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RESUMO

A Doenga Falciforme (DF) ¢ a patologia genética mais frequente no Brasil, com maior
concentragao entre pessoas negras. Esta populagdo, historicamente negligenciada, vivencia o
impacto da vulnerabilidade social nas condig¢des clinicas e psicossociais das pessoas que
convivem com este agravo . O objetivo foi analisar o perfil socioecondmico de pessoas com
doenga falciforme atendidas no ambulatério de hematologia do HUPES, identificando
contextos de vulnerabilidade social. Trata-se de um estudo descritivo, exploratério com uma
abordagem qualitativa, que foi realizado em um Hospital Universitirio da Bahia com
usudrios, com idade > 18 anos atendidos no ambulatério de hematologia para tratamento de
DF. Foi utilizada a entrevista com roteiro semiestruturado. Os dados foram analisados e
apresentados em tabelas e gréificos de acordo com o perfil socioeconémico e depoimento dos
entrevistados. A pesquisa obteve a aprovagdo do comité de ética em pesquisa. Nos resultados
foi possivel observar que a maioria das pessoas possuia nivel médio completo, dificuldade em
manter empregos € as atividades se mantiveram manuais € com baixos saldrios. Esses achados
comprovaram a situagdo de empobrecimento, dificuldades de acesso, problemas decorrentes
de complicagdes devido ao diagndstico tardio, dentre outras. Conclui-se que, ao considerar a
vulnerabilidade social de pessoas com DF, é necessario que os servigos de saide scjam
capazes de acolher essas demandas sociais, cumprindo as diretrizes do Sistema Unico de
Saude, que preconiza a equidade e a integralidade como principios norteadores do cuidado.

Palavras-chave: Doenca Falciforme; Vulnerabilidade social; Perfil Socioeconémico.
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Sickle cell disease (SCD) is the most frequent genetic pathology in Brazil, with a higher
concentration among black people. This population, historically neglected, experiences the
impact of social vulnerability in the clinical and psychosocial conditions of people living with
this disease. This manuscript seeked to analyze the socioeconomic profile of people with
sickle cell disease treated at the hematology outpatient clinic of HUPES, identifying contexts
of social vulnerability. This is a descriptive and analytical study, with a qualitative approach,
which was carried out in a University Hospital of Bahia with patients aged > 18 years
attended at the hematology outpatient clinic for treatment of DF. The semi-structured
interview produced the data, which was analyzed and presented in tables and graphs
according to the socioeconomic profile and the interviewees’ testimony. The research was
approved by the ethics committee in research. In the results it was possible to observe that the
majority of the participants of the study had a completed the secondary level of schooling, had
difficulty in keeping jobs and the labour activities remained manual and with low salaries.
These findings confirmed the impoverishment of population with SCD, difficulties in
accessing services, late diagnosis and clinical complications, among others. It is concluded
that when considering the social vulnerability of people with DF, it is necessary that the health
services are able to accommodate these social demands, complying with the guidelines of the
Unified Health System, which advocates equity and integrality as guiding principles of health
care.

Keywords: Sickle Cell Disease; Social Vulnerability; Socioeconomic Profile.

RESUMEN

La enfermedad de células Falciformes (identificada por DF) es la patologia mas frecuente en
Brasil, con mayor concentracion entre las personas negras. Esta poblacion, historicamente
descuidada, vivencia el impacto de la vulnerabilidad social en las condiciones clinicas y
psicosociales de las personas que conviven con este agravio. El objetivo fue analisar el perfil
socioecondmico de las personas con la enfermedad de células falciformes atendidas en el
ambulatorio de hematologia del HUPES, identificando los contextos de vulnerabilidad social.
Se trata de un estudio descriptivo, exploratorio con un abordaje cualitativo, que ha sido
realizado en un Hospital Universitario de Bahia con usuarios, con edad > 18 arios atendidos en
el ambulatorio de hamatologia para tratamiento de DF. Ha sido utilizada la entrevista con
guidn semi estructurado. Los datos fueron analisados y presentados en tablas y graficos de
acuerdo con el perfil socioecondmico y declaracién de los entrevistados. La investigacion
obtuvo la aprobacion del comité de ¢tica en investigacion. En los resultados ha sido posible
observar que la mayoria de las personas poseia nivel medio completo, dificultad en mantener
empleos y las actividades se mantuvieron manuales y con bajos sueldos. Lo que se ha
encontrado comprueba la situacion del empobrecimiento, dificultades de acceso, problemas
venidos de complicaciones debido al diagnéstico tardio, entre otras. Se concluye que, al
considerarse la vulnerabilidad social de personas con DF, es necesario que los servicios de
salud sean capaces de acoger esas demandas sociales, cumpriendo las directrices del Sistema
Unico de Salud, que preconiza la equidad e intregalidad como principios norteadores del
cuidado.

Palabras-clave: Enfermedad de células Falciforme; Vulnerabilidad social; Perfil
sociocconomico.
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1 INTRODUCAO

O Brasil é considerado mundialmente como o pais que concentra 0 maior contingente
de pessoas negras, fora do continente africano, ainda pertencente as camadas mais
empobrecidas da sociedade. Por questdes histéricas ¢ pela reprodugdo social de um sistema
excludente, a populagdo negra no Brasil convive com contextos de vulnerabilidade social.
Indicadores sociais retratam importantes desigualdades no que tange a saiude de brancos ¢
negros, homens e mulheres, costurando a teia de interagdes simbdlicas, na qual sdo reveladas
as desigualdades sociais, raciais e de género (QUEIROZ, 2004; KALCKMANN, 2007).

Ao longo dos anos, a sociologia brasileira adotou como objeto de andlise a questdo das
relacdes raciais no Brasil. Desta forma, um olhar mais acurado sobre o preconceito ¢ a
discriminagdo racial tem realizado com a finalidade de estimar o impacto que esses problemas
ocasionam na dindmica das relagdes sociais. A categoria raga ¢ analisada do ponto de vista
social como um componente que retine dimensdes histéricas da vida de individuos e geragdes,
delimitando as experiéncias dos mesmos em situagdes de exclusdo social, estigmatizagdo e
preconceitos (CORDEIRO; FERREIRA, 2009).

No campo da saide, embora seja evidente a desvantagem social de pessoas pretas ¢
pardas, ainda se faz necessario um maior investimento em analise sobre o impacto do racismo
nas condi¢des de saiide. E necessirio desenvolver ferramentas adequadas no intuito de
analisar essas ocorréncias e problematizar as questdes que envolvem ou produzem exclusoes
sociais na saGde. Esta necessidade esta respaldada nos resultados de estudos nacionais e
internacionais que evidenciam iniquidades raciais em saude. Tais evidéncias confirmam a
hipétese de que no Brasil a varidvel desigualdade racial, socioeconémica e de género, requer
maior investigagdo na drea da saide (CORDEIRO; FERREIRA, 2009; CHOR, 2013).

A Doenga Falciforme (DF) ¢ uma doenga genética muito frequente entre pessoas negras
no Brasil. Esta é definida pela presenga do gene da hemoglobina (S) na célula sanguinea
(hemacia) do portador em homozigose, o referido gene, recebido dos pais, pode gerar
diferentes combinagdes, sendo a mais frequente no Brasil o gendtipo SS (NAOUM, 2000).

Trata-se de uma doenga grave, com sintomas que se iniciam desde o primeiro ano apos
o nascimento, podendo trazer complicagdes ao longo da vida. Dentre os fatores responsdveis
pelo mecanismo fisiopatolégico da DF destaca-se o encurtamento da vida das hemadcias,
provocando frequentes eventos de hemolise e os fendmenos de vasoclusio. A DF ¢ uma

doenga cronica na qual a “qualidade de vida dessas pessoas depende do funcionamento



adequado de uma rede integrada, para garantia do acesso aos servicos de saide em todos os
niveis de atengdo” (MOTA et al, 2015, p.15).

No Brasil, apesar dos incipientes estudos epidemiolégicos sobre este agravo, o
Ministério da Satde estima que nasce no Brasil anualmente 2.500 criancas com DF. Os dados
sobre expectativa de vida das pessoas com DF ainda sio reduzidos, apesar de ja haver
constatacao na literatura de que a auséncia do acompanhamento s criangas com DF pode
leva-las a morte antes de completarem cinco anos de idade, em decorréncia das complicagdes
da referida patologia (KALCKMANN, 2007).

Estudos sobre mortalidade da DF demonstram que a “sua letalidade é maior entre
adultos, quando comparada a criangas e adolescentes. Ademais, a mortalidade por DF tem
uma incidéncia maior na Bahia, entre adultos internados em hospitais universitdrios”
(LOUREIRO, 2005 p. 946). Sendo Salvador a terceira capital no pais com maior nimero de
negros, foram registrados 1.328 casos de internagdes por DF no periodo entre 2009 a 2014
(FIGUEREDO, 2016).

A populagdo acometida pela doenga falciforme é constituida, na sua maioria, por
pessoas negras, com baixo nivel de escolaridade e renda, caracterizando-as como uma
populag¢do vulneravel aos fatores que dificultam a promogio, protegio e recuperagio da

saade.

Nao raro os adultos, em idade produtiva, ji estdo incapacitados para o trabalho por
conta do grau de sequelas. Acrescenta-se ai 0 impacto disso na qualidade de vida
desses adultos. E urgente também explorar em futuras pesquisas o0 peso que o
racismo traz as experiéncias de adoccimento, visto que muitas vezes excede até o
peso da prépria doenga (AHMAD, 2001). (...), Porém, se ¢ verdade que o quadro de
desigualdades imprime uma marca nos corpos das pessoas com Docenga Falciforme,
também ¢ verdade que o racismo tem sido uma mola propulsora para a mobilizagio
dos movimentos sociais, incluindo a luta das Associagdes de pessoas com o agravo
(MOTA et al, 2017, p. 136).

