivem,
trabalham e se relacionam.

Apesar da rotulacdo vinculada ao PSF, por suas especificidades, foge a
concepcao usual dos demais programas concebidos no Ministério da Saude,
pois ndo € uma intervencao paralela as atividades dos servicos de saude.

Caracterizada como uma estratégia que possibilita a integracdo e
promove a organizacdo das atividades em um territorio definido, com o
proposito de propiciar o enfrentamento e resolucdo dos problemas
identificados.

A partir da politica de saude Brasileira que se destaca através do PSF,
realizada pelo Ministério da Saude € apresentada como uma estratégia dentro

da politica publica, centralizando na familia com seu foco principal.

“Passa a se denominar de saude da familia praticas tradicionais de
abordagem individual ou de relagdo com o0s grupos comunitérios.
Qualquer tipo de intervencéo da equipe é considerado como familiar.
Ao ndo ter clara a distingdo entre o que deve ser abordado no nivel
do individuo, da familia ou dos diferentes grupos comunitarios, o
termo familia perde sua especificidade.” (VASCONCELOS,1999,
p.17)

O PSF, trabalha prevendo acfes que levam as necessidades de suporte

e incrementam estratégias no sentido de ampliar redes de apoio social.
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Trabalhando a atenc&o continua promovendo ac¢des de protegcao e recuperacéo
da saude da familia de forma integral e continua, objetivando com isso

melhorar a qualidade de vida dos pacientes.

“O modelo de atengdo proposta pelo PSF se assenta sobre uma
visdo ampliada do processo salde-doenca, que pretende ultrapassar
as concepcdes marcadas por viés biologizante e criativo, passando a
ter na familia e no meio no qual ela vive o centro da atencdo a
saude.” (MONERAT, SENNA, SOUZA,2006, P.106)

Vasconcelos (1999) destaca um ponto importante no Programa Saude
da Familia que foi tornar central o setor saude na discussdo do modelo de
atuacao local, como uma preocupacdo quase absoluta dos aspectos de
planejamento e administragao do sistema.

E importante a reflexdo sobre a familia no pensamento critico que
norteia a acao do profissional nas necessarias mediacdes ao se deparar com
conflitos trazidos pelos usuarios, os quais se relacionam o0s problemas

advindos das relacdes intrafamiliares.

“Pode-se perceber isso no agucamento do individualismo, na
fragmentacdo das demandas familiares, cuja responsabilizacédo pelos
conflitos tende a cair sobre determinada figura da familia, que
desempenhe um determinado papel e/ou fun¢éo, ou entéo, tornam-se
questdes isoladas do contexto familiar, como, a causa da mulher, da
crianca, do idoso, e etc. Esses fatores podem ocasionar uma
dissociacdo entre as questdes que envolvem a unidade da familia e
as responsabilidades do Estado referentes a ela, restringindo-as ao
[..] campo da competéncia ou incompeténcia desses sujeitos”
(MIOTO,2010; p.165).

A Protecdo Social Especial é destinada a um atendimento voltada para
as familias que se encontram em situacdo de risco pessoal e social,
decorrentes de varios fatores (abandono, maus tratos fisicos, entre outros)
sendo trabalhado a garantia de reestabelecer os direitos que sdo violados
destes individuos.

Destaco um ponto no qual eu concordo quando os autores GOMES E
PEREIRA (2005) quando destacam as politicas de atendimento as familias,

como: romper com a idéia de familia sonhada e ter a familia real como alvo. A
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familia pode ser fonte de afeto e também de conflito, o que significa considera-
la um sistema aberto, vivo, em constante transformacédo; Olhar a familia no seu
movimento, sua vulnerabilidade e sua fragilidade, ampliando o foco sobre a
mesma; Trabalhar com a escuta da familia, reconhecendo sua
heterogeneidade; Nao olhar a familia de forma fragmentada, mas trabalhar com
0 conjunto de seus membros; se um membro estd precisando de assisténcia,
sua familia estara também; Centrar as politicas publicas na familia,
reconhecendo-a como potencializadora dessas a¢gdes e como sujeito capaz de
maximizar recursos; O Estado ndo pode substituir a familia; portanto a familia
tem de ser ajudada; Nado d& para falar de politicas publicas sem falar em
parceria com a familia.

Os processos de responsabilizagdo das familias a partir dos servigos
sociais, segundo Saraceno (1996) considerado complexo as contradicdes
existentes no debate sobre familia e politica social, que se exemplifica em trés
niveis analiticos. O primeiro nivel, refere-se aos mecanismos redistribuidos
efetuados pela politica social onde ocorre 0s servicos sociais como
educacionais, sanitarios e sociais. O segundo nivel, destaca as formas que as
familias utilizam os servicos para seu bem-estar e organizacao familiar. E por
ultimo o terceiro nivel, referente a interferéncia da politica social do trabalho
familiar, ou seja, o trabalho familiar ndo é configurado apenas ao mercado de

trabalho sendo considerada também as tarefas domésticas.

“Os servicos modulam niveis de adequacao e de requisi¢coes para as
familias e isso demonstra o carater contraditério dessa relacéo, pois
ao mesmo tempo em que sdo organizados para cumprir
determinadas finalidades ou avaliar as tarefas da familia, requerem
trabalho e se definem como agenzie legitime di definizione delle
norme.”

A participacao das familias nos servicos ofertados em relacédo a saude é
requerida através de praticas formais de integracdo como de praticas informais,
gue sao relacionadas as deficiéncias desses servicos.

Segundo Sgritta (1998) salienta o papel da familia especialmente naquilo
gue denomina fase ndo organizada da doenca, que implica em escolhas sobre

alternativas de atendimento, envolvimento com praticas administrativas
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relacionadas aos servi¢os sanitarios, relacdes com o ambiente de trabalho do
doente ou de responséaveis pelo doente, dentre outras questdes.

E importante reconhecer que as familias possuem direitos e que através
das politicas publicas devem ser reconhecidas visando a protecao social das
mesmas buscando acbles que sejam efetivadas a partir de seus
enfrentamentos sociais vivenciados diariamente.

E possivel afirmar que o trabalho na salde tem como fatores
determinantes e condicionantes, dos profissionais envolvidos, que expressa na
autonomia que dettm no desenvolvimento do trabalho, como o
estabelecimento de metas e diretrizes, recursos materiais e estruturais dos
servicos e das condi¢cBes necessarias para efetua-los.

Como uma de suas determinagfes que o condicionam destaca-se 0
campo da gestéo das politicas e programas que engloba a politica de recursos
humanos, assim vale destacar a concepcdo de Estado que as planeja e
executa e que este por sua vez, vincula-se aos processos de producao e
reproducao da sociedade.

A intersetorialidade pode contribuir para o desenvolvimento do trabalho
das equipes de saude da familia, para garantir a integralidade e atuacdo na
perspectiva da promocéo a saude, necessitando manter uma relacéo constante
com as instituicbes de outros setores, como a educacao, assisténcia social,
saneamento basico, habitacdo entre outros.

