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RESUMO

AS ACOES E PRATICAS PROFISSIONAIS E O ITINERARIO TERAPEUTICO DE
PACIENTES NA SAUDE BUCAL EM ANEMIA FALCIFORME NUMA UNIDADE DE
SAUDE DO MUNICIPIO DO RIO DE JANEIRO: UMA PERSPECTIVA
RACIAL/ETNICA, DE CLASSE, E GENERO

Rita de Cassia Ladeira
Orientadora:
Sobnia Beatriz dos Santos

Resumo da Dissertagdo de Mestrado submetida ao Programa de POs-graduacdo em
RelagBes Etnicorraciais do Centro Federal de Educacgdo Tecnologica Celso Suckow da
Fonseca, CEFET/RJ, como parte dos requisitos necessarios a obtencao do titulo de Mestre.

Esse trabalho tem como objetivo investigar as acbes e praticas profissionais e o
itinerario terapéutico de pacientes na Saude Bucal em Anemia Falciforme em uma unidade de
saude do municipio do Rio de Janeiro, o Instituto Estadual de Hematologia Arthur de Siqueira
Cavalcanti, no ambito de uma triade de politicas publicas, a saber, a Politica Nacional de
Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias, a Politica
Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra e a Politica Nacional de Saude bucal. A
prevaléncia da anemia falciforme (AF) entre os afrodescendentes é um aspecto significativo
quando se considera a doenca como uma questdo de salde publica e quando se pretende
estabelecer estratégias para seu tratamento em todos 0s niveis assistenciais existentes e
articulados entre si no Sistema Unico de Saude (SUS). Adicionalmente, outro aspecto
observado se refere a presenca das mulheres negras como principais articuladoras da luta pela
garantia dos direitos em AF — seja como pacientes e/ou como cuidadora familiar. Este fato
revela um dado importante no que tange ao papel desempenhado pelas mulheres junto as
lutas por melhores condi¢Bes de saude para os/as pacientes falciformes. Estudos demonstram
que as mulheres negras estdo entre 0os segmentos populacionais que tém historicamente
vivenciado situacdes de exclusdo, marginalizagdo social e discriminagdo, circunstancias que as
situam na base da pirdmide socioecondmica e em posi¢cdo de maior vulnerabilidade frente a
uma série de agravos em saude. Diante desse cenario nos cabe indagar e considerar quais 0s
efeitos das desigualdades de género, de classe e a discriminagao racial nas condic¢des clinicas
e de vida dos pacientes falciformes e/ou suas cuidadoras. Adicionalmente, quando pensamos a
insercdo da Odontologia no contexto da promoc¢do em saude, observamos que a populagéo
negra apresenta dificuldades para acessar 0s servigos nesta area de um modo geral, e diante
de tais circunstancias, por suas especificidades a situacdo do paciente com AF se apresenta
ainda mais complexa e que tendera a se agravar e que possivelmente a situagéo desse grupo
com doenca falciforme se constitui numa situacdo de grande vulnerabilidade e gravidade.
Deste modo, o cenario apresentado nos compeliu a examinar as acdes e praticas na atencéo
em saude bucal em pacientes com AF e seu itinerério terapéutico em busca da resolugéo dos
problemas de saude oral desencadeados pela doenca.

Palavras-chave:

Saude Bucal; Anemia Falciforme; Itinerario Terapéutico; Raga; Classe; Género

Rio de Janeiro
Dezembro 2014
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ABSTRACT

SHARES AND PROFESSIONAL PRACTICES AND THERAPEUTIC PATIENT ITINERARY ON
ORAL HEALTH IN SICKLE CELL UNIT IN THE MUNICIPALITY OF RIO DE JANEIRO: A
PERSPECTIVE RACIAL / ETHNIC, CLASS, AND GENDER

Rita de Cassia Ladeira

Advisor:
Sonia Beatriz dos Santos

Abstract of dissertation submitted to Programa de PoOs-graduacdo em Relacgbes
Etnicorraciais - Centro Federal de Educacdo Tecnolégica Celso Suckow da Fonseca,
CEFET/RJ, as patrtial fulfilment of the requirements for the degree of Master.

This work aims to investigate the actions and business practices and the therapeutic
itinerary of patients on Oral Health in Sickle Cell Anemia in a health care facility in the city of Rio
de Janeiro, the State Institute of Hematology Arthur de Siqueira Cavalcanti, as part of a triad
public policy, namely, the National Policy on Comprehensive Care for People with sickle cell
disease and other hemoglobinopathies, the National Policy on Comprehensive Health of the
Black Population and the National oral Health Policy. The prevalence of sickle cell disease
(SCD) among African descent is an important aspect when considering the disease as a public
health issue and when it intends to establish strategies for their treatment at all existing levels of
care and articulated in the National Health System (SUS). Additionally, further finding concerns
the presence of black women as the main coordinating the fight for the rights guaranteed in AF -
whether as patients and / or family as caregiver. This fact reveals an important data regarding
the role of women together to fight for better health for / sickle patients. Studies show that black
women are among the population groups that have historically experienced situations of
exclusion, marginalization and social discrimination circumstances place them at the base of the
socioeconomic pyramid and position of greater vulnerability to a number of health disorders.
Given this scenario lies in the question and consider what the effects of inequalities of gender,
class and racial discrimination in the clinical conditions and lives of sickle patients and / or their
caregivers. Additionally, when we think the inclusion of dentistry in the context of health
promotion, we observe that the black population has difficulty accessing services in this area in
general, and in the face of such circumstances, for their specific situation of patients with SCD
appears even more complex and tend to worsen and that the situation of this group possibly
with ith sickle cell disease constitutes a situation of great vulnerability and severity. Thus, the
scenario presented in compelled to examine the actions and practices in oral health care in
patients with SCD and their therapeutic journey in search of the resolution of oral health
problems caused by the disease.

Keywords:
Oral health; Sickle cell anemia; Therapeutic itinerary; Race; Class; Gender

Rio de Janeiro
December 2014
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Introducéo

A Anemia Falciforme (AF) é uma doenca cronica definida pela biomedicina como uma
hemoglobinopatia do tipo qualitativa de natureza genética hereditaria monogénica e
caracterizada por eventos clinicos variaveis. As razfes dessas heterogéneas variacdes ainda
ndo sdo completamente entendidas (LETTRE et al., 2008). Na clinica médica encontram-se
desde variacbes quase assintomaticas até as clinicamente graves, responsaveis pela alta
mortalidade dos pacientes, principalmente na infancia (SERJEANT, 1997; HIGGS e WOOD,
2008).

Os indicadores epidemioldgicos quantificam os afrodescendentes’ como 0 grupo
populacional mais acometido pela AF, compreendendo um padrédo de ocorréncia que refletem
possibilidades da doenca acometer um contingente cada vez mais significativo de pessoas
configurando-se, assim, sua importancia na satde publica (RAMALHO et al., 1996).

Mediante a frequéncia da variabilidade clinica, no viver e conviver com AF sob o prisma
da cronicidade, estudos reconhecem que a presenca da assisténcia em saude bucal pode
estabelecer perspectiva ao paciente caminhar em direcdo a um melhor bem-estar. O
comprometimento na cavidade oral interfere na qualidade de vida do paciente com AF e as
manifestacdes clinicas e radiograficas encontradas em sua cavidade oral podem trazer
prejuizos a sua saude geral.

Os microorganismos patogénicos orais possuem capacidade de provocar severo
comprometimento em paciente com AF, tornando-o cada vez mais suscetivel a outras
complicacdes graves que, por vezes, pode conduzi-lo a recorrentes hospitalizacées. Algumas
infeccbes sistémicas podem surgir ou serem agravadas a partir de complicagbes bucais,
podendo colocar em risco a vida desse paciente, isto porque no curso de sua historia clinica,
as infec¢bes sdo as complicagbes mais frequentes nas pessoas com anemia falciforme (Di
Nuzzo, 2004).

Geralmente, as complicacdes estomatoldgicas® em AF sdo de origem infecciosa e/ou
congénita e frequentemente causam severo desconforto. S&o complicacdes que desencadeiam
patologias orais, maloclusbes, provocam falhas orgénicas, além de atrapalhar as chances do
paciente manter-se bem ou atingir rapida remisséo clinica, particularmente quando se encontra
em fase de crises algicas, aplasticas ou hospitalizacdo. Cabe destacar que as manifestacdes
orais em paciente com AF ndo sdo patogndmicas® e podem estar presentes em pessoas
acometidas por outros disturbios.

Os achados patogénicos e as principais desordens orais que interferem na saude bucal
de individuos com anemia falciforme, encontrados na clinica odontolégica e na revisdo

bibliografica, sao: hipercementose, hipoplasia de esmalte e dentina, linhas incrementais

! [utiliza-se os termos afrodescendente e negro como sindnimo no texto. Nota da autora].
2 [Estudos dos fendmenos que se manifestam na cavidade da boca e no complexo maxilo-mandibular. Nota da autora].
® [Patogndmico é o sinal especifico que indica a presenca de determinada doenca. Nota da autora).



acentuadas e dentina interglobular, presenca de calcificagdes pulpares e necrose pulpar devido
a trombose dos vasos, parestesia do nervo alveolar inferior e do labio inferior, maloclusGes
(overbite e overjet), entre outras (BISHOP, BRIGGS, KELLEHE, 1995; TAYLOR et al., 1995;
DUGGAL et al., 1996; KELLEHER, BISHOP, BRIGGS, 1996, FRANCO et al., 2007).

Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), saude bucal corresponde e abrange
0 complexo craniofacial, constituido pelas estruturas e tecidos dentéarios, bucais, faciais e do
cranio, e implica estar livre de infeccbes dentarias e dor orofacial crénica, ter diagndéstico
precoce e tratamento adequado do céncer de boca e faringe, auséncia de alteracbes nos
tecidos da lingua, gengivas, e mucosa oral, tratamento e cirurgia de defeitos congénitos como
lesBes e fissuras de labio e/ou palato, tratamento e alinhamento dos elementos dentéarios e de
outras enfermidades ou agravos que afetem o complexo craniofacial.

Os aspectos centrais sobre a assisténcia em saude bucal voltados para pessoas com
AF, tém sua aplicabilidade, a¢Bes e praticas sustentadas por uma triade de politicas publicas, a
saber, a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenga Falciforme e outras
Hemoglobinopatias, a Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra e a Politica
Nacional de Saude bucal, elencadas nesse estudo como principais fontes a nortear e
encaminhar percepgodes e reflexdes sobre garantias sociais de direitos, cidadania, igualdade e
integralidade.

Nas ultimas décadas, a interface entre raga, biomedicina e saude publica inspirou a
conjugacdo de Politicas com agendas voltadas a saude da populacdo negra. Esse aspecto
advém de um processo histérico resultante de um longo desafio ao se repensar o Brasil como
nacado, reconhecendo sua populacdo composta por brancos, mesticos e negros (CHALHOUB,
1996; MAIO, 2004). Sao politicas publicas que cresceram consideravelmente a reboque das
propostas e lutas politicas desenvolvidas por modelos sociais populares organizados como as
associacdes de portadores de doenca falciforme e seus familiares, ativistas dos movimentos
negros, profissionais da salde negros e nao negros, entre outros.

Esses atores sociais foram os principais articuladores e responsaveis por incluirem a
doenca falciforme e a tematica desigualdade racial em saude na esfera politica. Trouxeram a
tona os bastidores e a disputa de poder que ocorrem no ambito das a¢des de planejamento em
saude. Segundo Werneck (2004:430) “as primeiras iniciativas de responder as demandas
especificas de saude da populacdo negra, bem como para o enfrentamento das desigualdades
raciais na saude aconteceram em resposta & demanda apresentada pelo movimento negro”.

Cabe ressaltar que esses avancos centrados nos principios da igualdade comegaram a
se delinear a partir da década de 80 do século passado, quando esses segmentos populares
organizados conseguiram inscrever possibilidades sociais na agenda politica nacional.
Postulava-se, entre outros, a consolidacao de acfes afirmativas cuja formulacdo e execucéao de

politicas fossem capazes de instituir direitos a uma plena e integral atencéo em saude.



A ideia principal, no campo da saude publica, era encadear um conjunto de estratégias,
praticas e acbes em convergéncia a realidade da populacdo negra, cujo desfecho criaria
mecanismos de inclusdo com vistas melhorar a qualidade de vida. Segundo BRASIL E TRAD
(2012:68) “a consolidacdo das agdes afirmativas no pais se da a partir dos dados sobre
desigualdades raciais que comecam a se tornar mais consistentes e fundamentais para
justificativa dessas politicas publicas”.

Essas politicas evidenciam o avanco do tema desigualdade racial em saude e nos
aponta a proposta em verificar os desafios da anemia falciforme em Odontologia na rede
publica de saude. Permite, assim, a realizacdo de pesquisa de campo e de estudo tedrico,
sobre as acdes e praticas odontolégicas, tendo por base os pontos de vista do paciente e do
profissional, concentrando elementos sobre o itinerario terapéutico mediante escolhas médicas
oficiais, bem como as escolhas alternativas. Cabe destacar que nesse estudo, o itinerario
terapéutico é compreendido como a trajetdria de enfermos falciforme e usudrias® em busca de
respostas e cuidados em saude bucal.

Dado o exposto, entendemos que mesmo com os avangos nas politicas publicas, nos
estudos e compreensao da saude bucal, as investigagdes nestes aspectos, direcionadas para
pacientes com anemia falciforme ainda permanecem insuficientes. Portanto, faz-se necessario
investigar, conhecer e analisar, numa perspectiva racial/étnica, de classe, e género, as acdes e
praticas profissionais na saude bucal nesses pacientes em uma unidade de saude do Estado
Rio de Janeiro, bem como a forma que se caracteriza seu itinerario terapéutico na busca por
solugcdao em saude bucal.

A) Os Objetos e Sujeitos do Estudo

a) Os objetos do estudo: acBes e praticas profissionais em salde bucal, e o itinerario
terapéutico em saude bucal.

b) Os sujeitos do estudo: profissionais de saude bucal, cuidadoras e/ou pacientes com AF,
entrevistados e/ou observados no ambito do Instituto Estadual de Hematologia Arthur de
Siqueira Cavalcanti (Hemorio).

B) Proximidade pessoal com o tema

Para contar, em linhas gerais, a historia da relacdo de proximidade que estabelecemos
com o tema da doenca falciforme é necessario retroceder no tempo, quando, ainda discente no
curso de graduacdo em Ciéncias da Saude a disciplina Patologia geral nos foi apresentada.
Logo depois houve um convite para participagcdo em programa de iniciagdo cientifica em
Hematologia e patologias hereditarias em uma linha de pesquisa denominada aplicabilidade
das técnicas de biologia molecular em hematologia. Em outro momento no curso de graduacao
em Odontologia, ao estagiar como académica bolsista em hospital publico de grande porte na

cidade do Rio de Janeiro, um maior enfoque sobre as questdes da AF foi estabelecido.

* [Usuarias nesse estudo sdo as mulheres cuidadoras no ambito familiar da/o paciente falciforme. Nota da autora].



Ao assumir na Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ) a fungcéo de supervisora
no departamento de Odontologia Social e Preventiva definitivamente a escolha pelo tema foi
tomada como projeto de vida e desde entdo se tornou a principal ocupagdo enquanto
profissional de salde e pesquisadora. O trabalho que desenvolvemos inclui ensino,
cooperacgdo técnica internacional, informacgdo, capacitacao e atencdo odontoldgica integral as
Pessoas com Doenca falciforme sob a influéncia, referéncia e garantias contidas na triade
Politicas de Estado, a saber, a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca
Falciforme e outras Hemoglobinopatias, a Politica Nacional de Saude Integral da Populacéo
Negra e a Politica Nacional de Saude bucal.

A Biologia Molecular é uma disciplina nos cursos da area da salude e faz parte do ciclo
de contetdos basicos, sem o0s quais muitas informacdes relevantes sobre processos
patoldgicos e fisiol6gicos ndo seriam compreendidos, entre eles 0s que estudam o0s aspectos
da AF. Entretanto n&do era nessa linha de investigagdo que a AF me interessava, pois a relagédo
com essa patologia atingiu uma maior maturidade com a necessidade de (re)conhecer o sujeito
social. Assim sendo, uma vez definido o caminho de pesquisa, despertado pelo interesse em
conhecer em maior profundidade a AF enquanto esséncia humana foi certamente um dos
fatores que motivaram a escolha por esse mestrado para falar da anemia falciforme e
consequentemente para realizar o presente trabalho.

C) Obijetivo e relevancia do estudo

Esse trabalho pretendeu investigar as acfes e praticas profissionais e o itinerario
terapéutico de pacientes na Saude Bucal em anemia falciforme em uma unidade de salde no
municipio do Rio de Janeiro, o Instituto Estadual de Hematologia Arthur de Siqueira Cavalcanti,
no ambito de uma triade de politicas publicas, a saber, a Politica Nacional de Atencgéo Integral
as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias, a Politica Nacional de Saude
Integral da Populacéo Negra e a Politica Nacional de Saude bucal. A partir desta proposta mais
ampla, almejamos ainda:

(a) Identificar e analisar as acdes e préticas profissionais sob as perspectivas multiprofissional
e multidisciplinar em Saude Bucal na anemia falciforme;

(b) Identificar e analisar a dimensao social do processo saude/doenca numa leitura de classe,
raca e género em pacientes com anemia falciforme.

(c) Identificar e descrever o itinerario terapéutico de pacientes na Salude Bucal em anemia
falciforme.

Este estudo se insere na linha de pesquisa “Pensamento e Politicas Publicas:
Dimensdes Institucionais das Relacdes Etnicorraciais” do Programa de Pés-Graduacio
Interdisciplinar em RelagBes Etnicorraciais do Centro Federal de Educag&o Tecnoldgica Celso
Suckow da Fonseca (CEFET/RJ) e acreditamos que esse trabalho, no esforco de desvelar as

guestdes delineadas, possibilitara estabelecer um subsidio a mais para o planejamento e



desenvolvimento de a¢des e préaticas na saude bucal em AF particularmente com atencéo para
grupos especificos e historicamente marginalizados no que tange aos seus direitos em saude,
como os afrodescendentes, mulheres, e populagbes menos favorecidas em termos
socioecondmicos.

De maneira geral, buscamos responder algumas questbes complementares e a outras
gue se fizeram emergentes no processo de construcdo da dissertacdo. As indagacoes iniciais
se referiam a como tem se conformado as acdes e praticas profissionais e o itinerario
terapéutico de pacientes na saude bucal em AF no municipio do Rio de Janeiro.

Em outra questao, indaga-se sobre quais seriam os efeitos da discriminagao racial e das
desigualdades de classe e de género sobre as condigbes clinicas dos pacientes com AF, visto
ser este grupo constituido significativamente por afrodescendentes, populagao interceptada
pelos efeitos da desigualdade racial em saude; por um segmento oriundo de camadas menos
privilegiadas social e economicamente; e ainda pelo fato de, apesar de ndo exclusivamente,
ser um grupo marcado pela condicdo feminina.

Frente a tal realidade, acredita-se que o0 presente estudo também contribua com a
sociedade ao conferir visibilidade a AF como uma questéo de saude publica no Brasil que deve
ser trabalhada por meio de acdes e praticas multiprofissionais e multidisciplinares, e em todos
0s niveis de atencao de saude. Nesse sentido, inclui o atendimento emergencial, a prevencao
de agravos e a promoc¢ao da saude bucal, visto que existem alteracdes sistémicas de grande
relevancia a saude oral do paciente com AF, bem como as complicacdes estomatoldgicas
podem agravar sua condicéo falciforme.

Por todos esses aspectos, essa pesquisa almeja elevar a producao teorica investigativa
gue possa revelar alguns aspectos sobre a saude bucal em anemia falciforme privilegiando o
universo social dos/as pacientes/usuarias, privilegiando o éambito da Hemorrede, da
Odontologia e o universo da materializagédo das politicas de saude, tendo como porta-vozes 0s
sujeitos responsaveis pela sua execugao e 0s sujeitos incluidos na garantia desses direitos.

D) Organizagao da Dissertagdo

Apresentamos a seguir, em suas linhas gerais, a estrutura da presente dissertagdo que
se encontra organizada em quatro capitulos precedidos por esta introducédo e sucedidos pelo
resultado e discussoes e pelas consideragdes finais.

No primeiro capitulo apresento os procedimentos metodoldgicos utilizados no estudo
descrevendo como este foi conduzido, 0s objetos e sujeitos do estudo, 0s processos seguidos
e 0s métodos aplicados para a realizagdo dessa pesquisa.

No segundo, apresento a Anemia Falciforme e a Saude Bucal no que se refere aos
percursos conceituais e soécio-histdricos, conceituando a doenca no ambito da ciéncia da
saude, aspectos epidemioldgicos, biogénese da Hemoglobina S, prevaléncia nos termos que

indicam uma pior qualidade de vida para os acometidos pela doenca falciforme, bem como



uma discussao sobre exclusdo social em saude bucal definindo o papel da Politica Nacional de
Saude Bucal como uma ferramenta de mudancas. Completa este capitulo o desenvolvimento
de protocolos clinicos nas alteragfes orais associadas a falciforme entendendo esse enfermo
como um paciente com necessidades especiais em saude bucal.

No terceiro capitulo, apresento a construcdo de politicas a detecgdo, confirmacao,
diagnostico e conducdo dos casos suspeitos de AF, bem como o combate ao racismo,
promocao de equidade e integralidade a salde da populacdo negra.

No quarto capitulo apresento o itinerario terapéutico e os aspectos que configuraram o
papel da mulher como protagonista no gerenciamento do adoecer. Para tanto utilizo o conceito
de interseccionalidade para pensarmos as desigualdades, numa perspectiva racial/étnica,
classe e de género como sendo os principais marcadores que se entrecruzam e afetam a

saude da mulher negra.

Deste modo, a opcao se deu pela escrita de capitulos fundamentados em dados oficiais
e em teb6ricos que se empenharam em definir conceitos e realizar pesquisas que
contemplassem as discussdes de forma que nenhum dos objetivos desse estudo ficasse

abordado de forma superficial.



Capitulo | - Metodologia
Apresentacao:

Trata-se de um estudo de abordagem qualitativa cujos objetos s@o as acdes e praticas
profissionais em salde bucal e o itinerério terapéutico em salde bucal. Os sujeitos do estudo
sdo os profissionais de salde bucal, usuarias e/ou pacientes com AF. Este estudo foi
desenvolvido com usuéarias (sexo feminino) por serem as Unicas amostras de cuidadores
familiares encontradas nessa instituicdo durante todo o processo da pesquisa. Cabe ressaltar
gue a usuaria é a cuidadora familiar principal que tem ao seu encargo o cuidado da/o paciente
com anemia falciforme, sendo a amostra total composta por 15 usuarias cuidadoras, 10
pacientes falciforme do sexo feminino e 5 do sexo masculino. A coleta dos dados foi realizada
nos meses de julho, agosto e setembro de 2014.

Nesse trabalho os objetos e sujeitos se inserem na ideia da humanizacédo e da ética em
saude, exigindo, portanto, uma abordagem metodolégica também humanizada. O lécus da
investigacdo ocorreu no ambulatério odontoldgico do Instituto Estadual de Hematologia Arthur
de Siqueira Cavalcanti (HEMORIO) por ser um campo social no qual se evidenciam diferentes
niveis de relagdes humanas, como: profissional dentista — paciente; profissional dentista —
familia do paciente; pessoal auxiliar — paciente; pessoal auxiliar — familia do paciente; paciente-
paciente e familia do paciente - familia do paciente.

O tratamento dos dados foi realizado com a técnica de analise de conteldo,
identificando unidades tematicas que deram origem as categorias compreendidas como o

conjunto de expressdes com aspectos e caracteristicas similares.
I.1 Aspectos Operacionais do Método

De acordo com LUDKE E ANDRE (1986:17), “o caso é sempre bem delimitado,
devendo ter seus contornos claramente definidos no desenvolver do estudo”, nesse sentido o
presente trabalho é um estudo de caso® por se adequar perfeitamente & pesquisa e para o qual
foi eleito, como campo de pesquisa, a instituicdo de satde HEMORIO.

Este instituto de saude foi selecionado por ser o polo principal de assisténcia publica
odontolégica a pacientes com AF na cidade do Rio de Janeiro. Contribuiu ainda para essa
escolha o melhor acesso geografico a essa instituicdo, uma vez que, para viabilizar a coleta de
dados, passa-se um tempo consideravel transitando pela institui¢éo.

O lécus principal de coleta de dados foi o ambulatério onde ocorrem as atividades
clinicas odontoldgicas tendo em vista a compreensdo dos objetos e sujeitos em contexto, uma

vez que é na dindmica dos atendimentos ambulatoriais que mais se desvelam as atitudes dos

® [Estudo de caso é aplicado quando o pesquisador tiver o interesse em pesquisar uma situag&o singular e particular, LUDKE E
ANDRE (1986)].



profissionais e das pessoas envolvidas e mais se concretizam as ac¢des e as préticas incluidas

nessa dinamica.
I.1.1 Caracterizac&o da Instituicdo de Saude

Busca-se nha caracterizagcdo da unidade de salde propiciar um conhecimento da
instituicdo na qual a pesquisa foi conduzida, ou seja, o Instituto Estadual de Hematologia Arthur
de Siqueira Cavalcanti (HEMORIO) que é uma unidade de salde localizada na cidade do Rio
de Janeiro, e foi fundado no contexto da Segunda Guerra Mundial, em 1944 no bairro carioca
da Lapa.

Desde sua criacdo, jA apresentava caracteristicas de hemocentro, jA que distribuia
sangue para os hospitais de emergéncia. Doze anos depois, em 1956, com a criagdo de um
servico de Hematologia ligado ao banco de sangue, originou-se o Instituto de Hematologia, que
mais tarde recebeu o nome do médico Arthur de Siqueira Cavalcanti.

No governo Carlos Lacerda, foi projetada a construgdo de um novo prédio em um
terreno ao lado do hospital Souza Aguiar. As obras foram iniciadas em marco de 1964. A
conclusdo da obra de tal porte daria ao Rio de Janeiro a prioridade de possuir um
estabelecimento que representaria 0 que de mais moderno existia na especialidade,
constituindo um excelente centro de pesquisas e de formagdo de técnicos possibilitando o
incremento da coleta de sangue, a estocagem e o preparo do plasma e derivados, para que
pudesse atender a demanda cada vez maior. Em 29 de setembro de 1969, era inaugurada na
Rua Frei Caneca a atual sede do que viria a se chamar, dezessete anos depois, o0 "HEMORIO".

Abastecendo com sangue inimeras unidades de salude da regidao metropolitana do Rio
de Janeiro, o Hemorio recebe uma média de 350 doadores voluntarios por dia. Além disso,
possui um servigo de Hematologia, com mais de 10 mil pacientes ativos, que realizam
tratamentos de doencas hematologicas e atendimento odontolégico a pacientes com
hemoglobinopatias.

A exceléncia de seus trabalhos foi comprovada com diversos prémios de qualidade pelo
Estado e Governo Federal. Em 2004, o HEMORIO foi o grande vencedor do Prémio Qualidade
Rio, com a inédita medalha de ouro concedida a uma instituicdo publica.

O trabalho desenvolvido no HEMORIO - reconhecido internacionalmente pela
Associacdo Americana de Bancos de Sangue (AABB) e pela Joint Commission International - e

a concretizacdo de varios projetos, demonstram sua exceléncia e seu crescimento institucional.
1.1.2 Técnicas Empregadas para Realizacédo do Trabalho
A) Revisdo de literatura com levantamento bibliografico

Utilizamos diversos autores e obras buscando dar conta da diversidade de abordagens

pelas quais a tematica foi analisada. Desta forma, no decorrer das leituras foi elaborada uma



lista de temas transversais, que auxiliaram na organizagcédo das ideias presentes nesse estudo
no intuito de organizar a estrutura da dissertacdo. O objetivo foi compreender os objetos e os
sujeitos do estudo de maneira a favorecer a realizacdo dessa pesquisa.

Assim, a fisiopatologia da hemoglobina foi abordada com base nos estudos de Moreira
(2000) e Wong (1999). Os dados epidemioldgicos sdo descritos a partir de dados oficiais,
resultado de pesquisa realizada por Alves (1996), estudos de DI Nuzzo (2004), Padua e
Martinez (2012). A biogénese da Hemoglobina S foi tratada conforme estudos de Naoum e
Naoum (2004) e a descricao cientifica da doenca a partir de Ramalho (1986), entre outros.

Sobre a Prevaléncia da Falciforme e as teorizagdes no campo da saude abordamos os
termos raca e etnia, ideologia e praticas racistas e ciéncias bioldgicas, opressao racial, direito a
diferenca e a igualdade, assimetrias econémicas, exclusdes e vulnerabilidades através dos
estudos realizados por Cordeiro (2007) Werneck (2004), Oliveira (2004) Marques (1995)
Machado (2000) e Guiotoku et al. (2012), entre outros.

Ao adentrarmos no universo da Saude Bucal em doenca falciforme conceituamos a
saude bucal a partir de Narvai (2011) e Cruvinel et al. (2010) demonstrando a condigéo bucal a
partir de dados oficiais e pesquisa realizada por Bastos et al. (2011) trazendo o fundamento da
integralidade a partir dos estudos de Hartz et al.,, (2004) para que se possa entender a
importancia da saude bucal mediante a relacéo entre a AF e 0s agravos e altera¢cdes orais.

Quanto aos agravos e alteracfes orais fundamentamos essa pesquisa nos estudos de
Bishop, Briggs, Kellehe, (1995/96); Taylor et al. (1995); Duggal et al. (1996); Franco et al.
(2007) e Ministério da Saude (MS). Em relacdo ao desenvolvimento de protocolos clinicos nas
alteracdes orais associadas a anemia falciforme, destacamos a importancia do MS nessa
questéao.

Ao abordarmos a construcao de Politicas para anemia falciforme e para a salde da
populacdo negra, bem como sua relevancia na saude publica, tratamos esse capitulo com os
referenciais tedrico de Domingues (2007) Watanabe et al. (2008), Cancado e Jesus (2007),
Munanga (2006), Almeida et al. (2006), Ramalho et al. (2003), entre outros teoricos.

O comportamento e as escolhas das pessoas com anemia falciforme na busca pelos
cuidados em saude bucal sdo abordados neste estudo com base no Sistema de Cuidado a
Saude de Kleiman e no conceito de itinerarios terapéuticos propostos por Cabral et al. (2011),
Junior et al. (2013) e nos estudos de Cordeiro et al. (2013) e Alves e Souza (1999).

Ao justificarmos o papel da mulher como a principal cuidadora, embasamos esse
trabalho a partir dos estudos de Neves e Cabral (2008) e adotamos o conceito de
interseccionalidade para pensar as desigualdades em saude utilizando a classe, o género e a
raca como marcadores que afetam essas questdes. Para tanto o referencial tedrico utilizado foi
0 conceito de coexisténcia desenvolvido por Bell Hooks (1981/2000) e o aspecto da

interseccionalidade, profundamente investigado por Kimberle Crenshaw (1991), bem como os
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argumentos de Wright (2001) sobre a discriminagdo racial encontrar-se frequentemente
marcada pela discriminagdo de género; Lopes (2005) propondo que a pobreza no Brasil tem
raga, cor, sexo e etnia, entre outros teodricos.

Por fim, investigamos a saude bucal em anemia falciforme e o itineréario terapéutico ante
algumas perspectivas transversais em estudos que discutem esses termos nos campos das
ciéncias sociais, biomedicina, saude coletiva, epidemiologia e humanizacdo em saude. E como
ressaltado, neste estudo adotamos um recorte de classe, racial/étnico e de género o qual se
justifica pelo fato de ser esse 0 grupo social - pacientes e/ou cuidadoras — um segmento
impactado pela discriminacédo, exclusdo social e desigualdades em saude.

B) Coleta dos dados

Nesse estudo, empregamos as seguintes técnicas de coleta:

B.1) Andlise documental (documentos em torno da teméatica estudada impresso, em midia
eletrbnica e outros disponiveis e pertinentes);

B.2) Diario de campo da observacéo participante;

B.3) Instrumento roteiro para itinerario terapéutico;

B.4) Questionarios com perguntas abertas e fechadas, aplicados aos profissionais, aos
pacientes e cuidadoras;

B.5) Entrevistas semiestruturadas com profissionais de salde, com pessoas com anemia
falciforme e/ou cuidadoras.

O desenvolvimento do estudo obedeceu aos preceitos éticos, previstos na Resolugdo n°®
466/12, do Conselho Nacional de Saude. O Projeto de Pesquisa foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa do Instituto Estadual de Hematologia Arthur de Siqueira Cavalcanti
(HEMORIO), conforme o parecer de n° 345/13 (ANEXO I). A solicitacdo de participagdo no
estudo foi verbal explicando o foco principal do trabalho e acompanhado do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE ).

B.1) Analise documental

O objetivo foi avaliar se a unidade de saude prop6e uma assisténcia odontolégica
dentro das normas estabelecidas pelas Politicas de saude valorizando a dimenséo ético-
humanista no atendimento odontoldgico, bem como analisar projetos pedagdégicos preventivos,
de educacédo para a saude bucal, de continuidade do tratamento, ficha clinica e a presenca do
Manual de Saude Bucal na Doenca Falciforme ou qualquer outro documento para 0 mesmo
fim.

B.2) Observacgéao Participante
Para avaliar como se caracterizam no cotidiano do ambulatério de atendimento

odontoldgico as relacdes sociais, elegemos a técnica de observacédo participante®. Quando a

6 . - . - - . . . .
[Na observacao participante o pesquisador participa do cotidiano do grupo, através da observacéo de eventos do dia-a-dia.
Existe um contato direto do observador com o fenémeno observado para obter informagdes sobre realidades em seus contextos.
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observacdo culminava em uma aproximacao maior dos pacientes/usuarias, a pesquisadora se
identificava e explicava sua condi¢cdo naquele local.

Antes de iniciar a observacgéo, os profissionais foram contatados e apresentamos o teor
da pesquisa. Explicamos os objetivos e as diferentes técnicas empregadas para a realizacéo
do trabalho. Garantimos a preservacdo da identidade de todos os sujeitos envolvidos. Em
principio ficou definido realizar a observacdo durante um més seguido, de modo que
possibilitou varios contatos semanais com as/os pacientes, usudrias, profissionais e com a
din&mica da rotina clinica.

Na clinica Odontolégica trabalham doze dentistas, um pesquisador voluntario e seis
técnicos em salde bucal (TSB) em dias alternados de acordo com o numero de horas
estabelecido pela funcdo. Todos os dentistas cumprem 24 horas semanais, 2 dentistas séo
servidores publicos estatutarios e 10 sdo contratados através de concurso sob Regime Juridico
da Consolidagdo das Leis do Trabalho (CLT), ndo possuindo direito a estabilidade. Os TSB séo
todos contratados através de concurso sob Regime Juridico da CLT e cumprem trinta horas
semanais.

Os registros das observactes foram feitos em forma de notas no diario de campo em
folhas numeradas, datadas e identificadas (APENDICE Il). Procuramos observar todo o
contexto que envolve o atendimento dado aos pacientes, tentando perceber todas as
dimensdes interessantes a pesquisa. Também foram anotadas percepc¢des, impressdes e
reflexdes da pesquisadora.

Foram valorizadas duas categorias privilegiando os elementos vinculo, autonomia,
acolhimento, cuidado, empatia, e conduta:

(2) relacao profissional — usuaria/paciente;
(2) relacao usuaria/paciente — profissional.

Para a analise, foi realizada uma leitura das notas de campo, procedendo a uma
revisdo e organizagéo das observacoes registradas, excluindo aquelas nédo pertinentes.

Também foram valorizadas as categorias que dizem respeito a qualidade e quantidade
de materiais de consumo, instrumentais e equipamentos para os procedimentos clinicos.

A primeira quinzena de observacao foi a mais proveitosa em termos de registros, uma
vez que este periodo envolveu os primeiros contatos com os profissionais e com 0s pacientes e
usuérias nos quais tanto a pesquisadora como 0s sujeitos eram novidades no ambiente e
assim existia um maior didlogo e uma maior frequéncia de curiosidade.

Apoés esse tempo de observagdo, a proxima etapa foi conduzir as entrevistas e 0s
guestionarios, de modo que houve a necessidade de transitar entre o local de espera externo
para atendimento e o proprio ambulatério. Desse modo, observamos também algumas

situacdes relatadas por outros pacientes e usuarias que nao sédo contemplados pela pesquisa,

Nesse caso, podemos captar uma variedade de situagdes e fendmenos nédo sé verbalizados, tais como: atitudes, comportamentos,
valores, sentimentos (MINAYO, 1994:59)].
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visto que a clinica odontoldgica ndo é exclusiva para atendimento ao paciente falciforme. Esse
ambiente contempla também pessoas que apresentam outras hemoglobinopatias.

Apés essa fase, os dados foram categorizados para apresentacdo e discussdo de
acordo com os elementos de andlise definidos.

B.3) Instrumento roteiro para itinerario terapéutico

Foi elaborado um instrumento (APENDICE Ill) com vistas compreender os caminhos
que trouxeram pacientes e usuarias até o servico em saude bucal na instituicdo de saude
Hemorio, bem como todos os percursos utilizados na busca pelo alivio de suas aflicbes bucais.
B.4) Questionério

A descricao e a analise do perfil profissional foram viabilizadas mediante a aplicacao de
questionario/entrevista para as/os profissionais de salde (APENDICE V), e para as/os
pacientes e usuarias, (APENDICE V) contemplando perguntas abertas e fechadas que
incluiram questdes mais gerais sobre o perfil, bem como sobre outras dimensdes.

A aplicacdo de questionario impresso foi realizada com as/os pacientes ou usuarias em
uma unica sessdo, com a duragdo média aproximada de 20 minutos e com a presenca da
pesquisadora, preferencialmente nos dias de consulta na instituicAo Hemorio em seu Setor de
Odontologia Ambulatorial. Os dados obtidos com a pesquisa estdo guardados em seguranca e
assim ficardo por no maximo 5 anos, em seguida serdo descartados de forma ecologicamente
correta.

A coleta de dados junto aos profissionais de salde foi realizada também mediante
aplicacdo de questionario, no entanto enviado por e-mail. Os dados obtidos com a pesquisa
foram impressos e serdo guardados em seguranca e assim ficardo por no maximo 5 anos, em
seguida serdo descartados de forma ecologicamente correta.

As/Os profissionais de saude bucal foram contemplados com perguntas abertas e
fechadas que incluiram questbes mais gerais sobre seu perfil profissional e outras mais
relacionadas a dimensé&o social, organizacional, técnica normativa e de conhecimentos. Aos
pacientes e/ou usuaria contemplamos com perguntas abertas e fechadas que incluiram
guestdes relacionadas com a percepcdo da doenga, saude bucal, tratamento odontoldgico e
estigmas sociais.

Cabe destacar que realizamos um teste de instrumento envolvendo trés pacientes com
anemia falciforme e trés profissionais de saude bucal envolvidos na atencdo em paciente
falciforme em outra instituicio de saude, a saber, UFRJ — CROFAL - na Clinica de
Atendimento Referenciado (CAR), de modo que ndo houve nenhuma possibilidade deles
participarem posteriormente da pesquisa.

Solicitamos que ao preencherem o questionario, registrassem o tempo dispensado, as

dificuldades de compreensdo das perguntas, as criticas e sugestdes. Assim, analisamos o
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tempo de preenchimento e sua variacdo e, com base nessas informacdes solicitadas,
realizamos alteracdes pertinentes.

No intuito de responder de modo mais substanciado, como exigéncia do Comité de
Etica para uma maior suficiéncia em nossa indagacdo, com vista a uma melhor investigacéo
comparativa no sentido de ampliar nosso estudo de caso, incluimos em nosso trabalho as
unidades de atencdo béasica de saide Clinica da Familia Barbara Starfield’ e o Centro
Municipal de Saude Carlos Gentille de Mello®.

Sédo unidades de saulde localizadas no municipio do Rio de Janeiro e que mediante
prévio contato confirmaram o atendimento em saude bucal, embora de forma néo rotineira, em
pacientes falciforme. Destacamos, ainda, que nestes estudos comparativos continuam
estabelecidos os mesmos parametros éticos e metodoldgicos aplicados nas demais unidades
de salde que concernem esta pesquisa, seja no ambito do teste de instrumento, seja no
ambito da pesquisa propriamente dita.

A andlise dos dados foi conduzida apds categorizacdo das questbes abertas e
fechadas. A andlise da percepcao dos profissionais de saude e dos pacientes e/ou usuaria foi
realizada mediante o emprego de perguntas semiestruturadas.

A selecdo da amostra foi intencional, de maneira a contemplar alguns representantes do
setor envolvido com o atendimento em saude bucal ao paciente falciforme, a saber, as/os
dentista. Essa escolha foi eleita porque as categorias definidas no roteiro de entrevista ndo se
aplicariam em profissionais ndo graduados e/ou que nado estivessem envolvidos com a saude
bucal.