Dessa forma, ¢ importante conhecer as caracteristicas sociodemogrificas e
epidemioldgicas ¢ histéricas desta populagdo, trazida ao Brasil pela comercializacio dc
pessoas escravizadas da Africa (ADORNO, 2005).

Para Franga, et al. (2015), a naturalizagdo da opressio e a despreocupagio com o
sofrimento de pessoas negras atendidas nos servigos de saude refletem as diversas injustigas
oriundas da desigualdade social. Tais praticas, sio permeadas pela promogdo da passividade e
tolerdncia para com esse tipo de comportamento, bem como pela invisibilidade dos problemas
sociais ¢ de saide resultantes dessas acoes.

Trata-se¢ de um agravo subnotificado (FIGUEREDO, 2016) especialmente porque nas

internagdes, frequentemente, a Doenga Falciforme ndo ¢ registrada como doen¢a de base



pelas(os) profissionais de satde. O sub-registro das internagdes e Obitos causados impedem
um planejamento mais qualificado de programas de satide. A auséncia de avaliagao quanto ao
perfil epidemioldgico e a expectativa de vida desta populagio impede que a gestdo identifique
a real importincia da adequagdo estrutural do sistema de saide para atender as demandas e
conhecer as necessidades dessas pessoas (FRANCA e al, 2015).

A DF demanda acdes programaticas nos trés niveis de atengdo de modo a diminuir as
complicagdes e promover qualidade de vida dos individuos acometidos por ela. Importante
considerar que a DF é uma doenga de complexidade ndo apenas bioldgica, mas também social
o que requer uma melhor articulagdo entre os servigos, que devem operar em rede. Por isso,
considera-se a integralidade um dos maiores desafios para a atengdo a saiide das pessoas com
DF na atualidade (MOTA et al, 2015).

Estudos demonstram que as pessoas com DF sdo oriundas das camadas sociais
caracterizadas pela baixa renda econémica e escolaridade (SILVA, et al, 2013).
Considerando as multiplas dimensdes da vulnerabilidade — individual, social e programatica
(politicas, programas e acesso aos servigos de saude) — € preciso investigar de que modo essas
dimensoes interferem na vida das pessoas com a doenga.

Ao analisarmos as dificuldades no acesso, acolhimento, sobretudo na alta mortalidade
das pessoas com DF, refletimos sobre quais fatores devem ser considerados para melhoria dos
processos de trabalho nos servigos de saide. Ademais, esta tematica nos instiga a pensar nas
acOes necessdrias para inserir a doencga falciforme nas agdes estratégicas ¢ no planejamento da
Rede de Aten¢do a Saude — RAS.

Diante da referida problematica e partindo do pressuposto de que as pessoas com DF
vivem em contextos de vulnerabilidade social, o objetivo foi analisar o perfil socioecondmico
de pessoas com doenga falciforme atendidas no ambulatério de hematologia do HUPES,
identificando contextos de vulnerabilidade social. Desta forma, foi feita a descri¢do do perfil
socioccondémico de pessoas com DF ¢ analisado algumas barreiras de acesso. Também foi
possivel caracterizar o ambulatério de hematologia do HUPES com foco nos servigos
ofertados as pessoas com Doenca Falciforme.

Por se tratar de um hospital com alta capacidade tecnolégica, voltado para a formacao
de profissionais de saude, pesquisa e produgio de conhecimento, tal servi¢o é, portanto, o
lugar ideal para analisar as questGes relacionadas a busca pela integralidade no cuidado das
pessoas com DF. O referido hospital também oportuniza investigagdes empiricas para

problematizar o impacto social nas condigdcs de saude dessas pessoas.
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Importante afirmar que a compreensdo da DF nio deve ser apenas individual, mas sim
uma experiéncia construida socialmente a partir de influéncias culturais, sociais e familiares
(CORDEIRO, 2013). A referéncia da vulnerabilidade emerge a partir do debate social,
resultante da epidemia de AIDS e da experiéncia social vivida por essas pessoas. (AYRES
et.al., 1999) A vulnerabilidade em suas multiplas dimensdes busca nessa perspectiva levar a
epidemiologia a dialogar com outras ciéncias e saberes, inclusive nio cientificos, para busca
de novas sinteses tedricas (AYRES, 2009).

O termo vulnerabilidade, dentro da defini¢do de promogio da satde, tem sua origem em
uma trajetoria de exclusio, apresentando uma dinimica que elimina processos potencialmente
excludentes, vetores de exclusio ou vulnerabilidades (BRASIL, 2015).

Em se tratando de vulnerabilidade é possivel refletir sobre a exposicio de determinados
grupos a riscos externos com a finalidade de avaliaras capacidades que os mesmos possuem
em responder a estes desafios (ALVES, 2008). Podemos também tratar como trajetorias de
vulnerabilidade os processos de exclusdo social, caracterizados pela

[..] fragilizagio ou precarizagdo e até ruptura de vinculos sociais em
cinco das dimensées que compdem a existéncia humana em  sociedade
quais scjam ocupacionais ¢ de rendimentos; sociais ¢ familiar; das politicas ou de

cidadania; das representagdes socio culturais ¢ da vida humana, onde sc
inscrem os aspectos da saide (ESCOREL, 1999, p. 75).

O conceito de vulnerabilidade adotado neste estudo busca superar o carater
individualizante de risco, apontando a vulnerabilidade como um fendmeno complexo, que
envolve aspectos individuais e coletivos. Tal conceito busca ancoragem na existéncia ou nio
de mecanismos de prote¢do social, que podem dar suporte ao individuo e a familia em
situagdo de vulnerabilidade social. Ademais, busca abordar os aspectos que levam a
suscetibilidade a doengas ou agravos, bem como os problemas que dizem respeito a protegio
da pessoa através da disponibilidade ou a caréncia de recursos (MUNOZ, 2006).

O termo emerge na drea da satde redimensionando as préticas de prevengio ¢ promogio
tendendo para uma proposta mais contextualizada com atengdo ao aspecto social. Por outro
lado, o cardter heterogéneo e multifacetado da defini¢io de vulnerabilidade se configura
como um problema para sua andlise, pela complexidade da delimitagio de varidveis precisas
na construgdo de um indicador exato. Importante ressaltar que os marcadores sociais como
classe social, raca/cor, género, entre outros quando atuam juntos, enfraquecem ou
potencializam as experiéncias de vulnerabilidade (CARMO, 2018; SOARES, 2018:
CANCADO et al., 2014).



Um estudo da Pesquisa Nacional por Amostragem em Domicilio (PNAD) 2003
demonstrou que o perfil das pessoas atendidas pelo SUS apresenta caracteristicas
sociodemograficas cujo predominio foi de mulheres, pretos, pardos e com baixa escolaridade
(RIBEIRO et.al., 2006).

Segundo Cangado ef a/ (2009) o tratamento e acompanhamento das pessoas com DF
deve ser realizado pelos servigos de referéncia, que podem ser os hemocentros ou outro centro
de atendimento (universitario, hospitalar) que ofereca assisténcia especializada, integral, que
promova prevengdo, diagndstico e tratamento ambulatorial multidisciplinar.  Entretanto,
estudos mais recentes tém chamado a atencdo para a necessidade de incluir a Doenga
Falciforme nas redes de atencdo a satde, incluindo a aten¢do basica como ordenadora do
cuidado.

Importante considerarmos que a vulnerabilidade das pessoas com DF, associadas a
desarticulacio do sistema de salde, caracterizadas pela: falta de articulagdo dos servigos;
barreiras nos diversos niveis de atencdo; problemas de referéncia e contra referéncia, sdo
obstaculos que se opdem ao cuidado integral dessas pessoas. E necessario que os diferentes
niveis do sistema estejam estruturados para garantia das agdes assistenciais e preventivas de
forma a superar o modelo antigo de fragmentagdo que conferia a doenga falciforme apenas ao
Ambito do profissional de hematologia (MOTA ef al, 2015; 2017).

Em Salvador, o Hospital Universitario Professor Edgar Santos (HUPES) possui um
servico de referéncia em doengas hematologicas. Tal servigo conta com atendimento
ambulatorial especializado, realizagdo de exames laboratoriais ¢ de imagem, bem como leitos
para internagdo hospitalar. Como ndo ha servigo de emergéncia, alguns pacientes do
ambulatério, quando em descompensagdo do quadro clinico durante o atendimento, podem
gerar demandas por internagdo. Quando isso acontece o internamento ocorre em consonincia
com os critérios estabelecidos no regime de contratualizagio do hospital com a Secretaria
Estadual de Saude (SESAB), através da Central de Regulagao do Estado.

Este estudo surge como parte de uma pesquisa maior desenvolvida pelo grupo de
pesquisa FASA do ISC/UFBA intitulada: Vulnerabilidades, itinerdrio terapéutico e cuidado
integral frente a cronicidade: foco na doenga falciforme e leucemia mieloide crénica,
aprovada pelo edital chamada universal MCTI/CNPQ n°® 01/2016. Tal pesquisa estd sendo
desenvolvida com objetivo de analisar as multiplas dimensdes da vulnerabilidade associada a
duas doencas hematoldgicas cronicas — Leucemia Micloide Crénica (LMC) ¢ Doenga

Falciforme (DF) ¢ dos processos mobilizados em torno do cuidado integral.