Desta maneira possibilita o imediatismo e a informalidade que tem se
caracterizado pela definicdo do direcionamento das politicas e programas, de
espacos de negociacdo e discussao permeaveis ao controle social, e de
ferramentas que formaliza e institucionaliza essa integracdo, garantindo o

planejamento, monitoramento e avaliacdo a mesma.
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3.HEMONORTE E CRIANCAS FALCEMICAS: A REALIDADE DAS
FAMILIAS COM AS DOENCAS E SEUS ENFRENTAMENTOS.

A seguir o capitulo abordara acerca da instituicado pesquisada, iniciando
pelos servicos que sao ofertados pela instituicdo para toda a populacdo que
precisa de atendimentos, em seguida as dificuldades que as familias das
criangas com Anemia Falciforme enfrentam para dar continuidade ao
tratamento e por fim a atuacdo do profissional do Servico Social com as
familias, objetivando a garantia do direito a saude da crianca atendida neste

servigo.

3.1 A INSTITUICAO HEMONORTE E OS SERVICOS OFERTADOS A
POPULACAO NORTE RIO-GRANDENSE.

A instituicdo de carater governamental tem por missdo fornecer para
toda a populacéo Norte Rio-Grandense a garantia da qualidade do sangue que
€ oferecido na unidade, assegurar atendimento aos portadores de hemopatias
e contribuir para o ensino e pesquisas realizadas na area da hematologia e
hemoterapia.

O Hemocentro Dalton Barbosa Cunha — Hemonorte, oferta os servicos
atuando em duas frentes: sendo a Hematologia’ e a Hemoterapia no Estado do
Rio Grande do Norte -RN® que se especializaram através da Universidade
Federal do Rio Grande do Norte, sendo implantados os chamados Bancos de

Sangue - que se caracterizaram como 0S primeiros servicos de hemoterapia —

"De acordo com informagdes coletadas pelo site do Hemonorte Dalton Cunha, a Hematologia é o setor especializado
no atendimento de doengas hematolégicas, ou seja, doencas do sangue.

8 Ainda de acordo com o site, a Hemoterapia é o setor responséavel pela captagdo, triagem clinica e hematolégica,
coleta de sangue, Imunohematologia, sorologia, fracionamento e distribuicdo de sangue e hemocomponentes nas
redes hospitalares.
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no Hospital das Clinicas e na Maternidade Escola Januéario Cicco, no ano de
1966, dando inicio ao acompanhamento dos pacientes hematoldgicos.

e Hemoterapia: Setor no qual séo realizadas as captacoes, orientagdes e
acolhimento de doadores de sangue; o cadastro de candidato a doacgéo
de Medula Ossea®; Triagem clinica e Hematoldgica; coleta de sangue do
doador; Imunohematologia’®, sorologia; fracionamento e distribuicdo de
sangue e hemocomponentes'! para a rede hospitalar publica, privada e
filantropica do Estado.

e Hematologia: Tratamento ambulatorial de pacientes portadores de
hemoglobinopatias®?, hemofilia e outras coagulopatias'®; Assisténcia
transfusional; Servicos de odontologia; Assisténcia social; Nutricao;
Realizacdo de exames hematologicos; Captacdo; Coleta e Tipificacéo de
exames de Histocompatibilidade'* (HLA) para doacdo de medula 6ssea.

A instituic&o iniciou as obras da sede em 1988, sendo inaugurada em 5
de margo de 1990, atraveés de recursos fornecidos pela Secretaria do Estado
de Saude e Ministério da Saude.

O Hemocentro teve o inicio de seus trabalhos na unidade da Avenida
Almirante Alexandrino de Alencar, n°1800, localizado no bairro do Tirol da
cidade do Natal no Estado do Rio Grande do Norte, atuando das 07h00Omin as
18h00min, de segunda a sabado (incluindo os feriados) com plantdes noturnos
diarios no laboratério e no setor de distribuicdo de bolsas de sangue.

Segundo dados fornecidos pelo Hemonorte (2016), na fase inicial dos
Bancos de Sangue, ndo havia nenhuma legislacdo que garantisse a qualidade

do sangue destinado aos pacientes hematolégicos.

°Cadastro de candidato a doacdo de medula 6ssea: Os Hemocentros Regionais sdo responsaveis por cadastrar os
interessados em se tornar doadores de medula 6ssea. Os dados sdo agrupados em um registro Unico e nacional
QJQEDOME).

Imunohematologia: De acordo com informagdes coletadas no site do Instituto Albert Einstein, a Imunohematologia
estuda os antigenos presentes nos eritrocitos e as interagfes entre estes e seus respectivos anticorpos, sendo
essencial na busca de sangue compativel para pacientes. A compreensdo dos mecanismos de interacdo antigeno-
anticorpo e das metodologias utilizadas é fundamental para quem deseja atuar neste campo da Hemoterapia.
11Hemocomponentes: A Hemoterapia moderna se desenvolveu baseada no preceito racional de transfundir-se
somente 0 componente que o paciente necessita, baseado em avaliagdo clinica e/ou laboratorial, ndo havendo
indicac6es de sangue total. A maioria das padronizagdes de indicagdo de hemocomponentes estd baseada em
evidéncias determinadas através de andlise de grupos de pacientes, nunca devendo ser empiricas ou baseadas
somente na experiéncia do profissional médico envolvido. As indicagdes béasicas para transfusfes sdo restaurar ou
manter a capacidade de transporte de oxigénio, o volume sanguineo e a hemostasia.
12Hemoglobinopatias: S&o doencgas genéticas que afetam as hemoglobinas (Talassemia, Anemia Falciforme).
13Coagulopatias: Doengcas relacionadas a coagulagdo do sangue.
14His'[ocompatibilidade: Estado de semelhanca ou identidade genética entre dois individuos, que possibilita ou néo o
transplante de tecidos e/ou medula éssea.
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Foi entdo na década de 1970, partindo da necessidade de um controle,
gue se iniciou o processo de qualificacdo do sangue coletado na Maternidade
Escola Januario Cicco e no Hospital das Clinicas, através da realizacdo da
prova cruzada das unidades de sangue, antes da administracdo destas no
paciente.

Com a necessidade de atendimento ao complexo médico hospitalar
universitario, foi criado no ano de 1973 o Banco de Sangue Central em uma
area de 350mz2.Sendo inaugurado pela Hematologista Dr? Linete Vasconcelos
de Medeiros Rocha, que, no ano seguinte, teve a missao de transformar o
Nucleo de Hematologia e Hemoterapia-NHH como parte de um processo de

I*®> em Natal.

responsabilidade transfusiona

Em 1982 iniciou-se o planejamento e articulagdes para a construcao do
Hemocentro no RN, para o acompanhamento unificado do ciclo do sangue,
devido a descoberta do aparecimento da Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida (AIDS) e da criagdo do Pro-Sangue (Programa Nacional de Sangue e
Hemoderivados).

A ideia foi acolhida pela Secretaria Estadual de Saude no ano de 1987,
no tocante a recursos humanos, equipamentos e manutencgao; nesse periodo,
comecaram a serem realizados testes soroldgicos (Sifilis, Hepatites, Doenca de
Chagas e AIDS) em todos os doadores, bem como aplicacdo de uma nova
abordagem a respeito da doacéo, caracterizando-a como altruista, voluntaria e
nao remunerada.