O roteiro de entrevista/questionario para a/o profissional contemplou as seguintes
categorias:

(1) identificagdo (sexo, idade, cor/raca/etnia, tempo de formacao, nivel educacional, se exerce
a odontologia também em outra instituicdo, tempo de experiéncia nessa referida instituicdo e
em outra instituicdo se for o caso);

(2) referencial profissional (razbes pela qual optou pela instituicdo, percepcdo sobre a atengéo
odontolégica nessa instituicdo no, conhecimento sobre o perfil dos pacientes referenciais);

(3) percepcdo sobre a dimensdo socioecondmica e sociocultural dos pacientes (relagéo
paciente-profissional, percepcédo sobre se e como trabalham essa dimensdo com 0s outros
profissionais e com os pacientes, acolhimento, cuidado, vinculo, autonomia).

O roteiro de entrevista/questionario para a/o paciente e/ou usuaria contemplou as
seguintes categorias:

(1) identificacdo (sexo, idade, cor/raca/etnia, nivel educacional);
(2) referencial profissional (profisséo, renda);

(3) percepcgéao acerca da enfermidade (crises agudas de dor, internagdes, saude bucal).

" [Clinica localizada no bairro de Del Castilho, disponivel em http://smsdc-barbarastarfield.blogspot.com.br].
8 [Unidade de satde localizada no bairro Engenho Novo, disponivel em http:/cmscarlosgentiledemello.blogspot.com.br].
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B.5) Entrevistas

Para a analise da percep¢do das/os pacientes/usuarias sobre o atendimento recebido
na instituicdo destacadamente em relacdo a dimensdo ético-humanista da atencao, foram
utilizadas as entrevistas semiestruturadas conduzidas com as/os pacientes que estavam sendo
atendidas/os no ambulatério e, quando o caso, com as usuarias.

A escolha por pacientes que estdo em atendimento clinico regular e periédico e por
usuarias, se deu pelo fato de compreendermos que a partir do momento que estdo em
tratamento continuo, essas pessoas poderiam melhor contribuir para a analise dessa
dimensao, bem como para a analise do perfil dos pacientes com AF em salde bucal e/ou de
suas cuidadoras.

Em principio, o critério de selegéo foi listar todos aqueles que estdo matriculados para
atendimento, e quando encontramos qualquer impossibilidade de realizar a entrevista neste
mesmo periodo ou dia foi feito uma proposta de agendamento para uma data posterior que
melhor atendia ao paciente/usuaria.

Assim, as entrevistas foram conduzidas até obtermos a saturagéo dos dados (repeticdo
das respostas, sem acréscimo de dados relevantes), de maneira que foram entrevistados
tantos pacientes e usuarias foram possiveis, a saber, vinte e cinco do sexo feminino e cinco do
sexo masculino. Cabe ressaltar que esse numero reduzido de pacientes do sexo masculino se
deu pelo fato de pacientes agendados no ambulatério odontolégico, em sua grande maioria,
ser do sexo feminino.

O momento de definicdo sobre um nimero ideal de componentes para atingir o ponto
de saturacao, foi evidenciado sempre dentro de uma atitude de dimensao ética atentando
sempre para o risco de uma excessiva subjetividade nos critérios empregados para finalizacado
do recrutamento de participantes, observacdes também vdlidas no critério para selecdo dos
profissionais a serem entrevistados de forma voluntaria.

Segundo STRAUSS e CORBIN (2008), uma categoria é considerada saturada quando
ndo surge nenhuma nova informagéo durante a codificagdo, ou seja, quando ndo se enxerga
novas propriedades, dimensodes, condi¢cdes, agcbes/interacdes ou consequéncias nos dados.

Todos os dados obtidos com a pesquisa, as gravagdes e/ou registros em caderno, e 0s
observados que atingiram a saturacdo para o fechamento amostral foram guardados em
seguranga e encontram-se a disposicdo em qualquer momento, dentro de certo prazo, pelos
sujeitos envolvidos. Estabelecemos que os sujeitos somente podem acessar 0S materiais que
lhes dizem respeito, ficando assim respeitado o direito ao sigilo dos outros participantes e ap0s
5 anos esses dados serdo descartados de forma ecologicamente correta.

No roteiro de entrevista buscamos analisar a percep¢do das/os pacientes e usuarias
acerca do atendimento em uma instituicdo publica, sobre como eles se sentem sendo

atendidos naqguele local, sobre imagem que eles tém dos dentistas e como eles os avaliam,
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sobre suas experiéncias na instituicdo, sobre a relagdo paciente-profissional, sobre a
biosseguranga, sobre a autonomia e sobre como a assisténcia odontolégica contribui para
amenizar os efeitos da anemia falciforme.

Os entrevistados receberam todos os esclarecimentos da pesquisa e todas as
entrevistas foram conduzidas nas instalagfes da instituicdo de saude em lugar conveniente ao
entrevistado, procurando sempre escolher um local que oferecia conforto e privacidade.

O registro das entrevistas foi realizado por meio de gravacdo autorizada pela/o
entrevistada/o, para tanto utilizamos um aparelho tablet Ipad 4 da marca Apple na funcéo de
gravador de modo que as entrevistas passaram por um processo de transferéncia de audio,
deste para o computador, e, posteriormente, foram transcritas para analise.

Quando a/o entrevistada/o ndo aceitou gravar a entrevista, o registro foi feito por meio
de anotacao no caderno. As vantagens de uso do Ipad além dessa possibilidade de transportar
as entrevistas para o computador é a boa qualidade da gravacdo, ndo cansa, e, por ter boa
aparéncia inibe menos as/os entrevistadas/os, favorecendo a espontaneidade do didlogo.

Aos entrevistados avisamos que mesmo tendo sido coletados subsidios para pesquisa,
através de questionario ou entrevista, caso fosse de sua vontade interromper sua participacao,
esses dados ndo seriam compilados, entretanto sua desisténcia seria mencionada respeitando
o0 sigilo de sua identificagdo, desse modo seus registros seriam imediatamente deletados e/ou
descartados de forma ecologicamente correta sem qualquer prejuizo ao sujeito.

Num esfor¢co de buscar uma melhor interpretacdo das significacbes das informacdes
contidas nas mensagens das entrevistas, foi escolhida como técnica a andlise de conteudo.
Durante todo o processo de andlise, foram estabelecidas as articulagbes entre os dados
coletados e o referencial teérico buscando proceder a uma analise dos dados, no sentido de
compreender mais amplamente o perfil da/o paciente, usuaria e das/os profissionais, a partir
das percepcgdes e praticas dos diferentes sujeitos envolvidos no processo.

Assim, para compreender tanto a dimensao metodolégica como a conceitual tomamos
como referéncia a obra "Andlise de Conteddo" de LAURENCE BARDIN (1970), segundo a
qual:

“A analise de conteudo é um conjunto de técnicas de analise das
comunicacdes visando obter, por procedimentos sistematicos e objetivos
de descricdo do contelido das mensagens, indicadores (quantitativos ou
ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢des
de produgéo/recepgao (variaveis inferidas) destas mensagens” (BARDIN,
1970:42).

A analise de conteaddo € um método que pode ser aplicado tanto na pesquisa
guantitativa como na investigacao qualitativa, mas com aplicacdes diferentes. Na quantitativa, o
que serve de informacgéo é a frequéncia com que surgem certas caracteristicas do conteudo e

na qualitativa é a presenca ou a auséncia de uma dada caracteristica de contetudo.



16

Assim, o analista tira proveito do tratamento das mensagens que manipula para inferir
conhecimentos sobre o emissor e/ou 0 seu meio-ambiente, “procurando estabelecer uma
correspondéncia entre as estruturas semanticas® e as estruturas psicolégicas ou socioldgicas
(condutas, ideologias, atitudes) dos enunciados” (BARDIN, 1970:39- 41).

BARDIN (1970) apresenta varias técnicas de andlise de conteddo, e dentre essas
elegemos para esse trabalho a analise temética por compreendé-la como a mais coerente com
as mensagens obtidas nas entrevistas, uma vez que o tema'® é geralmente utilizado como
unidade de registro para estudar motivacdes de atitudes de valores, de crencas, de opinides,
ou de tendéncias. A autora considera que esta é uma das técnicas de andlise de conteudo,
mais conhecida, mais facil e mais util numa primeira fase de abordagem.

Trata-se da contagem de itens de significacdo ou de um ou varios temas numa unidade
de codificag@o previamente determinada, cuja regra de recorte ndo corresponde a forma e sim
ao sentido. Essa analise facilita a escolha da frase como unidade de codificagdo ou registro
porque o tema se liberta facilmente de um texto analisado. Desse modo, fazer uma andlise
tematica é descobrir os “nucleos de sentido” que aparecem na comunicagcido e cuja presenca
ou frequéncia de apari¢cdo, pode ter significado para o objeto avaliativo escolhido. Com esses

referenciais, a analise foi desenvolvida de acordo a seguinte sequéncia:

A) Pré — analise e preparagdo do material: nessa fase foi feita a transcricdo integral das
entrevistas a priori produzindo um texto digitado. Logo depois, os dados brutos do texto
passaram por um processo de recortes das unidades de contexto™ para distribuicdo dos
elementos de registros*? (temas) organizados mediante um processo de categorizacdo®®. As
dimensbes que organizaram o sistema categorial emergiram do quadro tedrico referenciado no
estudo. Os recortes foram transcritos para um novo documento e classificados dentro de cada
categoria, de modo que cada tema registrado foi identificado de acordo com o curso de origem

do entrevistado, a idade e a profissdo ou ocupagédo exercida no mercado de trabalho.

B) Exploragdo do material e tratamento dos resultados: nessa fase, foram enumerados o0s
temas tendo em vista a andlise descritiva do conteddo (porcentagem e frequéncia). Essa é uma

forma de andlise que objetiva facilitar uma apresentagdo condensada dos dados, assim como

®4[... & o estudo do sentido das unidades linguisticas, sendo portanto o material principal da analise de conteudo”. Ao identificar os
sentidos das unidades seméanticas pode-se trabalhar com aproximacgdes semanticas. (BARDIN, 1970:44)].

1% [Bardin (1970:105), ao referir-se a ideia de tema em andlise do contelido, toma emprestado o conceito apresentado por Berelson
segundo o qual “tema é uma afirmagéo acerca de um assunto. Quer dizer, uma frase, ou uma frase composta, habitualmente um
resumo ou na frase condensada, por influéncia da qual pode ser afetado um vasto conjunto de formulag¢des singulares”].

™ IA unidade de contexto serve de unidade de compreensdo para codificar a unidade de registro e corresponde ao segmento da
mensagem superior as unidades de registros (a frase para a palavra e o paragrafo para o tema). Permite compreender a
significagé@o das unidades de registro dentro de um contexto maior, de modo a favorecer a interpretacdo. (BARDIN, 1970:107).

2'A unidade de registro ou de codificacdo se refere ao segmento do contetido considerado como unidade de base, visando a
categorizacao e a contagem frequencial. (BARDIN, 1970:104)].

13 [As categorias sdo espécies de gavetas ou rubricas significativas que permitem a classificagédo dos elementos de significacdo
(unidades de registro) constitutivas da mensagem que devem aparecer sob um titulo genérico (BARDIN, 1970:36-117)].
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possibilita uma leitura da fala do grupo. Entretanto, focamos também a andlise na singularidade
da elaboracdo individual, na andlise qualitativa dos discursos, explorando, de forma nao

exaustiva, as falas significativas dos entrevistados.

C) Interpretacdo e tratamento dos resultados: nessa fase, houve um esforco de interpretar os
significados das mensagens com base no referencial teérico escolhido. Ainda que ndo tenha
sido objetivo fazer uma andlise linguistica das mensagens, foi feita uma nova escuta das
entrevistas coletadas no intuito de captar alguns sentidos, além das palavras verbalizadas.
Nesse sentido, algumas observacdes como emocgdes humanas externadas (choro, risos,
pausas, tosse, movimentos de maos), siléncio mediante determinadas perguntas, tom de voz
ou sinais que sugerissem davida nas respostas, ndo compreensao das perguntas, cuidado com
a fala ou inibicdo, contribuiram para uma melhor compreensédo dos sujeitos e do objeto da
pesquisa.

Tendo em vista todos os aspectos observados, na apresentacdo dos resultados o0s
discursos estdo identificados pelas palavras usuéria, paciente e profissional de salde com
nomes ficticios (letra do alfabeto em caixa alta) com objetivo de garantir, entre outros aspectos,
a preservacéo da identidade das pessoas entrevistadas.
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Capitulo Il - Anemia Falciforme e Saude Bucal: Percursos Conceituais e
Sécio-histéricos

Apresentacgao:

Este capitulo encontra-se dividido em duas partes principais. A primeira, intitulada
“Fisiopatologia e epidemiologia da anemia falciforme” tem como objetivo conceituar e
caracterizar a anemia falciforme no ambito da ciéncia da salde e seus aspectos
epidemioldgicos. Apresentamos algumas consideracdes sobre a Biogénese da Hemoglobina S
em estudos que permitiram compreender seu mecanismo de mutacdo e uma descricao
histérica sobre a descoberta da falciforme. Completa este capitulo os aspectos de prevaléncia
e 0s termos que indicam uma pior qualidade de vida para os principais grupos acometidos pela
doenca falciforme.

A segunda intitulada “Politica de Saude Bucal: falciforme, territério e abrangéncia” traz
uma discussao sobre exclusao social em saude bucal e define o papel da Politica Nacional de
Saude Bucal como uma ferramenta de mudancas. Completa este capitulo o desenvolvimento
de protocolos clinicos nas alteragdes orais associadas a doenca falciforme entendendo o

individuo com falciforme como um paciente com necessidades especiais em saude bucal.
II.1 Fisiopatologia e Epidemiologia da Anemia Falciforme

Inicia-se esse percurso a partir da biomedicina que define a anemia falciforme (AF)
como uma hemoglobinopatia*® de natureza genética™ hereditaria monogénica que acomete
uma consideravel parcela da populacao brasileira, particularmente os afrodescendentes. Assim
descreve-se a AF (HbSS), patologia também chamada de anemia drepanocitica, como sendo a
doenca genética mais frequente no Brasil.

Tendo em vista os fundamentos propostos pela genética, no que se refere a sua
complexidade, buscamos delinear um esclarecimento no intuito de possibilitar uma melhor
compreensdo sobre esta enfermidade. De acordo com a bibliografia existente é possivel
afirmar que AF é um tipo de doenca falciforme’® e somente ocorre quando o individuo recebe
de ambos os pais um gene da hemoglobina S, tornando-se SS (homozigose). Quando recebe
um gene A e outro S passa a ser portador do traco falciforme tornando-se AS (heterozigose).
J& o individuo sem a doenca e sem o traco recebe dos pais um par de genes globina beta

responsavel pela sintese da hemoglobina A, tornando-se AA (MOREIRA, 2000).

! [Hemoglobinopatias sdo causadas por uma modificacdo no gene (DNA) que, em vez de produzir a hemoglobina A, produz em
seu lugar outra hemoglobina diferente chamada S. sdo as doencas genéticas mais comuns em todo o mundo. STEDMAN
Dicionario médico, 1996].

!® [Doencas genéticas sdo causadas por variantes de genes ou de cromossomos, embora a expressdo de tais condicdes muitas
vezes seja influenciada por fatores ambientais (inclusive sociais e culturais) e pela constituicdo genética de outros locos do
individuo. STEDMAN Dicionario médico, 1996].

'8 [As doencas falciformes mais frequentes s&o a anemia falciforme (ou Hb SS), a S talassemia ou microdrepanocitose e as duplas

heterozigoses Hb SC e Hb SD. Manual de Condutas Basicas Na Doenca Falciforme, MS, 2006].
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A AF é caracterizada por hemacias'’ anormais e sua etiologia'® se da pela mutag&o no
gene da globina beta da hemoglobina®™ resultando na substituicdo de um éacido glutdmico por
uma valina na posicdo 6 da cadeia beta da hemoglobina. Esse evento origina uma
hemoglobina S alterada denominada HbS, que substitui a hemoglobina A ndo alterada,
denominada HbA, nos individuos afetados e pode se polimerizar e promover a falcizacdo das
hemécias quando em homozigose® dificultando sua passagem pelos vasos sanguineos. A
genética explica que o alelo responsavel para a AF é autossdbmico dominante incompleto e
pode ser encontrado no brago curto do cromossomo 11.

A biologia molecular explica a falciforme como uma mutacdo da hemoglobina que leva
as células, de formato redondo a se parecerem com foices. A hemacia néo alterada possui um
formato bicbncavo, com depressdo de ambos os lados e uma plasticidade capaz de permitir
sua passagem pelos vasos sanguineos de até duas micras®’. Ao sofrer a mutacéo, esta
hemacia, quando chega aos tecidos, libera oxigénio e a hemoglobina S fica desoxigenada,
torna-se rigida distorcida em formato de foice e assim, perde sua capacidade de passar pelos
capilares menores ficando obliteradas e acumuladas, um fendmeno biolégico denominado
vasocluséo.

Inicialmente, quando o nivel de oxigénio aumenta, esse afoicamento é reversivel, porém
as constantes mudancas no formato das hemacias lesionam suas membranas celulares,
tornando-as rigidas e ndo mais retornando ao seu estado normal. Esses fenbmenos trazem
variadas consequéncias, tais como: a menor capacidade de transporte de oxigénio para 0s
tecidos, os quadros de vasoclusdes e a diminuicao da vida Gtil das heméacias. De acordo com
WONG (1999) essa mutacdo no formato das hemacias obstrui sua passagem alterando a
eficacia no transporte de oxigénio através da circulacdo sanguinea lesionando os tecidos
corporais.

Por fim, ainda no campo da Ciéncia da Saude, a fisiopatologia explica que esses
eventos determinam a origem da maioria dos agravos, sinais e sintomas presentes no quadro
clinico dos pacientes com anemia falciforme, tais como: crises algicas; alta susceptibilidade a
infecgBes; crises hemoliticas; Ulceras de membros inferiores; sequestro esplénico; priapismo;
acidente vascular cerebral e comprometimento crénico de multiplos 6rgdos, sistemas ou

aparelhos, o que vem corroborar com a gravidade dessa doenca.

7 [Hemacia, Eritrécito ou glébulo vermelho é o elemento presente em maior quantidade no sangue responsavel pelo transporte do
oxigénio. Nota da autora].

'8 [Etiologia Estudo sobre as origens das coisas. Parte da Medicina que trata das causas das doencas. Nota da autora].

IA hemoglobina é uma proteina presente nos eritrocitos (hemacias), constituindo aproximadamente 35% de seu peso. E um
pigmento presente no sangue responsavel por transportar o oxigénio, levando-o dos pulmdes aos tecidos de todo o corpo.
Domingues, B C. Ondei, L. Zamaro, P Hemoglobinas similares a S no Brasil. Um guia pratico de identifica¢&o, 2006.].

20 [Aqui seré tratado como paciente que apresenta sintomas da doenca. Nota da autoral].

21 [Uma micra equivale & milésima parte do milimetro. Nota da autora].
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Para facilitar a compilagdo dos dados estatisticos e promover atribuicées de valores, a
OMS classifica na CID** 10 — D 57.0 a anemia falciforme com crise e na D 57.1 a anemia
falciforme sem crise.

Em termos de mortalidade, em 1994, o National Institute of Health (NIH) estimou que a
sobrevida média para pessoas com falciforme foi de 42 anos para os homens e 48 anos para
as mulheres. De acordo com esses mesmos dados, a probabilidade de sobrevida desses
pacientes até os 40 anos gira em torno de 89% para homens e de 95% para mulheres. S&o
dados que contrastam com os compilados pelo IBGE em 2012 (Instituto Brasileiro de Geografia
e Estatistica) ao apontar a expectativa de vida do brasileiro em torno de 74,08 anos.

ALVES (1996), em seu Estudo da Mortalidade por Anemia Falciforme. Informe
epidemiolégico do SUS, afirma que quase 80% das pessoas acometidas pela anemia
falciforme no Brasil ndo completam 30 anos de idade, enquanto que 88% das pessoas que
morreram em decorréncia da doenga ndo tiveram o registro de 6bito redigido corretamente
acerca de sua causa de morte.

Segundo DI NUZZO (2004) as maiores taxas de mortalidade na falciforme ocorrem nos
dois primeiros anos de vida principalmente decorrentes de complicacbes infecciosas
bacterianas nos pulmdes, embora essas complicagbes pulmonares sejam também
responséaveis por 20-30% das mortes em adultos com anemia falciforme (MOREIRA, 2006).

As infeccbes bacterianas severas provocadas por Streptococos pneumoniae,
Salmonella spp, Hib, Escherichia coli e Klebsiella spp s&o as maiores causas de mortalidade e
morbidade nos pacientes com hemoglobinopatias (DI NUZZO, 2004). Qualquer infec¢éo
bacteriana no paciente com anemia falciforme tem grande potencial de evoluir para sepse?,
muitas vezes levando a letalidade, caso ndo seja identificada e tratada precocemente (DI
NUZZO, 2004).

Por outro lado, alguns estudos recentes apontam para algumas mudangas nesses
quadros. As taxas de mortalidade na falciforme vém decrescendo significativamente ao longo
da dltima década. De acordo com PADUA e MARTINEZ (2012) esse fato deve-se a
implantacdo do Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), conhecido popularmente
como "Teste do Pezinho", que diagnostica precocemente a falciforme e o traco, além da

instituicdo de medidas profilaticas, ja a partir do periodo neonatal reduzindo significativamente

22 [LISTA CID-10 - A Classificacdo Internacional de Doencas e Problemas Relacionados & Salide (também conhecida como
Classificagdo Internacional de Doencas — CID 10) é publicada pela Organizagdo Mundial de Saide (OMS) e visa padronizar a
codificagdo de doencas e outros problemas relacionados a saude. A CID 10 fornece cédigos relativos a classificagdo de doengas e
de uma grande variedade de sinais, sintomas, aspectos anormais, queixas, circunstancias sociais e causas externas para
ferimentos ou doengas. A cada estado de saude é atribuida uma categoria Unica a qual corresponde um cdédigo CID 10. Nota da
autora).

%8 [Sepse: resposta inflamatéria & infecgdo, manifestada por duas ou mais das seguintes condicdes: 1) temperatura > 38°C ou <
36°C; 2) frequéncia cardiaca > 90 bpm; 3) frequéncia respiratéria > 20 ipm ou pCO2 < 32 mmHg; 4) contagem de glébulos brancos
> 12.000/ mm3 ou < 4.000/mm3 ou bastonetes > 10%; a mortalidade da sepse ultrapassa 40% e estima-se que 35 a 40% dos
pacientes sépticos evoluem para o estado de choque. American College of Chest Physicians e a Society of Critical Care Medicine,
1991. Traducao da autora].
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a incidéncia de bacteremia nesses individuos. A introducdo de tratamento medicamentoso com
a hidroxiureia®* também vem contribuindo para a reducéo do quadro de mortalidade.

Em termos de natalidade e populacdo, segundo o MS, a cada ano cerca de 3.500
criancas brasileiras em quase sua totalidade de origem afrodescendentes, nascem com a AF e
200 mil criangas brasileiras nascem com o trago falciforme. De acordo com os dados do
Instituto Estadual de Hematologia Arthur de Siqueira Cavalcanti (HEMORIO), 4,5% da
populacdo do Rio de Janeiro tem na sua estrutura genética o traco falciforme. Desde o ano
2000, o HEMORIO fez cerca de mais de 600 mil testes, que levaram aos calculos sobre a
incidéncia da doenca no estado. Uma acéo que faz parte do PNTN, e possui por logica, para
além do diagnéstico da doenca e traco, controlar, qualificar e quantificar o tipo de doenca
falciforme no estado, bem como outras enfermidades de menor incidéncia.

O Rio de Janeiro é considerado o estado que possui a melhor coordenacdo de
programa direcionado a doenca falciforme por apresentar uma politica coordenada pelo
hemocentro local e por possuir uma insercado na Secretaria Estadual de Saude que em termos
de modelo € o que estd mais aperfeicoado no pais, tanto que o HEMORIO apresentou um
gquantitativo crescente de mais de 300% de pessoas adultas acima de 40 anos diagnosticadas
com o trago e com a doenca.

Embora sejam diagnosticos tardios, pois a identificacdo e o tratamento precoce sao
requisitos indispensaveis para 0 aumento da expectativa de vida das pessoas com AF (DINIZ,
2006), sdo acbes de grande relevancia em termos de salde publica no sentido de
compreender melhor os aspectos clinicos da doenca e do traco falciforme.

Alguns autores acreditam que os individuos com traco falciforme sdo geralmente
assintomaticos e que somente a AF traz transtornos e agravos a saude das pessoas. Porém,
na literatura, ha alguns relatos de condicdes andmalas ou situacBes de risco associadas ao
traco falciforme, apesar de nem sempre ser evidente uma relagdo de causa e efeito (MURAO e
FERRAZ, 2007). Acredita-se que a hipoxia, a acidose e a desidratagcdo em heterozigotos séo
condigbes que propiciam o processo de falcizagdo, comprovando a existéncia de sinais e
sintomas clinicos da doenca associados também ao trago falciforme (NASCIMENTO, 2000).

N&o sabemos ao certo quantos pacientes com traco falciforme realmente podem
desenvolver sinais e sintomas clinicos da doenca e nem de que forma esses sinais e sintomas
podem afetar a saude bucal. Contudo, esse tipo de exercicio mental serve para nos alertar
para um grave problema de saude publica em potencial. Soma-se a isso, ainda, a auséncia de
evidéncias conclusivas acerca das melhores condutas terapéuticas ou preventivas a serem

adotadas nessas condicdes.

2 [Hidroxiureia € um quimioterapico que induz acentuadamente a sintese da Hb F (hemoglobina fetal), que é a responsavel pela
alteracdo nos sitios de contatos entre as moléculas de Hb S, de tal maneira que prejudica a formag&o do polimero e ocasiona a
reducdo do processo de falcizago, as crises dolorosas vaso-oclusivas, o infarto e a necrose de varios 6rgéos. Nota da autora].
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Por tudo isso, acreditamos que o Brasil deve desenvolver, o quanto antes, um numero
maior de estudos originais relacionados com a incidéncia do traco, a prevaléncia da doenca e
as respostas a eventuais tratamentos em ambos 0s casos, particularmente nas regiées que
geograficamente se encontram distantes dos grandes centros de referéncia, bem como €
interessante implementar o PNTN em todos os estados do Brasil.

Por fim, 0 acesso aos mais recentes avancos mundiais nos estudos da doenca, “pode
ampliar, com qualidade, a vida média dessas pessoas” (BRASIL, MS 2012) e o diagndstico
precoce da doenca aumenta a possibilidade da prevencdo dos agravos e do tratamento

precoce das complicacfes, além de trazer dados mais precisos sobre a falciforme no pais.
II.1.1 Biogénese da Hemoglobina S

Alguns estudos apontam que a mutacdo do gene da hemoglobina ocorreu
espontaneamente em diferentes areas geograficas como forma de protecdo em individuos
africanos que habitavam regides afetadas pela malaria. Os genes da hemoglobina sofriam
alteracdes e transformavam as hemacias em formato de foice impedindo a reproducdo do
Plasmodium Falciparum?.

Segundo NAOUM E NAOUM (2004), a génese da hemoglobina S (HbS) pode ser
verificada em quatro regides da Africa: Senegal, Benin, Bantu e Camardes. Além dessas quatro
regides, existe ainda outra regido denominada de Arébia - india, na Asia. Surge, a partir dai, os
haplétipos®® da doenca nomeados de Benin, Bantu, Senegal, Camardes e Arabe-Indiano.

NAOUM (2000a) nos mostra que o gene modificado para a sintese da HbS pode ter
aparecido entre os periodos Paleolitico e Mesolitico nas regiées Centro-Oeste da Africa, india e
Leste da Asia. A partir de alguns aspectos o autor descreve o processo evolutivo da AF:

“A causa que motivou a mutacéo do gene da hemoglobina normal (Hb A)
para o gene da Hb S ainda permanece desconhecida [...]. No periodo
Neolitico (3.000 - 500 anos a.C.) ocorreu a transmissdo da malaria
causada pelo Plasmodium falciparum [..] na regido que hoje
corresponde a Etiopia. No Continente Africano, a malaria se propagou da
costa oriental para a costa ocidental [...].A introdu¢@o da Hb S [...] nas

Ameéricas e no Brasil se deu com maior intensidade entre os séculos 16 e
19, motivado pelo trafico de africanos” (NAOUM, 2000a: 7-9).

No Brasil, a distribuicdo do gene S é bastante heterogénea e interdependente da
composicao negroide ou caucasoide da populacdo. Assim, a prevaléncia de heterozigotos para
a HbS é maior nas regifes norte e nordeste (6% a 10%), enquanto nas regides sul e sudeste a

s

prevaléncia € menor (2% a 3%). Como visto anteriormente, essa heterogeneidade na

% [Parasita da malaria. Nota da autoral].

%8 [Os haplétipos s&o polimorfismos e representam as variacdes silenciosas no DNA responsaveis por discriminar evento epistatico,
um fendmeno que ocorre quando outros genes interferem na expresséo fenotipica do gene mutante. Polimorfismo sdo variagdes
comuns ou neutras do DNA e podem influenciar na gravidade da patologia. Nota da autora].
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composi¢cdo negroide, esta associada ao gene HbS que recebe o nome de acordo com a
regido ou grupo étnico em que é mais prevalente: Senegal, Benin, Bantu, Camardes e Arabe-
Indiano.

Existem trés caracteristicas geneticamente importantes que influenciam na gravidade da
evolucdo clinica da AF: os niveis de hemoglobina fetal (HbF), a concomitancia de alfa-
talassemia e os hapl6tipos associados ao gene da HbS. Estudos hematoldgicos afirmam que a
AF associada aos genes Senegal e Arabe-Indiano é muito mais benigna do que aquela
associada aos demais, enquanto ha indicios de que a doenca associada ao Bantu pode ser
bem mais grave do que a forma associada ao Benin.

Como cada haplétipo é predominante em uma regido da Africa ou da Asia, a propor¢ao
de pacientes com os diversos haploétipos diverge em diferentes regides da América segundo a
origem étnica das populagdes negras. Para OLIVEIRA (2003), o tipo predominante no Brasil é
0 Bantu, o mais grave, e corresponde em média a 70% dos casos de AF. Acredita-se que esse
predominio do haplo6tipo tipo Bantu na populagéo brasileira, se dé pelo fato da maioria dos
africanos trazidos para ca serem oriundos do grupo étnico-racial Bantu.

De acordo com NAOUM e NAOUM (2004), a doenca foi observada cientificamente em
meados do século XIX sendo exposta e publicada em jornais locais, revistas e boletins médicos
de circulacdo limitada, razédo pela qual esse fato quase nado € citado em estudos sobre a AF.
Segundo esses autores, o Southern Medical Journal of Pharmacology, em 1846, descreveu a
auséncia do baco na autopsia de um escravo fugitivo, ja a literatura médica africana descreve
"as criancas que vém e vao" (ogbanjes) por volta de 1870, provavelmente tendo como causa a
alta taxa de mortalidade infantil afetada pela condi¢do falcémica.

Segundo OLIVEIRA (2003), no ambito da histéria da ciéncia da salde, a AF se
caracteriza por ser a primeira doenca molecular humana diagnosticada em laboratério. Foi
encontrada por James B. Herrick ao examinar o sangue de Walter Clement Noel em 1904, um
estudante negro de odontologia que apresentava 0s seguintes sinais e sintomas: anemia
grave, ictericia, fortes dores nas articulacdes, febre, tosse, cansaco, tontura, falta de ar, dor de
cabeca e mucosas visivelmente palidas.

Herrick realizou um exame sanguineo mais detalhado de Walter Clement Noel e obteve
resultados que revelaram os seguintes eventos: uma anemia acentuada e hemacias irregulares
pouco usuais em forma de foice. Segundo PERIN et al., (2000) esse episddio permitiu o
anuncio da descoberta da AF por James B. Herrick. Noel morreu de pneumonia em 1916 e
esta enterrado no cemitério catélico Sauteurs, no norte de Granada.

Assim, a primeira descricdo cientifica da doenca coube de fato a James B. Herrick que
em 1910, publicou em uma revista de grande circulacdo internacional seu achado clinico

patolégico. No entanto, existe a controvérsia de que a patologia ocasionada pela presenca de
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HbS muito provavelmente tenha sido descrita pela primeira vez por Cruz Jobim no Rio de
Janeiro em 1835 (RAMALHO, 1986).

Tendo em vista compreender o mecanismo de mutacdo da hemoglobina, em 1917
Emmel observou in vitro a mutagdo da hemacia na sua forma original, bicbncava, para a forma
de foice. No ano de 1922, o nome “Anemia Falciforme” foi utilizado por Manson e em 1932,
Hanh e Gillepsie descobriram que a falcizacdo dos eritrocitos ocorria como consequéncia da
exposicao das células a uma baixa tensao de oxigénio.

O cientista brasileiro Accioly sugeriu em 1947 que a falcizacdo, em termos genéticos,
ocorria como consequéncia de uma heranca autossémica dominante, mas apenas em 1949,
através de Neel Beet, é que se definiu a doenca somente em estado de homozigose, sendo o
heterozigoto, a pessoa que apresenta o traco falciforme, denominado de portador
assintomatico (FIGUEIREDO, 1993).

Ainda em 1949, Linus Pauling e colaboradores, demonstraram que havia uma diferente
migragao eletroforética da Hemoglobina em individuos com AF quando em comparagdo com a
Hemoglobina de individuos sem falciforme. Em 1956, Ingram explicou a esséncia bioquimica
da falciforme, quando, através de um processo de eletroforese bidimensional associada com
cromatografia fracionou a Hemoglobina investigando profundamente seus peptideos.

Em 1978, os estudos de Kan e Dozy, sobre a HbS, ganharam forca a partir do
desenvolvimento e introducdo das técnicas da biologia molecular (NAOUM, 1997), sendo o
gene B da globina humana na posicao 6 responsavel pela AF, o primeiro a ser amplificado pela
reacdo em cadeia de polimerase em 1985 (SAIKI, 1985). Cabe destacar que em todos os
casos de anemia falciforme o gene alterado € sempre 0 mesmo gene e a alteracdo € sempre a
mesma e, como Visto, 0 que vai determinar uma maior ou menor gravidade clinica é o tipo de

haplétipo.
[1.1.2 Prevaléncia da Falciforme: Teorizagcdes no Campo da Saude

A anemia falciforme foi diagnosticada oficialmente no homem negro, numa época em
que a concepgdo sobre a raca humana era biologizada, enquanto o panorama epistemolégico
social relacionava os aspectos fenotipicos a moral. Em virtude desse diagnostico, a teorizacdo
no campo da saude explicava a etiologia da AF sob um contorno racial, sendo identificada pela
biomedicina hegemoénica como uma “doenca do corpo negro” (TAPPER, 1999:13).

Cabe destacar que ao longo da histéria, a conveniéncia nas teorias raciais por muito
tempo procurou justificar as diferencas sociais através da biologia por se apresentarem
dotadas de grande preponderancia na elaboracdo de conceitos desqualificadores, excludentes
e racistas desfavorecendo significativamente a atencédo, promocao e a educacao em saude da

populagcdo negra durante muito tempo no Brasil.
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SOARES et al. (2009) afirmam que €& a partir da miscigenacdo que esse conceito
tedrico, que identificava a doenga falciforme como uma “doenga do corpo negro” (TAPPER,
1999:13), foi modificado ndo correlacionando mais a influéncia da cor da pele a doenca. Na
atualidade comprova-se que a heranca falciforme ndo tem relacdo direta com o fendtipo, e
devemos destacar apenas a importancia historica sobre a origem da doenga, o principal fato
que explica sua incidéncia e prevaléncia na populagdo negra.

Os estudos sobre a incidéncia e prevaléncia e sobre a expectativa de vida também
trazem dados que levaram o governo brasileiro a reconhecer a doenca falciforme como uma
importante questdo social e de salde publica no pais (CORDEIRO, 2013) que requer uma
atencdo especial dotada de ac8es estratégicas especificas.

Na organizagdo das estratégias de enfrentamento algumas medidas estatais subsidiam
a construcdo e execucdo de praticas que visam: reduzir as desigualdades raciais em saude,
fortalecer a atencdo a saude integral da populagdo com a doencga, estender programas de
aconselhamento genético de forma a orientar futuras gestagfes, garantir direitos mediante a
interagdo da Politica Nacional de Saude Integral da Populagcdo Negra com as demais politicas
do Ministério da Saude (BRASIL, 2009), bem como incluir o quesito cor em todos os
instrumentos de coleta de dados nos sistemas de informagéo do Sistema Unico de Saude com
o intuito de conhecer melhor o perfil epidemioldgico.

No Brasil, a cor € uma construgdo social, usada para classificar pessoas na sociedade.
Cor é uma categoria racial, pois quando classificamos as pessoas segundo a sua cor € a ideia
de raca que orienta essa forma de classificacdo (GUIMARAES, 2003). Como exemplo da
importancia da inclusdo do quesito cor com o objetivo de conhecer o perfil epidemioldgico,
SOARES et al. (2010) realizaram um estudo sobre as condi¢cdes de saude bucal e fatores
sociodemograéficos de criancas de 6 a 96 meses com doenca falciforme no Estado da Bahia.

Esses autores apresentaram resultados nos quais 51,70% dos cuidadores consideraram
a crianca da cor parda, 27,41% da cor negra e o restante da cor branca, o que corrobora com o
estudo realizado por FERREIRA (2012) no Estado de Minas Gerais, em que 0 registro do
quesito cor apresentou 0s seguintes resultados: 62,3% dos filhos foram identificados pelos
responsaveis como pardos; 28,4% dos entrevistados atribuiram aos filhos cor negra e 7,3%
foram considerados brancos.

Em termos sociais, as pessoas que vivem com falciforme estdo na base da piramide e
apresentam os piores indicadores epidemioldgicos, sociais e econémicos (CORDEIRO, 2013).
Nesse contexto, algumas referéncias bibliograficas demonstram uma interface entre a taxa de
mortalidade em anemia falciforme e as desigualdades em salde, confirmando a existéncia de
conexdes entre os fatores socioecondmicos, cor da pele e a doencga falciforme. Por conta

disso, “é de extrema relevancia a incorporacdo destas categorias como dimensdes de analise
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nos estudos dos processos de morbidade e mortalidade e das desigualdades sociais”
(SACRAMENTO; NASCIMENTO, 2011:1148).

Segundo essas autoras, a saude da populagdo negra € determinada pelas
desigualdades raciais e, portanto, atravessa uma intensa associacdo de fatores econémicos,
sociais, culturais e genéticos. Ao teorizarmos no campo da saude da populacdo negra,
podemos observar que a estruturacdo desses fatores ndo é um simples resultado da
justaposicdo. A associacdo dos fatores € simultdnea, isto é, esses fatores estruturados
aumentam o risco dos agravos em falciforme mais do que faria a sua simples soma.

Para CORDEIRO (2007:77), pesquisadores de diversas areas do conhecimento que
pretendem “estudar as teorizacbes do campo da saude da populacdo negra” devem responder
guestionamentos que abordam os seguintes termos: “raga e etnia, ideologia e praticas racistas
e ciéncias biologicas, opressdo racial, direito a diferenca e a igualdade, assimetrias
econbmicas, exclusodes e vulnerabilidades” (CORDEIRO, 2007:77)

A raca, embora ndo seja um conceito biolégico?’, é uma realidade social que define e
permeia as relagdes sociais entre diversificados grupos humanos em diferentes locais, portanto
apresenta dois sentidos analiticos: pela biogenética e pela sociologia (GUIMARAES, 2003). A
raca “é um conceito presente em diferentes esferas, utilizado como categoria de hierarquizagéo
social e politica cuja amplitude tem sido discutida por paises e organismos multilaterais como a
Organizacéo das Nagdes Unidas” (WERNECK 2004:396).

Segundo essa autora, alguns escritores vém optando por utilizar o conceito de
etnicidade deslocando para segundo plano o termo raca. Para WERNECK (2004:396) a opc¢ao
pelo conceito de etnicidade em primeiro plano “afasta a perspectiva histérica, ideologica e
social que impregna o termo raca desde sua criagdo”. Recorrer ao conceito raca para falar de
salude aproxima as andlises de processos que permeiam o desenvolvimento politico e a
partilha dos bens sociais no setor saide (WERNECK 2004).