Para alcangar os objetivos gerais dessa pesquisa, o processo de coleta ¢ a produgdo dos
dados foram estruturados tendo como unidades centrais de andlise: 1) DIMENSOES DA
VULNERABILIDADE - INDIVIDUO, FAMILIA, COMUNIDADE E ESTADO,
abrangendo tanto o capital fisico e humano, quanto o capital social: 2) ESTRUTURAS DE
OPORTUNIDADES - PROTECAO SOCIAL ESTADO/SOCIEDADE, incluindo tanto
servigos, programas e politicas de saide, como familia, comunidade e outras redes de suporte;
(3) EXPERIENCIA DE ADOECIMENTO E INTERSECCIONALIDADE.

Dessa forma, a relevancia desse estudo se deve ao fato de que, considerando que a DF ¢
uma doenga prevalente na populagio negra e¢ que o Ambulatério Magalhdes Neto ¢
um servigo publico, se faz necessério levar em consideracdo a vulnerabilidade social a
qual essas pessoas estdo submetidas, para vislumbrar medidas que possam nortear agdes
programaticas que minimizem as dificuldades enfrentadas por essas pessoas no servigo de

satde a que se refere essa pesquisa.

2. METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, realizada em um hospital universitario da Bahia,
Com base no objetivo geral do estudo, o processo de coleta e a producio dos dados foram
estruturados tendo como unidade central de andlise a dimensio social da vulnerabilidade,
tendo em vista os conceitos de capital fisico e humano. A coleta de dados ocorreu no més de
fevereiro 2019. No primeiro momento foi realizada a aproximac¢do da pesquisadora com o
l6cus da pesquisa — ambulatorio de hematologia, o que possibilitou caracterizar o tipo de

servigo ofertado as pessoas com DF e obter informacdes sobre a clientela.

21 LOCUS DO ESTUDO

O lécus da pesquisa foi o ambulatério de Hematologia do Hospital Universitario
Professor Edgard Santos (HUPES). O HUPES, inaugurado em novembro de 1948, foi criado
pelo entdo reitor da UFBA, Edgard Santos, com objetivo de atender as demandas académicas
dos cursos de medicina ¢ enfermagem da universidade. E um 6rgdo estruturante vinculado a

Universidade Federal da Bahia e atualmente compdc uma das unidades do Sistcma



Universitario de Saude (SIUNIS), inserido no Regimento da UFBA desde 2010. Em 2013, o
HUPES transcorreu por um processo de mudanga do modelo de gestdo, passando a ser
administrado pela Empresa Brasileira de Servigos Hospitalares (EBSERH).

O HUPES ¢ um hospital piblico de grande porte, com atendimento 100% SUS, cuja
missdo é prestar assisténcia a saude da populagio; formar recursos humanos voltados para as
praticas de ensino, pesquisa e assisténcia; e produzir conhecimentos em beneficio da
coletividade.

O ambulatério de hematologia funciona no primeiro andar do Ambulatério Magalhaes
Neto, prédio anexo ao HUPES, inaugurado em setembro de 1996. O ambulatério de
hematologia do AMN ¢é cadastrado no sistema de agendamento como ambulatério de
hematologias benignas, onde sio atendidas pessoas com diversos tipos de anemias, assim
como a DF.

Apesar de possuir 03 hematologistas que atendem usudrias ¢ usudrios em idade adulta
todas as segundas-feiras a tarde, ndo ha vagas para cadastro de pessoas para primeira
consulta. Além das(os) usudrias(os) ja cadastradas(os) nesse ambulatoério, sdo atendidas(os)
(as)os seguintes tipos de usudrias(os): as(0s) que ja possuem matricula no hospital, que sao
acompanhadas(os) por outras especialidades, e usudrias(os) que migram do ambulatorio de
hematopediatria por terem completado 18 anos.

As consultas subsequentes sdo agendadas pelo proprio especialista que encaminha
listagem para o SAME semanalmente com o intuito de receber os prontudrios no dia da
consulta. Importante ressaltar que as rotinas de retorno ndo seguem um padrdo fixo,
elas podem ser agendadas para cada 3 meses, 4 meses ou até 5 meses de acordo com o grau de
comprometimento e complicagdes existentes em cada caso.

Em 2005 houve uma tentativa de inserir o ambulatorio de hematologia na rede através
de um termo aditivo com a Prefeitura Municipal de Salvador. O objetivo foi desenvolver
agdcs conjuntas de saude, visando a realizagdo de exames diagnosticos para
hemoglobinopatias, bem como os procedimentos confirmatérios e o devido aconselhamento
genético, com parte do Programa Municipal de Aten¢do Integral as Pessoas com Doenga
Falciforme. Tal proposta ndo ocorreu, pois nunca foi publicado no Didrio Oficial da Unido
(DOU), por esse motivo o HUPES jamais foi inserido na rede de atengdo a saude para pessoas
com DF.
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2.2 TECNICA DE PRODUCAO DE DADOS

A técnica de produgdo de dados utilizada no estudo foi a entrevista. Como instrumentos
de producdo de dados foram utilizados um roteiro estruturado, um semiestruturado e um
diario de campo para registro de dados referentes a observagdo no momento da entrevista.

No roteiro estruturado, os principais dados produzidos diziam respeito ao perfil socio
demogréfico e econémico das(os) participantes da pesquisa. Essas varidveis constituiram-se
de dados gerais, como: codinome, raga/cor, género, idade, atividade, escolaridade, tipo de
auxilio e renda familiar. A entrevista utilizando roteiro semiestruturado nos permitiu
identificar e analisar algumas concepgdes, sentidos e as préiticas em torno das dimensdes da
vulnerabilidade no que tange os conceitos do capital fisico e humano.

Vale ressaltar que o roteiro estruturado e semiestruturado foi elaborado pela equipe do
projeto “Vulnerabilidade, Itinerarios Terapéuticos e Cuidado Integral frente 4 Cronicidade:
foco na Doenga Falciforme (DF) e Leucemia Mieloide Crénica (LMC)”. Para realizacdo deste
estudo, foram extraidas as informagdes da primeira parte do roteiro assim distribuido: Parte I

(Perfil sociodemografico) e a Parte II (Capital fisico e humano).

2.3  PARTICIPANTES DA PESQUISA

As(os) participantes da pesquisa foram 15 usudrias(os) com de Doenga Falciforme,
matriculadas(os) no ambulatério de hematologia do HUPES (QUADRO 1 e 2), com idade
acima de 18 anos. Com a finalidade de preservar a identidade das e dos participantes,
utilizamos cidades e paises do Continente Africano enquanto nomes ficticios. A seguir

apresentamos um quadro-sintese com as informagdes das(os) participantes da pesquisa.



Figura 1. Quadro-sintese das(os) participantes da pesquisa.

Nome ficticio Raca/cor |Escolaridade Ocupacio/Emprego

52 Negro Formagao tecnica Pedreiro/ aposentado

18 Parda Segundo grau Estudante
incompleto
- 42 Parda Segundo grau completo Domeéstica
Guiné 19 Pardo Segundo grau Estudante
incompleto
51 Parda Fundamental Aposentada
Incompleto
36 Parda Segundo grau completo Doméstica
53 Preto Segundo grau Lavrador
incompleto
- 18 Negro Superior incompleto  Sem atividade
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Figura 2. Quadro-sintese das(os) participantes da pesquisa.

Raca/cor |Escolaridade Ocupacio/Emprego

Parda Sem atividade

Segundo grau completo

Preta Superior completo Antiga professora

e.l\Zégro Formacao tecnica Aposentado

Parda Fundamental completo Doméstica

: Morena  Segundo grau completo Artesa
Preto Nao estudou Aposentado

31 Negra Segundo grau completo Voluntaria

24  ENCONTRO COM AS(OS) PARTICPANTES

O encontro com as(os) participantes do estudo ocorreu da seguinte forma:
Compareciamos no servi¢o de hematologia toda segunda-feira pcla tarde, aproximadamente
das 13h as 17h, durante o més de fevereiro, com o objetivo de encontrar pessoas com doencga
falciforme para convidar a participar da pesquisa.

Inicialmente, os dados sobre os agendamentos eram fornecidos pela equipe da Unidade
de Gestao e Regulagdo Ambulatorial (UGRA). A lista com 0 nome de usudrias(os) fornecida
pela UGRA continha todas as pessoas que seriam atendidas pelo ambulatério de hemato
benignas, incluindo DF, anemias gerais ¢ outras doengas hematoldgicas. Para sclecionar as

pessoas com DF, era solicitado as hematologistas que informassem apenas quem possuia DF.



Desse modo, apos saber quem tinha doenga falciforme, conviddvamos as pessoas com tal
patologia a participar da pesquisa. As(os) participantes eram entrevistadas(os) nos intervalos
das consultas.

Foram atendidas no ambulatério de hematologia no més de fevereiro 20 pessoas com
DF. Das 20 pessoas atendidas, 15 aceitaram participar da pesquisa, 4 ndo estavam presentes
no ambulatério no momento da coleta e 1 pessoa ndo concordou em participar do estudo.
Desta forma foram totalizadas 15 entrevistas.

Todas as entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas, para fins de registro e
andlise, exceto a de um dos participantes que ndo concordou com a gravagdo, por 1Ss0 a sua
fala foi registrada no diario de campo no momento que ocorria a entrevista.

Todos as(os) participantes foram informadas(os) sobre o objetivo da pesquisa e
concordaram com a mesma através da assinatura do Termo de Consentimento Livre ¢
Esclarecido (TCLE), documento que também foi elaborado pela equipe do projeto:
“Vulnerabilidade, Itinerarios Terapéuticos e Cuidado Integral frente a Cronicidade: foco na
Doenc¢a Falciforme (DF) e Leucemia Mieloide Crénica (LMC)”.

Todas as atividades desenvolvidas estavam em consondncia com as Diretrizes € Normas
Regulamentadoras de Pesquisas envolvendo Seres Humanos estabelecidas pela Resolugao N°
466 de 12 de dezembro de 2012, Conselho Nacional da Satde. Desta forma, foi informado
as(aos) participantes sobre a garantia do sigilo, do anonimato e a da privacidade. Para manter
as identidades das(os) participantes em total sigilo, foram criados codinomes, relacionados as

cidades e paises do continente africano.