O Hemonorte atua com uma instituicdo caracterizada de instancia
politica, abarcando as relagdes sociais presentes na sociedade existentes na
prépria instituicAio e em suas praticas cotidianas. Embora, a ideia de

transversalidade também se encaixe, como nos mostra Bisneto (2007).

[...] o conceito de transversalidade, é quando a instituicdo apresenta
ora a dominacdo de uma instancia, ora de outra, ou, ainda, quando
ndo se consegue perceber qual das trés instancias € a dominante.

(p.73)

“Transfusdo de sangue: Processo de fazer com que o sangue de um individuo passe para outro individuo. A
transfusao dever ser feita entre individuos que pertengcam ao mesmo grupo sanguineo.
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De acordo com o autor, ha trés instancias a econémica que abrange as
relacdes sociais em torno da transformagéo da natureza, dos bens materiais e
dos objetos concretos.

Sendo assim, o Hemonorte em dadas situacées apresenta as trés
caracteristicas citadas, como por exemplo, o fato de ser regida através de Leis,
Portarias e Resolucdes; o fato as questdes econdmicas viabilizarem ou ndo os
projetos, atuacdo, efetivacdo das atividades; e a perspectiva ideolégica
presentes na captacéo, sensibilizacdo, conscientizagéo e fidelizacdo de cada
doador que passa pelo Hemonorte.

A instituicdo tem como objetivo em sua organizacdo publica a
exceléncia da qualidade do sangue fornecido e de seu atendimento a
populagdo saudavel e ndo saudavel, enfatizando seus valores de respeito e
valorizagcédo do ser humano; ética; honestidade; compromisso; responsabilidade
social; transparéncia; competéncia profissional; companheirismo e integracao;
estudo e pesquisa, buscando a melhoria de sua gestédo no reforco da garantia
da qualidade do sangue fornecido e servicos ofertados - hemoterapicos e

hematoldgicos - atendendo todas as normas de requisitos legais.
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3.2 A FAMILIA E A CRIANCA COM ANEMIA FALCIFORME: LIMITES E
DIFICULDADES NO TRATAMENTO.

Inicialmente o surgimento da Anemia Falciforme no mundo, aconteceu
ha cerca de 100 mil anos no centro-oeste da Africa no qual a doenca principal
era a Malaria®® que tinha alto indice de mortalidade populacional. Por este
motivo, ocorreu uma alteracdo genética denominada de mutacdo que alterou
as informagdes presentes no gene (DNA).

A partir dessa alteracdo as pessoas passaram a produzir uma
Hemoglobina S'" que decorre de uma mutacdo em vez da Hemoglobina,
ocasionada em virtude da imigracéo do trafico de africanos e dos movimentos
populacionais. Por este motivo a mutacao se espalhou pelo mundo.

O sangue é formado de células vermelhas chamadas de Hemacias, que
sdo células redondas compostas de um pigmento chamado de Hemoglobina,
gque da a cor vermelha ao sangue. A Hemoglobina e o ferro sdo os
responsaveis por transportar o oxigénio do pulméo para todo o corpo, fazendo
com que todos os 6rgaos funcionem bem.

Quando uma pessoa receber somente um gene com a mutacao, seja do
pai ou da méde, e 0 outro gene sem a mutacao, ela nascerd somente com o
traco falciforme. O portador de traco falciforme n&o tem doenca e néo precisa
de tratamento especializado. Ele deve ser bem informado sobre isso e saber
qgue, se tiver filhos com outro portador de traco falciforme, poderd gerar uma
crianca com anemia falciforme ou com traco ou sem nada. Vejamos, em cada

gestacdo, o que pode acontecer:

* A Malaria é uma infeccdo causada por protozoarios do género Plasmodium, transmitida por mosquitos Anopheles,

caracterizada por episédios de fEDre, calafrios e tremedeiras. A presenca do parasita leva a destruicio das hemacias
(glébulos vermelhos) e consequente anemia. Trata-se de uma doenga ainda muito comum, especialmente em paises
pobres da faixa tropical do planeta, onde ha pouco acesso a medidas preventivas e o tratamento é defasado

" Hemoglobina S:é uma variante de hemoglobina. A Hemoglobina, existe nos glébulos vermelhos e serve para
transportar Oxigénio e Dioxido de Carbono.


https://minutosaudavel.com.br/remedios-para-febre-sintomas-e-dicas-para-baixar-febre/
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Legenda: Af = sem alteragies; AS = traco falciforme; 55 = anemia falciforme.
S . I falcif A ia falif
25% 50 25%

BRASIL. Miniztério da Salde. Manual da Anemia Falciforme para a populagio.Brasila: | 2007

A Anemia € uma alteracdo da Hemoglobina pela sua diminuicdo no
sangue, que na maioria das vezes a sua falta de ferro no sangue se torna a
razao pelo qual os 6rgaos nao recebem uma quantidade suficiente de oxigénio
e ndo desempenha bem as suas funcgoes.

Mas existe um outro tipo de anemia, a Anemia Falciforme. E uma
anemia que acontece pelo fato de algumas pessoas ndo terem a Hemoglobina
A e, no seu lugar, produzir uma outra hemoglobina diferente, a Hemoglobina S
gue nao exerce a funcéo de oxigenar o corpo de forma satisfatoria.

Nessas pessoas, as Hemacias, aparecem de formatos diferentes da
Hemacia convencional que € de forma de redondas, e tomam a forma de meia

lua ou foice.

Hemacia com hemoglobina A Hemaécia afoicada repleta de hemoglobina S

BRASIL. Ministério da Salde. Manual da Anemia Falciforme para a populagdo.Brasilia: , 2007
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Essas células possuem dificuldades de transporte pelas veias, que
levam o sangue para os 6rgaos, ocasionando muitas dores, principalmente nos

0SSOS.

“A Doenca falciforme é um termo genérico usado para determinar um
grupo de alteracdes genéticas caracterizadas pelo predominio da
hemoglobina S (HbS). Essas altera¢des incluem a anemia falciforme,
as duplas heterozigoses, ou seja, as associacdes de HbS com outras
variantes de Hb, tais como HbD, HbC, e as interagcbes com
talassemias. As sindromes falciformes incluem ainda o traco
falciforme e a anemia falciforme associada a persisténcia hereditaria
de hemoglobina fetal (HbF), e a este conjunto de doenca, denomina-
se hemoglobinopatias.” (ANVISA, 2001, p.22)

Segundo os dados apresentados em 2005 nas publicacbes da
Organizacao Mundial de Saude (OMS), acredita-se que, mundialmente, 270
milhdes de pessoas possuam genes que determinam a presenca de Hb
anormais. Esses estudos epidemiologicos mostram que 300 a 400 mil criancas
nascidas vivas apresentam a doenca da Anemia Falciforme ou alguma forma
de Talassemia grave.

Com a miscigenagcdo no Brasil entre os povos colonizados houve o
favorecimento da dispersdo desses genes anormais, principalmente daqueles
gue originam as Falcemias e as Talassemias, transformando o traco falciforme
uma doenca hereditaria comum no nosso pais.