OLIVEIRA (2004:18) ao abordar as polémicas existentes entre o conceito de raca e de
etnia, afirma que raga ndo se constitui como categoria biolégica e que etnia ndo se revela como
um conceito rigorosamente cultural. A demarcacdo de grupos étnicos é proveniente da
disponibilizacdo deles no conjunto dos grupos populacionais raciais sem omissao do seu local
de origem, desse modo “para delimitar etnia, considera-se a concomitancia de caracteristicas
somaticas, linguisticas e culturais. Portanto, 0 uso dos termos raga ou etnia esta circunscrito a
destinagéo politica que se pretende dar a eles”.

Com relagéo a intensificacdo das praticas racistas, diversos estudos constatam que a
presenca do racismo atravessa 0 sistema de salde determinando a amplitude das

desigualdades raciais. Para MARQUES (1995, 2007) o racismo € produzido por meio de

27 [A existéncia de uma raga biolégica humana trazia a ideia de que entre os seres humanos existe um diferencial moral, psiquico e
intelectual. Nota da autora].
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l6gicas desigualitaria ou da inferiorizagdo e da diferenciacdo. Na légica da inferiorizagéo,
MARQUES (1995) situa os grupos racializados na estrutura das rela¢des sociais e politicas, e 0
local permitido a determinado grupo é o da inferioridade, depreciacéo e desprestigio humano.
Na logica da diferenciacéo o autor afirma que a populagéo racializada é compreendida como a
que ameaca e por isso deve ser afastada, ndo lhes sendo admitido qualquer lugar de maior
prestigio no sistema social.

MACHADO (2000) enfatiza a existéncia de uma estrutura que divide o racismo em trés
dimensdes distintas e articuladas entre si: racismo enquanto ideologia, racismo enquanto
preconceito e racismo enquanto pratica de discriminacdo. Segundo o autor, didaticamente essa
divisdo ocorre do seguinte modo:

A) O racismo enguanto ideologia ou racismo cientifico, na atualidade, segue a tendéncia
intelectual dominante de tomar a raca como fator explicativo da cultura.

B) No racismo enquanto preconceito esse autor afirma que estudos demostram que a
expressao de preconceito se faz hoje mais pela negagdo de tragos positivos do que pela
atribuicdo de tracos negativos de um grupo alvo produzindo estereoétipos.

C) O racismo enquanto pratica de discriminacdo é introduzido pela ideia do racismo
institucional sendo praticado por individuos ou grupos de individuos, em determinadas
circunstancias, contra outros individuos ou grupos de individuos. O conceito de racismo
institucional transfere o centro da definicdo do plano individual ou grupal para o plano do
sistema, das instituicdes publicas ou privadas e da estrutura social como um todo.

Os termos sobre as assimetrias econdmicas, conforme CORDEIRO (2007) propde para
0s que pretendem estudar as teorizagbes do campo da saude, também sdo fatores
condicionantes as desigualdades. Segundo CHOR e LIMA (2005:1593), “entre as possiveis
causas das desigualdades étnico-raciais em saude, destacam-se as diferencas
socioecondmicas que se acumulam ao longo da vida de sucessivas geragdes”. Para esses
autores, as praticas de discriminacao racial, com seus efeitos proprios na saude, encontram-se
na origem de grande parte dessas desigualdades.

Em ralacdo a excluséo, a 3% Conferéncia Nacional de Saude Bucal, em seu relatério
aponta que as condiges da saude bucal e o estado dos dentes sdo um dos mais significativos
sinais de exclusdo social (BRASIL, 2004:07). GUIOTOKU et al. (2012) em sua pesquisa
intitulada Iniquidades raciais em saude bucal no Brasil, evidenciaram nos resultados deste
estudo iniquidades raciais na saude bucal no pais em todos os indicadores analisados (carie,
perda dentéria, dor e necessidade de prétese), com maior vulnerabilidade da populacdo negra
(pretos e pardos) em relagdo aos brancos. Fatores contextuais relacionados ao perfil de
desenvolvimento humano, a distribuicdo de renda e ao acesso a politicas de cuidado em salde
parecem ter papel essencial na caracterizacdo da exclusdo e vulnerabilidade nesse grupo

populacional.
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Quanto ao termo vulnerabilidade, ele € um “achado recente que busca incorporar a
multifatorialidade (ou interseccionalidade) como condi¢cdo intrinseca as possibilidades de
saude, adoecimento e morte de individuos e grupos” (WERNECK 2004:409). “O conceito de
vulnerabilidade beneficia-se da perspectiva dos direitos humanos para promover andlises
acerca do grau de exposi¢ao de individuos e grupos a fatores de risco em saude” WERNECK
(2004:409). Diversas pesquisas demonstram uma maior vulnerabilidade para negros em
relacdo aos nao negros “ainda que outros aspectos da atencdo a salde ainda requisitem
maiores estudos” (WERNECK 2004:393).

Neste sentido, FERNANDA LOPES (2004) afirma que

“As vias pelas quais o social e o econémico, o politico e o cultural influem
sobre as salde de uma populacdo sdo mudltiplas e diferenciadas,
segundo a natureza das condigcbes socioeconOmicas, o tipo de
populagdo e as nocgdes de salde e agravos enfrentados. No caso da
populacdo negra, o meio ambiente que exclui e nega o direito natural de
pertencimento determina condigbes especiais de vulnerabilidade”
(LOPES, 2004:53).

A autora enfatiza ainda que

“Além da insercao social desqualificada, desvalorizada (vulnerabilidade
social) e da invisibilidade de suas necessidades reais nas acdes e
programas de atencdo e prevencdo (vulnerabilidade programética),
mulheres e homens negros vivem em um constante estado defensivo.
Essa necessidade infindavel de integrar-se e, a0 mesmo tempo,
proteger-se dos efeitos adversos da integracdo, pode provocar
comportamentos inadequados, doencas psiquicas, psicossociais e
fisicas (vulnerabilidade individual)” (LOPES, 2004:53).

Podemos, assim, exemplificar a forma como esses termos descritos, em sinergia com a
biologia, em algum momento, podem gerar padrdes patoldgicos particulares com qualidade pior
para grupos inferiorizados “reconhecendo que as condi¢cfes de classe, género e raca também
permeiam as relagdes de cuidado” (CORDEIRO, 2013:53). Assim, temos as mulheres negras
portadoras de diabetes tipo Il, de miomas submucosos e de anemia falciforme apresentando
uma maior incidéncia de abortamento espontaneo e de partos prematuros.

Consideramos que os quadros descritos sobre alguns dos termos propostos por
CORDEIRO (2007) demonstram, de maneira geral, uma pior qualidade de vida para 0s negros
no campo da saude — populacdo mais acometida pela doencga falciforme - fatores que por si sé
ja justificam, numa perspectiva de efetivacdo de melhores e mais eficientes praticas em saude,
a implementacdo de estratégias e politicas que promovam superacdes nesse campo, Nno
ambito do diagnostico, tratamento integral e acolhimento, bem como no estimulo a realizacéo

de pesquisas em diversas areas afins.
[I.2 Politica de Saude Bucal: Falciforme, Territério e Abrangéncia

Na literatura académica encontram-se raros estudos que abordam as alteracdes e os

agravos bucais associados a AF. Sabe-se que a gama de eventos que determinam a origem da
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maioria dos agravos presentes no quadro clinico geral dos pacientes com AF, descritos
anteriormente, também ocorrem em tecidos bucais. Contudo, essas poucas pesquisas
epidemioldgicas quantificaram a prevaléncia severa de carie®®, necrose pulpar®, periodontite®,
entre muitas outras patologias bucais evitaveis e ndo evitaveis na cavidade oral do paciente
com AF.

ConvicgBes biomédicas demonstram que a assisténcia Odontoloégica € uma parte
importante na manutencdo da saude geral de pacientes, principalmente nos que apresentam
condigbes crbnicas de saude. Segundo NARVAI (2011:21) para a OMS “a saude bucal é parte
da saude geral, essencial para o bem-estar das pessoas (...), possibilita falar, sorrir, beijar,
tocar, cheirar, saborear, mastigar, deglutir e gritar” (...), viver [Grifo nosso] e se enquadra
perfeitamente nas atuais definicdes mais ampliadas sobre saude.

Para NARVAI, a saude bucal protege contra infeccbes e é parte integrante e
inseparavel da saude geral do individuo. E preciso compreender que ter satde bucal significa
nao apenas ter dentes e gengivas sadias. Significa estar livre de dores cronicas e de todos os
agravos que acometem a cavidade oral. Implica na possibilidade de uma pessoa exercer plena
e satisfatoriamente funcdes basicas humanas como mastigacdo, degluticdo, respiracdo e
fonacdo. Significa também exercitar a autoestima e relacionar-se socialmente sem inibigéo,
constrangimento ou impactos psicolégicos negativos.

Conforme apontado na 32 Conferéncia Nacional de Saude Bucal, “as condi¢fes da
saude bucal e o estado dos dentes sdo, sem duvida, um dos mais significativos sinais de
excluséo social” (BRASIL, 2004:07) exigindo para o enfrentamento desses problemas mais do
gue acdes e praticas assistenciais. Requer, também, a implementacéo de politicas publicas
direcionadas aos direitos em saulde bucal no intuito de assegurar a promoc¢ao, protecao e
recuperacao sob a légica do acesso universal, integral e igualitario.

Cabe ressaltar que a 32 Conferéncia Nacional de Salde Bucal aconteceu num momento
decisivo para os rumos das politicas publicas sociais no pais, especialmente para as politicas
de saude e a construcdo do SUS. Nesse sentido, tendo em vista as manifestacdes orais para a
integridade da salde geral das pessoas, ao analisar politica para saude bucal, enquanto
essencial a promocdo de saude, o estudo ndo deve se restringir apenas ao efeito clinico

fisiopatol6gico generalista que exerce sobre a saude individual e coletiva. Essa andlise pode

[Cérie dentaria é uma doenca multifatorial, infecciosa, transmissivel e dieta dependente, que produz uma desmineralizagdo das
estruturas dentérias. KEYES, P. H. The infectious and transmissible nature of experimental dental caries. Arch. Oral Biol., Oxford, v.
1, p. 304-320, 1960].

#IA polpa dental é um tecido conjuntivo frouxo encontrado no interior da cavidade pulpar (camara pulpar e canal radicular) que
contém grande numero de vasos sanguineos, vasos linfaticos, fibras nervosas e células. A necrose pulpar consiste na completa
cessacgdo dos processos metabdlicos do tecido pulpar e, se ndo for removida, os produtos toxicos bacterianos e da decomposigcao
tecidual vao agredir os tecidos periapicais, dando inicio as alteraces periapicais. Cohen S, Hargreaves KM. Caminhos da polpa. 9.
ed. Rio de Janeiro: Ed. Elsevier; 2007].

®[Periodontite ou doenga periodontal é a inflamagéo da articulagéo alvéolo-dentéria (periodonto) que liga o dente ao osso alveolar
e que permite o limitadissimo movimento dentario. Marshall GW Jr. Dentin: microstructure and characterization. Ed.
Quintessence1993].
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também privilegiar os resultados nos dados compilados a partir de intervengdes que alteram o
quadro pré-existente de desigualdades sociais em saude.

Frente as demandas sociais e as conclusdes de levantamentos epidemiolégicos, que
apontaram para uma grande divida social na area da saude bucal, e mediante a constatacao
de milhdes de edéntulos, deflagrou-se no pais “um processo ascendente de discussdo, com
articulagdes intersetoriais nas esferas de governo e acdes integradas da sociedade civil e
movimentos populares” (BRASIL, 2004:01). Essas discuss@es utilizaram por referéncia a saude
bucal das popula¢des como indicador da qualidade de vida das pessoas e das coletividades,

De acordo com CRUVINEL et al. (2010:16) “o conceito de saude bucal tem sido, ao
longo dos anos, excessivamente fragmentado e reducionista”. Por muito tempo a expressao
saude bucal publica em nosso pais delimitou-se a concepcao da saude dos dentes, cuja préatica
odontolégica predominante era focada na mutilagdo. A saude bucal quando concebida dentro
de sua complexidade, especialidades, valorizacdo e visdo integral da pessoa humana sempre
privilegiou um monopdlio de classe social.

Essa condicdo fornece um dos mais significativos sinais de iniquidades e excluséo
humana ao registrar o impacto das péssimas condi¢cdes sociais e econémicas de vida dos
brasileiros. Dados da Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios (PNAD 2000) indicaram
que 29,6 milhdes de brasileiros da regido urbana (18,7% da populacdo) nunca tinham ido ao
dentista, no ano de 2008 esse numero cai para 11,7%.

A prevaléncia da mutilagdo por perda do elemento dentario observado na Pesquisa
Nacional de Satde Bucal ou SB - Brasil entre 2002 e 2003 através do indice CPO-D* para
adultos de 35 a 44 anos correspondeu a 20,1, isso equivale a 65% de auséncia. Ao comparar
esses dados, podemos observar uma melhora no acesso da populagdo ao atendimento,
entretanto, ainda considera-se esse numero muito alto se o percentual for calculado para toda
a populacdo do pais. S&o, aproximadamente, 21,6 milhdes de brasileiros que nunca
conseguiram ter acesso ao atendimento odontolégico.

Em um contexto racial, uma reviséo sistematica de 29 artigos realizada por BASTOS et
al. (2011) apontou a etnia ou cor da pele como a que apresenta 80% dos agravos periodontais,
uma doenca bucal que leva quase sempre a perda do elemento dentario, mas que pode
facilmente ser evitada através do acesso aos servigos odontoldgicos.

O mais recente SB — Brasil, realizado em 2010 e concluido em 2011, é o primeiro
levantamento apds o lancamento do programa Brasil Sorridente em 2004. Nessa pesquisa 0
CPO-D médio reduziu revelando-se de 16,75; indicou que 7,1% dos adultos nunca foram ao
dentista, e dentre os que ja foram, houve predominio dos que usaram o servico ha menos de

um ano (49,1%); a maioria se autodeclarou parda e embora enquadrada numa tendéncia de

$[CPO-D (denticio permanente) é o indice preconizado pela Organizacdo Mundial da Satide e mede a soma dos dentes cariados,
perdidos e obturados em individuos. OMS Oral Health surveys: basic methods. 4a ed. Geneva: ORH EPID, 1997].
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queda, esta pesquisa mostrou novamente uma elevada prevaléncia de perdas dentérias
provocadas por doengas evitaveis, entre elas, a carie dentaria e a doenca periodontal.

Pode-se afirmar que a condicao bucal permite um registro epidemiolégico quantitativo,
mas que possui também o registro de toda uma heranca de historia social vivida. Individuos
economicamente desfavorecidos e com menor insercédo no sistema de educacdo e no mercado
de trabalho foram excluidos. Esses individuos carregam marcas dentérias que exprimem tanto
uma realidade objetiva como uma realidade subjetiva, velada e bem pouco estudada em seus
aspectos. Sdo condicbes que reforcam estigmas e norteiam a forma pejorativa da associacéo
entre pobreza e ma condicdo bucal que envolve a dimenséo elitista que sempre categorizou o
tratamento odontolégico.

A realidade na denticdo pode ser uma expressdo de caminhos de vida desiguais, assim
perceber a influéncia da saude bucal para redugdo das drasticas iniquidades sociais vem
sendo um trabalho arduo que comeca a se materializar em resultados positivos, muito embora
a Odontologia tenha sido alocada no sistema oficial de forma paralela e afastada do processo
de organizacéo dos demais servi¢os de saude.

A Odontologia foi estabelecida sob alguns critérios que ndo promoviam uma maior
integracdo com os demais servigos de saude, embora algumas pesquisas demonstrem que a
relacdo entre saude-doenca e saude-bucal deve viabilizar um modelo de atencéo que estimule
a geracao de acbes e praticas que compreenda, trate e controle os problemas de saude de
forma compartilhada. Essa € uma tendéncia na assisténcia que desenvolve atitude proativa
dentro da légica da integralidade. A integralidade é um formato organizativo de rede e de acdes
gue requer a interacdo de servigcos uns dos outros para efetivar o direito a sadude que vao
desde a atencdo primaria aos servicos mais complexos e se materializa através do sistema de
Referéncia e Contra-Referéncia.

Diante do exposto, ao conferir os estudos bibliograficos, encontra-se uma farta
producao de estudos académicos nacionais e internacionais direcionados aos cuidados clinicos
médicos especificos para AF. Entretanto, sdo poucas as publicacdes direcionadas ao
desempenho de agles e praticas compartilhadas dentro da l6gica da integralidade no sistema
oficial. Esse fato explica a pouca énfase e os raros estudos relacionados com a atencdo em
saude bucal ao paciente com AF, embora se trate de doenga que apresenta varidveis orais que
acabam por agravar o quadro geral do paciente.

Cabe destacar que as manifestacbes orais nos pacientes com AF ndo sao
patogndbmicas e podem estar presentes em pessoas acometidas com outros distlrbios.
Entretanto, essas manifestacdes orais possuem caracteristicas marcantes e podem ser
amenizadas mediante praticas e acdes compartilhadas sob a l6gica da integralidade em saude
publica. Nesse sentido, a geracdo dessas acdes, que valorizam o acesso adequado, integral e

humanizado aos servicos de saude bucal, podem também contemplar um maior nimero de
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pesquisas quantitativas e qualitativas sobre a salde bucal do paciente com anemia falciforme,
bem como informar, sob varios aspectos, os efeitos das desigualdades raciais em saude na
vida desses pacientes.

Com relacao as medidas compartilhadas na l6gica da integralidade, elas visam facilitar
a definicdo de focos a serem atingidos nas avaliacdes das acfes programdticas em saude
publica. HARTZ et al. (2004:332) ao pontuarem sobre essa questdo em um sentido ampliado
concluiram que “a integracdo em saude € um processo que consiste em criar € manter uma
governanca comum de atores e organiza¢des autbnomas”.

Segundo esses autores, 0 objetivo € coordenar uma interdependéncia ao permitir uma
cooperacdo para a realizacdo de um projeto clinico coletivo. O SUS busca essa légica de
atencdo em saude como forma de garantir ao individuo e a coletividade a integralidade da
assisténcia a saude.

Levando em consideracdo essa abordagem, embora num sentido mais especifico, a
integragcdo consiste em praticas e agbes clinicas destinadas as pessoas com determinadas
enfermidades, a exemplo da anemia falciforme, tendo em vista assegurar a continuidade e a
globalidade médica dos servicos requeridos a essas enfermidades por diferentes profissionais
e organizagoes.

Assim, pode-se descrever que sao praticas que requerem acdes multidisciplinares e
multiprofissionais de equipes de trabalho, articuladas no tempo e no espaco, conforme 0s
conhecimentos proprios disponiveis. Nessas praticas ndo se perde o nucleo de atuacao
profissional especifico, mas redimensiona-se a abordagem dos problemas de salde com
objetivo de efetivar-se o paradigma da promocao de saude.

Entender a relacéo entre a AF e os agravos e alteracdes no sistema estomatognatico®
contempla-se também algumas diversidades inerentes a esta doenca, possibilitando um
planejamento mais adequado de programas e estratégias de salde publica, em especial de
saude bucal, que almejam melhorar o estado geral desses pacientes. Sabe-se que 0s agravos
e alteragcbes se presumem numa estreita associagdo entre as infeccbes de origem
odontogénicas® e o desencadeamento das crises agudas na AF, bem como podem interferir
na nutricdo, respiracéo, descanso, padrbes emocionais, autoimagem e qualidade de vida.

E possivel afirmar que as evidéncias demonstradas nos dados estatisticos sdo as
marcas da injustica social impressas na denticdo. Refletir e incentivar propostas sobre os
beneficios da atengdo em saude bucal integralizada na Politica Nacional de Atencéo Integral as

Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias, bem como na Politica Nacional

*[Sistema Estomatognatico é composto por ossos, dentes, lingua, tecido gengival, articulagcdo temporomandibular, musculos
faciais e intrabucais, sistema vascular, nervoso e espagos vazios que formam o conjunto de estruturas bucais que desenvolvem
fungdes comuns. DOUGLAS, C. R. Tratado De Fisiologia Aplicada As Ciéncias Da Saude. 5 Ed. Sp. Robe Ed Belman Ed. Imp.
Exp. 2002].

*|Esse tipo de infeccdo pode se disseminar envolvendo os espagos primarios, secundarios, e tomar vias ascendentes ou
descendentes causando infec¢gbes agressivas, generalizadas e que levam risco eminente ao paciente. Prado R, Salim M. Cirurgia
Bucomaxilofacial: Diagnoéstico e Tratamento. Rio de Janeiro: MEDSI Ed. médica e cientifica, 2004:279].
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de Saude Integral da Populagédo Negra é uma alternativa viavel, de interesse da area meédica e
de interesse dos pacientes com AF.

E importante assinalar a importancia da satde bucal diante da diversidade de atores
envolvidos neste processo, assim, a proposta de integralizagdo possui como interesse comum
tratar com dignidade humana os “dentes da desigualdade”, um fendmeno demonstrado na
compilacéo e sistematizacdo dos dados obtidos sobre as variaveis sociais em saude bucal.

A salde bucal, como um direito de cidadania, vem sendo tema central numa conjuntura
nacional e marcada pela perspectiva de ampliacdo ao acesso em todas as esferas de governo.
Ao gerar uma demanda maior no acesso aos servicos de salde bucal daqueles que foram por
muito tempo excluido, é uma forma de fortalecer a salde publica ao estabelecer os principios
da igualdade, universalidade e integralidade, conforme os preceitos do SUS.

A consisténcia deste estudo se deve a utilizagdo de um banco de dados de pesquisa
de base populacional com informagfes de saude bucal, perfil social, demografico, econémico e
de acesso a servicos em saude bucal. O que chama a atencdo é o fato dessas pesquisas
demonstrarem uma leitura clara sobre a relagdo entre condicdo de vida e saude bucal.
Identificam também as interfaces entre as desigualdades e as experiéncias vividas por grande
parte da sociedade no processo saude-doenca bucal e acesso aos servicos. Soma-se a isso, 0
fato dos profissionais de salde bucal terem construido, ao longo do tempo, isoladamente suas
praticas, evidenciando-se um distanciamento entre as praticas em salde bucal e a saude
publica coletiva.

Para superar as desigualdades e exclusGes sociais no campo da saude bucal e

mediante o ineficiente quadro do servico de Odontologia nacional®*

, 0 poder publico colocou o
tema saude bucal entre as prioridades para o enfrentamento dessas condi¢des. Nesse sentido,
com o intuito de referendar o processo de construcdo de um plano estratégico com acdes
prioritarias, elaborou a implementagdo de uma politica universal direcionada a sociedade no
ambito da saude bucal.

No ano 2004 a Odontologia deu o maior passo rumo a institucionalizacdo da saude
bucal e apesar dos crescentes investimentos publicos em odontologia nos ultimos anos,
particularmente através da criagdo da Politica Nacional de Saude Bucal nesse ano, ainda ha a
necessidade de estruturar meios mais eficientes de aplica¢éo dos recursos disponiveis.

A Politica Nacional de Saude Bucal € uma politica universal, instituida a populagéo
como um todo sob a logica da integralidade de atencdo em saude e humanizagdo. Possui
acdes pautadas em principios democraticos para ofertas de servicos de saude bucal de
gualidade, como o principio de gestdo participativa, o principio do acesso, o principio de

acolhimento, o principio do vinculo e o principio da responsabilidade profissional.

*[0 contexto de assisténcia a satde bucal pablica, anteriormente a Constituicdo Federal de 1988, era pautado somente em a¢ées
direcionadas a individuos considerados cidadéos plenos: trabalhadores com carteira assinada no setor privado e no meio urbano.
Nota da autora].
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Vale destacar que o principio de acolhimento é baseado na visdo humana e holistica, a
partir da interdependéncia entre setores de agdo das politicas de salde para promocao da
saude bucal, “garantido por uma equipe multiprofissional, nos atos de receber, escutar,
orientar, atender, encaminhar e acompanhar” (BRASIL, 2004). Para tanto, podemos incluir
nesse contexto os pacientes que apresentam doencas graves e de grande sofrimento humano,
a exemplo da falciforme.

Desse modo, acredita-se que a saude bucal deve ser fundamentada ndo apenas com
enfoque no individuo doente ou saudavel, mas deve ter uma abordagem integral a todos os
cidaddos. Deve planejar e executar acdes interdisciplinares, integradas as familias e aos
grupos prioritarios, a exemplo dos que apresentam a doenca falciforme, entretanto a
Odontologia constitui-se ainda em um grande desafio ao SUS.

Mediante esses principios apresentados e para responder de modo efetivo a essas
demandas, a atencgéo integral em saude bucal deve avangar na aplicacdo de condutas clinicas,
bem como nas relagBes interpessoais mais humanizadas, observando sempre a heranga da
desigualdade social gue ainda envolve os que apresentam AF.

“A atencdo integral implica em olhar essa pessoa dentro da sociedade,
ndo s6 na assisténcia medica. O perfil de atencdo dentro das doencas
cronicas tem de privilegiar sempre o autocuidado, a atencdo a familia e
as especificidades da doenca. A primeira coisa é a assisténcia médica
especifica, depois a atencdo a salude com foco especifico no
autocuidado, no apoio familiar. Fora da area da saulde, tem o cidadao,
tem a crianca que vai a escola, mas tem crise de dor, geralmente é uma

7

crianga pobre, € uma crianca, na maioria, preta ou parda, os olhinhos
amarelados, que precisa ir muito ao banheiro e precisa faltar as aulas”
(JESUS, 2007).

O levantamento de informagfes sobre a Odontologia foi realizado com o objetivo de
conhecer o histérico e a atual situacdo da saude bucal no pais. Sob um recorte historico
observa-se que embora a Politica Nacional de Saude Bucal — mais conhecida no pais pelo
nome do programa Brasil Sorridente - tenha se concretizado em 2004 ela é fruto de discussdes
que se iniciaram com a redemocratizacdo do pais. E uma politica resultante dos debates e
proposicdes originadas nas Conferéncias Nacionais de Saude Bucal, que acontecem quase
sempre paralelamente as Conferéncias Nacionais de Saude.

No ano de 2003 o Estado lancou o “Plano Nacional de Saude: um pacto pela saude no
Brasil”, Portaria n® 2.6072004 do MS (MS) e sua diretriz principal se insere na reorientacdo do
modelo de atencdo em saude bucal até entdo pouco integralizado. Esse documento busca se
articular com os setores da educacdo e da ciéncia e tecnologia para identificar melhor os
principios norteadores e as linhas de acédo, dentro da rede de atencdo a saude, previstos
dentro de um modelo de conhecimento compartilhado.

As redes de atencgdo a saude devem viabilizar a interagcdo entre os servigcos de saude, e
destes com outros setores, possibilitando que os sistemas de Referéncia e Contra-Referéncia

assegurem a ampliacdo do acesso e a integralidade do cuidado (CFO, 2009). O sistema de



35

Referéncia e Contra-Referéncia é um mecanismo administrativo, no qual os servicos estéo
organizados de forma a possibilitar o acesso a todos 0s servigos existentes no SUS pelos
usudrios que procuram as unidades béasicas de saude.

Pode-se entdo, problematizar sobre esse mecanismo em odontologia, visto que a
atencdo em saude bucal no Brasil também é organizada em trés niveis de atenc¢éo e o fluxo de
pacientes entre esses niveis acontece pelos mecanismos de Referéncia (para niveis “acima”) e
Contra-Referéncia (para niveis “abaixo”):

A) atencao primaria ou basica que é a porta de entrada para 0s pacientes no sistema de salude
cujo carro-chefe € o Programa de Saude da Familia (PSF), hoje denominado de Estratégia

Saude da Familia (ESF), resolve a grande maioria dos agravos a saude, além do

encaminhamento aos niveis subsequentes de atencao;

B) atencdo secundaria que opera quando ha necessidade de especialistas em saude, exames
complementares e internagfes hospitalares e por agravos que ndo requerem grande uso de

tecnologia;

C) atencao terciaria responsavel por um numero muito menor de condi¢cdes, mas que

demandam muitos recursos tecnoldgicos e com necessidade de cuidados mais especificos.

Em termos de cobertura dos servigcos de saude bucal na ESF, a populacdo coberta
passou de 15,2%, em 2004, para 34,7% em 2011. O nimero de Centros de Especialidades
Odontolégicas (CEOs) aumentou de 100 para 853 nesse mesmo periodo (BRASIL, 2012). No
que se refere a assisténcia no sistema de saude, nota-se que o Brasil possui uma unidade de
atencao basica que trabalha num perfil de integralidade, mas que ainda desconhece a doenca
falciforme. Esse fato vem influenciando o governo federal, através do MS, a investir na
capacitacao dos clinicos, dentistas, pediatras, enfermeiros, nutricionistas, enfim, de todos os
profissionais do SUS, dando visibilidade nos termos: o que é a doenca, quem é esse doente,
qual a sua real participagdo nessa atencéo.

A titulo de ilustracdo, experiéncia pessoal no setor publico de saude me levou a
observar que a linha de acdo da Politica Nacional de Saude Bucal com maior visibilidade é a
relacionada com a ampliagdo da atencdo secundéaria, materializada pelos Centros de
Especialidades Odontolégicas (CEOs), Portaria MS/GM-1.570/2004 e pela Portaria MS-
2.607/04, que os define como “unidades de referéncia para as equipes de saude bucal da
atencgéo basica” (BRASIL, 2004:15).

Embora os CEOs se caracterizem como uma enorme conquista para a populagéo,
particularmente para a de menor poder aquisitivo, ao reduzir o déficit histérico da atengéo
secundéria publica em salde bucal, em sua esséncia, os CEOs foram planejados para o 2°
nivel de atencédo, deixando a atencao primaria a cargo exclusivamente da ESF e é crucial ficar

atento as distor¢des dessas praticas de atengdo em saude bucal.
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Ora, 0 pressuposto tedrico € que os CEOs se consolidem e apesar de sua esséncia
como unidades de assisténcia odontologica de nivel secundario articulado com a atencao
bésica pelo mecanismo de Contra-referéncia, “ha muitos relatos de acesso direto de usuérios
aos CEOs, em varias localidades, em praticamente todas as regides brasileiras”. (NARVAI,
2011:30). O que nos leva a pensar tanto em falhas de gestdo como em moeda de troca nos
vicios politicos de “apadrinhamentos”.

Cabe destacar que a atencdo basica em saude bucal em pacientes com anemia
falciforme, deveria ser realizada na atencao primaria, conforme atuacdo da equipe de saude
bucal inserida na ESF, ou na equipe disponibilizada nos ambulatérios da rede. As fragilidades
encontradas nos ambulatérios da atencdo basica em conjunto ao marcante papel
desempenhado pelo Hemorio faz com que uma unidade de atencdo secundaria e/ou terciaria
seja o0 nivel onde se estabeleca a linha de atengdo basica em saude bucal de pacientes com
doenca falciforme.

Por outro lado, quando o paciente falciforme necessita da atengdo secundaria nos
CEOs, encontra essas unidades sem disponibilidade de vagas para atendimento, bem como a
inexisténcia de profissionais capacitados para assisténcia ao paciente falciforme.

Podemos observar uma nado definicdo, em cada sistema local de saude, das
responsabilidades de cada uma das instituicbes e unidades que o integram, ndo edificando,
organizando e estabelecendo adequados sistemas de Referéncia e Contra-referéncia. “Os
pressupostos da organizacdo dos servicos devem ser o estabelecimento de processos e
praticas que garantam a universalidade do acesso (...) e a integralidade na atencéo,
considerando as diversidades raciais, étnicas e culturais (...)” (BRASIL, 2004).

Uma condi¢éo essencial para a integralidade € a atuacao interdisciplinar das equipes de
saude e, como exposto anteriormente, as circularidades que atravessam a atencdo em saude
bucal na AF visam garantir a integralidade nessa atencdo. Embora a integralidade garanta os
fluxos de Referéncia e Contra-referéncia, acredita-se que a inclusédo da educagdo permanente
possa melhorar o atendimento e acesso dos usuarios no SUS. No entanto, a Politica Nacional
de Salde Bucal até o ano de 2012, ainda ndo garantia aos profissionais de saude bucal a
realizac8o de programas educativos permanentes® ou continuados para o atendimento na
atencdo em saude bucal de pacientes com AF, bem como de pacientes com qualquer outra
enfermidade crénica e grave.

O programa de educagdo permanente, no ambito da falciforme, deve ser organizado

através de parcerias com associagfes de portadores de falciforme a partir do respaldo

35[Em algumas literaturas encontra-se uma diferen¢a ndo muito clara entre Educac¢é@o permanente e Educagéo continuada. Alguns
autores afirmam que a Educacdo é um processo continuo sendo o esforco educativo universal no qual todo grupo social é
educativo, configurando-se, assim a educacdo continuada. Outros autores afirmam que a educagdo é um processo dinamico,
integral, ordenador de pensamento, integrador e inovador, configurando-se, assim a educag¢é@o permanente. Nota da autora].
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pedagdgico e cientifico das Instituicbes de Ensino Superior (IES). Deve incluir informagdes
bésicas para identificacdo, prevencdo e atencdo nessa doenca, bem como 0 manejo desse
paciente na saude bucal cujo aspecto educacional se insere na ideia de capacitacdo
profissional.

Sao essas brechas que acabaram dificultando, até os dias atuais, um melhor acesso
geografico dos pacientes com AF ao servico de saude bucal. Essas pessoas acabam se
submetendo a um deslocamento com tracado longo, cansativo e sofrivel. No campo da
avaliacdo dos servicos de salde, a acessibilidade pode ser definida como as caracteristicas do
servico que permitem mais facil utilizacdo pelos usuarios (UNGLERT, 1995). Esse autor
propde que o conceito de acessibilidade seja considerada em trés dimensfes: acesso
geografico, acesso econdmico e acesso funcional. Nesse aspecto, chama atencdo as
interferéncias negativas e as barreiras ao acesso geogréfico.

Cabe ressaltar, que os critérios norteadores sobre a educagédo permanente em saude
bucal s6 foram institucionalmente estabelecidos em 2013, através da Nota Técnica 38 do
Conselho Nacional de Secretérios de Saude (CONASS), que desigha, no ambito da Politica
Nacional de Saude Bucal, o componente GraduaCEO — BRASIL SORRIDENTE. Dentre suas
acoes de Saude Bucal encontra-se no capitulo IV, que trata das responsabilidades das
Instituicbes de Ensino Superior (IES), na alinea g a proposta de desenvolver atividades de
apoio e educacao permanente para a rede de saude do Municipio ou do Distrito Federal, a
partir da necessidade do servico. Esse aspecto pode ser uma mudanca para propiciar a
integracdo das atividades na saude bucal em AF em toda a atencéo basica da rede publica.

Em conclusdo, chamamos a atencdo para o fato de que a garantia de atendimento e
acompanhamento dos pacientes falciforme em salde bucal, através de servicos em diversos
polos regionais, com equipe multidisciplinar e atendimento integral, em especial no que tange
ao acesso aos servicos de Referéncia e Contra-referéncia, ainda se encontra no ambito da
ideia e do papel, apesar da ferramenta Nota Técnica 38. Essa é uma das causas principais
que explica a razdo da atengdo basica trabalhar num perfil de integralidade, mas ainda
desconhecer a doenca falciforme, suas variabilidades clinicas, bem como as necessidades

especiais em termos de saude bucal nesses pacientes.
[1.2.1 Protocolos Clinicos nas Altera¢gdes Orais Associadas a Anemia Falciforme

Numa perspectiva de acepcdo em salde, sabe-se que entre as doencas falciformes a
de maior significado clinico, social e epidemiol6gico é a anemia falciforme acometendo, como
ja citado, com maior frequéncia os afrodescendentes. Para LAGUARDIA (2006) a relevancia da
AF como sendo uma doenca étnica-racial apoia-se em trés aspectos relacionados a essa
enfermidade que caracterizariam uma maior suscetibilidade da populacdo afrodescendente:

origem geografica, etiologia genética e as estatisticas de prevaléncia.
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Atualmente a AF é considerada como um problema de salude publica relevante
(RAMALHO et al., 1996), tanto por sua alta morbimortalidade e prevaléncia, como por sua
configuracdo de condicdo cronica, termo apresentado pela OMS em 2003 para caracterizar
doencas de longa duracdo que exigem cuidados e atengéo continuados e prolongados.

Esses cuidados e atencdo tém por objetivo promover o controle e o autocontrole da
doenca, assim como proporcionar a efetiva adesdo ao regime protocolar terapéutico acordado,
que pode englobar recursos e medidas farmacoldgicas e nao farmacologicas. Desse modo,
pode incluir a utilizacdo isolada ou em simultaneo de diferentes estratégias, acdes e praticas
num contexto de multiprofissionalidade e multidisciplinaridade.

Com relacdo aos desafios a compreensado das particularidades biomédicas proprias da
AF, podemos observar que as condi¢des clinicas do paciente sédo as responsaveis por afetar
todo o seu sistema organico humano. Nesse sentido, 0os eventos veno-oclusivos (vasoclusao)
s&0 0s principais responsaveis por quase todas as manifestacdes e variagdes clinicas da AF.
Esses eventos afetam e envolvem varios 6rgdos e sistemas corporais, inclusive o sistema
estomatognatico.

Vale lembrar que a vasoclus@o ocorre devido ao afoicamento das hemacias e causa
uma menor capacidade no transporte de oxigénio para os tecidos e 6rgdos corporais. A
deficiéncia de oxigénio origina uma evolucdo da AF e pode gerar manifestacdes na cavidade
oral, ainda que esses achados bucais ndo sejam especificos apresentando variagbes de
paciente para paciente, um processo ainda ndo completamente entendido (LETTRE et al.,
2008), mas provavelmente desencadeado pelo polimorfismo genético.

A atencdo em saude bucal em paciente com AF tende a reduzir o reservatorio de
patégenos na boca aumentando a integridade clinica, diminuindo assim, a possibilidade de
infeccdes locais que, em algumas situacdes, desencadeiam graves repercussdes sistémicas.
Além disso, variados estudos indicam que a condi¢do de saude bucal é também um fator que
influencia o bem-estar geral e psicolégico de individuos. Ainda que exista diferenca no nivel de
complexidade oral, “todos buscam abordar aspectos dos efeitos das condi¢des bucais sobre o
estado funcional, social e psicolégico de cada individuo” (LEACK, 1990:262).

LEACK (1990) realizou um estudo muito utilizado em levantamentos epidemioldgicos
através de indicadores subjetivos de saude bucal. Esses indicadores unidimensionais, quando
avaliam apenas um aspecto, e multidimensionais, quando englobam diversas dimensdes, vém
permitindo captar percep¢fes das pessoas sobre a propria saude bucal e o impacto da saude
bucal na sua qualidade de vida e bem-estar.

Nesse sentido, a equipe de saude bucal deve estar capacitada a oferecer de forma
conjunta acdes de promocdao, protecdo, prevencao, tratamento, cura e reabilitacdo ao paciente

com AF. As unidades prestadoras de servico, com seus diversos graus de complexidades,
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também devem formar um todo indivisivel, configurando-se em um sistema capaz de prestar
acolhimento humanizado e assisténcia integral a esses pacientes.

Desse modo, para que se entenda a logica da atengdo em saude bucal direcionada a
AF, é necessario compreender 0s principais agravos orais no paciente com AF.

De acordo com a revisao bibliogréfica, as principais manifestacdes e desordens orais
listadas s&o: hipercementose, hipoplasia de esmalte e dentina, linhas incrementais acentuadas
e dentina interglobular, presenca de calcificacdes pulpares e necrose pulpar devido a trombose
dos vasos, parestesia do nervo alveolar inferior e do labio inferior, maloclusées (overbite e
overjet), palidez de mucosa, retardo na erup¢do nas denticdes, dor mandibular severa,
aumento da radiolucidez devido a diminuicdo das trabéculas Gsseas, osteomielites devido a
infecgBes por Salmonella sp, espessamento da lamina dura com perda da altura do osso
alveolar e borda inferior da mandibula mais fina (BISHOP, BRIGGS, KELLEHE, 1995; TAYLOR
et al, 1995; DUGGAL et al, 1996; KELLEHER, BISHOP, BRIGGS, 1996, FRANCO et al, 2007).

O MS (BRASIL 2007) destaca as seguintes manifestagfes orais na AF: cérie, atraso na
erupcdo do dente, hipomineralizagdo do esmalte®® e dentina, periodontite, hipercementose,
necrose pulpar, lingua lisa, descorada e despapilada, neuropatia do nervo mentoniano e
mandibular, protusdo maxilar, alterac6es radiograficas dentarias e Osseas, osteomielite
mandibular e dor orofacial generalizada.

De acordo com as investigacdes clinicas atuais alguns procedimentos inerentes aos
tratamentos odontolégicos podem provocar bacteremias insignificantes e transitorias,
entretanto, no paciente com AF podem desencadear crises em virtude do seu maior risco para
infec¢gBes. Como protocolo clinico deve-se adotar antibioticoterapia profilatica como medida de
prevencdo. A exodontia®” de dentes inclusos assintomaticos deve ser evitada e outros tipos de
cirurgias bucais devem ser realizadas respeitando as devidas técnicas e o quadro clinico atual
do paciente em atendimento.