2.5 ANALISE DOS DADOS

Para confec¢do do banco de dados para o roteiro estruturado, utilizou-se o programa
Excel, no qual foi produzida uma planilha com os dados do perfil sociodemogrifico e
economico das(os) participantes da pesquisa. Também foram considerados dados do perfil
clinico para analisar possiveis impactos do contexto de vulnerabilidade com complicagdes
decorrentes da DF.

No que diz respeito a analise do roteiro semiestruturado, foi adotada a técnica da analise
de conteudo tematica. Foram identificadas as principais unidades de analise com elaboragio

de categorias que auxiliaram no agrupamento de ideias ou expressoes.



2.6 CONSIDERACOES ETICAS

Como dito anteriormente, esse estudo é parte de um projeto de pesquisa maior, cujo
titulo € “Vulnerabilidade, Itinerarios Terapéuticos ¢ Cuidado Integral frente a Cronicidade:
foco na Doenga Falciforme (DF) e Leucemia Mieloide Cronica (LMC)”. Tal projeto de
pesquisa foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP), do Instituto de Satde
Coletiva (ISC), da Universidade Federal da Bahia, e da instituigdo coparticipante —
(HUPES/UFBA), tendo sido aprovado com parecer niimero 99280018.6.0000.5030. E um
projeto contemplado pela chamada universal MCTI/CNPQ n®01/20166.

Vale ressaltar que, apesar de ser parte de um projeto maior, o subprojeto
“Vulnerabilidade social e perfil de pessoas com doenga falciforme atendidas em um
ambulatério de hematologia de um hospital universitirio em Salvador, Bahia” também foi

submetido ao CEP do ISC/UFBA, tendo sido aprovado com parecer de numero: 3.129.178.

3 RESULTADOS E DISCUSSAQ

3.1. PERFIL SOCIOECONOMICO

Como parte da produgdo de dados, foi utilizado dois roteiros — estruturado e
semiestruturado, no qual tivemos acesso ao perfil socioecondmico e as possiveis dificuldades
associadas a tal perfil das(os) participantes da pesquisa, atendidas(os) no més de fevereiro no
ambulatério de hematologia do AMN. Desse modo, apresentaremos a seguir o perfil
socioecondmico das(os) 15 participantes de acordo com as varidveis: género, idade, raca/cor,
renda, escolaridade, atividade profissional e tipos de auxilios. Ressalta-se que, nessc estudo,
adotou-se os dados socioecondmicos e demograficos na sua intera¢do com a varidvel raga, o
que determina, por consequéncia, a redugdo ou ampliagdo das oportunidades e desigualdades
(LIRA, 2018).

No que diz respeito a raga/cor, 14 participantes se autodeclararam como negras(os),
pretas/os e pardas/os e apenas uma participante se autodeclarou como morena. Quanto ao
género, destaca-se uma maior frequéncia do género feminino, sendo 09 o total de mulhercs

entrevistadas e 06 homens.
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Sobre a renda familiar das(os) participantes (TABELA 1), verifica-se que 12 pessoas
possui renda familiar de até 2 saldrios minimos, enquanto 2 pessoas com renda entre 3 a 4
salarios e 1 pessoa ndo soube informar. No que se refere a esse achado, alguns estudos tem
evidenciado que a condigdo financeira ¢ um elemento fundamental no percurso de uma
pessoa com doenca falciforme e seus familiares, sobretudo na sua trajetéria de busca de

cuidados em saude (AMARAL, et.al, 2015).

Tabela 1. Renda familiar das 15 pessoas participantes da pesquisa, atendidas no ambulatério de
hematologia do AMN, Salvador (BA), Brasil, fev. 2019.

Renda Familiar
< 1salario minimo

1 salario minimo

entre 1- 2 salarios minimos

entre 3 - 4 salarios minimos

= IN U JU N

N3o soube informar

Quanto a escolaridade das(os) participantes do estudo (TABELA 2), variou entre

Ensino Fundamental completo e Ensino Superior Completo.

Tabela 2. Grau de escolaridade das 15 pessoas atendidas no ambulatério de hematologia do AMN,
Salvador (BA), Brasil, fev. 2019.

Grau de Escolaridade
Superior Completo
Superior Incompleto
Segundo Grau Completo
Segundo Grau Incompleto
Fundamental Completo
N3o Estudou

RINnv|w N[~
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Os resultados encontrados sobre renda e escolaridade corroboram com dados da
literatura, cujos achados denotam predominio de média escolaridade e renda menor que trés
salarios minimos para as pessoas com DF (AMARAL, 2015).

MOTA et. al (2017) observa um fenémeno ciclico relacionado ao impacto da DF na
questdo  socioecondmica das familias envolvidas, cujo empobrecimento com
comprometimento da renda familiar é um achado importante. Trata-se de um processo ciclico
de exclusdo social, de modo que o adoecimento de um membro da familia repercute na renda
e na mobilidade social de toda a familia. Ademais, as dificuldades de concluir os estudos,
diante das frequentes internagdes também se sobrepdem ao ciclo de desvantagens.

Quanto a ocupagdo/atividade (TABELA 3), 4 participantes menores de 20 anos
referiram estar sem atividade ou, no momento, apenas estudando. Enquanto as(os) demais
referiram ainda exercer atividades, sendo elas: pedreiro, lavrador, doméstica, artesd c
voluntdria. 5 se declararam aposentadas(os), sendo uma participante antes da aposentadoria

havia trabalhado como professora do Ensino Fundamental.

Tabela 3. Ocupagio/atividade das 15 pessoas atendidas no ambulatério de hematologia do AMN,
Salvador (BA), Brasil, fev. 2019,

Atividade Profissional

Voluntario
Sem Atividade

Aposentado (a) 5
Doméstica 3
Lavrador 1
Artesa 1
1
4

No mercado de trabalho, crises e sequelas decorrentes do agravo dificultam a
permanéncia em empregos estaveis, além do fato de que as pessoas com DF, com baixa
escolaridade, desempenham fungdes de trabalho predominantemente manuais. Pessoas adultas
experimentam situagdo financeira precaria e dificuldade em conseguir ¢ manter o emprego e

sendo isso inclusive uma das principais causas do aparccimento de estados depressivos
(DAMLOUII, 1982).



Sabe-se que a baixa escolaridade traz diversas dificuldades para a mobilidade social das
pessoas com DF, bem como o seu ingresso na vida profissional. Por isso, tais pessoas acabam
exercendo atividades de baixa qualificagdo profissional, o que implica na producdo de
trabalhos manuais e artesanais de baixa remuneragdo, aumentando ainda mais a
vulnerabilidade desses sujeitos (DESAI 2017).

Pesquisas demonstram que 85% das pessoas adultas com DF tém baixa escolaridade e
aquelas que conseguem algum emprego acabam trabalhando em atividades que demandam
esforco fisico, 0 que muitas vezes ndo é concilidvel com o curso desta enfermidade. A
principal complicagio da doenga que pode impedir a execugdo de trabalhos manuais ¢ a
vasoclusdo, que ocorre pela obstru¢do dos vasos sanguineos, desencadeando crises dolorosas,
que correspondem & principal causa de internagdo nos adultos. Para algumas pessoas com DF,
essas complicagdes sdo muito frequentes, podendo ocorrer em numero de seis ou mais
episédios de dor durante o ano (GUIMARAES et. al, 2009; LOBO, ef al 2007).

Um estudo realizado por Ana Luisa Dias (2013) junto a Associacdo Baiana das Pessoas
com Doenga Falciforme (ABADFAL) demonstrou que a baixa escolaridade e renda das
pessoas com DF contribuem de forma significativa para a piora do quadro clinico da doenga,
além de trazer elementos que retratam a vulnerabilidade social (DIAS, 2013).

As pessoas com DF na infincia também experimentam problemas relacionados ao
desenvolvimento, com impactos negativos no processo de aprendizagem e desempenho
escolar. A evasio devido aos episddios recorrentes de infecgdes e crises de dor, com
frequentes hospitalizagdes por longos periodos, se revela um dos principais motivos da baixa
escolaridade dessas pessoas (BROWN, 2004).

Em alguns discursos, pode-se observar que algumas pessoas demonstram certa
capacidade de resiliéncia, mesmo sinalizando as dificuldades que enfrentaram durante seu

periodo escolar. Assim, Quénia conta:

[...] a mesma coisa foi meus estudos, meus estudos foi assim, tudo com
organizacgdo, as vezes, estudava mais em casa ou hospitalizada tentava fazer
minha atividades e mandava terceiros entregar, mas gracas a Deus, assim
mesmo eu consegui estudar. Isso ¢ forca de vontade (Quénia, 48 anos,
professora, concluinte do terceiro grau).

Estudo qualitativo sobre a vivéncia de uma familia com o adoecimento de dois

adolescentes com DF, apresentou em seus resultados que o desenvolvimento escolar dos



mesmos foi prejudicado tendo em vista os virios episddios de hospitaliza¢des, levando-os até
mesmo a reprovagoes (WEIS, er al, 2013).

Além das desvantagens entre pessoas negras e brancas ¢ da hierarquizagdo advindas do
racismo, hd também a desigualdade de género. Estudos demonstram que majoritariamente
mulheres sdo chefes de familia sem cénjuge ¢ com filhas(os), que em alguns casos também
sdo pessoas que tem DF. Além disso, essas mulheres sio responsaveis pela manutengio da
casa e, além de sobrecarregadas com o trabalho doméstico, muitas vezes é a principal ou tnica
provedora. Estudos revelam que as mulheres precisam de uma vantagem de cinco anos de
escolaridade a mais que os homens para alcangar um emprego formal e quando acrescentamos
o marcador raga/cor esses dados tornam-se ainda mais alarmantes para a mulher negra
(CARNEIRO, 2003).