Segundo dados do Ministério da Saude, a doenca falciforme em
diferentes regifes brasileiras permitem estimar a existéncia de mais de 2
milhdes de portadores do gene da HbS e mais de 8 mil afetados com a forma
Homozigodtica (HbSS). 5% da populacdo mundial € portadora do gene para
Hemoglobinopatias e a cada ano, nascem aproximadamente 300.000 com essa
doenca.

No Brasil, a doenca acomete de 0,1 a 0,3% da populacdo negra, devido
ao alto grau de miscigenacao em nosso pais. Conforme a Portaria n® 951/1996
do Ministério da Saude, 20% dos nascidos com doenca falciforme ndo chegam
a completar 5 anos de idade devido as complicac@es relacionadas diretamente
a doenca e apresentando deficiéncias no rendimento escolar devido a

morbidade por ela causada.
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Alguns estudos epidemiolégicos sobre a doenca falciforme no Brasil
ainda sédo reduzidos, ndo havendo até meados dos anos 1990 qualquer
programa oficial de salde publica voltado para os individuos portadores de
anemia falciforme.

A Doenca Falciforme esteve restrita apenas a tratamentos que fossem
voltados exclusivamente nos Hemocentros e aos hospitais de referéncia. No
SUS, havia uma falha na atencdo a essa doenca, realizada por especialistas.
Através da Coordenacao da Politica Nacional de Sangue e Hemoderivados, do
Ministério da Salde, passou-se a trabalhar para a implantagcdo da Politica
Nacional de Atencdo Integral as pessoas com Doenca Falciforme.

No Brasil, a doenca é considerada um problema de saude publica desde
1996, devido a sua morbimortalidade se configurando como uma condi¢cao
cronica. Estas caracteristicas proprias dos agravos que se apresentam como
condigdes crdnicas precisam ser consideradas, dada sua alarmante ascensao
em nivel mundial e seu decorrente impacto econémico.

Em 1966 o SUS implementou o Programa Anemia Falciforme(PAF), em
virtude das reivindicacdes do movimento negro junto ao Estado a respeito da
guestao social, o PAF tinha como objetivo a reducédo da mortalidade e melhoria

da qualidade e expectativa de vida dos pacientes com Anemia Falciforme.

Estimativa de beneficiados pelas acées da Politica
Nacional de Doenc¢a Falciforme, Brasil, 2010

-
s
CENTRO-OESTE |
; MS
i
26.998 pessoas “IPR

beneficiadas ~|
no SUS/dados /" Rs 125

4 595

Fonte: CGSH/DAE/SAS
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A ciéncia desenvolveu tratamentos eficazes para a prevencéo da doenca
falciforme amenizando o agravamento da anemia, que resulta na morte de
muitos pacientes. Uma melhora na qualidade de vida desses pacientes
portadoras desse traco depende de um diagnostico desde os primeiros dias de
vida, realizados através do teste do pezinho disponivel na rede publica de
saude, para em seguida iniciar um tratamento de atencéo integral.

O desconhecimento tanto pelos profissionais da saldde quanto a
populacdo em geral acerca da doenca faz com que aspectos importantes da
atencédo sejam ignorados e mistificados. O fato de que o diagndstico precoce e
a imediata inclusédo da pessoa adoecida em um programa de atencéo integral
sédo fundamentais para diminuicdo da mortalidade.

A Anemia Falciforme muda o cotidiano familiar de uma crianca com a
doenca, pois € uma condicdo cronica que requer cuidados diarios para o resto
da vida. Trazendo repercussfes em diversas dimensdes desde das relagdes
familiares até as sociais, repercutindo no cotidiano de crescimento e
desenvolvimento destas criancas.

Todo conteddo apresentado partiu da observacdo e analise com a
realidade das familias das criangcas com anemia falciforme na instituicdo, a
partir da rede de tratamento que a unidade oferece com 0s servicos e

profissionais de saude disponiveis.

As dificuldades encontradas pelas familias:

v" O Envolvimento da familia

A Anemia Falciforme exige atencdo continua e o envolvimento da familia,
gue é considerado uma necessidade imprescindivel que vai além da

convivéncia desde a descoberta do diagndstico, até o tratamento diario.
v O Impacto da doenca

E importante entender a condicdo da crianca com a Anemia Falciforme
diante de sua aceitacdo com a descoberta da doenca e as inumeras
dificuldades (N&o ter condicbes de comprar os medicamentos necessarios, nao

ter condicbes financeiras para arcar com despesas extras que possam
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aparecer para dar continuidade ao tratamento, entre outras) presentes no

tratamento.

v" Os Cuidados com a Crianca

Os cuidados passam a ser mais restritos as maes destas criangas exigindo
um tempo maior de atencdo que, muitas vezes, se veem obrigadas a deixarem
seus empregos para se dedicar aos cuidados exclusivos com 0s seus

filhos(as).
v Atendimento

70% dos pacientes da instituicdo séo de baixa renda, os mesmos residem
em municipios em localidades com baixa e extrema pobreza, onde n&o ha um
atendimento direcionado para o tratamento e por isso a necessidade de vir a
Capital para receber o tratamento adequado.

Fernanda'® é mde de uma paciente que tem Anemia Falciforme, que
reside no municipio do Taipu, a mesma relata que cortaram sua passagem e
iria ficar sem carro (transporte fornecido pelo municipio onde reside) para voltar
a Natal para o tratamento de sua filha.

A maior parte dos pacientes moram em municipios distantes da
instituicdo, o que implica em boa parte de seu tratamento seja concretizado de
acordo com o periodo que deve ser acompanhado.

“Vocé tem que avisar em 48 horas, vocé nao vai ter mais passagem, s6
transporte, vocé tem que ir a justica.” Essa fala € um aviso de uma funcionéria
gue assinou a declaracdo no municipio de Taipu, que segundo a mae a
funcionaria s6 agiu desta maneira a “mando” do prefeito do municipio.

Neste caso, fica claro como as dificuldades permeiam o cotidiano dos
pacientes ao enfrentarem limitacBes postas pelos proprios municipios para a

liberacdo do meio de transporte a estes pacientes.

*® Nome Ficticio
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E importante destacar os direitos que as criancas com Anemia

rme possuem e que deveriam ser efetuados em quaisquer situacdes a

Direito ao tratamento de salde

Segundo a Lei n° 8.069, de 13 de Junho de 1990, dispde dos direitos a

saude nos, Art.7 ao 14:

Art.4 -A crianca e o adolescente tém direito a protecdo a vida e a
saude, mediante a efetivacdo de politicas sociais publicas que
permitam o nascimento e desenvolvimento sadio e harmonioso,
condicdes dignas de existéncia.

Direito ao tratamento e acompanhamento da doenca

Segundo a portaria n°1.018, de 1° de julho de 2005, institui no ambito do

sistema unico de saude, o programa nacional de atencao integral as pessoas

com doenca falciforme e outras hemoglobinopatias.

Art. 1° Instituir, no ambito do Sistema Unico de Satde - SUS, o Programa

Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras

Hemoglobinopatias.