Anestesias devem ser sempre utilizadas, uma vez que a analgesia diminui a ansiedade
e o0 estresse da pessoa com doenca falciforme provocado pelo tratamento odontoldogico. Desse
modo, a anestesia local é o método preferido para o tratamento, sendo o farmaco lidocaina a
2% com vasoconstrictor indicado como o anestésico de escolha, apesar do uso de
vasoconstrictor nestes pacientes ainda ser controverso, “alguns autores relatam que eles
podem impedir a circulacdo local e causar infarto, enquanto outros autores afirmam que 0s
vasoconstrictores ndo tém efeito na circulagdo local, apesar da hipovascularizagédo” (BRASIL,
2007:38).

*[A Hipomineralizagdo do esmalte é definida como um defeito qualitativo do tecido dentario; Periodontite & um grupo de doencas
inflamatorias que afetam os tecidos que envolvem e fixam o dente na cavidade oral; Hipercementose é o aumento excessivo do
cemento, um tecido mineralizado especializado que recobre a superficie da raiz; Necrose pulpar € um grupo de alteragfes que se
seguem levando a morte celular da polpa dentéria, uma estrutura interna do dente formada por tecidos nobres, Neuropatia do
nervo é uma manifesta¢do oral que causa muita dor, Protusdo maxilar € uma deformidade facial; A osteomielite € uma doenga
inflamatoria, que ocorre nos espacos medulares ou nas superficies corticais 6sseas. Dentre os ossos faciais, a mandibula é o mais
afetado por apresentar um suprimento sanguineo pobre. Nota da autora].

% [Exodontia é a remocao cirtirgica de um elemento dentario. Nota da autora].
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Alguns procedimentos preventivos devem prevalecer na prética clinica odontol6gica
como a incorporacdo de medidas profilaticas com aplicacao de fluoretos nas suas diferentes
formas, instrucdo de higiene oral, conscientizagdo sobre nutricdo e dieta n&o cariogénica.
Como protocolo nas etapas de pré - procedimentos ou pré - operatorios e como coadjuvante na
terapia periodontal preconiza-se o uso da Clorexidina a 0,12% como antisséptico bucal.

Vale ressaltar que a presenca da doenca periodontal em gestante com AF potencializa
a predisposicdo a partos prematuros e abortamentos. A periodontite € uma inflamagdo com
reserva de microorganismos anaerébios e de lipossacarideos que séo fatores e mediadores
infecciosos extravaginal que atingem a circulacdo sistémica e eventualmente atravessam a
barreira corioamidnica, sendo detectados no fluido amnidtico ameacando a unidade feto-
placentéria levando ao parto pré-termo.

Ainda em relacdo aos protocolos clinicos e de regulacdo em saude bucal elaborados
para pacientes com AF, durante o tratamento o paciente ndo deve ficar exposto em ambientes
clinicos muito refrigerados. A baixa temperatura pode vir a desencadear crise algica. De acordo
com TAYLOR (1995) nédo é indicado o tratamento odontolégico nesse paciente durante uma
crise, exceto em situacdo emergencial, e nesse caso o controle da dor deve ser feito com
acetaminofen ou codeina. Os medicamentos a base de salicilatos devem ser evitados por
induzirem a acidose e inibicdo da agregacédo plaquetéria, e pode resultar em hemorragia. Em
condi¢Bes normais o uso de ansioliticos pode ser indicado para reduzir o estresse do paciente
com o objetivo de reduzir o risco de crises.

Embora a falciforme seja uma doenca de grande prevaléncia no Brasil, cujo cuidado
integral ao doente € um marco na histdria da sobrevida dos pacientes, na odontologia brasileira
ndo ha grande correspondéncia com a producdo tedrica de saberes existindo uma lacuna
sobre esta tematica, levando ao desenvolvimento de a¢bes e praticas assistenciais muitas
vezes sem a devida sustentacao tedrica.

A maioria dos protocolos clinicos, tedricos e basicos com recomendagfes e como
alicerce para atencdo em saude bucal do paciente com AF encontram-se, em grande maioria,
editados na lingua inglesa e nem sempre com acessos livres. Esse registro mostra a grande
dificuldade na disseminacdo de conhecimentos deixando visivelmente claro a valiosa e
importante edigdo, com acesso livre, da série A e normas técnicas pelo MS, entre eles o
Manual de Saude Bucal na Doencga Falciforme (BRASIL, 2007).

Para a consolidagdo de um novo modelo de atencdo em saude bucal direcionado ao
paciente com AF, o MS vem desenvolvendo grandes esforcos no aprimoramento da
assisténcia ao disponibilizar contetdos a partir das edi¢cdes da série A. de manuais e normas
técnicas. As perspectivas englobam disseminar todos os conhecimentos adquiridos, a partir da
compreensdo de evidéncias cientificas que passam a definir os roteiros diagnésticos e/ou

terapéuticos através de experimentos protocolares padronizados.
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Reconhecidamente essas edicbes sao evidenciadas como sendo materiais de
instrugcdo, normatizacdo e instrumento de consulta de grande importancia e eficacia. Possuem
por caracteristica auxiliar na formacdo de praticas profissionais envolvidas no interior do
cotidiano de especificos programas. Esses manuais mostram-se como agentes promotores da
equidade em saude ao uniformizar as acfes e praticas de modo alcancar maior eficacia e
eficiéncia.

Compreende-se que o Manual de Saude Bucal na Doenca Falciforme (BRASIL, 2007)
apresenta uma proposta inclusiva frente aos que possuem essa enfermidade e carregam
marcas nhao visiveis das diferencas. Em seu teor ndo despreza 0s agravos e impactos na
saude bucal, bem como insere as sequelas emocionais a que estdo submetidos os pacientes
com AF. Aborda em sua apresentacéo a Politica Nacional de Humanizag&o tanto no processo
de producéo de saude quanto na producgéo de subjetividades autbnomas.

O Manual de Saude Bucal na Doenca Falciforme (BRASIL, 2007) descreve em suas
sec¢Oes as principais manifestacdes orais das doencas falciformes; as complicagdes orais mais
comuns; as medidas odontolégicas a serem utilizadas; os tipos de analgesia e anestesia a
serem aplicadas; as medidas gerais e terapéuticas odontolégicas e o contexto da abordagem
operatodria, até por que o “tratamento odontolégico num paciente com doenga falciforme exige
uma abordagem especial, tanto do ponto de vista odontol6gico como do clinico-hematoldgico a
serem utilizadas nesses pacientes” (BRASIL, 2007).

Sob o prisma da cronicidade, existem particularidades muito sérias sobre o paciente
com AF e sobre sua condicao geral de saude. O papel do odontélogo deve ser entendido como
sendo um promotor de saude, bem como um divulgador de a¢cdes no ambito da educacao em
saude. O profissional de saude bucal é responsavel pela saude oral e pela manutencdo da
saude sistémica de seus pacientes, principalmente daqueles que possuem enfermidades
crénicas, como a AF.

As alteragcbes ocorridas durante a vida do paciente com AF em diversos aspectos
interferem negativamente em sua saude bucal. Alguns fatores de riscos especificos contribuem
para complicagbes fisiolégicas em AF, a exemplo do uso frequente e continuo de
medicamentos contendo sacarose e a alta recidiva de internacdes hospitalares. Em geral, uma
doenca cronica, por si sO j4 impde tenséo fisica e estresse emocional que podem afetar de
vérias formas a cavidade oral. Desse modo, acredita-se que as vivéncias na doenca falciforme
e a situacdo hospitalar sdo importantes fatores que podem contribuir para os agravos orais.

Sao esses fatores pontuados que transformam os pacientes com AF em individuos mais
suscetiveis ao desenvolvimento da carie dentaria, de infecgbes bucais e da doenga periodontal
mediante a auséncia de higiene oral adequada nos ambientes hospitalares. Acredita-se que a
inclusdo da Odontologia hospitalar possa vir a amenizar essa situagao. Isto porque parte-se do

principio, de que apenas profissionais de odontologia detém os conhecimentos que possam
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garantir a prevencao e a cura ou o restabelecimento da saude oral de cada uma das bocas de
pacientes com AF hospitalizados.

Seja como for, ndo se pode negar que apos a implantacdo das Diretrizes da Politica
Nacional de Saude Bucal e da realizacdo da 32 Conferéncia Nacional de Saude Bucal, houve
um incremento significativo na expanséo e na qualificacdo dos servi¢os publicos odontoldgicos,
na oferta de atendimentos bésicos e especializados em saude bucal e na incorporacdo de
profissionais de salde bucal na rede publica.

O processo de trabalho em saude bucal compreende o diagndstico dos problemas de
saude e dos determinantes sociais de satde® na populacéo; a gestdo da clinica e ambulatério
odontolégico, o conhecimento das diretrizes do SUS e dos protocolos para 0s servicos; a
gestdo de casos para subsidiar a relagédo entre a atengéo primaria e os CEOs e o trabalho em
equipe interdisciplinar, multiprofissional e intersetorial.

Ao se pensar no processo de regionalizagdo do SUS, € importante que a existéncia da
rede de atencdo basica se constitua em pré-requisito a implantacdo de centros especializados
de saude bucal em todas as unidades federativas. O pressuposto € fornecer atencdo
homogénea mediante um incremento significativo na expansdo e na qualificagdo dos servigos
publicos odontoldgicos na oferta de atendimentos basicos, bem como nos especializados em
saude bucal, inclusive para a assisténcia em pacientes com sérios e graves comprometimentos
sistémicos, pois sdo pacientes que possuem necessidades especiais.

Face as peculiaridades sistémicas do paciente com AF, dentro do rol das
especializacbes odontologicas esses enfermos sao classificados como pacientes com
necessidades especiais (PNES) e precisam de um plano de tratamento especializado e
direcionado de acordo com suas demandas. Esse fato ndo impede que qualquer odont6logo
ndo especialista assista esses pacientes, desde que devidamente capacitado através da
educacao permanente ou educagao continuada em saude.

Segundo GRUNSPUN (1996) o que torna uma pessoa um PNEs, é o fato de ela ser
portadora de uma deficiéncia ou doenga que a leva a necessitar de atencdo e cuidados
especiais muitas vezes continuados e prolongados configurando sua condi¢do crénica, como
visto anteriormente no termo apresentado pela OMS em 2003 para caracterizar doencas de
longa duracdo que exigem cuidados e ateng&o continuados e prolongados.

O conceito mais atual sobre os pacientes com necessidades especiais € 0 que 0s
definem como pessoas que apresentam uma alteragcdo ou condigcdo, simples ou complexa,

momentanea ou permanente, de etiologia bioldgica, fisica, mental, social e/ou comportamental,

% [Os determinantes sociais de satide demonstram as condigbes em que as pessoas vivem e sobrevivem na sociedade. A partir de
tais observagdes e com o objetivo de desenvolver, em dmbito internacional, uma tomada de consciéncia sobre a importancia dos
determinantes sociais na situagdo de saude de individuos e populacdes e sobre a necessidade do combate as iniquidades em
saude por eles geradas, a OMS criou a comissao de Determinantes Sociais da Saude em marco de 2005. Nota da autora]
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que necessita de uma abordagem especial, multiprofissional e um protocolo terapéutico
especifico.

Segundo SANTOS e HADDAD (2003:263) a Assembleia Nacional de Especialidades
Odontoldgicas, realizada pelo Conselho Federal de Odontologia (CFO), “conceituou os PNEs
como aqueles que necessitam de uma atengdo especial por apresentarem um desvio da
normalidade, identificavel ou ndo”.

A Associacdo Internacional de Odontologia para o Paciente com Necessidades
Especiais (IADH — International Association for Disabilities and Oral Health) orientou a
distribuicdo dos PNEs. Essa orientacdo foi modificada por SANTOS e HADDAD (2003) que em
sua classificacdo, entre outras condi¢des, elencaram também como pacientes especiais 0s
individuos que apresentam condicfes e doencas sistémicas, inserindo 0s pacientes que
apresentam doencgas hematoldgicas, como a AF, no rol da classificagdo dos PNEs.

Por fim, o conhecimento das principais manifestacbes orais na falciforme e as
experiéncias na assisténcia odontolégica em AF permite também chamar atencdo para a saude
geral da populagdo negra. Nesse sentido, a questdo racial, exclusdes sociais, perfis
epidemioldgicos, vulnerabilidades, iniquidades, aspectos emocionais e psicoldgicos produzidos
no ambito da salde devem ser objetos de estudos e intervencdes. Reconhecer as dimensdes
desses aspectos e as eventuais consequéncias no cotidiano dessas pessoas possibilita uma
integracé@o de agOes e préticas profissionais em saude de forma mais digna e humanizada.
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Capitulo Ill = A construcdo de Politicas para Anemia Falciforme

Apresentacéo:

Este capitulo encontra-se dividido em duas partes principais. A primeira, intitulada “A
Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Falciformes e outras
hemoglobinopatias” traz a importancia dessa politica na deteccao, confirmacédo, diagnostico e
conducao dos casos suspeitos de anemia falciforme. A segunda parte deste Capitulo, intitulada
“A Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra” traz os aspectos dessa politica no
combate ao racismo e sua importancia para a promocao da equidade e integralidade a saude

da populacao negra.

[l.1 A Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencas Falciformes e
outras Hemoglobinopatias

A questdo da saude da populagdo negra € um tema que gera debates no Brasil e
segundo VELOSO FILHO E KABAD (2010) se intensificaram nas ultimas décadas através dos
gquestionamentos sobre o papel da cor da pele como geradora e mantenedora de
vulnerabilidades e iniquidades sociais. Essa questdo originou reivindicagbes, discussdes
planejamento e a elaboracdo de politicas publicas desenvolvidas para direcionar tais
problemas, particularmente nas areas da salde e da educacéo.

A salde da populacdo negra é um tema que alocou esse grupo humano em um lugar
social que é fruto de um capitulo amplo e indigno nas relacdes historicas entre os povos
africanos, que chegaram ao Brasil em diversos grupamentos para serem escravizados, e 0s
colonizadores europeus, em particular Portugal. Com o fim do regime escravocrata no pais, em
1888, os africanos libertos e seus descendentes nascidos aqui, de um modo geral, foram
privados, entre outros beneficios sociais, ao pleno acesso a saude gerando uma situacao
desfavoravel para essa populacdo, como pode ser observado em diversos indicadores de
morbimortalidade (ONU, 2001).

As primeiras experiéncias de inser¢do da questdo racial em saude nas acOes
governamentais datam do inicio dos anos 80 do século XX, quando ativistas raciais,
denominados de Movimentos Negros buscaram institucionalizar suas reivindica¢des através
dos o6rgéos oficiais de Saude. Os Movimentos Negros emergiram na sociedade como
segmentos sociais organizados de homens negros e mulheres negras com forte orientacdo
politica e trouxeram a tona debates contra as desigualdades e o racismo, bem como
desconstruiram o mito da democracia racial em nosso pais.

DOMINGUES (2007) define os Movimentos Negros como a luta dos negros na
perspectiva de resolver seus principais problemas sociais em particular os provenientes dos
preconceitos, das desigualdades e das discrimina¢Bes raciais, que o0s marginalizam no

mercado de trabalho, no sistema educacional e de saude, politico, social e cultural. Nesse



45

sentido, esse segmento passou a reivindicar medidas politicas com diretrizes voltadas para as
especificidades das condi¢des de vida desse grupo racial.

Chama atencéo, que o ativismo dos grupos raciais foi responsavel por dar visibilidade
ao modo sinérgico que os termos das teoriza¢cdes no campo da salde - “raca e etnia, ideologia
e praticas racistas e ciéncias biologicas, opressédo racial, direito a diferenca e a igualdade,
assimetrias economicas, exclusdes e vulnerabilidades” (CORDEIRO, 2007:77) - agem
desfavorecendo a salde da populacdo negra. Nesse sentido, evidenciaram o tema das
desigualdades raciais na saude e o perfil epidemiolégico desses grupos humanos nas esferas
de direitos.

Pesquisadores e ativistas negros e negras passaram a desenvolver estudos, planos de
acao e projetos estratégicos que propiciassem a intervengdo nas politicas de saude no pais.
O objetivo era a conscientizagdo estatal na preméncia de alocar recursos para elaboragéo,
adequacdo e fortalecimento de politicas publicas. No campo da salude, apontaram a
vulnerabilidade da populagéo negra as doencas provenientes de locais insalubres, por caréncia
nutricional e econdmica, as doengas raciais/étnicas, a exemplo da anemia falciforme, que é
geneticamente determinada e ainda as dificuldades de acesso ao sistema de saude.

O fato de ser uma doenca geneticamente determinada exige a tomada de acbes
preventivas e educativas que esclarecam e orientem a populacdo negra sobre esta
enfermidade, entretanto ao observarmos o histérico desta doencga no pais veremos que grande
parte das intervencdes em termos do sistema de saude publica foram tardias e insuficientes e,
além disso, surgiram a partir das reivindicacdes dos Movimentos Negros em especial.

Deste modo por mais de trés décadas as associacdes de portadores de doenca
falciforme e seus familiares e ativistas neste campo reivindicaram o diagndstico precoce e um
programa de atengdo as pessoas com doenca falciforme (WATANABE et al., 2008). Cabe
ressaltar que no Brasil, os primeiros programas de triagem neonatal tiveram inicio em 1976, na
cidade de S&o Paulo, apenas com o diagndstico da fenilcetoniria®® (ALMEIDA et al., 2006). Na
década de 80, foi incluido o hipotireoidismo congénito e somente em 2001 a doenca falciforme
e outras hemoglobinopatias passaram a fazer parte do Programa Nacional de Triagem
Neonatal (PNTN).

A adesdo dos municipios ao PNTN se d& de forma espontanea, e algumas cidades no
pais ainda ndo aderiram. Como se trata do exame especifico da AF, e possui por fungéo
detectar, confirmar, diagnosticar e conduzir os casos suspeitos dessa doenca, a ndo realizagao
do exame compromete e diminui a possibilidade de prevencdo dos agravos e do tratamento

precoce das complicacBes da doenca.

% A fenilcetontria é uma doenca hereditaria. Nota da autora].
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CANCADO E JESUS (2007) relatam sobre os segmentos sociais organizados de
homens negros e mulheres negras no Brasil que vém reivindicando o diagndstico precoce e um

programa de atencgdo integral as pessoas com doenca falciforme:

“O primeiro passo rumo a construcdo de tal programa foi dado com
institucionalizacdo da Triagem Neonatal no Sistema Unico de Satde do
Brasil, por meio da Portaria do Ministério da Saude de 15 de janeiro de
1992, com testes para fenilcetondria e hipotireoidismo congénito (Fase
1). Em 2001, mediante a Portaria no 822/01 do Ministério da Saude, foi
criado o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), incluindo a
triagem para as hemoglobinopatias (Fase 2). A inclusdo da eletroforese
de hemoglobina nos testes de triagem neonatal representou um passo
importante no reconhecimento da relevancia das hemoglobinopatias
como problema de Salde Pudblica no Brasil e também o inicio da
mudanca da historia natural da doenga em nosso pais. Ao incluir a
deteccdo das hemoglobinopatias no Programa Nacional de Triagem
Neonatal, essa portaria corrigiu antigas distor¢fes e trouxe varios
beneficios, sobretudo a restauracdo de um dos principios fundamentais
da ética médica, que é o da igualdade, garantindo acesso igual aos
testes de triagem a todos o0s recém-nascidos brasileiros,
independentemente da origem geogréfica, etnia e classe
socioecondmica. Configurando uma fase de consolidagdo dessa
iniciativa, em 16 de agosto de 2005 foi publicada a Portaria de n°1. 391,
que institui, no &mbito do SUS, as diretrizes para a Politica Nacional de
Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias” (CANCADO E JESUS, 2007:204).

A priori foi estabelecida a Portaria Ministerial GM n°® 822/01, que incluiu 0 exame que
detecta a falciforme e outras hemoglobinopatias no PNTN em 12 estados da Federacao.
Segundo dados divulgados pelo MS em 2012 ja séo dezoito estados detectando a doenca,
garantindo, assim, a correcdo de antigas distor¢des, bem como, € um importante passo do MS
ao reconhecer a relevancia da doenca falciforme na saude publica (RAMALHO et al., 2003).

Destacamos que a maioria dos individuos que nasceram antes de 2001 nao foi
submetida aos exames para o diagnéstico. Acredita-se que este fato ocorreu pela nao inclusao
desta patologia nos testes da época e também pela falta de capacitagéo dos profissionais de
saude em detectar e reconhecer precocemente 0s sinais e sintomas da doenca. Situacdo essa
gue, infelizmente, ainda acontece em muitas regides do pais, por conta de falhas na execucéo
das politicas publicas.

Em 2004 foi instituida a Coordenacéo da Politica Nacional do Sangue e Hemoderivados
no SUS, com o objetivo de reduzir a morbimortalidade entre as pessoas que tém a doencga.
Esse setor é responsavel por tracar uma politica de atencdo a doenca falciforme e outras
hemoglobinopatias no SUS, conforme preconiza a Portaria GM n°® 1.391/05. Suas diretrizes
apoiam-se na promocao, prevencado, diagndstico precoce, no tratamento e na reabilitacdo de
agravos a saude.

A coordenacao prevé também a promocdo da saude das pessoas diagnosticadas,
integrando-as as redes referenciadas; visa garantir a integralidade da atencéo por atendimento

de equipe multidisciplinar; inclui a capacitacdo de todos os atores envolvidos, promovendo
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educacdo permanente; promove 0 acesso a informagdo e ao aconselhamento genético;
promove a garantia do acesso a medicamentos especiais, imunobioldgicos e insumos, filtro de
leucécitos e bombas de infusdo (BRASIL, 2005).

A inclus@o do diagnéstico neonatal da doenca falciforme em um programa de triagem
populacional amparado pelo MS traz, de forma ampliada, assuntos adjacentes e
complementares as questdes diagndsticas sobre a incidéncia do traco e a prevaléncia da
doenca. Para SOMMER et al. (2006) a complementaridade entre essas dimensdes justifica em
um carater de mais valia o custo efetividade deste programa, tornando-se importante em
termos de planejamento administrativo, na alocacao de recursos e no planejamento de politicas
publicas que visam a inclusdo de discuss6es numa perspectiva racial, além de seus
desdobramentos e imbricamentos em outras politicas de saude.

Para garantir o acesso ao tratamento a todas as pessoas acometidas pela falciforme, é
necessario que haja além do diagnéstico a implementagdo de politica publica de saude
especifica para essa doenca, que garanta um atendimento integral e coordenado, conforme
recomendacdo da OMS (WHO, 2006). Assim, temos no pais a implementacdo da Politica
Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Falciformes e outras
hemoglobinopatias.

A Politica Nacional de Atencéao Integral as Pessoas com Doencas Falciformes e outras
hemoglobinopatias, possui entre suas diretrizes a promogédo do tratamento das intercorréncias
clinicas, o estimulo a pesquisa sobre a tematica com o objetivo de melhorar a qualidade de
vida das pessoas que possuem essa doenca, bem como visibilizar e desmistificar a doenca.

Em nivel regional, o Rio de Janeiro € um dos estados pioneiros e mais avan¢cado na
instituicdo de acdes voltadas para a doenca falciforme. Em 2005 foi instituida a Politica de
Atencao Integral a Pessoa com Doenca Falciforme do Estado do Rio de Janeiro com diversas
atribuicdes do gestor municipal, do hemocentro coordenador e do Grupo de trabalho em
doenca falciforme.

Dentre essas atribuicbes foram realizados seminarios de sensibilizagdo para todos os
municipios do estado do Rio de Janeiro, constru¢cdo de uma rede de polos descentralizados de
atencdo a falciforme na rede de centros municipais de saude, viabilizando a integracdo desses
polos com a Estratégia Saude da Familia (ESF). Essa rede de ambulatorios foi levada para a
Comiss&o Bipartite®® sendo aprovada em 2010 e ajustada em 2012.

Através da Politica de Atencéo Integral a Pessoa com Doenca Falciforme do Estado do
Rio de Janeiro foram capacitados em torno de 6000 profissionais de saude em varios niveis do

SUS. Essa politica proporcionou o desenvolvimento e a distribuicdo de manuais sistematizados

40 [As Comissdes Intergestores Bipartites (CIB) foram instituidas gradativamente nos estados brasileiros durante os anos de 1993
e 1994, a partir de determinac@o da Portaria do Ministério da Saude n° 545 de 20 maio de 1993, que estabeleceu a Norma
Operacional Basica SUS (NOB SUS) 01/93. Possui como principal fungéo a elaboracéo de propostas e operacionalizagdo da
gestao descentralizada do sistema de saude. Fonte CIB- RJ].
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da atencdo a pessoa com falciforme do MS (linha do cuidado, auto - cuidado, condutas
bésicas, saude bucal, agente de saude, para populagéo geral), e encontram-se disponibilizados
na internet. Atualmente existem 33 ambulatérios descentralizados com 1200 criangas em
acompanhamento e com 75% das criangas descentralizadas.

Quanto a saude bucal, a grande maioria dos pacientes ainda é encaminhada para
atendimento no Hemorio, o hemocentro localizado na capital do estado. Os motivos ndo sédo
bem esclarecidos, mas o marcante papel desempenhado pelo Hemorio, a falta de profissionais
experientes e estatutarios na ESF e a rotatividade de profissionais ou profissionais nao
capacitados pode interferir nessa dinamica.

Embora o Hemorio sempre tenha favorecido a interacdo de grupos de interesse em
doenca falciforme, fortalecendo lagos entre seus gestores e profissionais e as associagfes de
portadores de doenca falciforme e o Movimento Negro (WERNECK, 2002), para muitos
pacientes com necessidades odontoldgicas a localizacdo geografica do Hemorio encontra-se
distante de sua moradia, dificultando o acesso a saude bucal.

Chama atencdo algumas diferencas textuais entre a Politica Nacional de Atencao
Integral as Pessoas com Doengas Falciformes e outras hemoglobinopatias e a Politica de
Atencao Integral & Pessoa com Doenca Falciforme do Estado do Rio de Janeiro. A primeira
nao faz qualquer mencao a questdo da etnia e a segunda faz trés considera¢des que justificam
as hemoglobinopatias em termos étnicos e raciais.

Todo esse contexto reafirma o papel dos Movimentos Negros e das comunidades
organizadas por brasileiros afrodescendentes enquanto organizacbes que lutam contra as
desigualdades nas condi¢cbes de vida da populacdo negra. Esta acdo vitoriosa em termos de
saude significou uma maior participacdo da militancia negra no Estado registrando o inicio de
grandes avancos em suas lutas institucionais dentro do sistema de saude brasileiro.

Vale destacar que as organizacdes das associacdes de portadores de doenca
falciforme constituem uma rede de apoio social e incluem como protagonistas o doente e sua
familia, e apesar de parcela significativa grande de seus integrantes serem ativistas nos
movimentos negros, essas associacdes extrapolam a agenda desses movimentos. Na verdade
se constituem como sujeitos ou grupos autbnomos que lutam para garantir direitos e acesso
pleno a saude aos que carregam a doenca falciforme tanto dentro dos movimentos negros,
quanto nos espacos que discutem o Sistema de Saude como os foruns, congressos,
seminarios e unidades de saude que tratam a doenga ou que apresentam em seu quadro
alguns profissionais que também possuem a doenca.

Participar das redes de apoio social permite ao doente e a seus familiares dividir
experiéncias e adquirir conhecimentos sobre a enfermidade e sobre direitos relacionados a

salide e a outros direitos civis na busca do reconhecimento das suas demandas, além de levar
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0 paciente a ter uma maior conscientizacdo da sua autonomia e responsabilidade sobre sua
propria saude e bem estar.

Foi a partir da luta desses atores sociais, que o MS passou a reconhecer tanto as
Hemoglobinopatias como um tema prioritario na agenda nacional de salude quanto o processo
saude/doenca da populacdo negra, instituindo politicas, ac6es e programas de atencdo e
assisténcia em saude com o propdsito de criar mecanismos eficientes para incorporar cidadédos
excluidos dos beneficios sociais disponiveis, tentando desse modo, reduzir as enormes
desigualdades em salde cada vez mais evidenciadas nos processos simultaneos entre o
capitalismo e a globalizacao.

A globalizacdo visa atender as exigéncias especulativas dos capitais internacionais e
“‘como perversidade, em conformidade com a realidade, nos dota de um mundo de
desemprego e pobreza e baixa qualidade de vida” (CARVALHO, 2008:58) com grande
deficiéncia assistencial a saude.

Logo, a influéncia dos processos de globalizacdo e a expansédo e a consolidacdo do
modelo econbmico capitalista neoliberal no pais também se expressa na area da saude. Os
indicadores de morbimortalidade traduzem os processos de exclusdo social que destituem a
cidadania de milhdes de brasileiros, em uma evidente demonstracdo de desigualdade,

particularmente no campo da saude.
[11.2 A Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra

Nos ultimos anos o governo brasileiro vem desenvolvendo um conjunto de politicas
publicas para a populacdo afrodescendente em diferentes setores da esfera publica.
Particularmente, a construgdo de politicas no campo da salde da populagdo negra e da
anemia falciforme tem se destacado como uma necessidade premente devido as situacdes de

vulnerabilidades vivenciadas por este grupo.

“Por se tratar de uma doeng¢a cujo perfil demografico indica maior
prevaléncia entre a populacdo afrodescendente e também entre os de
menor poder aquisitivo e, portanto, entre parcela da populacdo com
maior vulnerabilidade para o acesso e a permanéncia em servicos
publicos de salude, a assisténcia integral as pessoas com doenca
falciforme deve privilegiar a acdo multiprofissional e multidisciplinar.
Parte da atencéo e do cuidado necessarios ao tratamento das pessoas
com doenca falciforme esta em partilhar o conhecimento sobre a doenca
e as possibilidades do trabalho em saude para a melhoria da qualidade
de vida dessas pessoas” (Brasil, 2007:10).

Nesse sentido, o que se pretende € tratar o estabelecido como expressdo de um dado
processo de implementagéo de politica publica no campo da saude, a partir das dindmicas de
politicas universais, configuradas por determinados sujeitos sociais em suas reivindicacdes e 0

processo de institucionalizacdo de programas e estratégias constituidos pelas acoes
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governamentais a partir das formulagdes entendidas como modelos politicos de salde voltados
a populacao negra.

Diante desse contexto circunstancial, parte-se da premissa que a histéria da saude
publica no Brasil, ao longo do tempo, foi um processo permanente de institucionalizacao de
acoOes e leis governamentais cujas questdes sociais, enquanto objetos dessas acdes, formaram
a expressdo da materialidade de determinados procedimentos especificos. Assim, fica
estabelecido o Estado como o lécus decisério no qual aparecem as formulacBes sobre
demandas, cujas forcas sociais atuam enquanto sujeitos politicos.

Desse modo, alguns estudos sobre o campo da saude tém investigado a Saude
Publica enquanto uma politica de governo social cuja articulacdo entre o Estado e determinado
grupo social, sempre acontece de acordo com 0 momento historico no pais. Nessa perspectiva
a politica publica de saude atual tem se apresentado sob a forma de um modelo que se
concretizou a partir da criagdo do SUS em 1990, de acordo com 0 previsto na constituicdo de
1988.

Assim sendo, é essencial uma maior compreensdo da relagdo entre o Estado e os
segmentos da sociedade, no campo das politicas sociais, para que se possa entender o
processo em que se conectam as questdes que dizem respeito as relagdes politicas —
produzidas no ambito das relagdes entre o Estado e a sociedade em geral — e aquelas que se
expressam em determinado momento conjuntural através das acdes de governo, em especifica
esfera da vida social, aqui contextualizada nas a¢Ges de Saude Publica através da Politica
Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias
e da Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra.

Cabe destacar que a elaboracao de politicas para a populacdo negra vem revelando
mudancas na postura do Estado frente a questao racial no Brasil, embora “alguns indagam se
as politicas de reconhecimento das identidades raciais, em especial da identidade negra, nao
ameacariam a unidade ou a identidade nacional [...] ndo reforcariam a exaltacdo da
consciéncia racial” MUNANGA (2006:52). Para esse autor esse tipo de preocupagdo tem
gerado criticas contra politicas publicas de cunho racial no &mbito da saude e da educacéo.

No campo da salde, essas criticas acabam se inserindo no setor que questiona a
“racializac@o ou ndo-racializacdo” de doengas no Brasil. Alimentam disputas acirradas, tedricas
e académicas, de conteldo bioldgico e social, legitimadas ou ndo, de conhecimentos empiricos
e saberes cientificos e que até o momento estdo distantes de um consenso, & medida que
alguns autores e atores sociais ora convergem, ora divergem em suas analises produzindo
efeitos benéficos e maléficos para populagao.

A formulacdo de politicas de saude nao é privilégio de nenhuma categoria especifica,
pois nas arenas decisorias das politicas governamentais, conforme a conjuntura social, pode

se manifestar, através dos diversificados segmentos sociais, os partidos politicos, as categorias
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profissionais relacionadas a saude e as organizagfes e movimentos sociais que se identificam
com o tema. No caso da Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra ela é
resultado da trajetdria dos Movimentos Negros e seu delineamento teve seu marco inaugural a
partir da organizagdo do Grupo de Trabalho Interministerial para a Promocdo da Populacdo
Negra (GTI).

Por objetivo esse grupo estabeleceria canais de interlocucdo politica entre todos os
ministérios chamando a atencdo e a responsabilidade para a urgéncia de politicas voltadas a
superacdo das desigualdades raciais cujo subgrupo da salude comecou a desenvolver
programas dirigidos a essa populacao, em particular o Programa de Anemia Falciforme (PAF).

Em 2003 ocorreu a Xl Conferéncia Nacional de Saude que trouxe em seu relatério final
uma ampliacdo de acesso aos servicos de salde pela populacdo negra em todas as areas do
SUS. No ano de 2004 ocorreu o | Seminario Nacional de Saude que tratou de conceitos raciais
e do racismo institucional como determinante social das condicdes de salde. Em 2005 foi
realizada a 12 Conferéncia Nacional de Promocéao da Igualdade Racial (CONAPIR).

A 12 CONAPIR em seu relatorio final, na parte | relativo a proposta, no eixo tematico 3,
indice Il da Atencéo a saude letra A propde:

34 - instituir a obrigatoriedade de notificacbes das Hemoglobinopatias para dar conhecimento
dos casos em todos os niveis de complexidade do SUS;

35 - garantir aos portadores de anemia falciforme os mesmos direitos conferidos as pessoas

com deficiéncia, no que se refere aos beneficios garantidos por lei;

36 - assegurar o cumprimento do Programa Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com
Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias, estabelecido em nivel nacional no dia
30/06/2005 por portaria do MS, garantindo recursos or¢amentarios para sua implantacdo e
implementacdo imediatas, disponibilizando fundos para associagbes de portadores (as) e

organizacdes ndo-governamentais que lidam com esta problematica.

A 22 CONAPIR foi realizada no ano de 2009 em Brasilia e em seu relatério final no

capitulo dedicado a saude destaca, entre outras providéncias:

47 - articular junto ao SUS a inclusdo de exames de sangue como pré-nupciais, junto aos
hemocentros, visando identificar hemoglobinopatias, especialmente para detec¢cdo do traco

falciforme;

48 - articular a implantacdo de grupos de pesquisa nos hemocentros, hospitais universitarios e
publicos e nos centros de referéncia para garantir o acompanhamento étnico-epidemiol6gico
dos pacientes portadores de hemoglobinopatias, socializando conhecimento para todos os
niveis de atuacao e tornando publico os resultados destas pesquisas, especialmente para

entidades representativas dos portadores;
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49 - buscar mecanismos para ampliar o acesso da populagdo negra e das comunidades
tradicionais a politica de saude bucal no ESF, através de registro qualificado do item cor,
capacitacdo dos trabalhadores em saude, informacédo a populagéo, controle social, e definicdo

de indicadores de monitoramento;

50 - buscar mecanismos para Implantar o Programa de Saude Bucal nas comunidades nas
guais os indicadores demonstrem que, na clientela da escola municipal, o percentual de negros
e outras etnias sao majoritarios, promovendo através da escola o tratamento dentério de toda a

comunidade escolar — alunos, pais, professores, dirigentes, funcionarios e irmaos de alunos;

53 - envolver a comunidade académica na promoc¢ao da prevencéo da saude bucal no interior

das comunidades tradicionais e da sociedade civil em geral;

Podemos observar que nesse momento a importancia da salude bucal direcionada a
populacdo negra, particularmente atingindo o doente falciforme, comeca a ganhar respaldo
politico e visibilidade, em consequéncia de alguns estudos que ora comegavam a despontar no
pais, cujos primeiros trabalhos davam conta da associagdo entre a intercorréncia clinica da
doenca falciforme, diarreia aguda e a cronologia de erupgédo dentaria®.

O maior ganho proveniente dessas mobilizacdes sociais, dentro da perspectiva de
atencdo em saude, foi a instituicdo, através da portaria n® 992, de 13 de maio de 2009, da
Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra (PNSIPN), aprovada desde 2006, pelo
Conselho Nacional de Saude e convertida em lei pelo Estatuto da Igualdade Racial. Essa
politica envolve as trés esferas de gestdao do SUS, ou seja, as esferas federal, estaduais e
municipais.

A PNSIPN volta-se para a melhoria das condic6es de saude desse grupo. Inclui acbes
de cuidado, atencdo, promocdo a saude e prevencdo de doencas, bem como de gestao
participativa, participagdo popular e controle social, produgdo de conhecimento, formagao e
educacdo permanente para trabalhadores de salde, e visa a promocdo da equidade e
integralidade em saulde da populagdo negra. Ao considerarmos as especificidades de cada
grupo de usuarios no SUS, nada mais justo haver politicas publicas de salde destinadas aos
homens negros e as mulheres negras (MATTAR, 2008).

Num pais classificado pelo Relatério de Desenvolvimento Humano da ONU como sendo
o 3° pais de maior desigualdade social do mundo no ano de 2010, promover 0 acesso a quem
mais precisa talvez seja o maior imperativo ético e humano de qualquer politica publica neste
Pais (PNUD, 2010). Nesse sentido, o diagndstico precoce e tratamentos garantidos por
conjugacédo de politicas publicas permitem a inser¢do do paciente falciforme em programas de

saude multidisciplinares, no qual se insere a atencdo em saude bucal, com a utilizacdo de

! [Manifestagdes bucais em criancas com doenca falciforme. Helenice Biancalana, Unicamp, 20086].
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cuidados preventivos e orientacdo, com metas para promover a igualdade, bem como

proporcionar melhora na qualidade de vida desses pacientes.



54

Capitulo IV - Itinerario Terapéutico: Uma Perspectiva Racial/Etnica, de Classe e
de Género

Apresentacéo

Este capitulo encontra-se dividido em duas partes principais. A primeira parte intitulada
“Itinerério terapéutico: perspectiva de género na constru¢do de caminhos“ conceitua o termo
itinerério terapéutico e define os aspectos que configuraram o papel da mulher como
protagonista e principal provedora dos cuidados no adoecimento. A segunda parte do capitulo,
intitulada “Interseccionalidade das Desigualdades Raciais e de Género na saude” traz o
conceito de interseccionalidade para pensarmos as desigualdades, utilizando o género, a raca
e a classe como os principais eixos de opressédo que afetam a saude da mulher negra.

IV.1 Itinerario Terapéutico: Perspectiva de Género na Construcdo de Caminhos

A literatura sdcio-antropoldgica utiliza o termo itinerario terapéutico para definir acbes
graduais que constituirdo um determinado percurso por pessoas doentes em busca de
cuidados terapéuticos para atencdo a saude (CABRAL et al., 2011). Foi a partir do
desenvolvimento dos estudos etnograficos que importantes interpretagdes contribuiram para a
andlise do comportamento humano sobre a busca dessa atencdo. Essas andlises subsidiam as
teorias mais atuais sobre esse comportamento considerando a procura pelo modelo biomédico
formal e incluindo também a importancia das influéncias das redes sociais, dos fatores culturais
e cognitivos de diferentes grupos sociais.

A interpretacdo da doenga e os processos de tratamento se constituem num sistema de
classificacdo proposto por KLEINMAN (1980), sendo bastante utilizado na atualidade. Esse
autor desenvolveu os conceitos de Modelos Explicativos (Explanatory Models) e de Sistemas
de Atencao a Saude (Health Care System). “Os Modelos Explicativos sdo as concepgdes sobre
a enfermidade e as formas de tratamento empregadas por todos aqueles engajados em um
processo clinico” (CABRAL et al., 2011:4434) e sd@o responsaveis por definir qual setor do
sistema de atencdo a saude serd requisitado pelo enfermo no processo de cuidado e
tratamento.