No caso das mulheres com DF, especialmente os trabalhos domésticos estio associados
a ocorréncia de episodios frequentes de dor. Pesquisa sobre experiéncias reprodutivas de
mulheres com anemia falciforme realizada em um servico de satide no municipio de Salvador
em 2011, demonstrou que as participantes conviviam com vdrias dificuldades associadas ao
fato de ndo conseguir emprego e quando possuiam, se sentiam impossibilitadas de realizar
suas atividades, dada as complica¢des advindas da DF (XAVIER, 201 1).

De acordo com o trecho a seguir, pode-se constatar as dificuldades ¢ o esforgo diario
que a senhora Tanzénia emprega para sobreviver, pois trabalha como diarista em cinco locais
diferentes. Sua fala retrata a dor durante as crises, o que nos faz refletir as dificuldades para

exercer tal atividade.

[...] Eu sentia muitas dores, muitas dores, tem vezes que pega nas pernas,
nos bragos, eu andol...] Eu ando me arrastando pelo chio, parecendo uma
paralitica, de dor, de dor (Tanz4nia, 42 anos, doméstica).

Estudo qualitativo realizado sobre a percepgio de pessoas com DF na fundagio
Hemominas em 2008, demonstrou que a DF ¢ a principal causa de impedimento para exercer
atividades laborais, impactando negativamente no desenvolvimento das habilidades e
atividades para o trabalho (PEREIRA, et. al, 2008).

De acordo com os dados revelados sobre o perfil socioecondmico e demograifico das
pessoas com doenga falciforme que sdo atendidas no ambulatério de hematologia, percebe-se
uma relagdo com o que Ferreira ef al. (2013) afirma. Para esta autora, as condigdes de satde
de uma populagdo sdo corroboradas pelos fatores socioeconémicos, culturais ¢ politicos que

afctam o ambiente, influenciam seu estado de saude/doenga ¢ consequentemente o bem-cstar
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e a qualidade de vida dessas pessoas. Esse ¢ um dos determinantes sociais que de forma
significativa interfere na vida das pessoas que convivem com uma doenga crénica e nesse
caso as pessoas com doenga falciforme. Assim, as condigdes sociais e econdmicas precarias
aumentam ainda mais a vulnerabilidade social ja existente neste grupo (FERREIRA;

CORDEIRO;CAJUHY, 2013; AMARAL, et.al, 2015).

3.2 CAPITAL FISICO E HUMANO

De acordo com Kaztman (2000), a varidvel renda estd ligada ao capital fisico ou
financeiro, que diz respeito aos meios para manutengéo e sobrevivéncia de um individuo ou
familia. Os conceitos de ativos e estrutura de oportunidades adotam uma visio sobre contexto
sociodemogréfico, incluindo a dimensdo ecolégica, inserindo elementos do ambiente fisico ¢
natural. O capital financeiro precisa ser visto em interagdo com o capital humano,
compreendendo o valor agregado a capacidade de trabalho por investimentos em saide ¢
educacao.

O capital humano diz respeito as habilidades, conhecimentos, capacidade laboral ¢ boa
saide que em conjunto fazem com que individuos melhorem suas condigdes de produgido ¢
consequente seu bem-estar pessoal, econdmico e social (KAZTMAN ef al, 1999; DFID,
1999).

Segundo Moser,

[...] o capital fisico também conhecido como capital produzide ou artificial diz
respeito a equipamentos, infra-estrutura e outros recursos produtivos pertencentes a
individuos, ao setor empresarial ou ao préprio pais. O capital humano inclui
investimentos em cducagdo, saide e nutri¢io dos individuos. O trabalho ¢ um fator
critico ativo ligado a investimentos em capital humano, contudo, o cstado de satde
determina a capacidade de trabalho das pessoas (MOSER, 1999, p. 7).

Tem-se o entendimento de ativos como uma interagdo de condigdes que refletem a
qualidade dos diversos recursos internos, mas também apontam a quantidade desses recursos.
Do ponto de vista financeiro, podemos citar o trabalho formal ou informal, poupanga, acesso
ao crédito. Quanto ao capital fisico, da-se por acesso aos meios de produgdo da vida material
além da posse de bens de caracteristica durdvel. Sobre o capital humano, este estd atrelado a
questdes como qualidade de for¢a de trabalho, mas também da quantidade, aqui também

vincula- sc investimentos em educag¢ao ¢ satide. Finalmente temos o componente social, que ¢



garantido através da relagdo de empatia, reciprocidade ¢ confianga, estabelecido a partir da

relagdo que ¢ atribuida ao coletivo (TRAD et al, 2017).

O capital social é o conjunto de recursos atuais ou potenciais que estdo ligados a
posse de uma rede durdvel de relagdes mais ou menos institucionalizadas de
interconhecimento ¢ de inter-reconhecimento ou, em outros termos, i vinculagio a
um grupo, como conjunto de agentes que ndo somente sio dotados de propriedades
comuns (passiveis de serem percebidas pelo observador, pelos outros ou por eles
mesmos), mas também sdo unidos por ligagdes permanentes e tteis (BOURDIEU,
1980, p. 67).

Ativos sdo conjuntos de recursos, tangiveis ou intangiveis e estratégias mobilizadas por
individuos e familias diante de crises e adversidades. Eles permitem melhorar a situagio de
bem-estar, evitar a deteriora¢do de suas condi¢des de vida ou diminuir sua vulnerabilidade. A
estrutura de oportunidade, diz respeito as fontes de renovagdo e acumulagdo dos ativos
necessdrios para participar plenamente da sociedade (KAZTMAN; FILGUEIRA, 2006).

Quando tratamos da dimensdo da vulnerabilidade social para abordagem dos problemas
rejeitando a visdo determinista e incorporamos o modelo de anélise de vulnerabilidade social
proposto por Kaztman e colaboradores (1999; 2006).

Um estudo realizado inspirado no trabalho da antrop6loga Carol Moser (1999), buscou
levantar um recorte domiciliar, evidenciando os recursos e estratégias (ativos) mobilizadas
pelas familias diante de crises e adversidades. Além dos ativos ja contemplados por Moser,
este enfoque traz atengdo a dindmica das estruturas de oportunidades vinculadas a ordens
institucionais bdsicas da sociedade — mercado, Estado e¢ comunidade (KAZTMAN;
FILGUEIRAS, 2006, p. 73).

Os relatos obtidos no presente trabalho corroboram com trabalhos anteriores ¢
confirmam as dificuldades financeiras das pessoas com DF. A doenga interage na vida de
forma a tornar dificil conseguir ou se manter em um emprego, dificultando a mobilidade
social. Espccialmente quando se trata de empregos que exigem grande esforgo fisico, a

permanéncia no trabalho torna-se um desafio, como evidenciado no relato de Marrocos:

[...] Eu ndo tinha mais condigdes, que era um trabalho que exige muito
esfor¢o, trabalho de pedreiro [...] E a gente fica subindo e descendo
escadas, entendeu? Isso tudo incomoda [...] E uma vida limitada (Marrocos,
52 anos, aposentado por invalidez).
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Outro estudo realizado em 2011, sobre andlise do desempenho ocupacional de criangas
¢ adolescentes com anemia falciforme, demonstrou qué as atividades domésticas que dio
apoio & vida cotidiana em casa e na comunidade, apresentaram-se como limitadas. Isso ocorre
devido ao aparecimento da dor em circunstincias que demandam a necessidade de execugdo
de tarefas que exigem “pegar peso” (SEGAVA, 2011).

No trecho abaixo, a senhora Gana, também doméstica, relata sua dificuldade para se
manter no emprego.

[...] Eu trabalhei vendendo produto, tomando conta de crianga[...] Parei

pela minha perna, comegou a doer[...] Ai eu parei de fazer as coisas
(Gana, 36 anos, doméstica).

A doenga falciforme é uma enfermidade cronica, que frequentemente se apresenta com
crises dlgicas que, por ndo possuir cura, faz-se necessdrio conhecer e entender os processos
de vida que permeiam o cotidiano dessas pessoas. Com isso, podemos perceber que a maioria
dos estudos traz narrativas de sofrimento intenso, estigma da doenga, evolugdo com
limitagao, perda da capacidade laboral e sentimento de inutilidade (LOBO, et. al. 2007).

Outra situagdo enfrentada pelas pessoas com DF, independente de sexo, idade ou
vinculo empregaticio, além da dificuldade laboral, é o estigma sofrido pela marginalizagdo ou
exclusao dessas pessoas no campo do trabalho. Na nossa cultura, a representagdo da doenga
confere ao individuo doente uma forte marginalizagdo, assim essas pessoas acabam sofrendo
diversos tipos de discriminagdo (CORDEIRO, 2013).

Dias et al. (2016) em seu estudo sobre ulceras em membros inferiores decorrentes da
DF, traz dados significativos sobre processos de estigmatizagio e grande sofrimento psiquico
vivido por essas pessoas. A andlise dos itinerdrios terapéuticos dos sujeitos da sua pesquisa
revelou anos de abandono do sistema de saGde, descaso de profissionais e situagdes de
racismo nos servigos de saude.

A trajetdria de vida dessas pessoas se torna exaustiva, tendo em vista que passam a
lidar com a DF no seu cotidiano muito cedo. Elas aprendem a conviver com a patologia, que
por ser uma doenga genética e de inicio precoce, significa nio ter uma vida anterior a doenga
(DIAS, 2013).