Art. 2° Para fins de execucdo do Programa ora instituido, competira:

| - A Secretaria de Atencéo a Saude, por intermédio da Coordenac&o da
Politica Nacional de Sangue e Hemoderivados, do Departamento de
Atencao Especializada:

a) Promover a assuncao da condicdo de unidade de referéncia para a
Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias prioritariamente pelos Hemocentros;

b) Propiciar a integracdo do Programa Nacional de Atencéo Integral as
Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias com o

Programa Nacional de Triagem Neonatal, visando a implementacédo da
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fase Il deste dltimo e a atencdo integral as pessoas com doenca
falciforme e outras hemoglobinopatias;

c)Criar o cadastro nacional de doentes falciformes e outras
hemoglobinopatias, tendo como instrumento o Software Hemovida
Ambulatorial, desenvolvido em conjunto pela Coordena¢édo da Politica
Nacional de Sangue e Hemoderivados — CPNSH e o Departamento de
Informéatica do SUS - DATASUS;

d) Disponibilizar o Software Hemovida Ambulatorial a todas as
instituicbes do SUS que atuem na atencdo as pessoas com doenca
falciforme e outras hemoglobinopatias;

e)Fornecer gratuitamente, no ambito do SUS, filtros de remocdo de
leucécitos e bombas de infusdo, de forma continuada, assim como a
medicagéo relacionada no Anexo desta Portaria;

f) Promover a educacdo continuada aos profissionais da rede de
atencdo do SUS, estabelecendo parcerias e convénios com
universidades, centros de pesquisas, organizacdes da sociedade civil,
nacionais e internacionais, visando a participacdo social e ao
aprimoramento técnico e cientifico;

g) Promover acbes para integrar o Programa Nacional de Atencao
Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias com os demais programas do Ministério da Saude,
de forma matricial;

h) Assessorar os estados, técnica e permanentemente, os estados na
estruturacdo da rede da atencdo integral aos pacientes da doenca
falciforme e outras hemoglobinopatias;

i) Criar a Camara Técnica de Assessoramento em Doenca Falciforme e
outras Hemoglobinopatias, definindo suas atribuicbes e seus
componentes, garantida a participacdo de um representante dos
usuarios;

j) Promover campanhas de informacdo e divulgacdo, bem como a

elaboracdo de materiais instrucionais educativos; e
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l) Estimular a pesquisa nas diferentes areas do conhecimento, gerando
aprimoramento técnico-cientifico para melhoria da qualidade de vida das

pessoas com doenca falciforme e outras hemoglobinopatias.
e Direito ao transporte (Passe Livre)

Esse direito deve ser regulamentado de acordo com cada municipio, em
alguns estados ja existem leis estaduais que obrigam tal direito do paciente
com Anemia Falciforme, visibilizando a melhor maneira para conseguir efetuar

tal direito.

e Direito a aposentadoria (Por invalidez)

Uma pessoa que tem AF e sofre com problemas que a impossibilitam
para trabalhar € constatado a aposentadoria por invalidez. Quando a pessoa
recebe o auxilio-doenca apdés um periodo e ndo tem mais condicbes de
retornar as suas atividades no mercado de trabalho seja na sua profisséo
habitual ou n&o.

O beneficio de auxilio-doenca € necessario quando o portador de AF
tenha trabalhado de carteira assinada no periodo anterior a 12 meses (alguns
casos chegam em até 36 meses antes do pedido feito no INSS). Caso o pedido
de beneficio seja negadora pessoa passa a ser incapacitada de trabalhar e
assim é possivel através de um pedido judicial feito pelo juiz, o reconhecimento

do portador seja avaliado em uma nova pericia para constatar a invalidez final.
* LOAS (BPC) e Anemia Falciforme

O paciente com deficiéncia tem direito ao Beneficio da Prestacao
Continuada (BPC) da Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS),através da
garantia de um salario minimo mensal comprovando que ndo possui meios de
prover o propria sustento, nem que seja fornecido por sua familia.

Esse direito s6 € garantido quando a renda por pessoa da familia seja
menor que 1/4 do salario-minimo. Por se tratar de um beneficio assistencial,
nao é necessario a contribuicdo ao INSS para ter direito. No entanto, este

beneficio ndo paga 13° salario e ndo deixa pensao por morte.


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/L8742compilado.htm
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O cotidiano da crianca e de seus familiares é pouco abordado, de modo
gue seja perceptivel essas necessidades que requer uma maior compreensao
dos profissionais de salde, no que diz respeito aos enfrentamentos destas
condicdes, possibilitando uma mobilizacdo de recursos para seu enfrentamento
necessario.

As politicas sociais articuladas que sdo voltadas para as criancas
falcémicas deveriam garantir o acesso ao acompanhamento continuo,
principalmente em acdes direcionadas ao transporte das mesmas, visto que
essa é a maior dificuldade que as impedem de dar continuidade a um
tratamento diario que é necessario além de oferecer suporte social e
econdmico relacionado a essas dificuldades enfrentadas pelas familias no
contexto dos tratamentos, bem como orientacdo e cuidados com a familia.

O Estado retrocede quando se refere a precariedade dos servicos nao
prestados pelo mesmo afetando as familias mais pauperizadas da sociedade,
visto que essas ndo possuem condicdes de ter acesso aos servicos de ordem
privada.

Assim as familias destas criancas que precisam de um tratamento
esperam que o Estado cumpra com a sua funcao de atender com qualidade as
demandas colocadas pela sociedade, colocando em funcionamento pleno os

servicos de saude, habitacéo e educacéo.
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3.3 A INSERCAO E CONTRIBUICAO DO SERVICO SOCIAL AO ACESSO
DOS DIREITOS DAS CRIANCAS FALCEMICAS E FAMILIAS AO
TRATAMENTO.

O Servico Social atua no setor de Hematologia diretamente com os
pacientes que sao da propria instituicdo e, também, aqueles que sao
encaminhados de outros hospitais apos serem diagnosticados com alguma
alteracdo no sangue, para receber o tratamento adequado de acordo com a
especificidade de cada um.

As Assistentes Sociais acolhem e através de prontuarios registram
junto ao usuario ou acompanhante a ficha de consentimento transfusional
[Anexo 1 e 2] para os pacientes que recebem a transfuséo e anexa, também, a
ficha de acompanhamento social tendo, assim, o acompanhamento de cada
um.

Em casos especificos, alguns critérios sdo necessarios para adquirir
determinados beneficios sociais’® do governo federal, nesses casos sdo

aplicados os perfis socioecondmicos®, através dos quais as informacdes sobre

“Beneficios Sociais: As familias beneficiarias dos programas sociais do governo federal que possuem uma renda
mensal de até meio salario minimo (por pessoa) ou com renda familiar total de trés salarios minimos podem realizar o
cadastro, no Cadastro Unico que é o responsavel por identificar potenciais beneficiarios dos programas sociais, dentre
eles: o projeto Bolsa Familia, Minha Casa Minha Vida e Tarifa Social de Energia Elétrica.