No sistema de classificacdo de KLEINMAN (1980), o Sistema de Atencédo a Saude é o
l6cus dos cuidados circunscrito em trés diferentes subsistemas de naturezas diversas, dentro
dos quais a experiéncia do adoecer é vivenciada: o folk ou cultural, composto por rezadeiros,
benzedeiros e curandeiros; o profissional, constituido pelas préaticas formais de exercicio da
medicina cientifica e o popular que sé@o os cuidados caseiros no campo leigo, a automedicacéo,
0 autocuidado e as redes sociais nas quais se localizam familiares e amigos.

Desse modo, o comportamento e fatores que influenciam a utilizacdo de servicos de

saude enfocam diferentes abordagens conceituais de cunho tedérico-metodolégico para que
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possamos compreender quais sdo os elementos importantes que influenciam as escolhas do
enfermo no percurso do tratamento.

Alguns tedricos de abordagem positivista procuram caracterizar as diferengas entre
usuarios e ndo usuarios através da definicdo de um “perfil do usuario”. Outros, de abordagem
dindmica, compreendem que a procura de servi¢os de saude é um processo social influenciado
pelo sistema biomédico e também pelos recursos leigos nao cientificos compartilhados pelas
redes sociais (CABRAL et al., 2011).

Desse modo, podemos compreender que a ado¢do de cuidados ndo tem se legitimado
apenas no saber biomédico, mais em saberes diversos, influenciados pelo contexto
sociocultural em que ocorrem (JUNIOR et al., 2013). E a partir da experiéncia do adoecer que o
individuo escolhe o percurso para seu tratamento.

O conceito sobre percurso do tratamento é definido como itinerario terapéutico e
incluem “todos os movimentos desencadeados por individuos ou grupos na preservagdo ou
recuperacdo da saude” (CABRAL et al., 2011:4434). Sao esses movimentos que podem
mobilizar recursos diversificados dos trés diferentes subsistemas como os cuidados caseiros,
as préticas religiosas e os recursos biomédicos institucionalizados.

Estudos evidenciam que as relagfes existentes entre o contexto sociocultural, a
experiéncia vivida, o fendmeno de enfermidade do sujeito e o servico de atencdo oficial sdo
recursos que podem vir a orientar novas acdes e praticas em saude. Assim, a compreensao
desses recursos possibilitaria a construcdo de projetos terapéuticos que passariam a
considerar as experiéncias, trajetérias e necessidades do enfermo, ou do responsavel pelo
enfermo, na elaboracao e busca de seu proprio método de tratamento.

Desse modo, constata-se que a escolha pelo tratamento ndo é mais definida por
apenas uma unica fonte cognitiva (CABRAL et al. 2011), mas € o resultado de multiplas
negociacdes realizadas nas dindmicas dessas relagfes. Assim, pode-se refletir sobre um
contexto que permita a reconfiguracdo nas acdes e praticas profissionais em sadde por meio
de uma respeitosa relacao bilateral ndo verticalizada.

Ao reconhecer no enfermo um parceiro social, dotado de voz, de saberes e
experiéncias vivenciadas, para a construcao dos projetos terapéuticos no campo das acgfes de
saude, novos parametros sdo estabelecidos. Permitem incluir elementos e questdes sociais,
econdmicas, identitarias e culturais dos pacientes, bem como os elementos e questfes que
dizem respeito a organizacéo dos servigos de saude.

Os elementos dos pacientes formam um conjunto de representacdes sociais, saberes e
praticas (JUNIOR, 2013) que tém suas bases conceituais e génese epistemoldgica na
antropologia, interessada nas investigacdes sobre as caracteristicas comuns de individuos ou

grupos humanos de determinada comunidade, como usos e costumes, tradicdes e saberes,
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estilos de vida, percepcdo do processo saude — doenga, estruturas familiares, miscigenacgodes,
comportamentos psicossociais, entre outros. (CARVALHO, 2008).

Sao essas caracteristicas comuns de individuos ou grupos humanos que se interpdem e
definem as relagdes entre homem, mulher e os profissionais de saude nas media¢cbes dos
processos sociais que constroem o itinerario terapéutico. Marcam a condi¢cao feminina como
responsavel pelos cuidados e provedora do bem- estar na vida cotidiana.

Neste estudo, o itinerario terapéutico é utilizado para investigar a trajetéria de pacientes
e seus familiares, notadamente mulheres, em busca de respostas e cuidados em saude bucal.
Para tanto, abordamos e analisamos questbes sociais, econdmicas, de género, raciais,
familiares, questBes culturais e associadas aos saberes das pessoas, e questbes que
permeiam a organizacgado e profissionais do servi¢o de saude.

Essas questdes sao as que permitem refletir sobre as “multiplas alternativas de escolha
terapéutica que sdo selecionadas em fungéo da disponibilidade dos servicos e interpretagdo do
individuo acerca da sua condi¢cdo” (CORDEIRO et al., 2013:183).

Para ALVES E SOUZA (1999:125-133) itinerério terapéutico € “um conjunto de planos,
estratégias e projetos voltados para um objeto preconcebido: o tratamento da aflicdo” e busca
conhecer 0s processos pelos quais as pessoas “escolhem, avaliam e aderem (ou ndo) a
determinados tipos de tratamento”.

Apesar de sua importancia, as investigacdes sobre itinerarios terapéuticos ndo possui
ainda grande expressdo conhecida no Brasil. Um estudo que buscou coletar a producao
cientifica nacional sobre itinerarios terapéuticos foi realizado por Cabral et al. em 2008 e
publicado em 2011. Para esses autores “os trabalhos localizados demonstram a pertinéncia
dos estudos sobre itinerarios, tanto para a reflexdo sobre as relagbes entre profissional e
paciente quanto para as atividades de planejamento e gestdao” (CABRAL et al. 2011:4440),
entretanto, no periodo delimitado para a pesquisa, cerca de 20 anos, esses autores
encontraram apenas 11 artigos publicados.

Acredita-se que o itinerario terapéutico comeca a se delinear a partir do reconhecimento
dos sinais, sintomas e agravos, antes mesmo do diagndstico da enfermidade confirmado
mediante avaliagfes clinicas e laboratoriais. O itinerario terapéutico define a forma de conduzir
a vida diante da convivéncia com a doenga, no contexto da multiprofissionalidade, de modo
particular ou individual e no universo em que se vive (JUNIOR et al. 2013). Desse modo, ao
avaliarmos o itinerério terapéutico percorrido pela pessoa com AF nos diferentes subsistemas
de atengdo a saude, passamos a considerar a doenga para além de um fenébmeno biomédico.

Podemos refletir sobre um processo sociocultural, que enquanto processo € interposto
por diversificadas etapas que se realizam em distintos setores do subsistema de atencdo a
saude, concomitantemente ou ndo. De acordo com JUNIOR et al. (2013:02) “para resolver

seus problemas de saude, os individuos, nos mais diversos contextos socioculturais, recorrem
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as diferentes alternativas de tratamento conhecidas”, e as escolhas acontecem de acordo com
a capacidade de respostas as aflicées, a disponibilidade de recursos, alivio, tratamento e cura.

Nesse sentido, conhecer como as pessoas em falciforme constroem seus préprios
itinerarios terapéuticos na busca pelo cuidado na saude bucal vislumbra-se compreender,
também, a assisténcia para além do conhecimento sobre as alteracdes clinicas e fisiolégicas
determinadas por escolhas que proporcionem uma vida com mais qualidade.

Trata-se de uma consciéncia que visa interpretar a situacao e a natureza intersubjetiva
no processo de tomada de decisdo, a partir da experiéncia vivenciada em busca de solucao.
Destaca-se, entdo, 0 ouvir o discurso sobre essa solucdo, uma tarefa que contribui para a
compreensdo e o conhecimento sobre o comportamento em relagéo ao cuidado bucal em AF,
numa instituicdo publica de saude na cidade do Rio de Janeiro.

Esses conhecimentos podem proporcionar reflexdes sobre a qualidade da assisténcia
frente ao universo simbdlico que quando ignorado, negligenciado ou desconhecido impossibilita
uma pratica em saude bucal mais proxima da realidade desses usuarios nos servicos de
saude. De acordo com JUNIOR et al. (2013) ignorar questdes que envolvem todo um universo
sociocultural resulta na adogéo de préaticas de saude reducionistas, focalizadas na doenca que
ndo atendem as necessidades individuais de cada pessoa.

Nesse sentido, a Odontologia deve desvestir-se e ndo se ater apenas ao emprego de
conhecimentos técnicos, mecanicos e cientificos mediante ao horizonte mais amplo que cerca
essa pratica, visto que uma enfermidade, seja ela qual for, encontra-se sempre atrelada a
experiéncia das impressdes sensiveis produzidas pelo mal-estar fisico, mental e emocional, os
qguais fornecem tanto um aspecto subjetivo a enfermidade, responsavel por determinar um
mundo de diferencas interpretativas, como alguns aspectos intersubjetivos, responsaveis por
tornar a enfermidade objetiva para os outros.

Assim, no intuito de contribuir para agdo e praticas mais humanizadas na saude bucal
em AF, é necessario um reconhecimento do itinerario terapéutico de acordo com a realidade
dos sujeitos, a fim de se criar dialogos mediante a necessidade de se pensar suas condigdes -
culturais, psicoldgicas, fisiologicas e clinicas - expressas nesta situacao pela posicdo social que
ocupam numa sociedade racializada e sexista® que se traduz em profundas desigualdades
raciais/étnicas e de género.

A partir dessas consideragfes, € importante reconhecer que 0 percurso no subsistema

popular possui uma perspectiva bastante influenciada pela matriz sociocultural cujos legados

2 [Termo derivado do conceito de Sexismo. Segundo WERNECK e DACACH (2004:06) o sexismo é “a ideologia que estrutura o
patriarcado. Através dele, atitudes e politicas tém sido elaboradas de modo a conferir o privilégio masculino tanto na condugédo da
vida publica quanto da vida privada. As mulheres restariam as posigdes mais inferiores, traduzidas em menor poder tanto na
conducgéo de sua vida sexual e afetiva, quanto no acesso a posi¢cfes de lideranca e de reconhecimento no mercado de trabalho e
na esfera politica. Ainda hoje, apesar das décadas de lutas das mulheres, o sexismo mantém sua forca e ainda limita a liberdade
da maioria das mulheres”].
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determinam ser a condi¢do feminina ideal ao papel de cuidadora. Por vezes um papel solitario
e abnegado nas redes sociais.

Este termo pressupde o reconhecimento de uma ampla diversidade de expressdes
familiares que permite distinguir na familia um local que ocorre a real experiéncia de homens e
mulheres convivendo em diferentes arranjos domésticos (AGUIRRE e FASSLER, 1994). O
ambito familiar acaba sendo um espaco de conformismo e adaptacdo que mantem e reforca a
subordinacao feminina com reflexos em todos 0s outros meios sociais.

Nesse sentido, ao interligarmos os subsistemas de atencdo a saude mediante o arranjo
familiar socioculturalmente determinado, o papel da mulher é configurado como a principal
provedora dos cuidados no adoecimento. Cabe destacar que a funcdo de cuidadora em
falciforme ndo é um papel transitorio, pois se trata de doenca cronica incuravel e caracterizada
por eventos clinicos variaveis que vao desde os assintomaticos até os clinicamente graves.

Desse modo, tendo por base essa construcdo, o subsistema formal ou biomédico
também enxerga na mulher o principal elo entre a instituicdo de saude e a familia reforcando
assim, o papel da mulher como a principal cuidadora (NEVES e CABRAL, 2008), uma
construcao social ideologicamente determinada constituida de obrigacdo moral internalizada
pela transmissao cultural passada as meninas de quase todas as familias.

Uma das teorias que explicam essa condicdo advém da época que as mulheres
desempenharam importante papel como enfermeiras, aborteiras e parteiras. Esse processo foi
afetado pela instauracdo da medicina cientifica como profissao, iniciado na Europa Ocidental
por volta do século XV (MELONI, 1999), que provocou uma desarticulacdo profissional dessas
mulheres através do discurso médico institucionalizado, mas que ao mesmo tempo foi
responsavel por definir a mulher como o sexo naturalmente adequado para os cuidados
familiares.

Desta forma, a instituicdo médico hospitalar,

"(...) mostra-se como auténtico ‘campo de forgas’, movido por jogos
concorrenciais, em que seus agentes enfermeiras/médicos/doentes -
parecem comportar-se, antes de tudo, como ‘deveriam fazé-lo’, ou seja,
de acordo com as profecias de seu préprio destino enquanto sujeitos
sociais" (FONSECA, 1996:72).

Cabe a mulher ndo s6 a tarefa de cuidar, mas também, a de aprender a cuidar (NEVES
e CABRAL, 2008). Nesse sentido, a mulher age em busca da compreensdo e apreenséo das
possibilidades terapéuticas como forma de assegurar a manutencéo da vida de familiares ou a
sua proépria vida. Assim, constatam que a busca pelo bem estar, a partir da experiéncia do
adoecimento crbénico, pode transcender a esfera Unica do subsistema de saude biomédico
formal.

As acles derivadas pela busca de cuidados produzem padrbes que passam a fazer

parte do senso comum, naturalizados em quase toda sociedade ocidental. Sdo responsaveis
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por desenvolver estruturas sociais que proporcionam desgastes diante do engajamento
solitario da mulher nas ac¢des de cuidar (NEVES e CABRAL, 2008).

Sao construcdes de estratégias que foram disseminadas por todos os subsistemas de
atencdo em saude, embora seja em grande medida a pessoa doente, produz alienagédo e
perpetuacdo de opressdo impossibilitando ou dificultando o processo de empoderamento da
mulher cuidadora (NEVES e CABRAL, 2008).

Alguns estudos apontam ndo ser incomum a postura de alguns profissionais de saude
responsabilizando as mulheres pelo estado de salude de seu familiar (NEVES e CABRAL,
2008), pois consideram que o cuidado em salde esteja unicamente relacionado ao processo
de construcao da identidade feminina, mesmo que se trate de doenca hereditaria possuidora
de intercorréncias de dificil controle, perfazendo um circulo de opressdo composto por discurso
ideologicamente dominante.

Podemos observar as mulheres assumindo uma postura de cuidar de si mesmas e do
familiar doente e os homens requisitando o cuidado das mulheres da familia. Segundo
CORDEIRO (2013:92), “as mulheres sao responsaveis pelos cuidados no ambito familiar e
essas sao um referencial para o cuidado ao longo do adoecimento. Para os homens casados, a
esposa e filhas sdo as principais cuidadoras”. J& os homens solteiros tém como cuidadoras as
maes, irmas, avls ou qualquer outra mulher da familia.

Para CORDEIRO (2013:30-93) “as diferencas existentes nas diversas sociedades entre
mulheres e homens, podem influenciar suas concep¢des sobre a saude e suas atitudes na
experiéncia do adoecimento” Nesse contexto, destacam-se o0s cuidados realizados pelas
mulheres que se apresentam como cuidadoras, cujas possibilidades ocorrem a luz do
conhecimento e experiéncia. “Por vezes, oferecem chas e banhos com as plantas cultivadas no
fundo do quintal, uma pratica antiga transmitida pelas mulheres de geracao a geracao”.

E importante ressaltar, neste ponto da discussdo, que ndo s6 o contexto social da
anemia falciforme € marcado fortemente pela presenca das mulheres, como devemos chamar
atencdo para o fato de que este grupo é constituido predominantemente por mulheres negras.
Consideramos, assim que parte das complexidades e desafios enfrentados por pacientes e
familiares no que se refere a doencga falciforme apresentam influéncias advindas do racismo,
do racismo institucional vigentes no sistema de saude, e na sociedade brasileira de um modo
mais amplo.

Segundo WERNECK e DACACH (2004:11) ao analisarmos as consequéncias do
racismo e das desigualdades raciais sobre a saude “(...) € possivel encontrar evidéncias de
menor acesso a servicos de salde; menor qualidade da assisténcia recebida, como, por
exemplo, menor acesso a especialistas e tecnologias de ponta, a exames preventivos e a

informacgBes necessarias aos cuidados de saude”. De acordo com as autoras esta situacédo €
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recorrente para populacdes negras, e se apresenta como uma caracteristica de sociedades
desiguais ndo apenas no Brasil, mas também em outras regides da diaspora africana.

O Ministério da Saude reconhece que existe um potencial patogénico decorrente das
discriminacoes e essas quase sempre ndo sao diretas ou evidentes (CORDEIRO e FERREIRA,
2009). A discriminacgdo racial no Sistema de Saude pode ser identificada através da linguagem
corporal que o0s profissionais de saude apresentam ao atenderem mulheres negras,
comprometendo sua identidade, imagem corporal e autoestima, assim a discriminacao racial
frequentemente se encontra associada a discriminacao de género.

E possivel afirmar que a presenca de praticas discriminatérias nos servicos de salde
resulta na diminuicdo do acesso e atendimento inadequado, determinando o agravamento de
suas condicdes, visto que o impacto da anemia falciforme € significativo para a saude das
mulheres, bem como para seus familiares.

Nesse contexto, a instituicdo de saude ao se constituir como um espago de manutengéo
e legitimacdo das iniquidades sociais e raciais permite que sejam criados mecanismos para
acoes de discriminagdo racial e de género por meio de atitudes negativas, tratamento injusto,
expressao facial desagradavel, olhar depreciativo e humilhacéo; desvalorizando, diminuindo e
desqualificando suas experiéncias de vida. Por fim, mais adiante, traremos essa discussao
sobre a situacdo das mulheres negras quando apresentarmos as desigualdades raciais e de
género em saude conforme o conceito da interseccionalidade.

Outro aspecto importante é a religiao, que se apresenta como um recurso importante no
enfrentamento da doenca e favorece a resisténcia no adoecimento cronico. Assim temos as
mulheres acreditando no milagre da cura. Elas frequentam e se identificam como uma crenca
de que é possivel ocorrer a cura da doenca através da fé e do milagre. E um pensamento que
nao lida com fatos reais para o modelo biomédico hegemonico, haja visto que as possibilidades
de cura na falciforme sdo remotas, embora essa crenga traga motivos para seguir em frente ao
sentirem que estdo amparadas em algo divino, que transcende as dores e o0s saberes
humanos.

Entretanto, a evolugdo dos sinais e sintomas é determinante para o inicio da trajetoria
nos servicos de saude e sdo as mulheres as primeiras a perceberem que a resolucdo dos
problemas ndo se encontra mais no ambito de sua vontade, pois se dao conta que precisam de
ajuda médica e saem em busca de dar materialidade a esse auxilio. Assim, procuram as
unidades de saude como pacientes ou acompanhando seu familiar na funcdo de cuidadoras.

Ao agregar atitudes que preserva a si mesma enquanto enferma ou a seus familiares
enquanto cuidadora, embora por vezes pelos caminhos da opressédo, do sofrimento, da culpa e
da dor, a mulher acaba sendo conduzida ao isolamento social, ao sofrimento, ao estresse e a
condicdo de autonomia no gerenciamento do adoecer. Os modelos de género estabelecidos na

sociedade implicam a representacdo de papéis simbdlicos de género, isto €&, atributos e
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funcdes distintas, conotadas de valores e ideais (CORDEIRO, 2013) que afetam negativamente
a vida da mulher e o seu bem-estar.

Tais situacdes determinam que o género, a identidade e a cultura, em uma relacéo
dialética, sao indissociaveis e interferem no circulo de opressao dificultando o processo de
empoderamento da mulher cuidadora. As desigualdades de género sdo compreendidas como
uma das manifestacdes simbdlicas das desigualdades sociais. “As formas simbdlicas servem
para estabelecer e sustentar relacdes de dominacdo nos contextos sociais em que elas sdo
produzidas, transmitidas e recebidas" THOMPSON, (1995:18).

Por outro lado, a situacdo de adoecimento mediante ao apoio que os familiares e
profissionais de salude podem proporcionar, bem como o compartiihamento no cuidar nao
diminui a autonomia de pessoas adoecidas ou cuidadoras, pelo contrario, pode até fortalecé-
las, quando sdo estimuladas a se tornarem mais ativas, criticas, respeitadas pelos seus
cuidados, bem como pelos cuidados que oferecem, enfim, a terem um maior empoderamento
como vem sendo defendido pelas associacdes de pessoas com doenga falciforme (SOARES;
CAMARGO, 2007).

Portanto, observamos que o papel da mulher como cuidadora que exclui o restante da
familia no processo do cuidar, € uma construcdo sociocultural de comportamento
ideologicamente pré-determinada entre géneros nos trés subsistemas de atencdo em saude
dentro dos quais a experiéncia do adoecer € vivenciada. E na cotidianidade da enfermidade
que as pessoas se situam, agindo e interagindo, falando, escutando e se comportando dentro
de contextos organizados de acordo com padrdes estabelecidos. Essa € mais uma condigéo,
entre tantas outras, que implica na diversidade de desigualdades e assimetrias de poder entre
0s géneros na sociedade.

Segundo LE BRETON (2007:68) “as qualidades morais e fisicas que sdo atribuidas a
mulheres e homens n&o séo inerentes a atributos corporais, sdo inerentes a significacdo social
que lhes damos e as normas de comportamentos implicadas”. Para BOURDIEU (2003) é o
mundo social que produz nos sujeitos um modo de ser e de estar no mundo e este é
diferenciado para homens e mulheres e a sociedade acaba por imprimir na mulher um conjunto
de valores que lhe confere uma performance especifica.

Tendo por base essa construcdo de representacdo social, enquanto representagéo
social pode ser definida como um sistema de valores, noc¢des e praticas que ddo aos individuos
a possibilidade de orientacdo no mundo social e material (GOULART, 1992), os profissionais e
a instituicdo de saude enxergam na mulher o elo entre os servigos de salde e o enfermo, mas
ndo enxergam na mulher as imbricacfes das variadas categorias existenciais contidas nela.

Dessa forma, fica estabelecido na sociedade ser a mulher a responsavel pelo itinerario

terapéutico, pelos arranjos determinados e pelas estratégias de enfrentamento as situacdes
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adversas no adoecimento, realimentando, de certa forma, o circulo de opressdo socialmente
construido.

O processo de empoderamento individual s6 pode ocorrer a partir do enfraquecimento
dos discursos ideoldgicos opressores dominantes, dentro da propria no¢do de ideologia de
género enquanto substrato simbdlico que constréi, sustenta e reproduz a subordinacdo social
qgue as mulheres estdo inseridas. Ao enfraquecer esses discursos podemos obter uma
condicdo que abre espaco para a desalienacdo e para o empoderamento coletivo,
possibilitando inclusdes sociais e a busca de uma vida com mais qualidade para as enfermas e
para as cuidadoras.

A mulher empoderada pode se movimentar em busca do itinerario terapéutico, dentro
do campo das possibilidades, desconstruindo a matriz sociocultural do cuidado e seus legados
opressores ao incluir e dividir com o restante da familia o processo de cuidar. Pode também
exercer sua cidadania de forma plena, exigir seus direitos no que concerne sua categoria
existencial, garantindo, assim, um cuidado de qualidade para si ou para seu familiar.

Por fim, as estratégias utilizadas pelas mulheres diante da decisdo e da necessidade de
buscar atendimento especializado, sdo configuradas ao seguirem recorrendo ao cuidado em
saude bucal. Mesmo nédo deixando de utilizar os outros subsistemas, reconhecem que néo é
possivel lidar com as diversas situagcdes que vao se apresentando nos agravos orais sem
atendimento nas unidades de saude. Essa busca por ajuda especializada é deflagrada sempre

gue os sintomas nao conseguem ser controlados no ambito das redes sociais e culturais.
IV. 2 Interseccionalidade das Desigualdades Raciais e de Género na saude

A discussdo anterior nos levou ao conhecimento de que o contexto social da Anemia
Falciforme esta profundamente marcado pelas experiéncias e questbes sociais e politicas
associadas a condicao feminina, em especial a das mulheres negras, que seja na condi¢do de
pacientes ou cuidadoras, e tém demandado a promocao da saude em Anemia Falciforme na
sociedade brasileira; e adicionalmente no que tange ao quadro profissional as mulheres
também s&o a maioria. Por esta razdo, ndo poderiamos deixar de enfatizar neste estudo as
dimensdes e as questdes sobre as relacdes de género em interseccdo com as raciais.

Reportando-se as concepcdes classicas das teorias feministas que lancaram novas
luzes sobre a insercdo social, politica e cultural da mulher nas sociedades patriarcais,
vislumbramos que estas buscavam denunciar a condicdo singular da opressdo feminina e
garantir, por conseguinte, a igualdade entre homens e mulheres no acesso a bens e direitos.

Em particular, além de reiterar esta reivindicacdo do movimento feminista tradicional, as
ativistas negras foram mais além e trouxeram para o interior do movimento a problematica da
diferenca e da diversidade (em termos de aspectos raciais/étnicos, de classe, sexualidade)

invisibilizadas pela interpretagédo equivocada da homogeneidade feminina baseada na ideia de



63

que a opressdo de género unificava todas as mulheres em torno de necessidades e lutas
comuns.

Deste modo, a acdo das mulheres negras pontuava que a constru¢do da igualdade
dentro do movimento se deu a partir de uma perspectiva ocidental, branca, heterossexual, de
grupos altamente escolarizados e de classe media, ndo percebendo as diversificadas formas
como o género, a classe, a raca, a orientacdo sexual, escolaridade, estado civil ou conjugal,
territério geografico, dentre muitos outros aspectos, se entrecruzam determinando o status, os
percursos e as condicdes de vida de mulheres com diferentes pertencimentos sociais e
identitarios produzindo, assim, contextos e situacfes de desigualdades em suas multiplas
dimensdes — racial, de género, de classe, baseadas na orientacdo sexual, na opcéo religiosa,
em condi¢6es de deficiéncias e/ou necessidades especiais, dentre outros.

Uma das primeiras tedricas a investigar os fenbmenos de coexisténcia, no que concerne
a andlise da opressdo em diferentes categorias identitarias femininas, foi BELL HOOKS
(1981/2000). Essa autora chamou a atencdo da visdo solipsista branca, reducionista e
essencialista que por longo tempo conceituou 0 género como Unica forma de subordinagéo das
mulheres (LA BARBERA, 2012). A partir desta perspectiva desenvolveu-se um processo de
conscientizagdo cuja analise concluiu que cada mulher vivencia privilégios e desprivilégios de
acordo com algumas diferencas que traz em si.

Os efeitos desta coexisténcia de formas de opressao foram profundamente investigados
por KIMBERLE CRENSHAW (1991) que adotou o termo interseccionalidade para classificar
esse fendmeno. Para essa autora a interseccionalidade é um “fenédmeno de coexisténcia e
interacdo de diferentes fatores ou eixos de subordinacdo capazes de produzir vantagens ou
desvantagens para cada sujeito social, individuo ou grupo — e para cada mulher negra em
particular” AMNB (2012:16).

Na realidade a interseccionalidade é uma teoria que surgiu no seio da psicologia social
critica nos anos 70 do século XX e segundo NOGUEIRA (2011) emergiu como fruto do
movimento feminista negro e das lutas antirracistas. Entretanto ativistas negras ja denunciavam
o impacto de mdultiplas formas de opressdo sob o status e condi¢bes de vida das mulheres
negras, a exemplo das afro-americanas como BELL HOOKS (1989, 1995a, 1995b, 2004),
ANGELA DAVIS (1981, 1995), AUDRE LORD (1984), PATRICIA COLLINS (1989), KIA LILLY
CALDWELL (2010), dentre outras; e das afro-brasileiras como LELIA GONZALES (1983) que
elaborou o conceito de Amefricanidade buscando articular raga e género na experiéncia negra
nas Américas, SUELI CARNEIRO (1995, 2003), LUIZA BAIRROS (1995, 2000), EDNA
ROLAND (2000), JUREMA WERNECK (2000), SONIA SANTOS (2007, 2009), RAQUEL
BARRETO (2005), dentre outras.

Somente a partir da década de 90 do século XX, KIMBERLE CRENSHAW (1991)

conceituou o termo interseccionalidade descrevendo-o como a teoria que passa a entender as
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imbricacdes dos variados eixos de dominagdo existentes que podem influenciar o status e a
vida das mulheres, reconhecendo que a interacdo destes eixos sdo construidos social e
culturalmente e podem potencializar desigualdades e discriminagdes raciais, em todos o0s
ambitos da vida em sociedade, e em especial no, nosso universo de andlise, acesso aos
servicos de saude.

Inicialmente, a teorizagao interseccional assumia a pertenga de apenas um grupo social
como fundamento para a elaboracado de politicas desprezando as diferentes possibilidades de
posicionamento ideolégico e social entre as mulheres. Ndo se pensava as mdltiplas e
simultaneas pertencas enquanto matriz de dominacdo. Somente a partir da década de 90 o
pensamento acerca da teoria da interseccionalidade adquire uma perspectiva de construcéo
social abdicando-se das meta-narrativas ao assumir uma pluralidade e diversidade de posi¢cdes
e narrativas minilocalizadas, dando voz as mdltiplas realidades que emergem das experiéncias
gque surgem a partir das experiéncias vivenciadas (COLLINS, 2000).

Esta nova forma de pensar e agir teve repercussdes nos estudos das relagdes étnicas e
raciais. Até entdo a comparacdo das diferengas existentes entre individuos brancos e negros
homogeneizava as experiéncias dos individuos negros, ndo se assumindo que existem
diferentes grupos de homens negros e de mulheres negras e que as especificidades desiguais
desses grupos permitem a existéncia de diferentes experiéncias de subordinagéo e opresséo.

Essa é uma abordagem que torna possivel conceituar que os fenbmenos do racismo, e
de outras formas de discriminacdo, preconceito e opressdo podem constituir-se num
continuado processo de experiéncias negativas e impactantes, ndo sé originarias do universo
sécio-racial branco, mas também dentro do proprio universo sécio-racial negro.

De acordo com alguns tedricos, deve-se também estar atentos para as diferencas inter
e intragrupo, mediante a percepcdo que distintos ou analogos grupos de género, vivenciam
opressdes de formas diversificadas possuindo ou ndo a mesma identificacdo racial (AMNB,
2012).

llustramos essas realidades a partir de experiéncias nas quais mulheres brancas podem
experimentar privilégios em relacdo as mulheres negras, ou quando mulheres negras
heterossexuais podem experimentar privilégios em relacdo a outras mulheres negras que
possuem diferente orientacdo sexual, ou mesmo quando mulheres negras residentes nos
grandes centros urbanos possuem maior facilidade no acesso aos servicos de saude e
educacao formal em relacdo as que vivem longe dos grandes centros (AMNB, 2012).

Entretanto, esses privilégios em forma de vantagens que algumas mulheres negras
obtém em relagcdo as outras mulheres negras, ndo sao capazes de eliminar as desigualdades

sociais nem o impacto devastador que o racismo produz em suas vidas, tampouco o
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patriarcalismo® e a opressdo de classe. Apenas reduzem, num contexto social, as
desigualdades raciais e de género aproximando “sua trajetéria & dos homens negros e mesmo
a de mulheres e homens brancos” (AMNB, 2012:16).

Assim, diversos estudos comegam a analisar as trajetérias das mulheres negras tendo
em conta as suas diferentes categorias identitarias e o modo como estas interagem nos
multiplos niveis para se manifestarem em termos de desigualdade social e iniquidades em
saude, trazendo novas perspectivas no ambito das politicas publicas inclusivas e direitos
humanos.

Ao observarmos as influéncias que as mulheres negras estédo sujeitas ndo s6 permite
compreender como as estruturas sociais condicionam as decisdes para as demandas desse
grupo, bem como s&o produzidas as acdes dessas decisdes, mas também permite
compreender os fenbmenos das identidades, das suas vivéncias, dos privilégios e das
opressfes em diferentes contextos (LA BARBERA, 2012).

Séo explicagbes que de algum modo podem justificar o distanciamento do feminismo
classico da perspectiva de enfrentamento das mulheres negras e certamente vem
influenciando alguns intelectuais, cientistas sociais, profissionais de salde negros e ndo negros
a perceberem a forma como a interseccionalidade pode potencializar desigualdades em todos
0s ambitos da vida em sociedade.

Nesse contexto, adotamos o conceito de interseccionalidade para pensar as
desigualdades, para tanto utilizamos o género e a ragca como marcadores que afetam as
praticas de saude, em particular na anemia falciforme. Quando se pretende elencar e
compreender determinadas acepg¢des nos fendbmenos que envolvem algumas relacdes sociais,
observamos que mulheres negras com doenca falciforme “séo sujeitos com historias e direitos,
no entanto, dados indicam que elas tém sido protagonistas da negligéncia e exclusdo das
politicas publicas de saude” (XAVIER, 2014:02), ainda que existam dispositivos politicos, bem
como algumas potencialidades no cuidado, esses mecanismos ndo conseguem assegurar as
mulheres negras com doenca falciforme atengéo integral.

Essas politicas geralmente ndo sdo apreendidas de forma interseccionada, uma vez
gue as acoes, projetos e programas nem sempre possuem por determinacdo impugnar,
simultaneamente, diversificadas diferencas, desigualdades e iniquidades, concomitantes a
diferentes formas existentes de racismo, discriminagéo, preconceito e exclusdo social. Paixado
et al. (2011), afirmam que a populacdo negra encontra no SUS incapacidade politica em

proporcionar tratamento adequado por preconceito racial e negligéncia as questdes de saude.

3 [Segundo CASTELLS (1999: 169) “todas as sociedades contemporaneas tem como base o patriarcalismo. Ele caracteriza-se
pela autoridade, imposta institucionalmente, do homem sobre mulher e filhos no &mbito familiar. Para que essa autoridade possa
ser exercida, é necessario que o patriarcalismo permeie toda a organizacéo da sociedade, da producéo e do consumo a politica, a
legislagéo e a cultura”].
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Mesmo apresentando quadro de sinais e sintomas congruente com a doenca falciforme,
com sucessivas passagens pelo SUS, muitas mulheres somente tiveram o diagndstico da
doenca depois de adultas ou de terem a saude definitivamente comprometida (CORDEIRO e
FERREIRA, 2010).

Podemos observar também que o contexto em que vivem as mulheres negras com
falciforme de comunidades pobres do Rio de Janeiro pode ampliar suas vulnerabilidades em
saude devido a interseccdo de varios fatores, entre eles destacam-se a pobreza, a
discriminacéo racial e o preconceito de género. A origem das desvantagens e desigualdades
em saude dessas mulheres se encontra na discriminacéo racial.

A discriminacdo racial mostra que mulheres negras ocupam lugares diferentes nas
redes sociais e trazem experiéncias distintas de viver e adoecer. Esses dados devem ser
considerados pelos profissionais de salde com vistas a eliminar iniquidades em saude.

Considerando os limites das politicas universais de salude, tendo a Odontologia
priorizada nessa investigagdo como um dos pilares do servigo de atengcdo em saude formal,
refletir sobre as diferengas a partir de uma perspectiva interseccional € importante para que
esse modelo biomédico também compreenda as demandas de grupos subalternizados.

A partir dessas consideracdes, percebemos a importancia dos profissionais de saude
bucal em sua prética profissional nos cenarios clinicos, em buscar conhecer o contexto social
no qual a/o paciente falciforme, bem como sua acompanhante, encontram-se inseridos. Para
tanto é essencial para este profissional compreender a problematica da interseccado de raca e
género como formas de desigualdades. E dessa forma, viabilizar em parceria com essas
mulheres (e homens) a producao de novos saberes, de carater emancipador, constituidos a
partir do movimento de troca e construgdo entre conhecimentos cientifico e popular.

Face a estes fatos, compreende-se que 0s cenarios clinicos de tratamento estdo muito
além de um simples sitio para a aquisicdo de competéncias centradas no diagndstico,
prognostico e no tratamento. Esses espagos podem ser compreendidos como um l6cus de
reciprocidade entre os sujeitos que transcendem o tecnicismo e o mecanicismo da biomedicina
moderna ao servir de recurso para a aquisicdo de competéncias cognitivas que preencham
lacunas e vacuos sociais acerca dos ethos envolvidos nessa dinamica.

Os cenérios clinicos podem também proporcionar uma melhor percepcdo da doenca
pelos sujeitos envolvidos a partir de suas interpretacdes e reinterpretacbes em seu universo e
crencgas tradicionais, culturais e populares de forma combinada e/ou alternativa em relagdo ao
sistema biomédico oficial. Um ambiente que pode melhor exemplificar a satde e a doenca
como uma producdao social que, em algum aspecto, transcende a questao bioldgica.

Sao nos cenarios clinicos e ambulatoriais que ocorrem o diagnéstico, progndstico e
tratamento dos agravos em saude bucal na AF, bem como as relagdes interpessoais entre

pacientes, usuarias e profissionais de saude. Nas relagbes interpessoais, inerentes ao
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exercicio profissional na saude, é a qualidade do encontro que determina sua eficiéncia no
resultado da pratica mediante os desafios postos.

Com a intervencao cada vez mais frequente da &rea odontolégica nos setores mais
variados da vida social, os encontros das/os pacientes com os dentistas vao assumindo formas
multiplas e complexas. Os/as odontélogos/as devem privilegiar sentimentos e valores das/os
pacientes falciforme e de seus familiares, estimulando a reflexdo para tomada das decisGes
necessarias em conjunto, ou seja, democratizando a relacéo profissional de saude-paciente e
resgatando, enfim, sua humanizacao.

Nesse momento, consegue-se prestar orientacdes e esclarecimentos de forma simples
sobre as principais manifestacfes orais, dieta cariogénica, habitos parafuncionais, higiene oral,
respiragdo bucal, estresse provocado pelo medo do tratamento enfim, sobre situagbes que
podem interferir na prevencao e/ou no tratamento das doencgas orais prevalentes neste grupo.

Também é ideal esse momento para aprofundar o conhecimento sobre a experiéncia
dessas mulheres, considerando sua construgéo identitaria e interseccionada pelos marcadores
género e raca em doenca falciforme diante do subsistema formal sem deixar de considerar
também os outros subsistemas e suas préticas informais e saberes, passados de geracdo para
geracao.

Séo significagcbes que aspiram ao surgimento de uma nova imagem e postura do
profissional de saude bucal. Um/a profissional democréatico/a nas trocas de informacdes, dos
saberes e das relages de poder para uma melhor resolucéo dos desafios na saude bucal em
anemia falciforme. Por um lado servem como fonte de reflexbes para o desenvolvimento do
processo de empoderamento dessas mulheres, e por outro lado servem para eliminar a
naturalizacdo da opressdo banalizada em acdes e discursos explicitos ou velados,
provenientes dos subsistemas de atengdo em saude.

CORDEIRO e FERREIRA (2009) apresentam essa questao em seu estudo exploratério-
descritivo com abordagem qualitativa e intitulado Discriminacéo racial e de género em

discursos de mulheres negras com anemia falciforme, afirmando em sua concluséo que:

“Os profissionais de saude sa&o apresentados nos discursos como
proprietarios do saber e responsaveis por decidir toda terapéutica
utilizada sem nenhuma possibilidade de questionamento e intervencéo, e
o0 tratamento injusto, descortés e humilhante aparece como um
fenbmeno naturalizado, revelando o modo indireto de discriminacdo
racial nos servigos de salude. Este € um espac¢o onde o0 preconceito e a
discriminacdo racial esta presente; isso ndo quer dizer que estejam
explicitos em todos os momentos, mas adquirem uma forma hierarquica
quando ha um sentido de dominacgdo por parte daqueles que se sentem
superiores. As falas e os siléncios dos profissionais sdo expressbes de
uma linguagem depreciativa e discriminatéria, que estd inserida num
discurso silencioso, de tolerancia com reservas, tendo capacidade de
menosprezar e desvalorizar. A naturalizacdo da opressdo e a
banalizacdo do sofrimento sdo expressdes do tratamento injusto,
descortés e humilhante que promovem ao mesmo tempo a passividade,
a tolerancia e a invisibilidade. Essa invisibilidade social também torna o
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sofrimento invisivel diante da instituicdo e dos profissionais de salde. A
discriminacdo varia com recorte de género e fornecem pistas sobre as
diferentes experiéncias que cada mulher passa ao se defrontar com
servicos e profissionais despreparados para promocdo da igualdade.
Com base nos discursos analisados, concluimos que as mulheres
entrevistadas estdo posicionadas em um espaco onde as praticas de
discriminacdo baseadas na cor/raca, classe e género se encontram,
produzindo processos simultdneos e variados, porém danosos. Foi
possivel perceber que a discriminacéo racial e de género age com igual
forca tanto no acesso como na permanéncia dessas mulheres nos
servicos de saude, e que ndo esta inserida apenas nas praticas
individuais, mas faz parte das normas e rotinas institucionais. Por fim, os
discursos revelam iniquidades na atencdo a salde das mulheres negras,
herdeiras das desigualdades resultantes das relagdes sociais e politicas
pautadas por discriminagBes de natureza sexista e racial, com violacdo
de direitos que dificultam o acesso a ascensdo social e a condi¢des
dignas de saude” (CORDEIRO e FERREIRA, 2009:357-358).