A pessoa estigmatizada pode, em alguns casos, se isolar, ficar desconfiada e até mesmo
deprimida. O individuo também pode reagir antecipadamente na defensiva, com
agressividade, muitas vezes com respostas desagradaveis, ao invés de retrair-se (CORDEIRO
¢ FERREIRA, 2013).
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No trecho a seguir pode-se observar o sentimento de revolta de um dos entrevistados.

[...] Eu s6 me sinto revoltado ndo ¢ nem com as pessoas quc ndo tem nada a
ver, cu me sinto revoltado é com o sistema, entendeu? Com o sistema. [-.]
Porque na hora que a gente mais precisa... ninguém encosta (Egito,67 anos).

Pesquisa realizada em 2010 na cidade Uberaba (MG) com pessoas que possuia alguma
doenga cronica, evidenciou os sentimentos de aceitagio, tristeza e revolta como parte da
condi¢do subjetiva de ter uma enfermidade que desencadeia outros tipos de vulnerabilidades

(FELIX, et. al 2010). Assim, Egito expde:

[..] Por causa de dinheiro, a gente que ¢ pobre ndo tem dircito a nada, c cu
me sinto revoltado, eu sou brasileiro, cu nio tive mie, cu nio tive pai, ¢ ncm
por isso me tornei ladrio (Egito, 67 anos).

Para Feitosa (2012), efeitos subjetivos como pobreza e desqualificagdo social trazem
implicagGes na constru¢do de uma auto imagem negativa levando o individuo a responder

com sentimento de revolta.

3.3 PERFIL CLINICO AGREGANDO VULNERABILIDADES

A discussdo do conceito de vulnerabilidade social é importante para compreender a
diversidade de situagdes e contextos que se distribuem de formas diferentes entre grupos,
individuos, tipos de familias, comunidades ou domicilios (CASTRO, 2002).

Considerar as vulnerabilidades sociais das pessoas com DF ¢ necessirio
para empreender um olhar para o passado historico, marcado pelo modelo escravista a qual
0 Brasil vivenciou desde o inicio da sua colonizagdo até o final do século IX. Ademais ¢
preciso considerar as diversas formas em que o racismo estrutural reproduz na atualidade
esses mecanismos de exclusdo social. A vulnerabilidade a certas doengas, agravos e
situag¢Oes adversas se distribui de formas diferentes de acordo com individuos, regides e
grupos sociais mantendo uma interface com a pobreza e com as crises econdmicas
(SANCHEZ, 20006).

O universo pesquisado foi dividido em faixas de idade (GRAFICO 1): 4 pessoas

entrevistadas tinham idade entre 18 a 20 anos, outras 4 tinham idade entre 30 ¢ 40 anos, a



mesma proporg¢do (4) tinha idade entre 51 a 60 anos, 2 possuiam entre 41 a 50 anos e 1 era

maior de 60 anos. Ndo foram encontradas pessoas com idade entre 21 a 29 anos.

Grifico 1. Idade do diagnéstico de doenga falciforme das 15 pessoas atendidas no
ambulatério de hematologia do AMN, Salvador (BA), Brasil, fev. 2019.

Quando questionadas(os) sobre diagndstico apenas 5 pessoas das 15 entrevistadas
tiveram diagndstico precoce. Importante salientar que a idade dessas 5 pessoas coincide com o
tempo da efetivagdo do programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), que ocorreu através
da Portaria GM n° 822, de 06 de Junho de 2001, tornando-se um importante passo para o
aumento da sobrevida das pessoas com DF (RODRIGUES, et. al, 2010).

Diferentemente, uma das entrevistadas que teve diagnostico tardio (na idade de 25
anos), ja apresentava-se com varias complicagdes, como necrose de cabega de fémur ¢

retinopatia, e sé foi diagnosticada apés resultado de teste do pezinho da sua primeira filha.

[...] Eu procurei, depois[...] Eu vim descobrir que eu tinha a doenca
falciforme com minha menina, quando eu tive ela, que ai fiz o teste do
pezinho dela, ai que descobriu que alguém na familia tinha a doenga (Gana,
36 anos).

Quanto ao atendimento ambulatorial, as(os) entrevistadas(os) com idade entre 18 — 20
anos (4) vicram oriundas(os) do ambulatério de hematologia pediatrica do AMN. Essas

pessoas foram referenciadas ao HUPES pela APAE (apods resultado de teste do pezinho),
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sendo que 3 foram acompanhadas pela hematologia pediatrica deste servico desde os
primeiros dias de vida e um acompanhado desde um ano de idade. Ap6s completarem 18
anos, foram transferidas(os) para o ambulatério de hemato benignas (destinado a atendimento
de pessoas adultas), que ¢ o /écus dessa pesquisa.

Ja as(os) participantes da pesquisa que tinham faixa etria maior que 30 anos, haviam
descoberto a doenga na idade adulta. Estas pessoas buscaram atendimento no ambulatério de
hemato benignas em fung¢do das complicagdes apresentadas, tendo inicialmente vindo a este
servico para atendimento com outras especialidades: ortopedia, cirurgia, oftalmologia,
endocrinologia, que solicitavam através de interconsulta uma avalia¢do com a hematologia.

7 pessoas entrevistadas ja possuiam diagnéstico quando vieram pela primeira vez ao
AMN e outros (4) foram diagnosticadas no decurso dos atendimentos do ambulatério.
Vejamos o trecho em que, uma mulher que descobriu aos 24 anos que tinha a DF, sofreu dois

acidentes vascular cerebrais (AVC) e fala sobre suas complicacdes.

[...] Ndo t6 enxergando com um olho direito, ai também j4 té dificultando,
acho que também ¢ algumas sequelas deve ser [...] Também tem a necrose
bilateral na cabega do fémur e dos ombros. E t6 vendo a hora de largar a
moleta, porque td forgando demais, ai doutor{...] Disse que vai chegar uma
eépoca que ndo vou consegui mais andar (Quénia, 48 anos).

Quanto ao gendtipo, das 15 pessoas entrevistadas 7 referiram SC e 8 referiram SS,
sendo este ultimo a forma que pode ocasionar mais complicagdes para a pessoa com DF, caso
ndo exista um cuidado integral em saide. Quanto ao tempo de diagnostico 9 foram
diagnosticadas com mais de 22 anos de idade, sendo todas estas com grau de complicagdes
maiores que as demais, enquanto 3 pessoas tiveram o diagndstico entre 2 a 5 anos.

Sobre uso de medicamentos, todos informaram fazer uso de 4cido folico, no entanto
apenas 5 usam Hidroxiureia. Quanto as internagdes, todos referiram alguma necessidade,
sendo as mais frequentes para hemotransfusdes, dor de dificil controle, pncumonia ¢ 3 para
implante de células tronco. Todas essas internacdes ocorreram no proprio  hospital
universitario, HUPES.

De acordo com as complicagdes referidas pelas pessoas com DF atendidas no servigo de

hematologia, pode-se verificar a sua distribui¢io no Grafico 2.
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Grifico 2. Principais complicagdes encontradas nas 15 pessoas atendidas no ambulatorio
de hematologia do AMN, Salvador (BA), Brasil, fev. 2019.
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Os dados representados no Grafico 2, revelam que 4 ndo referiu nenhum tipo de queixa
na visdio, no entanto 10 apresentavam desde diminuigdo da acuidade visual até retinopatias.
Achado da literatura traz consideragdes acerca desse perfil, pois argumenta que as pessoas
com DF estio sujeitas a complicagdes oculares que ocorre devido aos processos vaso-
oclusivos nos olhos (KIKUCHI, 2007).

Outras complicagdes como osteonecrose de cabega de fémur apareceram em 4 das
pessoas entrevistadas, todas com idade do diagnéstico apds os 20 anos. Também foi
constatado que 3 pessoas tinham histéria de AVC isquémico, sendo 2 delas com diagndstico
apos os 20 anos e | diagnosticada com um ano de idade. Atraso no desenvolvimento foi
verificado em 2 das pessoas com idade menor que 20 anos, que embora diagnosticadas ainda
precocemente, no teste do pezinho, tal complicagdo ndo pdde ser evitada.

Todas as pessoas entrevistadas apresentaram diversos episodios de crises algicas durante
seu percurso de vida. Importante destacar que um dos entrevistados, apds receber virias
transfusodes ao longo da vida, foi diagnosticado com hepatite tipo B. Devido as complicagdes
da DF, a maioria delas se submetem a transfusdes sanguineas ao menos uma vez no ano, o que
aumentam as chances de contaminagdo por HIV e outras doengas transmissiveis, como as
hepatites virais (PACHECO, 2010).

Quanto a mobilidade, 2 apresentavam marcha claudicante, sendo que 5 eram ou jd

tinham sido atendidas pelo servico de fisioterapia do proprio ambulatério. Outras
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complicagdes comuns que também apareceram foram: assimetria de fémur, tlcera de perna e
pseudoartrose.

Em face a essas consideragdes, a importancia do diagnéstico precoce ¢ inquestionavel
para evitar complicagdes e, portanto, melhorar a qualidade de vida das pessoas com doenga
falciforme. Assim, “o diagndstico precoce no Programa de Triagem Neonatal, fundamentado
em rede organizada, tem grande potencialidade de promover notavel impacto nos indicadores
da morbimortalidade” (JESUS, 2010. p. 9).

As complicagdes decorrentes do agravamento da DF contribuem ainda mais para a
vulnerabilidade dessas pessoas, sobretudo as que tiveram diagndstico tardio. Elas
experimentam maiores dificuldades para conciliar estudos, emprego e consequente acesso a

renda devido ao caréter incapacitante da doenca.