(http:/lwww.brasil.gov.br)
%0s dados fornecidos para os perfis socioecondmicos séo informagdes da situacdo habitacional, econémica, de salude,
dentre outras questdes detalhadamente.


http://www.brasil.gov.br/
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as condicdes de vida de cada usuério sédo coletadas e, através delas, tem-se a
viabilizacdo para a insercdo nesses beneficios, como por exemplo, o auxilio
transporte para o passe livre do usuario e do acompanhante (ha uma exigéncia
por parte da Secretaria de Transporte Urbano - STTU de um documento de
comprovacao para adquirir a carteira de transporte, conforme Anexo 2.

Sendo o transporte uma das causas que mais afetam diretamente o
tratamento continuo dos pacientes, pois 0 acesso ao Hemocentro depende de
transporte?’ que, em sua quase totalidade, sdo de prefeituras do interior do
Estado, da cidade onde o usuério reside.

O Assistente Social atua em varios espacos s6cio ocupacionais com as
mais diversas situacdes, que precisam de atencdo, suporte e
acompanhamento, dentre as quais as expressbes da Questdo Social se
destacam, que resultam das desigualdades sociais, econémicas e culturais.
Assim, compreende-se a importancia do trabalho deste profissional na area da
saude atuando com as familias, no intuito de viabilizar a efetivacéo dos direitos
sociais proporcionando-os uma melhor qualidade de vida.

Segundo IAMAMOTO (2007), a Questdo Social é apreendida como o
conjunto das expressdes das desigualdades da sociedade capitalista madura,
gue tem uma raiz comum: a producéo social é cada vez mais coletiva. Assim, o
trabalho torna-se mais amplamente social, enquanto a apropriacdo dos seus
frutos mantém-se privada, monopolizada por uma parte da sociedade.

Desta forma, este profissional pode exercer sua profissdo contribuindo
em qualquer politica social, aprimorando-se de forma continua
profissionalmente, tendo autonomia em seu exercicio ao realizar suas
atividades respeitando e promovendo os direitos dos usuarios com 0s quais
trabalha. Desde que esse profissional de Servico Social cumpra com 0s seus

deveres profissionais?.

21Transporte: Os carros oferecidos pelas prefeituras para o transporte dos pacientes em tratamento, muitas vezes ndo
cumprem com o horéario que deveriam e isso acaba prejudicando que precisa desse servi¢o, pois ha horéario para que
0s mesmos recebam a transfuséo que tanto precisam.

> De acordo com o CFESS, presente no artigo 3° do Cédigo de Etica institui:

a- Desempenhar suas atividades profissionais, com eficiéncia e responsabilidade, observando a legislag&do em vigor;

b- utilizar seu nimero de registro no Conselho Regional no exercicio da Profissao;

c- abster-se, no exercicio da Profissdo, de préaticas que caracterizem a censura, o cerceamento da liberdade, o
policiamento dos comportamentos, denunciando sua ocorréncia aos 6rgdos competentes;

d- Participar de programas de socorro a populacdo em situagéo de calamidade publica, no atendimento e defesa de
seus interesses e necessidades
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Na saulde, a critica ao projeto hegeménico da profissdo passa pela
reatualizacdo do discurso entre o estudo tedrico e a intervencdo, pela
descrenca da possibilidade da existéncia de politicas publicas e, na suposta
necessidade da constru¢do de um saber especifico na area, que caminha tanto
para a negacao da formacgé&o original em Servigo Social ou deslancha para um
trato exclusivo de estudos na perspectiva da divisao classica da pratica médica.

Segundo Netto (1996), as criticas apresentam em comum o fato de
apontarem como problemas o dogmatismo, quando de fato trata-se de
ortodoxia, e 0s equivocos da tradicdo marxista, quando na realidade trata-se de
possiveis lacunas dessa tradicdo no ambito do Servi¢o Social.

As legislagBes relacionadas a intervencdo do Assistente Social
contribuiram para a criacdo dos Parametros para Atuacdo de Assistentes
Sociais na Saude. Segundo o CFESS (2009), os Parametros de Atuacao
Profissional podem ser caracterizados como a acgao profissional estruturada no
conhecimento da realidade e dos sujeitos para os quais sdo destinadas, na
escolha de abordagens e dos instrumentos. A acao profissional, portanto, deve
conter os fundamentos tedrico-metodologicos e ético-politicos construidos pela
profissdo e técnico-operativos.

O Servigo Social exalta a importancia das lutas sociais voltadas para as
desigualdades, na perspectiva de superar o preconceito e a discriminacao, bem
como conquistar o avanco no campo dos direitos basicos da sociedade.

A LOAS tem como principios a luta de garantir e assegurar os direitos
sociais para as pessoas que estejam em risco social, ou de alguma forma
estejam sendo excluidas na sociedade.

A Assisténcia Social passou a ser reconhecida como Politica nao
contributiva a partir da criacdo da LOAS no campo da seguridade social,
trabalhando com compromisso ético na Politica de Assisténcia Social, visando
um conjunto de agBes que visa a garantia das necessidades basicas®, de

forma que a cidadania possa ser exercida por toda a sociedade.

2 Art. 2° A assisténcia social tem por objetivos:

| - A protegdo social, que visa a garantia da vida, a reducdo de danos e a prevencdo da incidéncia de riscos,
especialmente:

a) a protecao a familia, & maternidade, a infancia, a adolescéncia e a velhice;

b) o amparo as criancas e aos adolescentes carentes;
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“Art. 1° A assisténcia social, direito do cidadao e dever do Estado, é
Politica de Seguridade Social ndo contributiva, que prové os minimos
sociais, realizada através de um conjunto integrado de acbes de
iniciativa publica e da sociedade, para garantir o atendimento as
necessidades basicas.” (Lei n°8.742,7/12/1993)

E nessa perspectiva que o Servico Social conquista 0s espacos
organizacionais com ag0es que possibilitam intervengdes profissionais
estratégicas e comprometidas com a transformacdo da sociedade. Assim
mediando de forma a garantir os direitos sociais, tendo como base e aporte
tedrico o Codigo de Etica profissional, as leis e os principios fundamentais que
conduzem a profissao.

A contribuicdo do Assistente Social na perspectiva do direito da crianca
com Anemia Falciforme consiste em orientar, oferecer suporte para as criancas
e suas familias, realizar encaminhamentos aos programas sociais voltados
para a saude, a educacao e a habitacdo, no intuito dessas pessoas exercerem
seus direitos e sua cidadania.

O profissional de Servico Social deve estar capacitado e ciente dos
fundamentos da profissao para atuar de forma ética e justa, contribuindo para a
garantia dos direitos de forma igualitaria para 0os usuarios com 0s quais
trabalha.

O Servico Social, trabalha na instituicdo frente aquelas as diretrizes da
instituicdo e dos Programas Operacionais Padrdao (POP’s), estdo, em sua
grande maioria, de acordo com as diretrizes do Cédigo de Etica (2011), da Lei
de Regulamentacdo da Profissdo (1993) e as Diretrizes Curriculares da

ABEPSS (1996). Como algumas diretrizes do Codigo de Etica citadas a seguir:

Art. 4 — Constituem competéncias do Assistente Social: [...]