A esse respeito WRIGHT (2001) argumenta que o aspecto de interconexao entre classe
e género € o caminho pelo qual género classifica pessoas dentro das localiza¢des de classe. A
autora enfatiza que a discriminagdo na admiss@o em determinadas ocupagdes laborais faz com
gue haja dificuldades a mais para mulheres ocuparem melhores posicfes na estrutura de
classes 0 que acaba eliminando sua possibilidade de ascender na sociedade e por
consequéncia melhorar sua condigdo, entre outras possibilidades, em saude.

Corroborando com essa discussdo, CORDEIRO (2007) afirma que “a discriminacéo
racial esta frequentemente marcada pela discriminacdo de género”, assim essa autora observa
que a mulher, particularmente a mulher negra, se encontra quase sempre na linha da pobreza
por possuir menos acesso a educacao e consequentemente sdo inseridas nas posicdes menos
qualificadas do mercado de trabalho podendo refletir na auséncia de informacdes e
conhecimento sobre o0 acesso aos servi¢os de saude.

A pesquisadora FERNANDA LOPES (2005:20) nos revela que a pobreza no Brasil tem
raga, cor, sexo e etnia e ao abordar a tematica desigualdade, descreve sobre a garantia legal
ao acesso universal e igualitario as acfes e aos servigcos de saude destacando em seu estudo,
que os “Indigenas, negros e brancos ocupam lugares desiguais nas redes sociais e trazem
consigo experiéncias também desiguais ao nascer, viver, adoecer e morrer”’. Em sua discussao

sobre a percepcao do profissional de saude acerca da desigualdade, a autora afirma que:

“No Brasil, a indesejabilidade da discriminagdo baseada na cor, raga,
etnia, orientagcdo sexual, classe, denominacéo religiosa, porte de alguma
deficiéncia, estilo de vida ou outra situagdo, leva os individuos a
organizar o seu referencial de simbolos e significados sociais de uma
outra forma. Assim, embora ndo seja ético orientar sua acdo de modo a
discriminar, o profissional tende a ndo perceber as desigualdades ou a
insistir em sua inexisténcia, contribuindo para a inércia do sistema frente
as mesmas e, por consequéncia, para a sua manutencdo e/ou
ampliacdo” (LOPES, 2005:20).

Ao abordarmos a teméatica salide entre géneros iguais, a saude tende a ser pior para as

mulheres negras. De acordo com o Caderno Informacdo AMNB (Articulacdo de Organizacdes
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de Mulheres Negras Brasileiras, 2012:33) mulheres negras e mulheres brancas podem estar na
maior parte dos casos, expostas aos mesmos agentes causadores de adoecimento e morte,
entretanto “o que verificamos é a maior vulnerabilidade das mulheres negras, expressa em

maiores taxas de mortalidade”.

“Esta diferencga esta vinculada as piores condi¢ées de vida, bem como as
barreiras interpostas pelo racismo e pela pobreza ao acesso a
prevencao, ao diagnostico precoce, aos variados meios de tratamento
necessarios. O que muitas vezes resulta em diagnostico tardio ou
auséncia deste, em dificuldades para obter medicamentos e tratamentos
basicos e/ou mais complexos, desinformacao, piora rapida do quadro da
doenca e morte precoce e evitavel” (AMNB,2012:34).

Segundo a Secretaria Especial de Politicas de Promocao de Igualdade Racial (SEPPIR)
em sua recente publicacdo intitulada Racismo como determinante social de saude (BRASIL,
2011) “embora nas ultimas décadas, as taxas de mortalidade na populagdo em geral tenham
diminuido e aumentado a expectativa de vida, a populacdo negra ainda apresenta altas taxas

de morbimortalidade em todas as faixas etarias, quando comparadas com a populagao geral”.

“As manifestacdes do racismo nas instituicbes séo verificadas por meio
de normas, préaticas e comportamentos discriminatérios naturalizados no
cotidiano de trabalho resultantes da ignorancia, da falta de atencéo, do
preconceito ou de estereotipos racistas. Em qualquer situacdo, o racismo
institucional restringe o acesso das pessoas, de grupos raciais ou étnicos
discriminados aos beneficios gerados pelo Estado e pelas
instituicbes/organizagbes que o representam. Em termos gerais, a
dimensdo programatica do racismo institucional é caracterizada pela
dificuldade em reconhecer o problema como um dos determinantes das
iniquidades no processo saude-doenca-cuidado e morte falta de
investimentos em agfes e programas especificos de identificacdo de
praticas discriminatorias; dificuldade na adogdo de mecanismos e
estratégias de ndo discriminacdo, enfrentamento e prevencao do
racismo; auséncia de informacdo adequada sobre o tema; falta de
investimentos na formacdo especifica de profissionais; dificuldade em
priorizar e implementar mecanismos e estratégias de reducdo das
disparidades e promoc¢éo da equidade” (BRASIL, SEPPIR, 2011).

Para FARO E PEREIRA (2011:275) “no Brasil, por exemplo, uma representativa

constatacdo é que 0s negros vivem menos que os brancos, tal como se observara ha séculos,

]

mantendo uma disparidade proporcional ao periodo da escraviddao”. Para esses autores “a
vulnerabilidade das minorias raciais € também compreendida sob a luz do acumulo de
estressores e, com isso, o0 estresse é colocado como um fator explicativo para o impacto do

racismo sobre a saude”

“Uma das possiveis explicagbes para isso é que quando comparados
aos brancos, os ndo brancos sdo expostos a estressores especificos
devido a sua alocacdo social, 0 que no decorrer da vida ocasiona a
submissdo a estados de estresse cronicos, minando a capacidade de
adaptacao e predispondo a doencgas e a morte prematura, isto por serem
vitimas mais frequentes de crimes ou pela ativacdo neurofisiolégica
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prolongada, o que lesiona fungbes orgénicas” (FARO E PEREIRA,
2011:275).

De acordo com LACERDA et al (2012:11-12) “o modelo biopsicossocial proposto por
clark et al. (1999) conceitualiza o racismo como uma forma de stress que resulta em prejuizos
psicolégicos/fisiologicos o0s quais sdo moderados/mediados por uma variedade de
caracteristicas e respostas”. Na visdo desses autores “o impacto do racismo e discriminagcao
incide sobre um dos principais determinantes de salde, o acesso aos servicos e sistemas de
saude”.

Dados preliminares de 2010 do IPEA - Instituto de Pesquisas Econdmicas e Aplicadas
revelaram que 8,5% da populacéo total do pais vivem em situacédo de pobreza extrema e desse
total de pessoas, 70,8% sdo negras. Esta mesma andlise revela também que esta parte da
populacdo ndo tem acesso a servicos publicos basicos produzindo iniquidades que
normalmente geram altos indices de enfermidade e morte por causas evitaveis, entre elas a
mortalidade materna e estresses psicossociais.

Desse modo, observa-se que quando se inter-relacionam as questbes de género e
racial verifica-se que estas tém um impacto indiscutivel nas questées sociais que as mulheres
negras vivenciam. Dentro das questdes relacionadas com as mulheres negras, a saude tem
merecido especial interesse, sendo considerada uma barreira institucional e um dos mais
importantes indicadores de desigualdades em nosso pais.

De um modo geral, qualquer mulher pode apresentar problemas de salde e necessitar
de cuidados como todos os individuos, mas ha evidéncias demostrando que, frequentemente
as mulheres negras lidam diariamente com desigualdades, iniquidades e racismo na area de
servico de saude. Esta situagdo problematiza-se ainda mais em situacdes em que se
apresentam doencas com condicdo crbnica e de longa duragcdo que exigem cuidados e
atencdo continuados e prolongados, produzindo a presenca constante dessas mulheres nas
instituicdes de saude, a exemplo da anemia falciforme.

Estas mulheres enfrentam, para além de todas as dificuldades inerentes a condi¢céo de
enfermidade sem cura, o estresse peculiar a sintomatologia e ao tratamento, agravado pela
sua condicdo econbmica, acrescentado por alguns constrangimentos particulares em termos
de salde e de violéncia social proveniente de locais que emergem as mais diversas praticas de
racismos interpessoais ou institucionais.

Assim a saude da mulher negra pode se apresentar como “resultante temporario da
interacado de diferentes fatores” (AMNB, 2012:18) que determinam, convergem e interagem no
estado de salude de mulheres negras como o0s bioldgicos, socioecondmicos, ambientais e
sistémicos institucionais. Segundo BENEVIDES et al (2010: 364) “ha um potencial patogénico
das discriminacbes sobre o processo bem-estar/satude e doenca/mal-estar, e como a mulher

negra esta na intersecgdo das discriminacdes raciais, de género e de classe social, torna-se
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maior o risco de comprometimento de sua identidade pessoal’, bem como sua imagem
corporal, seu autoconceito e sua autoestima.

E fato que a Politica Nacional de Satide Integral da Populacdo Negra foi promulgada em
lei e institucionalizada com objetivo de contribuir para que o SUS reconheca e enfrente o
racismo, a discriminacdo e o preconceito como forma de eliminar o tratamento desigual
oferecido a populagdo afrodescendente. No entanto, algumas reflexdes apontam que essa
politica tem sido negligenciada por alguns setores do Ministério da Saude (MS).

A partir dessas considera¢cdes, observamos que ao negligenciar as possibilidades de
pessoas marcadas historicamente por diferentes modos de opressao, da-se margem a todo
tipo de racismo, como o institucional e o individual, proveniente de gestores ou de profissionais
envolvidos, haja visto que o racismo institucional € um determinante social do processo salde-
doenca e cuidado.

Esses sao aspectos que configuram a existéncia de brechas, enquanto politica publica,
no processo de formacao dos gestores e no processo de formagéo das equipes que atuam nas
mais variadas instancias do SUS, tanto no &mbito da constru¢cdo da assisténcia que visa
melhorar a qualidade de vida da mulher negra brasileira quanto na etapa de qualificacéo e
capacitacdo profissional para lidar com a saude da mulher negra e com o sujeito de direito
mulher negra.

O referencial tedrico proposto permitiu debater e vislumbrar, a0 menos em parte, a
complexidade e as conexdes entre as varias questdes que se entrelacam em torno da
vulnerabilidade feminina na doencga falciforme, notadamente associada ao entrecruzamento de
formas de opresséo racial, de género, e ainda em termos de condi¢bes socioecondbmicas
desfavoraveis. O ponto central do argumento conceitual, ao desvendar a transversalidade do
género quanto a pertencimento racial e de classe social, foi apreender constru¢des sociais que
obscurecem a percepcao critica dos mecanismos que promovem as desigualdades sociais,
raciais e de género, através de varios e complexos mecanismos, como a exploragdo, a
dominacao e a opressao.

Identificamos as contradi¢cdes geradas, o que possibilita aos sujeitos sociais envolvidos
nos processos que demandam a promocao da qualidade da saude em AF re-significar suas
representacdes, experiéncias e praticas sociais, profissionais e no que tange a vida, o que
aponta para a possibilidade de mudangas no modelo e nas praticas assistenciais relacionadas
a saude.

Por fim, uma das maneiras de possibilitar mudangas a despeito dessa dindmica é
perceber a realidade vivenciada por mulheres no subsistema formal e biomédico sem deixar de
considerar 0 aspecto social, cultural, identitario, interseccional, individual e coletivo, tendo em
vista eliminar a reproducao de experiéncias de subordinacéo e o circulo de opressao na busca

pela qualidade na saude e pela defesa e garantia da dignidade humana.
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Capitulo V - Resultado e Discussbdes
Apresentacéo:

Este capitulo esta estruturado de acordo com as categorias apresentadas nos aspectos
operacionais do método. Nessa perspectiva, os resultados sdo apresentados e discutidos a
partir da analise documental; observagéo participante; o itinerario terapéutico, os questionarios
e as entrevistas com as vozes dos pacientes e cuidadoras e com as vozes dos profissionais. O
esforgo de andlise e articulagéo é feito em diferentes momentos da narrativa. Cabe lembrar que
na apresentacdo dos resultados os discursos estdo identificados pelos seguintes termos:
usuéria quando se tratar de acompanhantes cuidadoras; paciente quando se tratar da pessoa
com anemia falciforme e profissional de saude quando se tratar de dentistas.

Todos os discursos encontram-se identificados por nomes ficticios e para cada uma das
pessoas entrevistadas foi dado uma letra do alfabeto em caixa alta como nome com objetivo de

garantir, entre outros aspectos, a preservagao de suas identidades.

V.1 Anélise Documental

Os servicos de saude bucal podem ser também um componente educacional importante
na melhoria das condi¢cdes de salude da populacdo. Como um local de promogédo de saude,
envolve a presenca de profissionais com visdo ampliada sobre o processo salude — doenga.
Para tanto devem considerar os varios aspectos da vida do paciente ndo se restringindo
apenas ao conjunto de sinais e sintomas inerentes as desordens na cavidade oral.

Segundo KUHN (2002), a promogdo da saude depende da participacdo ativa da
populacdo bem informada no processo de mudanga, enquanto que a educacao para a saude é
uma ferramenta de grande importancia neste processo. Nesse sentido, a educacdo como
instrumento de mudanca e transformacé&o social é o pilar de sustentacdo da educacdo para a
saude bucal.

A educacdo para a saude pode ser entendida como um projeto pedagogico planejado
por métodos de aprendizagens que predispde, capacita e motiva mudangas comportamentais.
Tem por meta melhorar a saude de individuo, grupo ou comunidade. Cabe ressaltar que um
método educativo é motivador e pode ser elaborado baseado na utilizagdo de um experimento
pedagdgico, usando, quase sempre, materiais de baixo e médio custo.

Ao desenvolver um projeto pedagogico em servicos de saude, algumas aspiracées sdo
externalizadas demonstrando saberes que séo reflexos e observacdes de praticas e que ao
mesmo tempo também incidem nas mesmas, reafirmando valores que fornecem sentidos aos
projetos coletivos e que podem estabelecer novos caminhos, possibilidades e propostas de

acOes que primam pela atualizacdo, divulgacdo e compartilhamento desses saberes.
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Dessa forma, acredita-se que o odont6logo do servigo, no papel de “educador”, pode
compartilhar seus conhecimentos de maneira a esclarecer, orientar e capacitar paciente
falciforme, seus pares, além de outros profissionais de saude. O objetivo é entender as
doengas bucais, seus mecanismos de desenvolvimento, identificar sua gravidade para o
falciforme, bem como as diversas formas de atuar na promocdo, prevencdo e reversao do
processo, caso este ja tenha estabelecido.

A literatura revela uma grande variedade de projetos pedagdgicos com estratégias e
métodos utilizados em educacdo para a saude bucal, como orientacdo direta a exemplo da
instrucdo de higiene oral, escovodromo, videos, folhetos informativos, palestras, seminarios,
reunides, jogos, brincadeiras, teatro, entre outros (BOTTINO, 1982; BOURKE, 1991; CUNHA,
1974; DE ANDREA, 1996).

Com essa perspectiva, ndo encontramos qualquer projeto pedagégico ou método,
tedrico ou pratico, nem qualquer documento estruturado para essa pratica na instituicdo. Nao
foi observado, através de documentacao ou historia oral qualquer iniciativa ou programa/projeto
educativo em satde bucal direcionado a populacgéo falciforme na instituicdo de satde**.

Cabe destacar que consideramos a educacao para a saude bucal nesse contexto valida
mediante a constatacdo que a instituicdo, apesar de encontrar-se classificada nos preceitos do
SUS como um lécus de atencdo secundéria, na salde bucal encontra-se marcadamente
organizada em atencdo bésica. Nesse sentido, a unidade deve estar voltada para a promogao,
prevencdo e tratamento, sendo no beneficio e no contexto da promocao de saude que se
materializam, a partir de projetos pedagogicos, as estratégias e métodos utilizados em
educacao para a saude.

Outro fator importante foi o desconhecimento por grande parte das/os odontélogas/os
do Manual de Saude Bucal na Doenca Falciforme, bem como a auséncia desse volume na
clinica de atendimento. Embora o Manual referido encontrar-se disponivel no site eletrénico do
MS o computador do ambulatério odontolégico s6 permite acesso intranet. No site da
instituicdo encontra-se o manual Conduta odontolégica para pacientes hematol6gicos com
disttrbios hemorragicos (HEMORIO, 2002) que privilegia apenas protocolos para hemopatias
hemorragicas, tais como Hemofilia, doenca de Von Willebrand, entre outras.

Todos os profissionais relataram desconhecer a Politica Nacional de Saude Integral da
Populacdo Negra, embora conhegcam a Politica Nacional de Saude Bucal e a Politica Nacional
de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias.

Os prontuérios clinicos, apos realizacdo do odontograma e anamnese, séo digitalizados

e cada dentista possui uma senha de acesso individual e s6 podem acessar as fichas

a4 [Em 24 de Outubro de 2014, o Hemorio realizou a 12 Jornada de Odontologia do HEMORIO direcionada aos dentistas com

temas relevantes sobre doenga falciforme e saude bucal, doenca falciforme e conhecimento, abordagem em Odontologia, entre
outros temas. Nota da autora).
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eletrbnicas de seu paciente individualmente, ndo permitindo que pessoas externas tenham
acesso. Mesmo devidamente documentada e autorizada para acesso aos prontuarios, apenas
uma dentista permitiu 0 acesso da pesquisadora aos prontuarios arquivados em papel.

Como ndo existe um arquivista na clinica, dependia-se sempre de um TSB disponivel
para que os prontuarios e fichas clinicas fossem acessados, tornando o trabalho muito dificil e
lento. Acredita-se que talvez essa situacdo tenha ocorrido pela auséncia da chefia que se
encontrava em licenca.

Mediante a todas essas condi¢cdes desfavoraveis, ndo existe qualquer possibilidade de
realizar uma analise sobre o modelo de competéncias pedagogicas em projetos de prevencao,
de educacdo para a saude, de instrucdes e capacitacdes, de importancia na continuidade do
tratamento, assim como ndo foi possivel acessar anotagbes e observagfes individuais e
pessoais de odontblogos em ficha clinica e prontuarios em quantidade suficiente para que

fosse analisada sob quais dimens@es essa categoria de pacientes poderia ser contemplada.
V.2 Observacao Participante

No que diz respeito ao desenvolvimento dessa etapa do trabalho, registra-se que a
pesquisa foi bem aceita por todos os profissionais e usudrias/pacientes da instituicdo. Foi
relatado ser a primeira vez que pesquisa em saude bucal na doenca falciforme acontecia nesse
ambulatério, confirmando a existéncia de poucas publica¢des direcionadas ao desempenho de
acoes e préticas profissionais na Saude Bucal em anemia falciforme em Unidade de Saude
publica, bem como explica a pouca énfase e os raros estudos relacionados com 0s varios
aspectos que envolvem a atencdo em Saude Bucal ao paciente com AF, embora se trate de
doenca que apresenta variaveis orais que acabam por agravar o quadro geral do paciente.

A pesquisadora teve toda liberdade para transitar pelas dependéncias do ambulatério
odontolégico assim como por toda unidade de salde, inclusive nas enfermarias e
dependéncias que abrigavam pacientes internados com a doenca falciforme e com outras
hemoglobinopatias.

A observacéo foi feita durante doze horas diérias, cinco dias por semana, perfazendo
um total de cento e oitenta horas de observagdo, ainda que durante todo o tempo da
investigacdo a pesquisadora continuasse circulando no ambulatério contatando e aguardando

pacientes e usuarias para a realizacao dos questionarios e entrevistas.
V.2.1 A Observacgao e o Contexto da Realizagcédo: A Dindmica do Ambulatério

O ambulatério odontolégico da instituicdo atende todos os tipos de hemoglobinopatias
em pacientes que fazem tratamento hematolégico nessa instituicdo. E um ambiente agradavel
esteticamente, organizado, limpo, claro e com equipamentos, quando funcionam, em bom

estado de conservacdo. Possui quatro cadeiras para atendimento, uma encontra-se com
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problemas técnicos aguardando reparos, outra cadeira é utilizada apenas para realizagdo de
tomada radiogréfica periapical, pois ergonomicamente é impossivel realizar atendimento, e
duas cadeiras funcionam perfeitamente.

“Ja pedimos o conserto faz tempo, mas sabe como é, local publico tudo

€ muito lento, entdo a gente vai trabalhando como pode e com o que
tem” (profissional de salde A, agosto de 2014).

O ambulatério € um espaco grande e extremamente climatizado, um local muito frio. Os
consultérios sdo separados por divisdrias possuindo uma sala de espera interna, local onde
ficam os acompanhantes, criando um ambiente que agrava a falta de privacidade inerente ao
atendimento ambulatorial e um leve desconforto para os profissionais, que relatam ter seu
trabalho interrompido varias vezes pelos acompanhantes.

“Ja tive crise algica por causa desse ar gelado demais, conhego varias

pessoas que ja tiveram, sairam daqui e foram internados por causa do
frio” (paciente A, agosto de 2014).

“A gente reclama desse ar super. gelado, mas eles dizem que o sistema
€ eletrdnico e ndo tem como maodificar, claro que a gente ndo acredita, ai
a gente manda o paciente reclamar na ouvidoria, mas ndo adianta nada,
no verdo a gente trabalha de roupa de inverno e o paciente novo que
ainda nado conhece a clinica ndo sabe, se ferra. Véarios foram internados
por isso” (profissional de saude A, agosto de 2014).

“Na primeira consulta, quando o paciente é menor, a gente gosta que o
acompanhante fiqgue aqui dentro [...] temos que fazer perguntas que as
maes tém que responder, mas temos que deixar entrar em todas as

consultas e é um atrapalho na nossa vida, atrasa o atendimento e
desconcentra, quando o menor chora entéo [...] mas temos que cumprir
0 que determina a instituicdo” (profissional de saude C, agosto de 2014).

A clinica dispde de um aparelho de radiografia inexistindo insuficiéncia de aparelhos
empregados para realizar profilaxia e restauragcdes de resina ou amalgama de prata. Existe
bastante instrumental clinico e material de barreira para biosseguranga como gorro, mascaras
e luvas descartaveis, entretanto ndo existe material para isolamento e barreira para os
equipamentos, foi verificado barreira plumbifera para protecdo de radiagdo como o avental com
protetor para tireoide e génadas. O instrumental é esterilizado em uma central de esterilizagdo
sendo funcdo do TSB a desinfec¢éo e a lavagem superficial desses materiais.

Quanto a promocao e prevenc¢do, nao existe a materializacéo fisica de escovédromo. A
escovacao € um processo educativo e a implantacdo de escovodromo consiste em orientar 0s
pacientes na importancia de obter o habito de escovacdo diaria, além de orienta-los a uma
escovacao correta através da supervisao e instrugdo de higiene oral.

Quanto ao tratamento mais especializado, em alguns momentos presencia-se
tratamento de canal em dentes posteriores, no entanto ndo existe a confeccao de protese fixa

unitdria para a completa reabilitacdo do elemento dentério, sendo indicado ao paciente
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procurar servico publico ou privado para o término do trabalho com vistas ndo perder o

elemento dentario.

“A gente encaminha, mas a maioria ndo tem condicdo de pagar, entao o
dente fratura e a gente acaba, depois de um tempo, extraindo o dente,
nao existe um local publico para a gente encaminhar esses pacientes, a
gente ja tentou para os CEOs, mas os pacientes ndo conseguem, a lei é
s6 no papel, chegam la nao tem protesista ou quando tem sé daqui dois
anos, e quando o dentista toma conhecimento que o paciente é
falcémico ndo atende ou encaminha de volta para ca” (profissional de
saude D, agosto de 2014).

Problematizando acerca desse processo assistencial em odontologia, mediante a
atencdo em saude organizada nos trés niveis e o fluxo dos pacientes entre esses niveis pelos
mecanismos de Referéncia e Contra-Referéncia, observa-se que as experiéncias no setor
publico de saude na linha de acdo da Politica Nacional de Saude Bucal e sua ampliagdo de
atencao secundaria ndo se materializam na Hemorrede nem nos CEOs.

Um dilema ético, uma vez que fere por completo o principio da beneficéncia nao
promovendo para o paciente a atengdo em salude que ele necessita. Essa condicdo tem um
impacto negativo na concepcao do paciente no que se refere a forma como ele elabora o seu
comportamento e pensamento com o que é publico.

Ainda que fatos como esses observados sejam comuns, admitir que o confronto com
essa realidade, sobretudo com o sofrimento dos pacientes em busca de finalizagdo de
cuidados odontoldgicos, em muitos momentos angustia e provoca a sensagdo de impoténcia
diante dessa caréncia material e humana. Ao partilhar esses sentimentos com 0s outros
profissionais, percebe-se que todos compartilham do mesmo sentimento, mas entendem que
sua parte foi realizada e que ha necessidade de um esforco politico de todos os sujeitos que
vivenciam esse cotidiano no sentido de lutar pela efetivacdo das mudancas.

“Se vocé ligar para o telefone que tem do Ministério, eles vao dizer todas
as especialidades dos CEOs e os lugares que tém no Rio de Janeiro, s6
que quando o paciente chega |4, ndo € nada daquilo, ndo funciona ou
nao tem, é sé no papel” (profissional de saude D, agosto de 2014).

“Tentei fazer o que doutora falou, ndo consegui hem que olhasse para
minha cara, fiquei na fila 6 maior tempé&o e nada, ai minha vizinha falou
de um dentista la perto, quando ele deu o prec¢o [..] quase cai, um
desgosto” (Paciente F, agosto de 2014).

Dessa realidade emergem duas possibilidades em termos de saude publica: a primeira
se refere as dificuldades e realidades enfrentadas pelos pacientes, eles solicitam a extracao do
elemento dentario quando percebem que para o término do tratamento ha necessidade de
especialidade que ndo se encontra disponivel na instituicdo e, sem um trabalho em educacao
em saude bucal fica dificil para o profissional promover uma cultura de preservagao do érgao e
ndo mutilacéo, ainda que a saude bucal no setor privado continue a privilegiar um monopolio
de classe social A segunda possibilidade se refere ao comprometimento dos principios da

Bioética na resolutividade dos problemas dos pacientes, fatos que se encontram no ambito de
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gestdo deficitaria no sistema de Referéncia e Contra-Referéncia, sedimentando em alguns
pacientes a concepc¢do de que tudo que é publico é precario.

Nas observacdes das praticas, quase todos os profissionais sdo bem atenciosos e
humanos, chamam os pacientes que serdo atendidos pelo nhome e conseguem um bom nivel
de comunicagdo com as/os pacientes embora, muitas vezes, fica 6bvio que elas/es ndo sabem
lidar com as informagfes obtidas, perguntando sobre a mesma questdo varias vezes,
principalmente quando alguns profissionais conversam entre si utilizando termos técnicos.

Nessa etapa observacional foi bastante comum ver dentista infantilizar o seu discurso
ao interagir com as mulheres acompanhantes tratando-as como “maezinhas ou vozinhas”,
termos sempre no diminutivo, sem se preocupar em chama-las pelo nome, embora seus
nomes constem nas fichas clinicas dos menores. Nas dindmicas parentais também
observamos cuidadoras que infantilizam as crian¢as maiores e as/os adolescentes.

Segundo SAFFIOTI (1987:8), “a identidade social da mulher, assim como a do homem,
€ construida através da atribuicdo de distintos papéis, que a sociedade espera ver cumpridos
pelas diferentes categorias de sexo”. Segundo essa autora a cultura é capaz de (re)significar
0s habitos e atitudes, elaborando diferentes significados para acontecimentos idénticos.

Vale ressaltar que, embora ndo tenhamos observado cuidador do sexo masculino
acompanhando paciente falciforme para que pudéssemos realizar um estudo comparativo de
diferentes significados para acontecimentos idénticos, podemos perceber que as mulheres
acabam sendo consideradas naturalmente déceis, frageis e todos esperam delas, inclusive as
profissionais femininas, um comportamento, no processo saude — doenca, predeterminado
como cuidadora e entendido como constitutivo do seu sexo, dada a construgdo social que
sempre esteve submetida.

Embora tal postura venha sofrendo algumas transformacdes, sobretudo, com o advento
do avan¢o do feminismo, esse tipo de interagdo no diminutivo pode ser compreendido para
alguns como um tratamento carinhoso. Entretanto, para outros pode ser compreendido como
opressivo, confirmando a construcdo sociocultural ideologicamente naturalizada que coloca a
mulher cuidadora num lugar que a sua identidade e/ou interseccionalidade ndo é enxergada.

O atendimento as demandas de menores nem sempre é acompanhado pelas mées ou
avos, conforme expresso por uma cuidadora que relatou na entrevista viver como conjuge da
mée da crianga, mas que aceitava esse tratamento infantilizado mediante ao desgaste fisico e
emocional que a doencga proporciona. Para ela seria mais um estresse.

“Num certo momento cheguei a falar que eu e a mée [...] cé sabe né? a
gente vive junto, falei com outro médico daqui mesmo, I& naquela sala
que fica vendo o sangue [..] eu me senti muito mal, as pessoas
comecaram a me olhar estranho [...] ndo sei se ele contou pra alguém ou
pra todo mundo [...] no inicio achei que estava cismada, eu sou cismada
mesmo, a vida ensina a gente ter cisma de tudo [...], depois vi que nao
sei la certeza, certeza [...] entdo ndo falo nada fico na maior de boca
fechada [...] quando perguntam falo que sou tia, [...] me chama de tia
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mesmo [...] acho que pode prejudicar o tratamento aqui e fica tudo certo,
€ menos um trogo para me estressar [...] jA chega essa doenca, as crises
e tudo [...] pra vocé eu t6 falando porque vocé ndo trabalha aqui. E s6
pesquisa mesmo entdo tanto faz, e € segredo [...] quer dizer é segredo
s6 aqui [...] na escola também, mas acho que la eles sabem, mas nao
falam nada. Eu tenho vergonha em falar nisso ... mas sou eu que cuido,
faco tudo em casa pra mée dela poder trabalhar [...] a familia dela nédo
aceita mesmo, a minha ndo vejo 6 maior tempao[ ...] E um sentimento
dentro de mim, ndo sei dizer o que é, me da uma fraqueza, me sinto
fraca sem forca, um pouco triste, acho [...] olhando assim, acho que pode
ter a ver com as pessoas [...], se aqui soubessem nao iriam mais me
chamar de mé&ezinha ou tia [...] pode ser pelo meu nome, ndo sei dizer
[...] é eu queria que chamasse meu nome, cada um tem o seu e eu
tenho o0 meu né?[...] eu sei que, eu tenho isso dentro de mim, que tenho
que mostrar o que sou [...] chateia se me olharem torto, mas eu penso
na crianca, podem olhar esquisito pra ela [...] sei I1a][...] no final € melhor
mesmo deixar quieto, entendeu? acabou?!” (usuaria S, agosto de 2014).

Ao analisarmos essa entrevista temos nas entrelinhas dos siléncios, uma percepgéo
sobre opressao. Podemos claramente notar alguns aspectos sobre como a identidade sexual é
algo construido, que transcende o biolégico. Mostra-nos que o sistema de género,
homem/mulher, ordena a vida nas sociedades a partir dos simbolos, de certa linguagem, das
instituicdes e hierarquias da organizagao social, da representacao politica e do poder e, a partir
da interacdo desses elementos e de suas formas de expressao, distinguem-se os papéis do
homem e da mulher na familia, confirmando que a sexualidade é, também, uma construcéo
cultural (FOUCAULT, 1984).

Na perspectiva conflituosa narrada, concordamos com a afirmacdo de que o
homossexual, ao revelar publicamente que vive uma relagdo homoafetiva, pode estar fazendo
antes de tudo algo em seu préprio beneficio, ao preferir, a bem da sua identidade, integridade,
credibilidade, saude mental e emocional, o caminho da verdade ao da mentira, mesmo que
iSS0 possa acarretar atitudes preconceituosas e discriminatorias correndo o risco de vivenciar e
suportar ocasides de rejeicdo ou de algum tipo de hostilidade. Ao mesmo tempo, entendemos
guando a entrevistada prefere o siléncio. Em nossa percepcédo € o siléncio da opresséo pelo
medo da retaliacdo. O siléncio ndo fala, mas trouxe significados, ndo tem como traduzi-lo em
palavras, embora tenha sido possivel compreender o sentido do siléncio na entrevistada.

Observamos que poucos profissionais gostam de atender criangas, € 0s que atendem
ndo sdo odontopediatras. N&o existe uma cultura da instituicAo em contratar especialistas e sim
dentistas generalistas, o que fere novamente o principio dos trés niveis de organizacdo da
atencdo em saude no Brasil. Generalistas devem fazer parte do quadro de profissionais na
atencao primaria fungéo, a priori, da ESF.

As Hemorredes séo instituicbes que ao abarcar os conceitos da integralidade, como no

caso da assisténcia em saude bucal ao paciente com hemoglobinopatia, se insere no nivel de
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atencdo secundéria que opera quando ha necessidade de especialistas em salde, exames
complementares e internacdes hospitalares e por agravos que ndo requerem grande uso de
tecnologia, entretanto na saude bucal essa instituicdo opera no nivel de atencéo basica. Nesse
sentido, os dentistas que possuem especialidades, mas que foram contratados como
generalistas, acabam exercendo por vontade prépria sua especialidade clinica. E fato que um
dentista especialista pode vir a possuir um salario maior que um generalista, dai subtende-se
que a néo contratacdo de especialistas seja de ordem econbmica.

A organizacdo do acesso de pacientes ao ambulatério é de responsabilidade da

instituicdo, de maneira que os profissionais ndo se envolvem com essa dindmica. Demanda

Y

excedente de pacientes vinculados a instituicdo entram em uma lista de espera sendo
contatados por telefone para agendar o atendimento.

Ainda que essa lista de espera seja muito grande, retardando o acesso, nao existe o
problema das filas de pessoas em busca de atendimento. Existem espacos nas agendas para
atendimentos emergenciais, normalmente casos de odontalgias e hemorragias intrabucais,
além de praticas de odontologia hospitalar realizadas nos leitos das enfermarias e Unidade de

Tratamento Intensivo, embora raramente contemple o paciente falciforme.

“Atualmente, a populacdo vivencia uma era de mudangas na
odontologia, na qual se deve olhar o paciente como um todo, avaliando
ndo apenas a boca e os dentes, mas seu estado de salde geral, que
muitas vezes pode estar em risco pelo despreparo de alguns
profissionais para lidar em determinadas situacfes no ambiente
hospitalar. Devido a este fato, no Brasil, em fevereiro de 2008, foi
apresentado & Camara dos Deputados o Projeto de Lei n® 2.776/2008,
gue estabelece como obrigatdria a presenga do cirurgido-dentista nas
equipes multiprofissionais das unidades de terapia intensiva (UTI), para
cuidar da saude bucal dos pacientes. Além disso, determina que os
internados em outras unidades hospitalares e clinicas também devem
receber os cuidados do cirurgido-dentista. A insercdo imprescindivel
desse profissional na equipe médica enfatiza a manutengdo da
integralidade do paciente, a qual requer cuidados especiais ndo sé para
tratar o problema que o levou a internagdo, mas também para cuidar dos
demais 6rgdos e sistemas que podem sofrer alguma deterioracdo
prejudicial para sua recuperacao e prognéstico, dentre eles o tratamento
odontoldgico” (LIMA et al., 2011:1174).

No que se refere as instalacbes e a organizacdo da demanda, o ambulatério oferece
condi¢cdes favoraveis ao atendimento clinico basico, mas quando adentramos ao rol das
especialidades odontolégicas de extrema importancia ao paciente falciforme, para uma atencao

mais resolutiva, tais condicdes sdo desfavoraveis.

“Noés possuimos um profissional especialista em ortopedia funcional dos
maxilares, entdo montamos um projeto para confeccdo de aparelhos
para melhorar a respiracdo desses pacientes, mas a verba foi cortada e
ficou impossivel dar continuidade. Os que estdo com o aparelho, fazem a
manutencdo e a gente observa uma melhora muito grande, mas no
momento por falta de verba n&o estamos mais confeccionando o
aparelho” (profissional de salde A, agosto de 2014 ).
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“Minha filha usava o aparelho, mas eu tinha muita dificuldade em fazer
ela usar, ai quando a gente vinha o aparelho ndo encaixava e a dentista
ficava aborrecida, ndo falava mas eu sentia, ela explicava que tinha que
usar, que era para o bem, ai um dia ela descredenciou a gente e ela
perdeu a vez para poder usar, eu ndo sabia fazer ela usar, ela ndo
obedece, a dentista estava certa, ndo culpo ela, tem que dar a vez para
quem quer tratar” (usuaria A, agosto de 2014).

“Paciente com siso incluso a gente encaminha para os hospitais da rede,
ai esta o perigo, ele sai da Hemorrede e vai para a rede comum sem a
assisténcia que tem aqui, entdo corre o risco de pegar um buco maxilo
que ndo sabe nada de falcémico e se tiver que ficar internado, vai para
enfermaria comum, sem seu hematologista de confian¢a” (profissional de
saude B, agosto de 2014).

A possibilidade que esses registros sinaliza é que, se por um lado os profissionais
enfrentam essas deficiéncias que comprometem em alguns sentidos a atencdo em salde
bucal, por outro, essas deficiéncias abrem espacos de didlogos entre os profissionais de saude
bucal e as/os pacientes e/ou usuarias e entre os profissionais de saude bucal e os outros
profissionais médicos, possibilitando uma maior comunicacdo entre eles e um maior empenho
para que essas deficiéncias sejam agendadas em busca de resolugdes.

Na anamnese as perguntas séo realizadas pela/o dentista, quase sempre, em bom tom
de voz e de maneira agradavel e cordial, em seguida realiza-se o exame clinico, sendo que os
dados coletados sao anotados pelo TSB, assinado pela/o paciente ou responsavel e pela/o
dentista. O cuidado com a biosseguranca é razoavel, ndo evidenciamos barreira de prote¢céo
na seringa triplice nem protecdo com filme de PVC, nas partes dos equipamentos a serem
tocadas pelos profissionais durante o trabalho.

As trocas de materiais e desinfeccdo dos equipamentos, realizadas pelo TSB, séo
rapidas e dentro dos padrdes. Quanto a ergonomia da clinica, a disposicdo das cadeiras
odontolégicas foram mal planejadas com pouco espaco para o conforto da/o dentista e
dificultando o trabalho a quatro maos. O TSB fica em pé e as usuarias assistem aos
procedimentos realizados em todos as/os pacientes, mesmo que esses Nao Ssejam seus
acompanhados/as, causando constrangimentos diversos, além da exposicdo desnecessaria a
radiacdo e aos agentes patolégicos.

Em varias praticas, quando a pesquisadora abordava a usuaria para expor o teor da
pesquisa e essa concordava, 0s dentistas expressavam certa satisfacédo frente a essa auséncia
momentanea no ambulatoério e diziam, particularmente, querer pesquisas sempre ali, visto que
0 registro da pesquisa era realizado em local externo, mas proximo ao ambulatério havendo um
afastamento da usuéaria e permitindo aos dentistas uma maior agilidade nos procedimentos
clinicos, mediante a uma menor interferéncia de linguagem entre a usuaria e o profissional.

“As maes toda hora perguntam alguma coisa [...] as vezes ndo tem nada
a ver com o tratamento [...] perguntam sobre situacBes que estao
acontecendo com o dente do primo, do vizinho, ficam contando sobre
fato que aconteceu certa vez que alguém foi num dentista tal [...] eu tento
dar o maximo de atencdo, mas tem hora que ndo da para ficar
conversando” (profissional de saude A, agosto de 2014 ).
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“Néo tenho muita paciéncia mesmo, por mim tem que sentar, ai eu vou e
resolvo o problema]...] por isso eu prefiro adultos que vém sozinhos|...] &
mais facil e rapido[...] a gente ndo pode escolher, quando déa eu troco de
paciente com outro colega que gosta mais de atender menores [...] tem
gente que quer falar até da novela, e olha que eu nem vejo novela,
interrompem toda horal...] doutor isso, isso, isso € assim mesmo? Eu
olho e as vezes nem respondo, ndo é por falta de educacédo, € que as
vezes ja chego cansado, estressado|...] ai ndo da [...] esse meu celular
toca toda hora [...] pera ai, ja volto[...]” (profissional de salde C, agosto
de 2014).

“...] se deixar elas falam pelos cotovelos [...] acho que sdo carentes de
ter pessoas para conversarem, s@ que eu tento explicar que o trabalho
nosso precisa de muita atencéo [...] as vozinhas sdo mais quietinhas [...]
ficam lendo ou vendo a biblia, ja percebi que tem gente que ndo sabe ler
[...] pela assinatura na ficha, mas eu percebo um olho na biblia outro em
mim, [...] se eu der mole elas sentam aqui no mocho ao lado e, quer
saber? dao até palpite [...] no fim a gente sempre cria algum vinculo de
amizade” (profissional de salde Z, agosto de 2014 ).

“Eu ja cheguei meio chateada e me distrai conversando com as maes,
tem umas que sdo bem legais, tem umas que ficam tdo agradecidas,
trazem coisinhas gostosas, tudo que engorda, pra gente lanchar”
(profissional de salde M, agosto de 2014 ).