3.4. DIMENSAO PROGRAMATICA DA VULNERABILIDADE

A dimensdo programdtica da vulnerabilidade refere-se a organizagdo da rede de atengio
a saude e visa alinhar a capacidade dos servigos de saide com a finalidade de responder de
forma pritica aos problemas e demandas da sociedade. Fortalecer o acesso é dar conta da
reorganizagdo da "porta de entrada” e isto desde a atengio primaria, onde devem ser tragados
os fluxos dos atendimentos organizados a partir das demandas epidemioldgica, sanitdria e
social (ASSIS; JESUS, 2012).

Estudos demonstram que ha dificuldade de acesso da populagdo a servigos de saude nos
diversos niveis de complexidade, ainda que em regides metropolitanas (MARSIGLIA et al,
2005). Essas dificuldades viio desde a distAncia geografica da moradia até a indisponibilidade
de recursos de satide para essas pessoas na rede.

A relagdo do acesso aos servigos de saude ¢ as condigdes de vida da populagdo ¢ os
determinantes sociais: nutrigdo, habitagio, educacio, poder econdémico, englobando a
acessibilidade aos servigos, extrapolam a dimensdo geogréfica. Tais aspectos envolvem os
gastos do usudrio para obter os servigos e a oferta de servicos adequados e necessarios a
populagdo (UNGLERT, 1990).

A pessoa com DF necessita de um acesso que viabilize a utilizagdo dos servicos desde a
atengdo primdria at¢ a ultima esfera na busca pela resolutividade ¢ pautada na complexidade

de cuidados ¢ servigos demandados frente a cronicidade desta patologia. Essc acesso envolve
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desde a localizagdo da unidade até a agilidade na obtengdo de consultas especializadas, assim
como a prioriza¢io do atendimento em caso de sinais de alerta (GOMES, 2014).

Quando questionadas quanto ao local de residéncia, 7 referiram ser moradoras de
cidades do interior da Bahia e 8 em Salvador, sendo a maior parte do Subtirbio Ferroviario e
bairros da periferia. Os bairros que as(os) entrevistadas(os) residiam eram Plataforma,
Marechal Rondon, Massaranduba, Capelinha de Sdo Caetano e 2 nio informaram.

Sobre as dificuldades de acesso devido a estrutura de mobilidade e transporte urbano

temos os trechos que se seguem.

[...] Meu marido faz assim: pega a cadeira de rodas, vai até¢ a calgada, 1a tem
paralelepipedo em algumas partes, |4 na rua ndo, ¢ areia, ¢ horrivel. Ai cle
pega a cadeira ¢ me leva até o paralelepipedo, ¢ ai me leva até o ponto de
onibus, pelo menos cconomiza minhas pernas um pouquinho ¢ 0s bragos pra
ndo ficar s6 remando com a muleta até chegar no ponto, ¢ horrivel (Quénia,
48 anos, mora em Salinas das Margaridas).

[...] Tem, 4 na Conceigdo, tem dois 6nibus de manha de Salvador, que um ¢
7:30 da manhd, ndo, tem um de 3 horas da manhd, uma pessoa doente
ninguém vai pegar 6nibus 3 horas da madrugada, pra chegar aqui e ainda
esperar o primeiro ferry (Quénia, 48 anos, mora em Salinas das
Margaridas).

Quanto as dificuldades de realizar exames e consultas médicas pelo SUS, duas pessoas
relataram ter se desfeito de iméveis para conseguir pagar tais procedimentos em Servigos

privados. Observamos os varios relatos que confirmam isso:

[...] Fiz outros tipos de exames pra ver se eu ia ter outra qualidade de vida,
gastei dinheiro mesmo, que eu vendi o meu lar pra cuidar da minha saide.
E s6 fiz jogar o dinheiro fora, saide que ¢ bom td isso aqui mesmo, nio
tenho a casa. [...] [...] Eu precisei mesmo e ndo consegui, eu tive que fazer
particular, e nem sabia que aqui fazia eletroforese hemoglobinal...] Eu fiz
particular, ai terminei pagando, apulso, mas paguei. ( (Quénia, 48 anos,
vive com | salario minimo).

[...] Vendi uma, uma casa bonita, ndo € porque era minha ndo, bonita, tava
no valor de 60 mil, vendi por 40, e nio tem 3 meses ¢ o dinheiro jd
acaboul...] Ndo foi pra gastar com mulher[...] Minha saide, minha familia
(Egito, 67 anos, aposentado).

[...] Nao. Quando alguns exames que € pra ja, ai eu pago por fora[...]
Assim, um[...] a ultrassom, que tem que ser ja na hora, ai eu tenho que
pagar (Gana, 36 anos, doméstica, vive com BPC).
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Uma pesquisa realizada no municipio de Salvador em 2011 revelou que a
vulnerabilidade individual das pessoas com DF poderia estar relacionada principalmente a:
um reduzido conhecimento sobre a doenga e suas principais implicagdes e repercussdes;
diagnéstico tardio e a falta de conhecimento sobre novas terapias; pouco poder de transformar
atitudes e comportamentos. A pesquisadora considerou também que, embora tivesse sido
considerada a abordagem individual, tal vulnerabilidade é capaz de influenciar e softrer
influéncia do ponto de vista social e programatico (FERREIRA; CORDEIRO; CAJUHY,
2013).

Do ponto de vista da dimensdo programatica podemos observar que as pessoas com DF
entrevistadas no AMN apresentaram dificuldades em acessar os servigos, ainda que
matriculadas em um ambulatério especializado inserido em um hospital tercidrio. Essas
dificuldades foram além da dimensdo geografica, tendo em vista as questdes observadas frente
aos deslocamentos de cidades do interior, da area suburbana e das periferias para o centro de
da cidade.

Esses achados também dizem respeito as dificuldades de acessibilidade, uma vez que
muitas pessoas relataram dificuldade para realizagdo de exames, muitos até necessitando
realizar pagamentos, 0 que impacta ainda mais na questio econdmica, acrescendo ainda mais
vulnerabilidades.

Também observamos que ndo ha uma assisténcia multiprofissional, fortalecendo muito
mais 0 modelo de atengdo centrado no médico, ficando, portanto uma lacuna no atendimento
das necessidades psicossociais que permanecem desassistidas. Assim, “a linha de cuidado a
pessoa com DF deve seguir um viés multidisciplinar onde diversos profissionais, dentre eles o
psicologo, deverd colaborar com a melhora do bem-estar e da qualidade de vida dessa pessoa”
(SANTOS et. al, 2013, p. 36).

Percebe-se, portanto um comprometimento na atengdo integral das(os) usudrias(os) com
DF atendidos no AMN, uma vez que ndo hd uma articulagio do mesmo com a rede dc atencao
a essas pessoas. Em um estudo realizado também em um ambulatério especializado de
doencas hematoldgicas no municipio de Salvador, concluiu-se através da percepgio das
pessoas com DF que muitas agdes ainda ndo refletem o cariter integral da assisténcia.
Ademais, foi constatado a necessidade de ampliar a comunicagio e articulagio intersetorial da
rede de atengdo & satide comprovando que as agdes de integralidade estio ainda muito longe
de se concretizar (FERNANDES, 2013).
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3.5 AUXILIOS E MECANISMOS DE PROTECAO SOCIAL

O Beneficio de Protegio Continuada (BPC) é um programa de transferéncia
incondicional de renda para pessoas com 65 anos ou mais e deficientes em qualquer idade,
que sejam considerados incapazes para o trabalho. Essas transferéncias ndo estdo
condicionadas a contribui¢des prévias, no entanto € necessdrio comprovar a existéncia
de doenga grave e incapacitante, bem como renda familiar inferior a 4 de saldrio minimo.
Como forma de evitar fraudes, a cada 2 anos o sistema prevé reavaliagdes sistematicas, para
verificar a persisténcia das condigdes que levaram os individuos a adquirirem tal beneficio
(BRASIL, 2007; PENALVA; 2010).

Previsto na Constituicio Federal desde 1988, o BPC somente foi regulamentado pela
Lei Organica da Assisténcia Social (Loas) em 1993. Lei n® 8742, de 7 de dezembro de 1993.
Em 1996 foi finalmente implantado depois da publicagio do Decreto n. 1744/1995 dq
Supremo Tribunal Federal (STF), tornando-se a principal politica de assisténcia social para as
pessoas pobres com deficiéncia (PENALVA, er.al, 2010).

No Brasil, entende-se por Previdéncia Social como o segmento da Seguridade Social,
delimitada como um conjunto de principios, regras e de instituigdes que tem a finalidade de
estabelecer protegdo social, através de contribuicdo compulséria. A referida contribuigdo €
realizada mensalmente, com dedugdo de um percentual de 10% do salario dos trabalhadores e
das empresas por trabalhador contratado. Este subsidio tem por objetivo prover a subsisténcia
do trabalhador segurado durante situagdes de contingéncia como doenga, invalidez,
desemprego dentre outras (MARTINS, 2001; MOURA, et al. 2007; BRASIL, 1988).

Enquanto o BPC independe da pessoa ter ou ndo contribuido com a previdéncia,
o auxilio doenga e a aposentadoria por invalidez, busca oferecer assisténcia financeira a
populagdo que contribui com a previdéncia social e por alguma razdo necessite afastar-se do
trabalho, scja de forma tempordria ou permanentemente (LUND, 2009).

Quanto ao bolsa familia, este ¢ um programa cujo objetivo € contribuir para a inclusdo
social de familias brasileiras que estio na linha de miséria, com a finalidade de combater a
fome. Ademais, estimula um melhor acompanhamento dessas familias pelos servigos de satde
e ajuda a superar indicadores que marcavam as trajetérias das criangas mais pobres como:
altos indices de evasdo escolar, repeténcia e defasagem idade-série. Dessa forma, contribui
para a interrupgdo reprodugdo ciclica dos elementos: pobreza, fome ¢ miséria (CAMPELLO,
2015).
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Nesse estudo foi possivel observar que, das 15 pessoas entrevistadas, 5 referiram
receber auxilio doenga, 2 recebiam apenas o BPC, | tinha BPC + bolsa familia, 3 recebiam
aposentadoria por invalidez, 4 ndo recebiam nenhum tipo de beneficio. Desta forma, entende-
se que o fato de pessoas terem uma doenca como a DF estarem desempregadas e nido
possuirem nenhum tipo de auxilio as colocam ainda mais em situa¢do de vulnerabilidade.