V — Orientar individuos e grupos de diferentes segmentos sociais no
sentido de identificar recursos e de fazer uso dos mesmos no
atendimento e na defesa dos seus direitos.

VI — Planejar, organizar e administrar beneficios e Servigos Sociais.

(p. 45)

c) a promogéo da integracdo ao mercado de trabalho;

d) a habilitagdo e reabilitacdo das pessoas com deficiéncia e a promogao de sua integragdo a vida comunitéria; e

e) a garantia de 1 (um) salario-minimo de beneficio mensal a pessoa com deficiéncia e ao idoso que comprovem nao
possuir meios de prover a propria manuteng&o ou de té-la provida por sua familia;
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Segundo Mioto(2009), a base do pensamento critico dialético no Servico
Social permitiram compreender que as acbes profissionais estédo
profundamente condicionadas pelas relacées entre as classes na sociedade
capitalista e que elas interferem na reproducdo material e social da forca do
trabalho, tanto por meio das acfes materiais como das ac¢des de cunho
sociopolitico e ideocultural, ou seja, participam da reproducdo das relacdes
sociais que se faz por meio da reproducéo de valores, de modos de vida e de
praticas culturais e politicas.

De acordo com o CFESS (2009), alerta-se sobre a necessidade de
discernir sobre informacdes, atribuicdes e tarefas que estejam no campo de
atuacao de cada profissdo. No trabalho conjunto com outros (as) profissionais,
deve-se preservar o carater confidencial das informacdes sob a guarda dos
(as) assistentes sociais, registrando-se nos documentos conjuntos aquilo que
for necessario para o cumprimento dos objetivos profissionais.

Os Assistentes Sociais na saude atuam em quatro grandes eixos de
acordo com o CFESS (2010), sao eles: atendimento aos usuarios; mobilizacéo,
participacéo e controle social; investigacao, planejamento e gestao; assessoria,
gualificacédo e formacao profissional.

Dentro dos eixos de atendimento aos usuarios, os Parametros para
Atuacado de Assistentes Sociais na Politica de Saude (2010, p.45) contemplam
essa afirmacdo ao ressaltar as atribuicbes que chegam a profisséo
historicamente, mas que ndo sdo atribuicbes ou competéncias do Servi¢co

Social:

- Marcacdo de consultas e exames, bem como solicitacdo de
autorizacéo para tais procedimentos aos setores competentes;
-solicitacdo E regulagédo da ambuléncia para remocao e alta;

- Emisséo de declaracdo de comparecimento na unidade quando o
atendimento for realizado por quaisquer outros profissionais que nao
0 Assistente Social;

- ldentificacdo de vagas em outras unidades nas situagbes de
necessidade de transferéncia.

- Montagem de processo e preenchimento de formularios para
viabilizacdo de Tratamento Fora de Domicilio (TFD), medicacdo de
alto custo e fornecimento de equipamentos ou dispensacao destes.

(p.45)
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Busca-se, realizar um trabalho de esclarecimento das familias no que se
refere aos tratamentos especificos, com o0 objetivo de mostrar a importancia
dos tratamentos para o desenvolvimento e evolugcéo da criangca com a doenga
Falciforme, assim como esclarecer os direitos sociais que muitas familias
desconhecem.

As redes de atendimento possibilitam uma intervencdo efetiva na
tentativa de democratizar o acesso desse segmento social as politicas sociais
contribuindo para a construcdo de uma nova realidade no ambito social,
criando possibilidades de incluséo, valores democraticos e a universalizacao
dos direitos.

O trabalho desenvolvido pelo Servigo Social na instituicdo € importante,
pois € classificado como a porta de entrada e de saida dos pacientes e seus
familiares. O Assistente Social desempenha as suas funcdes a partir da
intervencdo por um viés da analise critica da realidade, aléem das suas
competéncias e atribuicbes especificas diante as situacbfes e demandas

sociais.

E competéncia deste profissional encaminhar providéncias e prestar

orientacdo social a individuos, grupos e a populacdo; orientar
individuos e grupos de varios segmentos sociais visando a garantia
de direitos (CFESS, 2010, p.18).

E fundamental que as familias de criancas com Anemias Falciforme
sejam bem informadas e orientadas, para que ocorra a efetivacdo de seus
direitos através dos servicos publicos oferecidos. E preciso que as leis que
abrangem esse segmento sejam executadas oferecendo todo aparato.

Desta forma vale ressaltar a necessidade do Assistente Social nesse
contexto, possibilitando o enfrentamento das desigualdades cotidianas
provenientes da pobreza e da exclusdo social, vividas pelos segmentos da
sociedade.

Acredita-se que este profissional uma vez que capacitado mediante as
politicas sociais, podera contribuir para a inclusdo da crianca, sendo refletido,

também, positivamente nas relacdes familiares.
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Neste trabalho, encontrei diversas lacunas a partir dos relatos dos
pacientes em que apontam a falta de articulacdo com a rede de atendimento do
estado do Rio Grande do Norte com a atencdo dos pacientes que necessitam
de recursos para dar continuidade ao tratamento pela auséncia de investimento
no setor publico. Mas, é imprescindivel a participacdo dos profissionais do
Servi¢co Social ao promover uma atencdo humanizada na busca pelo direito a

saude de qualidade, gratuita e universal a estes pacientes.

CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo abordou os limites e dificuldades atendidas pelo
Hemonorte no tratamento enfrentados pelas familias das criancas que tem a
Anemia Falciforme relatando as mudancas e as necessidades presentes no
cotidiano de familiar. A importancia de compreendermos as particularidades
desse cotidiano de adoecimento e cuidado que este paciente necessita vai
além dos cuidados dos profissionais de saude, mas também emocionais.

A vivéncia com as familias destas criancas no cotidiano institucional nos
mostra que a fragmentacao presente na assisténcia prestada pela maioria dos
servicos, assim como por exemplo o Sistema Unico de Salde (SUS) deixa
algumas lacunas abertas que passam a se tornar responsabilidade da propria
familia por falta de recursos existentes por parte dos servicos publicos

ofertados.
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Diante de algumas observacdes no cotidiano junto com essas familias
possivel perceber que as lacunas existentes sdo abarcadas pelas familias, pois
o Estado acaba se abdicando ou n&o fornecendo de alguma forma o servigo
gue aquela crianga necessita, como por exemplo a medicacao que é de valor
elevado e que na maioria das vezes a familia ndo tem como custear com o
medicamento.

Assim, conhecer o cotidiano com os cuidados familiares € importante
para efetivar a implantacdo e implementacdo da rede de atencédo integral a
pessoa com Anemia Falciforme e sua familia. Assim, podemos afirmar que a
Anemia Falciforme é doenca cronica que necessita de cuidados diarios, com o
auxilio dos profissionais adequados, uma equipe multidisciplinar
(Hematologistas, Pediatras, Enfermeiras, Assistentes Sociais) que possam
auxiliar estes pacientes acompanhando-0s no tratamento da maneira correta.