Essa situagdo nos remete a BENETTON (2002:83) que afirma que pacientes, assim
como as acompanhantes, carregam consigo o seu padrao afetivo e tendem a transferir para o
relacionamento usudria e/ou paciente/profissional o seu “pacote”, a sua intimidade, frustracbes
e as suas necessidades afetivas. No entanto, ndo se pode esquecer que o profissional também
projeta os seus conteudos afetivos sobre o paciente ou acompanhante, ocorrendo o fenémeno
de transferéncia e a contratransferéncia. E um fenémeno identificado, mas n&o evitavel. Para
esse autor se o profissional tiver na relagdo com o paciente ou com o acompanhante a
compreenséo da linguagem simbodlica destes, esta relagdo sera sempre facilitada.

Nesse sentido, a linguagem simbolica é fornecida tanto pelo aspecto subjetivo da
enfermidade, responsavel por determinar um mundo de diferencas interpretativas, como pelos
aspectos intersubjetivos, responsaveis por tornar a enfermidade objetiva para os outros. Nesse
momento observa-se a Odontologia ndo se desvestir e preocupando-se muito mais com o
emprego dos conhecimentos técnicos, mecanicos e cientificos, ndo valorando o horizonte mais
amplo que cerca essa prética, visto que uma enfermidade, seja ela qual for, encontra-se
sempre atrelada a experiéncia das impressf@es sensiveis produzidas pelo mal-estar fisico,
mental e emocional.

No que se refere as situagbes que evidenciam prejuizos ao paciente ou 0 nédo
cumprimento do protocolo ao atendimento ao paciente falciforme conforme o Manual de Saude
Bucal na Doenca Falciforme foi observado a néo utilizagdo do anestésico preconizado por esse
manual nem a antibioticoterapia profildtica como medida de prevencdo nos procedimentos,
embora exista na sala do computador um mural com essa recomendacdo. Quanto aos

analgésicos nao foi facilitado o acesso da pesquisadora as prescri¢oes.
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Na realidade, a pesquisadora ao mostrar esses fatos, que sdo embasados pelo
protocolo do Manual de Saude Bucal na Doenca Falciforme, possui por pretensao que haja
uma reflexdo sobre a relagdo do profissional com o paciente, alertando que as informacdes
contidas nesse manual sdo acumulos de saberes cientificos que devem ser respeitados pelo
seu valor atribuido a dimenséo ética e clinica no cotidiano do ambulatério. A similaridade entre

os discursos dos profissionais descritas abaixo expde a recorréncia dessas situacdes

“A gente pede o material para o setor de compra, demora muito para
chegar e as vezes quando chega vem uma quantidade enorme, mas
com a data de validade para pouco tempo, ai a gente pega um monte de
material fechado e tem que jogar fora. Ndo adianta pedir por marca de
fabricante ou por farmacologia, a gente pede determinado anestésico e
eles mandam qualquer um e a gente da gracas quando esse material
chega. Ja ficamos sem gaze, sem mascara, sem alguns materiais de
consumo [...]” (profissional de saude G, agosto de 2014).

“Quando acaba, acaba, [...] pego minhas coisas e vou estudar, ja fui
muitas vezes na farmacia pedir, cansei [...]” (profissional de saulde C,
agosto de 2014).

Outro aspecto acerca da questdo de género na pratica profissional se evidencia na
peculiar diferenca na forma como os dentistas homens e as dentistas mulheres posicionam os
pacientes no momento da anamnese. Geralmente os homens ja colocam a cadeira em posi¢ao
deitada, de modo que os pacientes respondem as perguntas ja em posicado de exame clinico,
enguanto as mulheres colocam os pacientes sentados e so reclinam a cadeira no momento do
exame extra e intra-bucal. As posturas corporais tém um significado simbdlico importante que
interfere na comunicacgao entre o paciente e o profissional.

Quando os pacientes estdo deitados e o profissional sentado no mocho®,
simbolicamente, os que estdo deitados se encontram no espaco da vulnerabilidade e abaixo do
olhar, saem do seu centro, eles se encontram simbolicamente sem “chao” para pisar, sem base
e apoio. Por outro lado, quando ambos se encontram sentados, eles estdo em posi¢ao similar,
na mesma altura do olhar o que favorece o contato social, simbolicamente, estdo de igual para
igual. Essa € uma postura que possibilita ao paciente se expressar com mais autonomia, sentir
menos as diferencas socioecondmicas e culturais que o separa do profissional, ser mais
receptivo para um momento de didlogo, criando-se, assim, um clima de maior confianca no

profissional.

% [Mocho. Os cirurgides dentistas trabalham atualmente a maior parte do tempo sentados, assim o mocho tem um papel
importante e merece uma atencdo especial. O mocho deve ser flexivel, isto &, deve ter regulagem necessaria tanto para altura do
assento como do encosto em todas as dire¢des, quer seja para o individuo de estatura baixa ou alta, permitindo uma correta
postura do profissional quando sentado e bem apoiado no encosto. Deve ser mével, para permitir deslocamento da posicao de
trabalho, acionado com os pés sobre o piso, sem que o profissional necessite se levantar. Para isso, deve ter rodizios de boa
qualidade e em numero suficiente para dar estabilidade quando parado ou em movimento. Ndo pode ser muito maior para ndo
interferir com o apoio dos pés do profissional sobre o piso e também né&o deve tocar na base da cadeira, o que impediria uma boa
aproximacé&o do profissional ao campo de trabalho. Além disso, a qualidade do material do assento deve proporcionar conforto e
permitir a ventilagdo adequada, para evitar o aguecimento (PORTO, 1994; BARROS, 1991)].
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Os dentistas homens ndo aproveitam o momento com essa finalidade e geralmente
rotinizam, de certa forma, mecanizando a anamnese, desprezando registros importantes que
0s pacientes deixam escapar em suas falas, olhares, siléncios e tentativas de fazer-se
conhecer. Para SOUZA (2004: 210), o problema reside no fato de que para alguns profissionais
de saude € importante apenas ouvir aquilo “sobre o qual eles podem intervir através do
conhecimento médico”.

Para essa autora, o profissional de salde ndo precisa entender que toda e qualquer fala
gue vem da/o paciente seja uma demanda direta para a resolucéo de seu problema. Ele pode
aceitar que a/o paciente expresse sua dor existencial e que isso, por si s6, pode ser de grande
valia para seu estado emocional. Isso, no contexto dessa pesquisa, € aprender a lidar com a
incerteza do conhecimento e com a impoténcia, com a impossibilidade de resolucdo de alguns
problemas, com a vulnerabilidade e desigualdades, principalmente daqueles que se referem a
doenca crénica, incuravel e de grande sofrimento humano.

Ao ndo ouvir o discurso, a Odontologia desumaniza e desconsidera uma tarefa que
contribui para a compreensdo e o conhecimento sobre o comportamento humano em relacao
ao cuidado bucal em AF Entretanto, também presenciamos ocorréncias que revelam cuidados
nas decisdes que envolvem aspectos emocionais e éticos, como o narrado a seguir.

Uma dentista estava atendendo um paciente falciforme adulto e diabético que possuia
apenas dois dentes vizinhos na arcada superior e era portador de uma prétese parcial. Como o
paciente relatou que pretendia substituir essa prétese, foi explicado para o paciente que na
instituicdo ndo havia esse atendimento, mas se ele pretendia substitui-la em virtude do seu
desgaste, a dentista sugeriu extrair os dentes e a confec¢do de uma prétese total. O paciente,
que estava sorrindo e até alegre por ter conseguido atendimento odontol6gico na instituicao,
adquiriu um ar triste, desiludido. A dentista continuou o exame clinico e ao término pediu para o
paciente esperar e dirigiu-se até a sala de arquivo para pensar na situacao do paciente.

Do ponto de vista técnico, de fato, a indicacdo seria realizar as exodontias dos dentes,
inclusive pela localizagdo que dificultava a higiene oral, embora a perda do elemento dentario
seja uma mutilagdo, por vezes evitdveis, que causa arrependimento nos que sofrem as
consequéncias no seu cotidiano.

Quando a dentista voltou, um tempo depois, resolveu manter os dentes, enfatizando
que ele precisaria cuidar bastante da limpeza, mas advertiu que a deciséo final seria dada apés
o exame radiogréafico. O exame foi realizado momentos depois, na mesma consulta. Por fim a
dentista decidiu que os elementos ficariam na cavidade oral. No olhar e na expresséao facial do
paciente havia satisfacdo, ndo s6 pela permanéncia dos dentes, mas por ter sido escutado. Foi
uma atitude muito positiva uma vez que houve respeito, tanto ao principio da autonomia,

guanto ao desejo do paciente, na qual foi evidenciada a dimensdo do cuidado, dando
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importancia a dor psicolégica que, simbolicamente, envolvia a perda daqueles elementos
dentérios.

A percepcgdo sobre os profissionais, em geral, € que nesse ambiente ha profissionais
que se inclinam mais para a indiferenca, outros que seguem uma direcao inversa; ha os que
em alguns momentos possuem mais empatia com o paciente ou com certo tipo de paciente,
como criancas ou mulheres, e em outros, atendem mais mecanicamente de forma tecnicista.

SOUZA (2004:213) corrobora essas percepcdes quando afirma que em alguns
momentos, profissionais de salde explicitam que a questdo da relagdo com o paciente é
essencial, entretanto, o que ela registrou, na pratica ambulatorial, foram muitas formas de
insensibilidade com as questdes subjetivas dos pacientes, o que “demonstra, ndo sé como o
discurso sobre a relacdo € contraditorio com a pratica, mas também, que existem diferentes
modulagdes da pratica médica”.

Ainda que nessa investigacdo, tenhamos observado comportamentos profissionais
predispostos em interagir com os pacientes de uma forma cuidadosa e humanizada, as rotinas
cotidianas no ambulatério revelam, em determinados momentos, que os valores éticos e
humanos, tdo evidenciados e difundidos nos estudos e discursos da saude publica, parecem
ainda apresentar algumas brechas que precisam ser pontuadas, refletidas e reorientadas para
que a dimensdao ético-humanista das acdes e praticas em saude bucal, com o tempo, possam

realmente se deslocar da intengéo ao gesto.
V.3 ltinerario Terapéutico

Diante das intercorréncias na saude bucal em pessoas com doenca falciforme, a/o
paciente e a familia enfrentam tensdes dentro da unidade familiar que podem se estender ao
ambiente social, no qual se encontram inseridos. A doencga falciforme afeta diversos aspectos
da vida dessas pessoas, entre eles sua condi¢do oral. Assim, as pessoas constroem seus
proprios caminhos para enfrentar a exigéncia dessa condi¢éo. Na antropologia esses caminhos
sdo denominados de itinerarios terapéuticos.

Conforme o Sistema de Cuidado a Saude de KLEIMAN (1980), nosso objetivo nessa
etapa foi conhecer o itinerario terapéutico de pessoas com AF em busca de assisténcia
odontologica considerando o sistema de saude oficial biomédico representado pelas
possibilidades de tratamento e cura, e as demais formas de cuidados eleitas por pacientes ou
por suas cuidadoras.

Assim, baseado no sistema de classificacdo de KLEINMAN (1980), o Sistema de
Atencdo a Saude é o locus dos cuidados circunscritos em trés diferentes subsistemas de
naturezas diversas, dentro dos quais a experiéncia do adoecer é vivenciada: o folk ou cultural,
composto por rezadeiros, benzedeiros e curandeiros; o profissional, constituido pelas praticas

formais de exercicio da medicina cientifica e o popular que séo os cuidados caseiros no campo



85

leigo, a automedicacédo, o autocuidado e as redes sociais nas quais se localizam familiares e
amigos.

Nesse contexto temos a familia representada por seus membros e pela rede social de
sua convivéncia, o popular representado por agentes de cura informais, sem reconhecimento
formal e regidos por regras culturais e crengas e a Hemorrede representando o profissional da
medicina cientifica. Essas proposicdes foram escolhidas mediante a constatacdo nesse
trabalho que a grande maioria dos participantes na busca por resolucdes em salde bucal,
transitam e interagem naturalmente com essas trés possibilidades. Assim, com o
reconhecimento do problema bucal, observamos a partir dos relatos que o percurso envolveu
os trés diferentes subsistemas.

Todos os participantes que apresentam a AF nesse estudo relataram ja terem sentido
incdmodos bucais: odontalgia (dor de dente) por mais de uma vez, sangramento gengivais,
vergonha do sorriso, vergonha em sorrir, dificuldade na mastigagcéo, além de acharem de ruim
a péssima aparéncia de seus dentes. Desse modo, a andlise dos dados fez emergir duas
categorias como a prevencao e o tratamento no que se refere a saude bucal.

A partir desse momento reconhecemos a proximidade com o tema como um dos
grandes desafios a realizacdo deste estudo. Por um lado, as narrativas trouxeram elementos
extremamente ricos, tanto pela categoria dos agravos orais, evitaveis ou ndo, da/o paciente
com AF, como pelos relatos das trajetérias do itinerario terapéutico em busca da saude bucal.

Por outro lado, houve um constante receio pessoal que a minha percepcao fosse fixada
somente no olhar treinado, agugado, mecanico e tecnicista de uma odont6loga e ndo de uma
pesquisadora, ainda que como pesquisadora ndo tenha deixado em momento algum de ser
Cirurgia - Dentista. Ao silenciar o pensamento e a influéncia do discurso odontolégico, no
intuito de manter o distanciamento e a neutralidade foi, certamente, uma das etapas mais
exigente dessa investigacao.

Nesse sentido, através dos relatos sobre a trajetéria desses pacientes e usuarias
percebemos que todos 0s sujeitos, ao adentrarem no subsistema formal, foram encaminhados
para atendimento odontolégico apds relatarem aos seus médicos a presenca de disturbios
orais. Nenhum dos entrevistados nesse estudo foi encaminhado ao servico de odontologia de
modo enfatico a integracdo da prevencgdo as préaticas de saude bucal como: consulta de rotina,
a orientagdo e instrucdo em higiene bucal, aplicages tdpicas de flior e os selantes oclusais.

Sabe-se que com excec¢do da fluoretacdo da 4gua, as demais agbes preventivas estao
diretamente relacionadas ao papel do odontélogo como ator desse processo, no entanto o que
se verifica € um modelo biomédico individualista e desarticulado das necessidades dessa

populacdo. Em se tratando da realidade da/o paciente com anemia falciforme a orientacéo
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sobre prevencéo em satde bucal, habitos deletérios e parafuncionais*® néo s&o referenciados
nas consultas médicas de rotina.

“Eu s6 vim para ca quando disse para o médico que eu estava com
muita dor de dente, quando cheguei aqui tive que perder varios dentes,
figuei muito triste com isso, mas agora estou tratando” (paciente B,
setembro 2014).

“[...] ja tive dor no corpo, a tal da crise, que comegou por causa da dor de
dente, o médico disse que ndo, mas eu tenho certeza que foi por causa
do dente [...] senti tanta dor que eu rolava no chao, entdo falei com o
médico e ele me encaminhou para o dentista daqui [...] eu tenho medo
de dentista, mas eu venho direitinho, ndo quero mais passar dor de
dente [...] esse ar esta gelado demais [...]” (paciente A, agosto 2014).

“Quando comegou o projeto de ortopedia funcional dos maxilares os
médicos enviavam as criangas, mas quando chegavam aqui elas tinham
muitas caries, entdo tinhamos primeiro que tratar para depois
confeccionarmos os aparelhos” (profissional de saude A, agosto de
2014).

Segundo KWAN e PETERSEN (2004), a OMS evidencia a integracdo da saude bucal
com a saude geral, buscando relacionar essas atividades as politicas publicas e aos programas
de saude através de fatores como o consumo de acgucar, higiene oral, educacéo e prevencgao
em salde, entre outros. Em virtude de pessoas com falciforme apresentarem sérias alteracdes
sistémicas, uma maior preocupacdo protocolar com a saude bucal tende a melhorar sua
qualidade de vida, assim como estimular sua autoestima pessoal.

Ao procurar por diferentes modos e respostas aos sofrimentos que vivenciam e como
forma de resolver momentaneamente a dor de dente, alguns pacientes e usuarias relataram
procurar meios para o alivio dessa condicdo, através do uso de substéncias comuns no
cuidado popular como o cha de aroeira para bochechos, algoddo embebido em 6leo de cravo,
pimenta-do-reino para passar a dor de dente, fumacga, que ao ser levada na dire¢cdo do dente
dolorido, alivia a dor, entre outros recursos populares.

S&o aspectos que corroboraram com o estudo de JUNIOR et al., (2013). Segundo esses
autores, na busca pela resolu¢cdo dos problemas de saude, as pessoas, nos mais diversos
contextos socioculturais, recorrem as diversificadas alternativas, e as escolhas, de uma forma
geral, acontecem de acordo com a capacidade de respostas as aflicbes, a disponibilidade de
recursos, alivio, tratamento e cura.

Quando o indicativo da dor de dente adquire proporcdo desesperadora, torna-se
habitual a automedicacdo. Sao drogas adquiridas de forma facil em farmécias sem receita
médica. Essa conduta é um grande risco para qualquer paciente com doenca falciforme caso o
medicamento ingerido seja a base de salicilatos, um tipo de droga que induz a acidose e a

inibicdo da agregacéao plaquetaria podendo resultar em hemorragia.

“ [Os habitos deletérios mais comuns s&o a succao de chupeta, onicofagia (h&bito de roer as unhas) e a pratica de morder objetos
e podem gerar varias altera¢des no sistema estomatognatico como retrognatismo, prognatismo maxilar, atresia do palato entre
outras. Nota da autora].
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“Teve uma vez que acordei de madrugada, parecia que tinha um coragao
batendo dentro do dente, fazia tam, tam, era um domingo, ai minha mae
e minha avo falou para gente ir na tia Dota, ela é rezadeira e faz
garrafada, essas coisas do mato de gente da roga, oh, nem reza forte
deu jeito na hora, [...] depois foi passando, ai eu vim aqui na emergéncia
para resolver” (paciente H, setembro 2014).

“Eu fiquei muito desesperada com essa criangca chorando a noite toda de
dor de dente [...] quando amanheceu fui na farmacia e comprei umas
gotas para colocar dentro do buraco do dente [...] nossa foi uma gritaria,
depois ficou com esse lado todo inchado [...] eu dava remédio pra dor,
passava um pouco depois voltava tudo [...] figuei com muita d6. Ai eu
vim no médico daqui e ele mandou a gente pra ca” (usuaria A, agosto
2014).

E a persisténcia da odontalgia que conduz a/o paciente ou usudria relatar aos médicos
tal situacdo, que por sua vez, e s6 entdo, as/os encaminham ao servi¢o de assisténcia bucal da
instituicdo, uma forma de cuidado que até entdo ainda néo fazia parte de sua trajetéria. Assim,
através dos relatos podemos comprovar que é a partir da instalagdo da doencga bucal que ndo
responde aos tratamentos dos subsistemas folk e popular, que a relacdo com 0s servicos
biomédicos profissionais de salde bucal é tomada como necessaria pelas/os pacientes e
usuarias. Contudo, se esses cuidados tivessem sidos dispensados a partir de novas e
acertadas atitudes profissionais, diferentes realidades seriam vivenciadas.

Para a grande maioria dos sujeitos a AF passou a ser uma explicacdo que justificava as
intercorréncias fisicas que o enfermo apresenta ao longo de suas vidas, mas ndo uma condi¢ao
gue também pudesse vir a requerer a adog¢do de novos habitos nutricionais e assistencial em
saude bucal diferenciada, tal como seria necessario. Assim, muitos, apesar de se tratarem com
hematologistas ap6s o diagnéstico da doenca, continuam sem saber que algumas
caracteristicas bucais, como atraso na erupg¢ao dentaria, prevaléncia de carie, dificuldade
respiratdria entre outras intercorréncias, estéo relacionadas a sua doencga crénica.

“Quando meus filhos comegaram o tratamento aqui, € que fui entender
que os dentes demoravam a cair e demoravam a nascer; fui ver
a respiracdo ruim principalmente de noite quando eles dormem [...] que
ndo podia colocar aclcar no leite nem ficar dando bala e chiclete, [...]
controlar o doce é dificil demais, tem vezes eu dou, poxa, ndo conta para
a dentista ndo, eles pedem para ndo dar o doce” (usuaria A, agosto
2014).

Ao longo da trajetéria do tratamento médico e consultas na instituicdo, as maes e avos
cuidadoras relatam que quando as criancas necessitam de procedimentos e manobras que
utilizam agulha, recebem de presente um pirulito agucarado pelo bom comportamento, por ndo
terem chorado ou por terem ficado quietos, facilitando o servico da enfermagem. Assim,
guando essas consultas precedem a consulta odontoldgica, elas chegam com o pirulito na
boca.

“E dificil controlar, eles oferecem o pirulito é claro que ele vai querer, ai
quando a gente chega no dentista ele reclama, a gente faz um esforco
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para ndo dar o doce, chega aqui no hospital eles mesmos déo” (usuaria
L, setembro 2014).

“Sou eu que acompanho minha neta, a mae dela tem que trabalhar, tem
vezes que ndo entendo direito o que os médicos falam [...] quando pede
eu dou uma balinha [...] até chegar em casa é longe e vai comendo um
docinho”[...] (usuéria V, agosto 2014).

As experiéncias vivenciadas em busca de saude bucal, os participantes destacam a alta
resolutividade nos tratamentos basicos odontolégicos, no entanto no que concerne a forma que
esse grupo se encaminha a instituicdo, foi possivel observar que aqueles que residem nos
municipios mais distantes sdo os mais sacrificados. As prefeituras oferecem transporte através
de micro-6nibus a partir das verbas e dos preceitos fundamentais do SUS e dentro do principio
da descentralizagcdo, que é a garantia do acesso aos servi¢os de salde por meio de transporte
eficiente e humanizado cuja responsabilidade por disponibilizar o recurso do transporte é
competéncia da gestdo municipal. Uma situacdo complexa no que se refere ao itinerario dos
pacientes quanto a necessidade de serem transportados até a unidade de saude para acessar

o tratamento aparece no relato de uma paciente.

“Acontece assim, eu moro no municipio [...] mais longe, entdo a Vam me
pega por volta de 1 hora da manha na minha casa, ai a Vam vai
pegando as outras pessoas em casa ha minha cidade e nas casas das
pessoas que também vem para cé nas cidades vizinhas; a gente chega
por volta de 7 horas da manh&, mas eu s6 tenho dentista marcado para 3
horas da tarde, a gente vai embora as 7 horas da noite depois que todo
mundo foi atendido no dentista e nos outros médicos, como eu moro
mais longe sou a Ultima a chegar em casa, la pela meia noite; [...] a
gente aceita por falta de condi¢cBes de pagar um énibus na rodoviaria”
(paciente B, setembro 2014).

Um dos principios organizativos do SUS é consubstanciado pelo principio da
descentralizacdo. No entendimento de CUNHA E CUNHA (1998:302) “descentralizar é
redistribuir poder e responsabilidades entre os trés niveis de governo. [...] quanto mais perto
estiver a decisdo, maior a chance de acerto. No SUS, a responsabilidade pela salde deve ser
descentralizada até o municipio. [...] cada esfera de governo é autbnoma e soberana em suas
decisOes e atividades [...]".

A descentralizagdo se identifica com diversas ideologias e regimes politicos e assim
pode também ser associada com a democratizacdo do Estado no intuito de promover a justica
social, no entanto PAIM E FILHO (2000) afirmam que a descentralizacdo vem constituindo-se
em estratégia politica de implementacdo do neoliberalismo, alocando-se tanto no campo
politico conservador, quanto em estratégia de democratizacao.

A partir da descentralizacéo nos processos de implementacdes e decisdes das politicas
publicas se estende um tipo de operacionalizacdo institucional de gestdo participativa que
incorpora novos sujeitos aos centros do poder. Na saude publica sdo estabelecidos por
determinada configuracbes que emulam uma suposta autonomia e suficiéncia no

gerenciamento publico que ndo corresponde as necessidades da sociedade.
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Alguns desses aspectos foram relatados com certa frequéncia pelos pacientes e pelos
acompanhantes que residem em municipios distantes, quanto aos que residem nos municipios
metropolitanos, como a baixada fluminense e Niterdi, os pacientes possuem passe livre para o
deslocamento em transporte publico que depende de tempos em tempos de renovacao.

“A gente depende do médico que trata assinar os papeis, ai a gente vem
com tudo certinho e chega aqui ndo é mais 0 mesmo médico, entao ele
tem que pegar os papeis antigos da gente e fica de assinar para o passe
na outra consulta, a gente vem e ja € outro médico e o tempo vai
passando, 0 meu passe esta sem crédito e ninguém resolve, o jeito € ir
na ouvidoria, ai resolve; se a gente chegar 5 minutos atrasado nao é
atendido, s6 que o trem quebra [...] tenho que remarcar... o remédio
acaba e como é que fica, sem receita a farmacia ndo da, o médico nao
atende, [...] a outra consulta demora uns dois meses [...] entdo saio de
casa as 3 horas da manha com as criancas e ficamos na Central fazendo
hora, é muito cansativo” (usuaria N, setembro 2014).

A maneira pela qual atualmente lidamos com a saude publica se insere nas préaticas em
que o servidor publico de saude foi ao longo do tempo eliminado através da flexibilizacéo e
desregulamentacao das relagdes trabalhistas, e assim o Estado, “compromete o servigo que
antes era publico com o faturamento, com a otimizacdo da relacdo custo-beneficio, com a
guantidade e ndo com a qualidade da atencao prestada a populagao” (LIMA, 2010:372).

Desse modo, a gestdo dos servigos publicos de saude transforma os servicos de saude
em agéncias privadas denominadas organiza¢cfes sociais (OS), caracterizando a introdugéo do
conceito neoliberal na gestdo dos servigos publicos; um formato que se agrega a uma nova
faceta que é a interferéncia privada na implementacéo de assisténcia e programas publicos.

Em nome de uma gestdo mais moderna, entrega-se ao setor privado, 0S servigos e as
estratégias de saude que sao financiadas com recursos publicos. Essas OS, segundo alguns
criticos, contratam os profissionais por critérios proprios, sem preocupar-se com a real
necessidade de determinadas demandas populacionais, o que pode também contribuir para
fragilizar diversos setores da salde publica no que se refere, entre outras, a uma baixa

efetividade, continuidade e regularidade profissional.

A busca pelo servigo odontolégico publico especializado esteve presente nos itinerarios
terapéuticos de todas as pessoas participantes deste trabalho partindo de inicios iguais e com
trajetérias semelhantes. Assim, esses pacientes foram delineando seus caminhos em busca de
atencdo odontolodgica, para cura e tratamento, passando pelos encaminhamentos do servico
formal de salde responsavel pelo seu cuidado geral, que nao relacionam a prevencdo como

norma no exercicio de suas praticas.

Por fim, a utilizacdo de terapéuticas ndo médicas no enfrentamento das situacdes de
problemas bucais sdo estratégias de enfrentamento que compreendem relacdes familiares,
amigos e as redes sociais solidarias. Sdo encaradas como arranjos na superacao de lacunas

do acesso e da integralidade da atencao e sao utilizadas ndo sé para os agravos bucais, mas
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também na busca por cuidados gerais no que concerne as intercorréncias ditadas por essa

patologia.
V.4 Questionarios e as entrevistas

V.4.1 Perfil e a Voz de Profissionais de Saude Bucal

Dos 12 odont6logos que responderam (Quadros V.1; V.2), o que é considerado
representativo de toda a populacdo, ao questionario e entrevista, 10 (83,34%) foram do sexo
feminino e 2 (16,66) do sexo masculino, confirmando a crescente feminilizacdo da profissao ja
observada tanto no estudo de COSTA et al (2010:41) com uma proporcdo de 58% de
profissionais femininas na Odontologia como no estudo em amostragem nacional, desenvolvido
na pesquisa realizada pela Associagao Brasileira de Odontologia (ABO) sobre a distribuicdo de
profissionais por sexo na Odontologia entre 1968 e 2008. Essa pesquisa registrou as mulheres
como maioria na profissdo em 25 dos 27 estados brasileiros. Ha 40 anos esse percentual
equivalia a 10% do total, hoje esse percentual é de 56%.

Em relacdo a idade, esta variou entre 26 e 55 anos. Quanto a cor, 8 se autodeclararam
brancos, 2 pardos e 2 pretos. O tempo de formado variou entre 4 e 26 anos, 4 profissionais
possuem pos-graduacado, 1 € mestranda e 7 séo clinicos gerais. O profissional mais antigo na
instituicdo publica possui 14 anos exercendo a fungdo de dentista e o mais novo 18 meses e
dentre esses, 10 profissionais exercem a Odontologia em outros locais privados e ndo atendem
pacientes com doenca falciforme.

Os dentistas formados mais recentemente cursaram na graduagéo a disciplina patologia
geral com enfoque superficial sobre doenca falciforme. N&o s&o privilegiados possiveis agravos
na saude bucal do paciente com doenca falciforme ou protocolos de atendimento. Os formados
mais antigos nunca ouviram falar da doencga até trabalharem na instituicdo.

Todos possuem curso de capacitacdo para atendimento ao falciforme realizado na
propria instituicdo apos tomarem posse no servigo publico nessa unidade de saude, nenhum
dentista participa de palestras dirigidas aos pacientes. O objetivo de analisar essa pratica é
avaliar se o profissional pesquisado tem participagdo na execucgdo, planejamento e construcao
das acBes em conjunto com outras especialidades médicas voltadas para a educacdo em
saude para anemia falciforme.

O acolhimento em Odontologia envolve agdes que garantem atos de cuidados, escuta,
orientagao, atendimento, encaminhamento e acompanhamento, que segundo MORAES et al.
(2006:608) “caracterizariam o primeiro ato de cuidado junto aos usuarios, contribuindo para o
aumento da resolutividade e adesao e para a manutencao da saude coletiva”. Desse modo, 0s
profissionais relataram nao sentir qualquer dificuldade de comunicacdo ao explicar para o

paciente falciforme o procedimento clinico que ir& realizar.
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Todos os dentistas sdo concursados sob o Regime estatutario e sob o Regime Juridico
da Consolidagéo das Leis do Trabalho (CLT). Quanto a escolha por essa instituicdo para
exercer a Odontologia, observamos um padrdo de respostas homogéneas, ou seja, para
ambas categorias foi concedida a livre escolha ou opcéo para trabalhar nessa instituicdo ou em
outra qualquer no momento da posse e/ou assinatura de contrato.

Cabe destacar que até a década de 1990, predominava no Brasil a pratica privada na
odontologia denominada de “era de ouro” da pratica liberal da odontologia brasileira, entretanto
nos ultimos anos vem ocorrendo um encolhimento da pratica privada nos moldes tradicionais
como atencdo individual focada na cura da doenca, mediante a expansdo da saude
suplementar dos planos privados com baixa remuneracdo. Essa situacdo faz com que muitos
dentistas procurem trabalhar no servi¢o publico para que possam complementar sua renda.

“Durante todos esses anos de graduado e formado, fiz congressos, curso
de estética, eu fiz curso de endodontia, de perio, mas depois eu fui
perdendo um pouco o entusiasmo porque eu estava vendo que o retorno
ndo era [...] a gente comeca a perder a empolgagédo porgue vocé nao vé
um retorno digno. Hoje a area de salde esta muito concorrida, e dificil,
de vocé trabalhar, de vocé investir. Vocé investe muito alto para depois
ter quase nada de retorno e isso desanima porque vocé também tem
outras prioridades [...] entdo resolvi trabalhar no setor publico, pelo
menos pago certas contas fixas, mas estou fazendo aperfeicoamento em
Ortodontia e eu sei que tem muita rotatividade no servico publico [...] ai
vou procurar outros rumos” (profissional de salde C, agosto de 2014).

Os dentistas entrevistados mostraram como principal caracteristica de homogeneidade
entre eles a dupla militAncia ou insergdo, ou seja, o trabalho concomitante no setor publico e
setor privado de salude. Podemos observar um conflito de identidade profissional entre um
suposto alto ganho econdmico e os aspectos éticos e ideoldgicos na construcdo do sistema
Unico de saude publico.

Nesse caso, em um momento exercem a odontologia pela pratica individual,
marcadamente liberal, cujo objetivo principal é restaurar dentes com caries, elimina—los ou
substituir aqueles com grandes perdas e cuidar do periodonto. Em outro momento, estéo
inseridos no setor publico cujas acdes sdo muito mais voltadas as praticas sanitarias. No
entanto, nesse estudo, observamos a influéncia de algumas préticas do servico privado sobre
servigo publico da saude: a inexisténcia de atividades de carater coletivo/preventivo em funcao
da pressédo das demais atividades clinicas individuais no ambulatério evidenciando, assim, que
as Ultimas tém sido consideradas mais nobres, indicando que prevalecem praticas nao
orientadas para o coletivo.

“Na verdade, eu acho que a gente ainda esta com aquela preocupacgéo
de que vem para aqui, faz o que tem que ser feito dentro do horario, o
gue da para ser feito, recebe o salario de m. no final do més, mas o
resultado disso tudo em nivel de populagdo, de resultado, para melhorar,
eu acho que estd muito longe, para o paciente falciforme, esta muito
longe de resolver. [...] Entdo, a minha experiéncia publica aqui € muito
aguém do que eu imaginava que poderia ser feito” (profissional de saude
B, agosto 2014).
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Ao analisar essa dindmica encontramos dois fatos que podem explicar tal situagéo: as
diversas dificuldades na organizacdo do processo de trabalho aliado a demanda reprimida
desse grupo populacional, ou um conjunto de faltas de recursos laborais e disposicbes
inconscientes que movimentam os profissionais a tomar determinadas decisdes e optarem por
esta ou aquela pratica que mais se sentem capacitados e a vontade.

As narrativas demonstram a presenca de um permanente conflito entre promocdo da
saude, prevencgdo e cura ou necessidades reais de saude bucal e demandas de saude bucal
em hemoglobinopatias. Ha, de fato, uma expectativa dessa populagdo que o atendimento
individual aconteca e com resolutividade rapida e definitiva, entretanto a AF é uma doenca de
evolugdo cronica e costuma comprometer a vida do paciente, torna-lo fragil diante de
determinadas situacdes estressantes e, assim, aumentando constantemente o risco de agravos
bucais. Desse modo, exige um acompanhamento do paciente em longo prazo e que o dentista

faga um planejamento para cuida-lo por muito tempo.

“Aqui é tudo interligado pelo computador, isso é bom. Da para
acompanhar toda a vida do paciente na instituicdo. Normalmente a gente
observa que nas outras clinicas médicas eles praticamente ndo faltam
[...] na odonto ja ndo valorizam tanto, até entendo. Ja consegui tratar de
alguns até o final, mas isso ndo é a regra [...] mas quando o negdcio
aperta, o dente doi, ai eles aparecem e a gente faz o que d& para fazer”
(profissional de salde M, agosto de 2014).

“Temos um prontudrio eletrdnico onde podemos acompanhar as
evolugdes clinicas do paciente no hospital” (profissional de saulde E,
setembro 2014).

“Eu fago uma ficha clinica e fago um histérico com os procedimentos
executados. Para realizar o acompanhamento, mas, o que muitas vezes
acontece é que o paciente vai a primeira e no maximo a segunda
consulta, e some durante muito tempo” (profissional de salde R,
setembro 2014).

“Eu anoto tudo com muito cuidado na ficha clinica com todos os
procedimentos bem marcados, anoto todas as faces dos dentes
cariadas, meco bolsa, caso haja [...] 0 maior problema é a
descontinuidade [...] ai o tratamento fica descontinuado e quando o
paciente volta quase sempre aquele exame inicial modifica [...] ele ja
aparece com outros agravos e por ai vai [...]” (profissional de saude J,
setembro 2014).

Estudos sobre adesé&o de pacientes em relagdo a tratamentos odontolégico mostra que
ela pode ocorrer com pacientes de todas as idades, classes sociais e grupos étnicos, assim
como entre aqueles que participam dos mais diversos programas de salde. Alguns aderem
com afinco, outros abandonam assim que obtém resolucdo de sua queixa principal.

“A adesdo do paciente ao tratamento odontolégico ndo é plena,
conforme falei na questao anterior. S80 poucos pacientes que terminam
o tratamento e fazem o acompanhamento clinico regular” (profissional R,
setembro 2014).
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“De uma forma geral os pacientes tem boa adesdo ao tratamento
odontoldgico” (profissional A, agosto de 2014).

“Alguns aderem bem ao tratamento, outros ndo estdo nem ai, depende,
0 que eu noto é a ndo priorizagdo no tratamento, até entendo, deveria ter
um trabalho de educagdo em saude bucal eficaz, por outro lado
atendemos varios tipos de patologias, entdo ndo tem como focar s6 no
falcémico” (profissional de salude G, agosto de 2014).

O abandono dos pacientes em tratamento odontoldégico nos servicos publicos deve

despertar preocupacdo do gestor e reflexdes dos profissionais sobre quais razbes

desencadeariam esse fato. Particularmente, quando se observa que, em termos de salde

bucal, o problema do setor publico consiste na falta de oportunidades mais amplas para o

tratamento, assim a questdo do abandono contribui para a ineficacia e insuficiéncia nos

servigos prestados.

“Percebo que o abandono, as vezes é por medo do tratamento, outras
por motivo econémico [...] 0S que pequenos que vem com avé ou com a
mé&e, a maioria a gente consegue dar alta clinica. A gente marca o
retorno e a maioria néao volta” (profissional de saude E, setembro 2014).

“...] muitas vezes, pergunto ao paciente quando ele reaparece. Ja vi
alguns falando que estavam desempregados na época que iniciaram o
tratamento odontolégico e que agora estdo trabalhando, tornando-se
mais dificil faltar para ir ao dentista. E outra questdo, é que para 0s
pacientes do HEMORIO, as prioridades séo as consultas médicas, como
as com os hematologistas, por exemplo, o dentista ndo é essencial para
eles” (profissional de saude M, agosto de 2014).

“Alguns abandonam sim, principalmente os adultos, acho que é por
razdo econbmica, muitos moram muito longe, o dente ndo esta doendo
entdo passa a ndo ser prioridade,[...] eu tento ndo criar muito vinculo, se
quiser tratar estamos aqui, se achar que nao precisa [...] o paciente é
livre para escolher” (profissional de saude C, agosto de 2014).

“As criangas quase sempre terminam a atengdo primaria, uns voltam
para consulta de revisdo, outros nunca mais aparecem [...] quando
reaparecem sempre tem recidivas de caries [...] ou uma ou outra
restauracdo que cai e demoram a voltarem, entdo ou ja é canal ou
extragdo” (profissional de salde J, setembro de 2014).

Esta pesquisa procurou também ouvir dos profissionais suas percep¢des em relacdo ao

doente falciforme, e nesse tema ndo se observou um padrdo de respostas homogéneo. O

conhecimento dessa percepcao possibilita a elaboracdo de uma caracterizacdo do modo como

o profissional enxerga as subjetividades e as objetividades do paciente falciforme.

“O doente falcémico é um paciente especial, sofrido, pois a maioria deles
apresenta muitas crises de dor, sequelas de AVC e muitos, as dolorosas
Ulceras de perna que necessitam de constantes curativos [...] eles
precisam de um atendimento diferenciado, um olhar humanitario para
enxergar as dificuldades e caréncias que possuem” (profissional de
salde R, setembro 2014).

“Héa pacientes de todas as classes sociais. Mas, muitos moram distante
do HEMORIO, inclusive em outros municipios. Enfrentam grandes
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dificuldades para tratar na referéncia do estado, o0 HEMORIO. Muitas
vezes, é negado um atendimento odontoldgico simples que poderia ser
feito perto da residéncia deles, por desconhecimento da doenca por
parte do profissional” (profissional de saude Z, agosto de 2014).

“Para mim eu acho todos carentes, tém uma aparéncia que da pena,
tanto as criancas como os adultos, aqui a gente acaba vendo ao vivo as
desigualdades sociais e 0 que a gente tem para oferecer € muito pouco
[...] seria importante que esses pacientes tivessem um acompanhamento
também perto da residéncia deles [...] as vezes para colocar um curativo,
ou mesmo para serem medicados corretamente por um dentista em caso
de dor ou edema [...]” (profissional de salde B, agosto de 2014).

“Eu percebo que sdo pessoas, a maioria de renda ruim, mas eu tento
nao pensar muito a respeito, eu olho e faco minha parte o restante tento
deletar, tem horas que nao da, no inicio eu sempre me deprimia, teve
época que ficava pensando na vida deles [...] entdo resolvi apenas
trabalhar sem me envolver muito” (profissional de salde C, agosto de
2014).