A orientacdo e auxilio de profissional do servigo social quanto a aquisi¢ao desses
beneficios ¢ fundamental para diminuir as vulnerabilidades econdmicas que estas pessoas
vivenciam. Entretanto, durante a pesquisa, identificamos que ndo hd uma conexdo entre a
equipe de especialistas (médicas(os)) e a(o) profissional do servigo social, o que reflete a
dificuldade para se obter acesso aos beneficios citados acima. Entendemos que a presenca
da(o) profissional do servigo social neste ambulatério tornaria possiveis os devidos
encaminhamentos.

Uma pesquisa publicada em 2013, concluiu que a popula¢io com DF enfrenta, além das
dificuldades clinicas da doenga, a pouca efetividade dos servigos. Isto pode ser evidenciado
pelo despreparo de profissionais de saude, falta de assisténcia Juridica, invisibilidade do grupo
nas politicas de satide, o que reverbera na dificuldade de exercicio da cidadania (ARAUIJO, er.
al, 2013).

Uma entrevistada, que exercia atividade de professora, tendo sido desligada do seu

emprego ¢ ndo pdde contar com algum tipo de auxilio previdencidrio, relata a sua situacdo:

[..-] Se afastar do trabalho ji teve essas coisas terriveis na minha vida. Teve
uma época que teve uma agonia com a previdéncia, a empresa, o local que
eu trabalhava disse que eu dei abandono no servico, té6 sem direito a nada
1a[...] Precisava de um relatério deles 13 da empresa ndo tem, eu to
desligada, t6 voando agora. Sem direito a nada (Quénia, 48 anos).

Em um estudo realizado em 2012 sobre o olhar de pessoas com DF no Amapd revelou
que 95% dos entrevistados estavam desempregados e a maioria tinha como renda familiar
entre de 1 a 2 saldrios minimos. Isso mais uma vez corroborou com a afirmagio de que a DF ¢
um agravo que interage com limitagdo, incapacidade e dificuldades socioecondmicas
(CASTELOQ, et. al, 2012).

A entrevistada abaixo que ndo possui atividade remunerada e nenhum tipo de auxilio,

conta sua situagdo precdria:
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[...] Entdo, até tava conversando com uma amiga quc¢ €u encontrei ncssc
instante ali, porque é dificil, né? [...] Sem uma renda, sem nenhum tipo de
auxilio. Entio, a gente que tem que se virar, pra providenciar pra poder dar
conta (Somalia, 31 anos).

Outro programa de protegdo social importante e mencionado pelas(os) participantes da
pesquisa foi o Minha Casa Minha Vida. Implantado em 2009, esse programa teve como
objetivo principal facilitar a aquisi¢do da casa propria por familias com renda entre zero ¢ dez
salarios minimos por més. Entretanto, ¢ importante lembrar que essas casas estdo localizadas
nas periferias das grandes cidades e apresentam, portanto, problemas de infra-estrutura ¢
conflitos sociais presentes em muitos bairros (BRASIL, 2010).

Das 15 pessoas entrevistadas, 12 delas relataram problemas de saneamento basico nos
locais onde moram, quer seja sobre dificuldade de coleta de lixo adequada, quer sobre dgua e
esgolamento sanitario.

Outra problematica se refere a violéncia, pois quase as(os) participantes referiram que
nos bairros onde residem existem episddios recorrentes de situagdes que demonstram

violéncia. Nos trechos a seguir temos os relatos de pessoas moradoras nesses locais.

[...] Quer dizer sempre tem tiro, sempre tem briga, entendeu? Desse jeito
que eu t6 falando (Gana, moradora de Plataforma).

[...] Quando eu vi bateram aqui no meu ombro, chegou um cara armado e ai
meteu a arma em cima de mim, disse que era pra eu ficar quieto, e ai ele
bateu assim e mandou eu olhar pra frente, eu olhei, mandou eu deitar no
chdo, eu deitei no chio. Nesse mesmo dia ele tinha roubado um carro,
sempre eles faz assalto, toma celular [...] (Senegal, morador de Valenga).

[...] Ndo rede de esgoto ndo tem ndo, agora tem agua encanada, tem energia.
Nio, o esgoto a gente, sobre o chdo a gente tem ¢ fossa (Senegal, morador
de Valenga).

Nio resta davida de que as condigdes de vida sdo determinantes das condigdes de satde,
devendo ser alvo de politicas intersetoriais no sentido de promover a saide integral dos

individuos.
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4 CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados desse estudo confirmam o argumento de que o perfil socioeconémico de
pessoas com doenga falciforme traz impactos nas condi¢des de satide e na forma como a
doenga € vivida pelas pessoas. Demonstrou também a expressio das multiplas dimensdes da
vulnerabilidade social na vida das pessoas e a importincia dos mecanismos de protecio social.

A cronicidade da doenga, na interagdo com a vulnerabilidade social, pode resultar em
dificuldade de se manter na escola e no emprego e consequentemente dificultar a mobilidade
social dessas familias. Além disso, a inser¢do em atividades informais com vinculos precarios
e em trabalhos manuais, muitas vezes, de grande esforgo fisico, contribuem para o
agravamento da condigdo clinica. Essa precariedade poderia ser amenizada com o Beneficio
de Protegdo Continuada ou outro tipo de auxilio. As pessoas que relataram nio receberem
nenhum tipo de auxilio, também ndo possuiam renda fixa, o que faz com que se submetam a
atividades que pioram sua condigdo de satde e agravando as crises.

Varias pessoas declararam dificuldades para chegar ao ambulatério, que esta situado no
centro da cidade, pois a maioria delas reside no suburbio e periferia de Salvador, e em outras
cidades do interior da Bahia. Assim, percebemos que as(os) participantes deste estudo
convivem com as dificuldades de mobilidade, caracterizadas pelo transporte urbano
problematico e passagens muitas vezes com valor acima de suas expectativas financeiras.

Neste estudo, a maioria das pessoas recebeu o diagnéstico da doenga apds os 20 anos
de idade, o que contribuiu para aumentar o quadro de complicagdes. As complica¢des
frequentemente impedem ou dificultam que a pessoa siga trabalhando, especialmente nas
ocupagdes que envolvem esforgo fisico. Outro achado importante foi o fato dessas pessoas
ndo conseguirem realizar alguns tipos de exame pelo SUS, o que fez com que elas optassem
muitas vezes por pagar para conseguirem realizar os exames, onerando ainda mais as suas
parcas receitas.

Em face a essas consideragdes, foi possivel refletir sobre aspectos importantes do
atendimento em um ambulatério publico de um hospital tercidrio onde essas pessoas em
situa¢do de vulnerabilidade poderiam ser melhor recebidas.

Ao analisar o perfil socioecondmico dessas pessoas, buscou-se problematizar as
dimensdes da vulnerabilidade a partir da perspectiva do capital fisico e humano. Com isso, ao
alicercar o estudo a uma abordagem programatica, tendo em vista as vulnerabilidades
encontradas, vislumbramos a possibilidade de contribuir com o servigo de saude que

constituiu o campo de estudo nos seguintes termos:



a) Sendo a equidade um dos principios basicos do SUS, este servigo poderia oferecer
tratamentos diferenciados, com atengdo multidisciplinar através da presenca de profissionais
de servico social aptos a orientar e encaminhar os usudrios na aquisi¢do de auxilios, visando
reduzir o impacto econdmico na promogao de vulnerabilidades;

b) Tendo em vista que essas pessoas demonstram sofrimento psiquico que a propria
doenga produz, faz-se necessario garantir atendimento com profissional de psicologia. Além
disso, as complicacdes da DF causam dificuldades para manutengdo de empregos por perda da
capacidade laboral, refletindo na estima e auto imagem dessas pessoas;

¢) Inserir o ambulatério de hematologia no roteiro da residéncia multiprofissional, na
medida em que caberiam mais profissionais para avaliar e intervir nas necessidades
psicossociais e vulnerabilidades as quais essas pessoas estdo submetidas;

d) Inserir essas pessoas no fluxo de regulagdo ambulatorial, para que elas possam
agendar seus exames imediatamente ao sair da consulta, uma vez que a maioria dos exames
solicitados sdo oferecidos pelo hospital.

Quanto a limitagdo desse estudo, é importante considerar que ndo se sabe exatamente o
total de pessoas com DF cadastradas no AMN, uma vez que o ambulatorio de hematologias
atende varias doengas hematoldgicas e ndo possui um filtro por CID no sistema de cadastro, o
que dificulta a mensuragdo do total de pessoas.

Ademais, devemos atentar para o conceito de vulnerabilidade, que dado ao carater
polissémico, pode gerar diversas interpretagdes, por isso ha que se debrugar sob os aspectos
transversais e nido sob a perspectiva de risco. Essa tentativa visa afastar o conceito
determinante e matematico dos aspectos de exposi¢do X doenga, que desconsidera as formas
como as estruturas politicas, sociais e econdmicas se relacionam para influenciar na
vulnerabilidade de individuos, grupos e sociedade.

Dito i1sso, percebemos a necessidade de mais estudos nessa temadtica buscando entdo
priorizar clementos que considerem as estruturas da sociedade e como clas operam fgus

determinantes para diminuir ou ampliar as desigualdades.
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