Foi possivel conhecer as necessidades dos pacientes com a doenca
acompanhados no Hemocentro Dalton Barbosa Cunha — Hemonorte, assim
como suas condi¢cdes de saude e sociais. O trabalho teve como foco o estudo
da discussédo existentes entre os limites e as dificuldades existentes nas
familias das criancas com Anemia Falciforme nas demandas de tratamentos
conhecendo a realidade social vivenciada por cada familia individualmente,
entendendo as demandas institucionais existentes que contribuem para as
necessidades destes pacientes fazendo valer os seus direitos.

Diante da efetividade do sistema de rede de cuidados da paciente com a
doenca, observada desde do primeiro diagnostico iniciado na triagem neonatal
na atencao primaria a saude até o servico de atencado secundaria.

O planejamento familiar se tornar prioridade como uma necessidade
destes pacientes, é condicdo essencial para as criancas no processo
adaptativo da doenca é considerado um momento importante no contexto
familiar tornando indispensavel a compreensao de como se lida com a doenca.
Os pais sao os responsaveis por assegurar aos filhos um ambiente saudavel, ja
gue estabelecem a rotina, a coesdo familiar e o cuidado. Também pela
adequacao do tratamento a uma rotina especifica, suporte, autocuidado e pela

percepcao que ela tem sobre sua condicao.
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Ocorreu alguns avanc¢os nas politicas publicas de salude no estado como
as campanhas que séo realizadas pela prépria instituicdo para o entendimento
populacional sobre a doenca, no entanto ainda ha muito que se fazer no que
diz respeito as necessidades do planejamento familiar destas familias.

Visto a importancia de se compreender o processo de adaptacdo das
familias com criancas portadoras da Anemia Falciforme, este estudo identificou
o perfil destas familias no cotidiano diante das dificuldades e limites que as
mesmas enfrentam para dar continuidade no tratamento diario em virtude de
algumas inviabilidades existentes por razbes que sao presentes nos pequenos
municipios.

O trabalho exercido pelo Servico Social é parte fundamental e
indispensavel na atencao integral a familia com criancas portadoras de AF, viu-
se a necessidade da construgdo de um instrumento que identifique as
intervencdes realizadas em prol de assegurar os direitos sociais.

A atuacdo do Servico Social na saude, realizada por meio de
observacOes a realidade dos usuarios, buscando tracar a identificacdo de seu
objeto de trabalho, compreendendo que através uma pratica transformadora
pode-se contribuir para a ascensao das classes desfavorecidas.

Esse trabalho contribuiu para um rico aprendizado, diante da importancia
da tematica na sociedade ao demonstrar as condi¢ces de uma crianca com a
Anemia Falciforme entendendo que esta doenca perpassa por diversas fases
gue requerem cuidados que comecam desde do nascimento até a vida adulta.

O Servigco Social atua na atencao integral as pessoas/familias com a
Doenca Falciforme no cenério da saude publica e seus desdobramentos que
demandam uma atuacéo efetiva na melhoria da qualidade de vida.

Diante das consideracbes realizadas, espera-se que este trabalho
contribua para explicitar os servicos ofertados na instituicAio no qual foi
trabalhada dando énfase a importancia de um trabalho mais proximo as
familias com as criancas que tem a doenca, junto com as a¢des desenvolvidas
pelos profissionais do Servico Social.

Sabendo que a literatura é fundamental para nortear a pratica de
gualquer profissional, com a de busca de artigos e documentos técnicos-

cientificos que abordam o tema sendo levantadas algumas intervencdes
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desenvolvidas pelo profissional em seu campo de atuacao que fundamentaram
grande parte das acdes elencadas no instrumento como um importante fator

para impulsionar novos estudos.

ANEXOS
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4  GOVERNO DO ESTADO DO RIO GRANDE DO NORTE
“ SECRETARIA DA SAUDE PUBLICA
e HEMOCENTRO DO RN DALTON CUNHA

FICHA INDIVIDUAL DO PACIENTE

Nome do Paciente:
Filiagio: Pai: __ -

M3ae:
Enderego:
Fone: CEP:
Naturalidade: Data de Nascimento:
Estado Civil: Escolaridade:
Profiss3o:
Local de Trabaiho: Fone
Obs.:

SITUACAO SOCIO-FAMILIAR
ComposicBoFamillar: _______ Adultos: ' Criangas:
Posicio do Paciente na Familia:

Habitacio/Residéncia: Propria ( ) Alugada( ) Cedida( ) N° Cémodos:
Tipo de Moradia: Alvenaria ( ) Outros:

Condicbes Sanitdrias Fossa: ( ) Rede de Esgoto( ) Outros:
Condiges Higlinicas: Agua: Filtrada ( ) Fervida( )  Sem tratamento( )

Lixo: Recolhido ( ) Queimado( ) Enterrado( ) °
Energia Elétrica: Sim ( ) Néo( )
Renda familiar: RS Profisso:
Beneficios: Sim ( ) Qual. Néo( )

Apoio Assisténcial: Sim ( ) Qual:

Doe Sangue, Doe Orglios  Salve uma vida.
Av. Alexandrino de Alencar, 1800 Tirol NatalRN CEP: 58015.350
Fone: (84): 3232 6701 Tolefax: (84) 3232 6703 - e-mail: hemodirecaogeral@m.gov.br

Pégina 1 de 2
SSRGTO11 Ret $SPOPOR2

(ANEXO 1 - FRENTE)
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Diagnéstico: Tipo Sangue:
Médico Acompanhante: Periodo Tratamento:
Unidades de Salde que realiza tratamento:
Obs.:
Parecer Social:
Natal, /

SSRGTO1Y Rel SSPOPOO2

Assistente Social - CRESS

(ANEXO 1 -VERSO)

Pigina 2 de 2



“ GOVERNO DO ESTADO DO RIO GRANDE DO NORTE

@ SECRETARIA DA SAUDE PUBLICA
i HEMOCENTRO DO RN DALTON CUNHA
SETOR: SERVIGO SOCIAL
PARECER TECNICO

Através de Entrevista Social realizada na data de / /

foram analisados aspeclos econdmicos e socials, do paciente

portador de . Constatou-se que 0 mesmo
necessita de atencio e inclus3o em programas sociais, pois ndo dispde de
condigdes financeiras para manter uma rotina de controle do tratamento, além de
outros problemas enfrentados no seu cotidiano.

Solicitamos, portanto, a liberag8o de passes gratuitos para o referido
paciente, j& que o mesmo é acompanhado regularmente pelo corpo médico do
Hemonorte.

Dependendo da intercoméncia e do grau de gravidade do quadro
apresentado, muitas vezes ha necessidade da presenca diaria a este servigo.

Dessa forma, esperamos juntos, contribuir para a melhoria da sadde e
qualidade de vida dos cidadfos norte-riograndenses.

Atenciosamente,

Doe Sangue, Doe Orgikos - Satve uma vida
Av. Mexandrino de Aloncar, 1800 Teol NatalRN CEP: 58015350
Fone: (B4) 32326701 Tetetax (84) 32326703 - e-mad homodirocacgeralgiim gov.br
SSRGTO00 Ret SSPOP.002 Pagine 1 de 1

(ANEXO 2)
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