“A pessoa chega aqui na instituicdo dizendo que esta doida de dor de
dente e que tem a doenca falciforme e que tem que ser atendida na
emergéncia, mas na portaria hdo é tratada por alguns como um caso de
extremo sofrimento [...] se para quem ndo tem a doenca sentir dor de
dente ja é horrivel, imagina para eles [...] quando a gente atende essas
emergéncias € que vemos como eles sdo, muitas vezes, tratados com
descasos [...] eles carregam uma marca da dor e muitos aqui n&o
compreendem ou ndo querem compreender” (profissional de saude G,
setembro de 2014).

“Eu percebo essa doenca igual percebo as outras doencas daqui na
instituicdo, sao todas patologias sérias e graves de grande sofrimento
para os pacientes, aqui tem cancer e muita crian¢ca com céancer [....] no
tratamento eu tento ser igual para todos” (profissional de saude Q,
setembro de 2014).

Enfim, as principais barreiras de continuidade, e até de acesso, nos servigos
odontolégicos dos pacientes falciforme sdo: a questdo econdmica e a escassa oferta de servigo
publico de atencéo integral a saude bucal voltado a esse grupo populacional. A dificuldade em
determinar os pesos que cada um dos fatores acima se apresentam na equacdo demanda
reprimida versus acesso reflete-se no desafio de planejar, executar e avaliar projetos, agdes e
praticas de atencdo a saude bucal em anemia falciforme.

O acesso a atengdo secundéria odontologica € escasso e, segundo os relatos coletados
0s que existem ndo funcionam a contento, necessita ser ampliado para esse grupo humano
gue tém como porta de entrada, nesse caso, apenas 0S consultérios particulares, opcéo
economicamente determinada e socialmente excludente.

Os odontologos entrevistados incorporados ao servico publico encontram gestdo nao
muito favoravel a reorganizacdo das acfes e praticas assistenciais na direcdo de um novo

modelo assistencial. A légica dominante do setor privado odontolégico € ainda superior e
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encontra-se presente em diversos momentos se revelando tanto nas ac¢des e praticas como
nas aspiracdes dos profissionais, 0 que exige um esfor¢o de todos, dentistas, gestores publicos
e pacientes, para a implementacdo e manutencdo das mudancas requeridas na pratica

profissional em saude bucal para sua maior e melhor efetividade.

Quadro V.1 Perfil dos profissionais de saude bucal do sexo masculino

Idade

Raca/cor/etnia

Tempo de
formado/ano

Pés- graduagéo

Tempo na
instituicao

30

Branco

04 anos

Néo

18 meses

55

Branco

26 anos

Néo

05 anos

Fonte: Dados da Pesquisa

Quadro V.2 Perfil dos profissionais de saude bucal do sexo feminino

Idade Raca/cor/etnia Tempo de P6s- graduagéo Tempo na
formado/ano instituicao
26 Branco 04 anos Mestranda 22 meses
30 Pardo 06 anos Sim 22 meses
30 Branco 05 anos Néo 22 meses
32 Pardo 10 anos N&o 22 meses
36 Preto 12 anos Néo 04 anos
36 Branco 04 anos Sim 22 meses
40 Preto 18 anos N&o 20 meses
42 Branco 20 anos Né&o 03 anos
43 Branco 13 anos Sim 20 meses
52 Branco 30 anos Sim 14 anos

Fonte: Dados da Pesquisa
V.4.2 Perfil e a Voz de Pacientes e Usuéarias

Para montar o perfil, os entrevistados foram divididos em trés subgrupos: homens com
anemia falciforme, mulheres com anemia falciforme e mulheres acompanhantes de pacientes
com essa enfermidade, denominadas nesse estudo de usuéarias (Quadros V.3; V.4; V.5).
Participaram do estudo um total de 30 pessoas e o primeiro subgrupo é composto por 5
homens com idade entre 30 e 40 anos. No segundo subgrupo estdo 10 mulheres com idade
entre 20 e 38 anos. No terceiro subgrupo estdo 15 mulheres acompanhantes, sendo 3 avos,
11 mées e 1 acompanhante que vive em unido estavel com a mae de uma paciente, e idade
entre 20 e 60 anos. Cabe destacar que os dados coletados nos questionarios do terceiro
subgrupo, os topicos numeros de filhos, diagnéstico, internacdes, PNPIC, odontalgia e
rotatividade de profissionais referem-se ao seu familiar (criancas e/ou adolescentes) com
anemia falciforme.

Todos se autodeclararam negros, sendo que doze se consideram pretos e dezoito

pardos. Quanto ao nivel de escolaridade dois homens, os mais jovens, concluiram o ensino
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médio e trés estudaram até o ensino fundamental. Entre as mulheres que possuem a AF todas
abandonaram os estudos no ensino fundamental. Entre as 12 acompanhantes, uma possui
formacao superior, 5 possuem ensino médio completo, uma possui ensino médio incompleto, 4
possuem ensino fundamental completo e uma ensino fundamental incompleto. Quanto as avos,
uma somente sabe assinar o nome e 2 possuem ensino fundamental incompleto que elas
chamam de ensino primério.

A renda mensal de 13 entrevistados com a AF é de cerca de um salario minimo, sendo
importante destacar que esses recebem Beneficio de Prestacdo Continuada- BPC*'; 2 homens
sdo aposentados por invalidez. Entretanto a renda mensal dos familiares que acompanham os
falcémicos é um pouco melhor.

Os sujeitos que residem no municipio do Rio de Janeiro, quase todos sdo moradores de
bairros e comunidades populares, provenientes de familias de baixa renda. J4 os sujeitos
oriundos de outros municipios relatam viverem em comunidades populares, de dificil acesso e
transporte escasso e caro.

Quanto a condicdo de moradia 3 homens possuem residéncia propria e dois moram de
aluguel; 7 mulheres com AF moram em propriedade alugada e entre as acompanhantes
apenas 2 possuem residéncia propria; todas as avis possuem casa propria.

Quanto ao estado civil, um homem é vilvo e 4 casados; as mulheres com AF todas as
gue foram casadas séo divorciadas ou separadas e 2 sdo solteiras. Quanto as acompanhantes,
2 avos sao vilvas e 1 é casada, 8 maes de falcémicos sao divorciadas ou separadas, uma é
casada e trés estéo solteiras.

No que se refere ao numero de filhos todos os homens séo pais e nenhum filho nasceu
com AF. Entre as mulheres com AF apenas 2 tem 1 filho cada sem a AF, as méaes/cuidadoras
dos pacientes com AF 7 possuem um unico filho, 6 mulheres possuem 2 filhos cada sendo que
4 possuem 2 com a AF e 2 possuem 3 filhos sendo que uma possui um filho com a AF e uma
possui dois filhos com a doenca.

Faz-se imprescindivel também registrar a importancia da religido na configuracdo dos
subgrupos. Um homem se declarou catdlico, um se declarou de religido de matriz africana e
trés evangélicos; 8 mulheres com AF se declararam evangélicas e 2 de religido de matriz
africana; todas as avl0s séo evangélicas e entre as maes trés se declararam catolicas, 6
evangélicas, duas de religido de matriz africana e uma sem religido.

No que se refere a AF apenas 0s pacientes menores de 12 anos e acompanhados

pelas usuéarias tiveram diagnodstico precoce (Recém nato — RN), principalmente os que

47 [BPC é um beneficio individual, temporario e intransferivel de um salario minimo, pautado na protecdo social basica instituida no
Sistema Unico de Assisténcia Social — SUAS, cuja operacionalizagio é dada através do Instituto Nacional do Seguro Social —
INSS. Seu acesso ndo depende de contribui¢do previdenciaria, podendo ser requerido por idosos, pessoas com deficiéncia fisica,
mental, sensorial ou intelectual, de qualquer idade, desde que comprovem limitacdes que o impecam de participar plena e
ativamente da sociedade em igualdade de condicdes com outras pessoas, estando, portanto impedidos de prover seu préprio
sustento. A renda per capita familiar deve ser inferior a 25% do salario minimo. Por ser um beneficio temporario, a concessao do
BPC é condicionada a revisdes periédicas que podem ser de meses a anos, a depender da avaliagéo feita sobre a condi¢éo que o
impossibilita de viver plenamente. Fonte: http://www.mds.gov.br/assistenciasocial/beneficiosassistenciais/bpc].
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possuem irmdos ou familiares mais velhos que ja haviam sido diagnosticados tardiamente.
Todos os homens e mulheres com AF tiveram o diagnostico da doenca apds apresentarem 0s
sintomas da doencga, porém quatro homens ainda na infancia, quanto as mulheres duas
obtiveram o diagnostico na infancia, 6 na adolescéncia e apenas 2 quando adulta, o que vem
corroborar com os estudo de PAIVA e SILVA et al. (1993) voltados aos adultos com doenca
falciforme. Esses autores afirmam que situacBes de diagnostico tardio sdo comuns em nosso
pais.

Normalmente estas pessoas passam por anos de peregrinagcdo em unidades de
emergéncia e de tratamento inadequado nas internacdes fazendo com que seus corpos cada
vez mais fiquem fragilizados mediante as intercorréncias indevidamente tratadas, e quando o
diagnostico da doenca é evidenciado, nem sempre ocorre um acompanhamento médico
adequado, assim todos os entrevistados relataram episédios de varias internagdes hospitalares
sendo 0s principais motivos: as crises algicas e vasoclusivas, 0s problemas respiratérios e
pulmonares, o acidente vascular encefélico e a cirurgia de remoc¢é&o do baco.

Considerando a diversidade terapéutica em saude e numa perspectiva de integracao
em atencdo a saude fundamentada pela Portaria n°® 971 de 3 de maio de 2006, que aprovou a
Politica Nacional de Préticas Integrativas e Complementares (PNPIC) no SUS, cujas
modalidades terapéuticas visam prevenir os agravos além de promover a recuperagdo da
saude sendo identificadas pelo Termalismo e Crenoterapia, Homeopatia, Acupuntura,
Fitoterapia e a Medicina antroposéfica, os entrevistados afirmaram que nunca foram
apresentados ou encaminhados a essas praticas e todos mostraram interesse em conhecer.

Todos os usuarios com AF ja sentiram dor de dente em algum momento, ndo sendo
identificado atendimento pelo mesmo profissional durante o tratamento, talvez pela rotatividade
de profissionais nessa instituicdo, embora muitos pacientes também protelem a volta para
continuidade do tratamento e quando retornam alguns profissionais, 0s quais mantinham
vinculo, ndo se encontram mais na institui¢cao.

Quadro V.3 Perfil pacientes sexo masculino

Idade

30

32

38

39

40

Racal/cor/etnia

Preto

Pardo

Pardo

Pardo

Pardo

Escolaridade

Ensino médio
completo

Ensino médio
incompleto

Ensino
fundamental
incompleto

Ensino
fundamental
incompleto

Ensino
fundamental
incompleto

Trabalho

Né&o

N&o

Né&o

Aposentado

Aposentado

Renda

BPC

BPC

BPC

1 salério

1 salério

Enderego Bangu Cosmo Japeri Cabo Frio Pirai
Propria/aluguel Prépria Aluguel Aluguel Prépria Propria
Estado civil Casado Casado Casado Viavo Casado
Filho (s) 01 03 03 02 04
Com falciforme N&o Néo Néo Néo Né&o
Religido Evangélico Matriz africana Evangélico Evangélico Catélico
Diagndstico Infancia Infancia Infancia Infancia Adolescente
Internacdes Crise vaso- Crise vaso- AvVC Pneumonia AVC
oclusiva oclusiva
PNPIC Né&o N&o Né&o N&o N&o
Odontalgia Sim Sim Sim Sim Sim

Rotatividade

Sim

Sim

Sim

Sim

Sim

Fonte:

Dados da Pesquisa
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Idade 20 22 22 26 29
Raca/cor/etnia Preta Parda Parda Parda Preta
Escolaridade Ensino Ensino Ensino Ensino Ensino
fundamental fundamental fundamental fundamental fundamental
incompleto incompleto incompleto incompleto incompleto
Trabalho Né&o Né&o Né&o Néo Néo
Renda BPC BPC BPC BPC BPC
Endereco Magé Marica Duque de Caxias Cocota Araruama
Prépria/aluguel Aluguel Aluguel Prépria Aluguel Aluguel
Estado civil Solteira Separada Separada Divorciada Divorciada
Filho (s) _ - 01 - -
Com falciforme néo
Religido Evangélica Evangélica Evangélica Evangélica Evangélica
Diagnéstico Infancia Infancia Adolescente Adolescente Adolescente
Internagdes Crise vaso- Crise vaso- AvVC Pneumonia Crise vaso-
oclusiva oclusiva oclusiva
PNPIC Néo Néo Néo Néo Néo
Odontalgia Sim Sim Sim Sim Sim
Rotatividade Sim Sim Sim Sim Sim
Idade 31 31 33 37 38
Ragca/cor/etnia Parda Parda Preta Preta Preta
Escolaridade Ensino Ensino Ensino Ensino Ensino
fundamental fundamental fundamental fundamental fundamental
completo incompleto incompleto completo incompleto
Trabalho Né&o Né&o Né&o N&o N&o
Renda BPC BPC BPC BPC BPC
Endereco Nova Iguacu Pavuna Araruama Belfort Roxo Cabo Frio
Propria/aluguel Aluguel Aluguel Prépria Prépria Aluguel
Estado civil Solteira Divorciada Separada Divorciada Separada
Filho (s) 01 - = B B
Com falciforme n&o
Religido Evangélica Evangélica Matriz africana Evangélica Matriz Africana
Diagnéstico Adolescente Adolescente Adolescente Adulta Adulta
Internagdes Pneumonia Crise vaso- Pneumonia Pneumonia AVC
oclusiva
PNPIC N&o N&o N&o Nao Nao
Odontalgia Sim Sim Sim Sim Sim
Rotatividade Sim Sim Sim Sim Sim

Fonte:

Dados da Pesquisa

Quadro V.5 Perfil usuarias acompanhantes e/ou cuidadora

Idade 20 24 24 28 29
Raca/cor/etnia Parda Preta Parda Parda Parda
Escolaridade Ensino Ensino médio Ensino médio Ensino Médio Ensino
fundamental completo completo completo fundamental
completo completo
Trabalho Néo Néo N&o Néo Emprego
doméstico
Renda 1 salério Maior que 1 saléario Maior que 1 salario Maior que 1 1 salario
salario
Enderego Nova Iguagu Araruama Saquarema Vicente de Queimados
Propria/aluguel Aluguel Aluguel Propria Carvalho Aluguel
Aluguel
Estado civil Solteira Divorciada Solteira Divorciada Separada
Filho (s) 01 02 02 03 03
Com falciforme Sim 01 Sim 02 Sim 01 Sim 02 Sim 01
Religido Sem religido Evangélica Matriz africana Evangélica Matriz Africana
Diagnéstico RN RN RN RN RN
Internacdes Pneumonia Meningite Pneumonia Pneumonia Pneumonia
PNPIC Néo Néo Né&o Néo Néo
Odontalgia Sim Sim Sim Sim Sim
Rotatividade Sim Sim Sim Sim Sim




99

Idade 30 31 31 32 32
Raca/cor/etnia Preta Preta Parda Preta Parda
Escolaridade Graduacgao Ensino Médio Ensino Ensino Ensino
completo fundamental fundamental fundamental
completo incompleto completo
Trabalho Professora Nao Nao Aposentado Aposentado
Renda Maior que 1 Maior que 1 salério 1 salério 01 saléario 01 salario
salario
Endereco Andarai Belfort Roxo Japeri Arraial do Cabo Pirai
Propria/aluguel Aluguel Prépria Aluguel Aluguel Aluguel
Estado civil Separada Divorciada Divorciada Solteira Separada
Filho (s) 01 02 02 01 02
Com falciforme Sim 01 Sim 01 Sim 02 Sim 01 Sim 02
Religido Catdlica Evangélica Catdlica Evangélica Catélica
Diagnéstico RN RN RN RN RN
Internagdes Pneumonia Pneumonia Crise vaso- Crise vaso- Meningite
oclusiva oclusiva
PNPIC Né&o Né&o Né&o Néo Néo
Odontalgia Sim Sim Sim Sim Sim
Rotatividade Sim Sim Sim Sim Sim
Idade 32 34 49 58 60
Raca/cor/etnia Parda Parda Parda Preta Preta
Escolaridade Ensino médio Ensino médio Ensino Ensino Sem
completo incompleto fundamental fundamental escolaridade
incompleto incompleto
Trabalho Vendedora Né&o Pensionista Pensionista Maior que 1
salério
Renda 02 salarios Maior que 1 salério 1 salario 01 salario 01 salario
Endereco Barra mansa Iguaba Nova Iguagu Jacaré Araruama
Propria/aluguel Aluguel Aluguel Prépria Propria Préopria
Estado civil Separada Casada Vilva Vitva casada
Filho (s) 01 02 01 01 01
com falciforme Sim 01 Sim 2 Sim 01 Sim 01 Sim 01
Religido Evangélica Evangélica Evangélica Evangélica Evangélica
Diagnéstico RN RN RN RN RN
Internacdes Pneumonia Bronquiolite Pneumonia Pneumonia Né&o soube
informar
PNPIC Né&o Né&o Né&o Néo Néo
Odontalgia Sim Sim Sim Sim Sim
Rotatividade Sim Sim Sim Sim Sim

Fonte: Dados da Pesquisa

Ao abordamos um encadeamento de fatos que se projetam na vida do sujeito com AF,
podemos constatar que particularmente sdo pessoas cuja realidade é constantemente
atravessada por diversificados e dificeis desafios e para os quais a educacdo formal é
essencial. Nesse sentido, ao compararmos os quadros dos perfis V.3, V.4 e V.5, podemos
observar um baixo nivel de escolaridade e de renda, principalmente de pacientes com anemia
falciforme.

Embora a doengca ndo comprometa o potencial intelectual, ha uma severa influéncia da
AF no crescimento e desenvolvimento escolar dessas pessoas, uma vez que diferentes lestes
clinicas e subclinicas causadas pelas recidivas ocorréncias nos varios episédios de vasoclusao
e infecgdes, por vezes as levam a um ciclo frequente de internacfes hospitalares.

Essas hospitalizacbes para tratamento sdo responséveis por rotineiras e longas
auséncias no periodo letivo e podem tanto dificultar a aprendizagem quanto provocar um alto
indice de reprovacao, motivos suficientes para que ocorra evasao escolar, reafirmando, desse

modo, um abismo intelectual que provoca um ciclo de disparidade e injustica social. Esses séo
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eventos com capacidade de promover possiveis prejuizos cognitivos que tém como efeito
colateral a condigéo de baixa escolaridade dos falcémicos afetando consideravelmente sua
inser¢cdo em melhores postos de trabalho.

A presenca de alunos com AF, seu cuidado e acompanhamento no espaco escolar, ainda
hoje vem sendo ignorada em consequéncia do desconhecimento da doenca por parte dos
educadores ratificando sua exclusédo, apesar da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria
(ANVISA) em 2002 ter editado o Manual do Professor: Doenca Falciforme.

MAIA et al. (2013) conduziram uma pesquisa intitulada “Conhecimento de educadores
sobre doenca falciforme nas escolas publicas de Montes Claros — MG” cujos resultados obtidos
demonstraram que 83,1% dos educadores ja tinham ouvido falar sobre anemia falciforme;
47,8% a consideravam de origem hereditaria; 39% a associavam a falta de nutrientes; 64,7%
ndo sabiam a diferenca entre anemia falciforme e traco falciforme e 65,4% desconheciam a sua
sintomatologia. Essa pesquisa também evidenciou que 67,6% dos educadores ndo sabiam se
havia algum aluno matriculado com a doenga falciforme nas escolas em que trabalhavam; mais
da metade dos educadores desconheciam as manifestac¢des clinicas da AF e mais de 95% né&o
conheciam o manual do professor editado pela ANVISA em 2002.

De um modo geral, sdo aspectos negativos que nos leva a pensar na existéncia de falhas
no processo de formacéo dos gestores e das equipes que atuam nas mais variadas instancias,
tanto no ambito da construcdo da intersetorialidade (educacdo e saude) para a melhoria da
qualidade de vida da populacdo brasileira, quanto na etapa de qualificacdo e capacitacéo
profissional.

Uma comunidade de educadores com capacidade de interpretar a anemia falciforme e
suas intercorréncias possuem habilidades de adotar medidas simples de cuidados e
acompanhamentos que auxiliam na prevencdo das crises ao reconhecer sinais e sintomas
precoces assegurando apoio aos afetados por essa doenga no ambiente escolar. Somente
através do conhecimento é possivel mudar realidades, pois a falta de informacg&o pode gerar
acoes equivocadas que podem prejudicar a participagdo social e o processo de escolariza¢ao
das pessoas com AF. O desafio é conseguir discutir o direito ao acesso a educagédo e a
gualidade dos processos de ensino em que as pessoas com doenca falciforme estéo inseridas.

Cabe ressaltar que alguns estudos demonstram que a condi¢do cronica da AF justifica
queixas de cansaco, desanimo e falta de concentracdo nas atividades escolares, o que requer
uma atencao diferenciada por parte dos professores e demais educadores sobre sua condig&do
humana, evitando rotulagfes e esteredtipos como indisciplina, preguica e desatencéo.

Por fim, as raras pesquisas existentes sobre AF e o0 espaco escolar apontam que o
conhecimento dos educadores sobre esses alunos e sobre as caracteristicas clinicas da
doenca, que interferem em seu desenvolvimento e comportamento, € de grande valia para

assegurar uma melhor assisténcia e um adequado crescimento educacional. Pode também
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contribuir para diminuir a evasdo escolar melhorando as condicbes de sua insercdo no
mercado de trabalho.

Quanto as entrevistas realizadas na instituicdo, estas foram do tipo semiestruturada
e tiveram seus conteudos transcritos privilegiando temas como qualidade da assisténcia,
acesso-acessibilidade, cuidado humanizado, discriminacdo, racismo, educacdo em saude
bucal, integralidade da atencdo, cotidiano e convivéncia com a doenca. Pela grande
proximidade com os servigos de saude oferecido nessa instituicdo ao longo de muitos anos de
suas vidas, as falas de todos os participantes sdo marcadas por avaliagbes positivas e
negativas a partir de suas experiéncias pessoais.

A) Qualidade da Assisténcia, Acesso-acessibilidade e Cuidado Humanizado

A relagdo com os servigos formais de salude para o cuidado esteve presente em todos
0s participantes deste estudo e o que mais marcou nas orientagdes meédicas recebidas sobre
AF foi o fato da doencga ndo possuir cura, a prevaléncia das crises algicas, o risco de acidente
vascular encefélico, a pouca oportunidade em praticas esportivas, o receio da presenca de
Ulceras em membros inferiores e a preocupac¢ao com o tempo de vida.

A escolha por essa instituicao de saude para o tratamento odontolégico se justifica pelo
proprio tratamento médico da doenca, ou seja, 0s pacientes sao encaminhados pela instituicdo
Hemorio ao ambulatério odontolégico ndo cogitando a possibilidade de frequentarem o servigo
odontolégico publico em seus municipios ou bairros de origem.

A grande maioria desses participantes narraram ndo confiarem no atendimento em
dentistas que néo fizessem parte do quadro de profissionais da instituicdo Hemorio. Os
participantes relataram certeza em néo encontrar profissionais qualificados para o atendimento
mediante informag6es colhidas através de outras pessoas com a anemia falciforme que, em
algum momento, tentaram atendimento odontolégico em outras instituicbes de saude.

Geralmente s&o informagfes colhidas de pessoas que fazem parte de sua rede social,
normalmente pertencentes as associa¢des de portadores de falciforme.

“Eu ja ouvi um monte de gente falando que o atendimento em outro local
ndo deu certo [...] acho que pode ser [...] ndo sei, mas acho que o
dentista ndo conhece direito a doenca. [...] eu mesma nao conhecia, na
minha familia s6 tem o traco, e s6 eu tenho filho com a doenca” (usuéaria
L, Setembro de 2014).

“Fico indignado com tanta coisa que ndo funciona direito na minha
cidade [...] e a saude € o pior de tudo. [...] I& ndo tem nem dentista direito
pra quem ndo tem a doenca imagine para quem tem. E ir |4 e 6 morrer,
pode ter hemorragia, crise de dor e tudo que é da doenca mesmo [...]
eles ndo vao saber socorrer a gente [...] vocé trata de quem tem a
doenca? [...] é que sé gosto de dentista homem, as meninas aqui sdo
boazinhas, mas eu prefiro homem, [...] tem mais forca [...]” (paciente B,
setembro de 2014).

Sao fatos que ferem o relatério final da 22 CONAPIR realizada no ano de 2009 em

Brasilia, que em seu capitulo dedicado a salude possui, entre outras providéncias: buscar
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garantir a implantacdo do Programa de Atencédo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme
em todos os municipios, de acordo com a Politica Nacional de Saude da Populagdo Negra,
incluindo a¢Bes de busca ativa para o diagndstico tardio e definicdo dos servicos de assisténcia
as pessoas com doenca falciforme nos diversos niveis; articular, junto aos 6érgaos
responsaveis, acfes para a inclusdo do ensino da doenca falciforme nos curriculos de todos os
cursos da area de Saude do pais.

O objetivo é garantir que todos os profissionais formados no campo da saude, saiam
das universidades capacitados e qualificados para reconhecer, acompanhar e tratar, dentro de
sua especifica formacéo, aqueles que possuem a doenca falciforme.

Por outro lado, os estudos realizados com familias de classes populares tém
evidenciado que a busca pelo cuidado no sistema formal de salde estd relacionada a
percepcdo de gravidade da situacdo vivenciada (GERHARDT, 2006), assim nota-se que o
falcémico cria um vinculo muito forte com o sistema formal que esta incluido a partir das
necessidades de saude de diversas ordens, ndo admitindo, nesse caso, qualquer intervengéo
odontolégica em outras unidades de saude.

“Seria muito bom se tivesse dentista iguais os daqui nos postos e na
UPA, quando eu tentei e fui uma vez 14 e a gente fala que tem doenca
falciforme eles ndo atendem e encaminha a gente para c&” (paciente C,
setembro de 2014).

“Mesmo se me atendesse eu s iria se tivesse morrendo, aqui é que e 0
lugar bom, eles tém a ficha da gente, sabem tudo da nossa vida, os
remédios que a gente toma (...) ndo vou em outro lugar” (paciente N,
agosto de 2014).

Quando as/os entrevistadas/os foram arguidos sobre o local, os profissionais, o
atendimento, a organizacao e limpeza, a primeira ideia que lhes vem a cabec¢a quando se fala
em dentista, observa-se um padréo de respostas homogéneo. Séo relatadas imagens acerca
do tratamento e do profissional, de uma forma geral. Percebe-se que, em um grande numero
de entrevistas de pacientes mais velhos, a primeira ideia que vem a cabeca quando se fala em
dentista é o medo objetivo por ja terem passado por algum sofrimento. Nos mais jovens é o
medo subjetivo, talvez por ouvirem os relatos de sofrimento dos mais velhos, ou mesmo de
outras pessoas de sua rede social.

“Eu tenho muito medo de ir ao dentista, ndo gosto mesmo, s6 venho
porque ja passei muita dor més passado, pra mim tudo é horrivel, tenho
horror de agulha, vivem me espetando [...] quando eu comecei aqui
estava tudo inflamado ué, ndo entendi nada, dormi boazinha e acordei
com a cara toda inchada, no dente do queixal [...] € esse que fica aqui 6
[...] o trogco doeu, mas doeu foi muito, ai tomei um monte de remédio [...]
teve que rancar [...] pra mim doeu [...] tem vezes que fico um tempéo
sem aparecer [...]” (paciente G, setembro de 2014).

“Minha vé disse que quando ela morava la em Minas ela tinha os dentes
tudo ruim [...] ela conta cada coisa do dentista que ela foi la [...] credo, eu
ndo gosto de dentista [...] tenho muito medo [...] € melhor tratar do que
passar 0 que a minha vé fala [...] eu tenho um monte de histéria das
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minhas amigas que foram no dentista la do posto, posso contar? [...] por
isso tudo prefiro aqui, mas tem vezes eu falto” (paciente W, setembro de
2014).

Podemos agrupar as respostas da seguinte maneira: ndo gosto de dentista, tenho
medo, ndo gosto do barulho do motor, ndo gosto de ficar com a boca aberta, ndo gosto de ver
meu sangue, entre outras. As palavras “n&o gosto” se repetem em todos os discursos por mais
que muitos relatem nunca terem passado qualquer experiéncia traumatica durante o tratamento
odontoldgico nessa institui¢éo.

O medo e a ansiedade no tratamento odontoldgico é um fendmeno complexo e ndo é
determinado exclusivamente por uma so6 variavel. A literatura aponta com mais insisténcia os
seguintes fatores que estdo ligados a uma maior incidéncia para a ansiedade no tratamento
odontologico: medo de sentir dor, experiéncias traumaticas, caracteristicas da propria
personalidade do paciente, medo de enxergar sangue e a influéncia de familiares ou pares
ansiosos que despertam o medo na pessoa que ird se submeter ao tratamento.

Evidencia-se que todos os participantes, apesar das dificuldades, consideram a atengéo
em saude na instituicdo muito boa, bem como o local limpo e organizado mediante os horarios
das consultas serem agendados com antecedéncia. Segundo COTTA et al., (2005), os
usuarios de classes sociais menos favorecidas tendenciam avaliar de forma mais positiva 0s
servigos publicos recebidos. Ha& uma estreita associacdo entre o nivel de escolaridade e a
satisfacdo com os servigos; isto €, um menor grau de escolaridade leva o usuario a ser mais
condescendente com os servi¢os de saude que lhe s&o prestados.

“Eu acho esse consultério bem limpo, sem sangue e ndo tem aquele
cheiro tdo forte de dentista, tem lugar publico que é tudo sujo, cheio de
sangue até no chdo [...] também o povo arranca o dente e fica cuspindo
[...]” (paciente B, setembro 2014).

“Eu gosto que aqui marca a gente igual no particular [...] ndo tem que
ficar em pé na fila ndo. Isso pra mim é o melhor de tudo [...] eu acho todo
mundo muito educado, tratam a gente muito bem, tem lugares aqui no
Hemo que ndo é muito assim nédo [...] ndo vou contar, mas tem uns que
sdo uns cavalos, tratam a gente muito estranho” (paciente Y, agosto de
2014).

Ao serem perguntados sobre algum atendimento n&o prestado, todos responderam que
nunca deixaram de ser atendidos, embora alguns procedimentos tenham sido alterados por
falta de materiais clinicos de consumo o que pode evidenciar uma baixa efetividade em saude

bucal.

“Os dentistas ndo faltam, sempre atendem a gente” (paciente H,
setembro de 2014).

“Quando um falta ou esta doente, sei l& ou (..), outro atende”
(paciente N, agosto de 2014).

Nesse sentido, 0 que se refere a existéncia de baixa efetividade na salde bucal, na

percep¢do das usuarias e pacientes, muitos relacionam como um dos principais problemas a
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irregularidade da presenca de insumos para a plena realizagdo de alguns procedimentos

clinicos.

“Ja teve dia que eu vim e ndo tinha algum produto para fazer o que o
dentista tinha dito que ia fazer, ai ele pega e faz outra coisa, mas sempre
da um jeito de atender a gente” (paciente B, setembro de 2014).

“Nao é comum, mas ocorre de em algum momento ndo ter certo
material, eles ndo falam, mas a gente percebe que ndo tem o material,
(...) sempre tem um jeito de atender, faz outro negécio, faz limpeza, s6
ndo deixam a gente voltar para casa sem atendimento” (usuaria O,
agosto de 2014).

Ao destacar a irregularidade nos materiais de consumo odontoldégico alguns
participantes apontam que a responsabilidade é do governo que ndo compra ou entrega o
material antes que ele acabe no estoque, quanto a quebra de equipamento tal fato
praticamente ndo é percebido pelo usuario, visto que ndo ha interrup¢do de consulta por esse
fato. Cabe destacar que a manutencdo do equipamento odontolégico é um requisito de
usabilidade mediante ser essa a area de maior atuagédo do dentista. O equipo deve permitir a
realizacdo de tarefas no menor tempo possivel e dentro do prazo esperado de acordo com o
procedimento eleito.

“Se falta alguma coisa é claro que o governo ndo comprou, hdo é o
governo que tem que comprar? Aqui nesse pais é tudo assim, mas
pensa que pobre € bobo [...] se eu tiver que vir aqui a toa por causa
disso vou ficar chateada pra caramba, moro longe, venho com crianga
que € doente, que tem muita coisa grave” [...] (usuéria S, Agosto de

2014).

“Acho que acaba porque atende muita gente [...] aqui ta& sempre cheio
[...] pode ser que o governo compra pouco [...] eu nunca fiquei sem
atendimento [...]” (paciente K, setembro de 2014).

Ao serem perguntados sobre a adesdo ao sistema de odontologia privado ou particular,
apenas dois pacientes frequentaram e ambos ndo concluiram o tratamento. Um paciente
alegou falta de condic¢des financeiras para efetuar o pagamento e outro achou que o dentista
ndo entendia muito suas necessidades mediante a natureza de sua enfermidade.

Abro um paréntese sobre essa condicdo. Sempre proferi minha opinido em relacédo a
gualificacdo dos odontélogos da rede privada através da Educacdo Permanente ou continuada
em Saude. Acredito ser de extrema importancia que esses profissionais sejam capacitados
para 0 manejo em pacientes clinicamente comprometidos. Na atualidade observa-se a
popularizagdo da salde suplementar e muitos possuem convénios-empresa com as
operadoras de salde e dentre esses, apesar da caréncia de pesquisas que fundamente essa
hipotese, podem apresentar a doenca falciforme no seio familiar.

Quando arguidos sobre algum tratamento injusto em servi¢co de saude, em suas logicas
ao sentirem que sdo injustamente tratados, ou tratados com discriminagdo ou preconceito

alguns pacientes relatam que encaminham suas queixas até a ouvidoria da instituicdo, um
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canal aparentemente bastante eficaz na resolucdo de conflitos, embora muitos ndo fagcam
reclamacdes pelo medo de sofrerem retaliagoes.

Desse modo, encontra-se de um lado os pacientes e usuarias que buscam na instituicao
a resolucdo daquilo que tém como necessidades em saude, em outro lado, encontra-se a
l6gica dos servigos de saude, evidenciada nas agdes e praticas profissionais, na organizacao e

na gestdo dos servi¢cos, e mediando algum conflito existente encontra-se a ouvidoria.

“Sempre que alguém néo trata direito alguém que tem a doenca, nunca é
0 médico, muito dificil ser o médico, é mais as pessoas da portaria,
aguelas garotas sdo muito grossas” (usuaria V, agosto de 2014).

“Ja perdi a paciéncia com uma dentista, uma grossa, (...) nem olhava pra
nossa cara, nunca mais vi [...], deve ter sido mandada embora (...) nédo
servia pra atender a gente, ndo servia mesmo” (usuaria E, agosto de
2014).

“Quando eu fiquei gravida o médico disse que eu era maluca, que eu
tinha uma doenc¢a no sangue, que meu bebe ia nascer mongoloide, que
eu era irresponsavel (...) mas eu queria tanto ter a crianca, ele foi muito
estupido comigo (...) eu chorava todo dia, 0 neném nasceu perfeitinho,
(...) ndo fiz queixa dele, eu era muito boba, tinha medo de fazer
confusdo” (paciente A, agosto de 2014).

“Ja pedi para trocar o pediatra quando minha filha era pequena, ele me
mostrou um exame e falou do bago, eu ndo entendi, eu nem sabia o0 que
era baco, ele gritou, disse que estava me mostrando e me chamou de
burra ou se eu era cega (...) me senti horrivel e pedi para trocar de
médico” (usuaria N, setembro de 2014).

Todos os entrevistados, em busca por cuidado passou pelo setor formal de atengéo a
saude, permeando diversos tipos de servigos, incluindo como o mais frequente as varias

internacdes hospitalares de longa e média duracao.

“Antes, quando minha filha ficava internada, ndo tinha lugar bom pra
gente ficar, a gente tinha que ficar numa cadeira, s6 que a internacao
nédo é um dia so, as vezes eu ficava 20 dias dormindo na cadeira, mas ai
eles fizeram uma obra e agora tem um lugar melhor pra gente ficar, ndo
é 6timo, mas é bem melhor do que era” (usuéria O, agosto de 2014).

A internacdo é muito dificil, muito ruim; a minha filha tem pavor de ficar
internada [...] mas quando tem crise tem que ficar, antes quando era
pequenininha ficava muito internada, agora fica umas trés vezes por ano,
diminuiu, [...] ela ja perdeu o ano na escola duas vezes, esta atrasada
porque fica muito internada [...] ai s6 muita oracdo e Deus” (usuéria L,
setembro de 2014).

“Eu ficava muito internada, quando voltava na escola ndo conseguia
aprender nada [...],ai abandonei, me arrependo um pouco” (paciente F,
agosto de 2014).

“A médica foi bem sincera e falou que eu tinha que parar de trabalhar
para poder cuidar [...], quem tem filho com essa doenca n&do pode
trabalhar, as vezes tem crise todo més, tem crise na escola, a escola
ligava e eu tinha que correr” (usuaria Z, agosto de 2014).

“Fiquei uma vez internado quase um ano, foi desagradavel, longe da
familia, eu tinha muito problema [...] quando fiz [...] melhorei muito, tenho
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outros problemas [...] € uma vida muito dificil, o que segura a gente é a
fé” (paciente B, setembro de 2014).

Por fim, identificamos a percepcao dos entrevistados sobre a instituicdo, em particular o
servico de salde bucal, e de um modo geral os resultados ndo mostraram diferentes
entendimentos acerca deste setor. Constata-se um elevado grau de satisfacdo dos
entrevistados havendo uma associacdo dessa satisfacdo com as seguintes variaveis:
marcacdo da consulta, periodicidade no tratamento, inexisténcia de faltas profissionais, e a
ouvidoria na resolucdo de algum conflito, embora o medo seja 0 elemento que parece estar

entre as emoc8es mais regulares que os afastam dos consultérios odontolégicos.

E importante ressaltar que a baixa renda familiar, bem como o baixo nivel de escolaridade,
pode estar favorecendo o juizo de satisfacdo em relacdo ao servico de salde bucal oferecido
pela unidade. De modo geral, sob a 6tica dos entrevistados, a experiéncia no setor de saude
bucal pode ser considerada satisfatdria, contribuindo para o fortalecimento da atencdo béasica

em saude bucal para as pessoas que apresentam a doenca anemia falciforme.

B) A Discriminacéo de Género

Conforme os relatos e percepc¢des pessoais, a discriminagéo varia conforme o género e
fornecem alguns indicios sobre as experiéncias que cada paciente ou cuidadora passa ao se
defrontar com servigos e profissionais ndo bem preparados para lidar com a promocdo da
igualdade e com respeito a dignidade humana. As falas e os siléncios nas entrevistas séo
expressdes de tratamentos humilhantes, depreciativos que sao tolerados pelo receio e pela
intimidag&o. Foram muitos siléncios e inquieta¢des ao serem questionadas sobre discriminagéo
de género fato que vem corroborar com os relatos em outra pesquisa”®

De uma maneira geral, a recep¢ao da instituicdo é o local que mais foi citado, em quase
todas as narrativas, como 0 que possui as maiores regras e codigos, por vezes velados, que
expdem pessoas a rejeicdes e constrangimentos diversos. Observei que curiosamente a
maioria das pessoas que trabalham na recepcéo, atendentes e vigilantes, pertencem ao grupo
humano de cor/raca negra.

Muitas mulheres relatam que a discriminagdo estad muito mais associada ao fato de
serem mulheres, pobres e negras do que por serem doentes. Os homens relatam que a
discriminacao esta associada a sua cor da pele e ao fato de serem doentes.

“Eu tenho certeza que a sociedade em geral tem discriminagdo. Aqui
mesmo jA me disseram: vocé sabe que essa doenca sO existe na
populacdo negra. Cuidado, isso passa facil se cuide é uma doenc¢a muito
perigosa [...] sempre escuto quem tem essa anemia Sao as pessoas
pretas. [...] os brancos ndo pegam. Entdo sempre eu vejo alguém
comentando. Sempre humilham mais quem é mais escuro. E tem gente

8 [Sacramento AN, Nascimento ER. Racismo e satde: representacdes sociais de mulheres e profissionais sobre o quesito
cor/raca. Rev Esc Enferm USP [online]. 2011].
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que é racista até hoje. Eu tive alguns momentos ruins e tenho até hoje a
religido é que me segura firme tenho muita espiritualidade [...] as
recepcionistas hum, hum é tudo de mau humor, ou ndo sabem tratar, ou
ndo sabem o que € que a pessoa sente ali de verdade. Eu ndo gosto
nem de falar, porque me da um né na garganta [...]. Sempre a gente
acha que é discriminado. Eu me considero assim e considero que todo
mundo que tem essa doenga aqui é preto e pobre entdo todo mundo é
discriminado” (paciente B, setembro de 2014).

“1...] as pessoas que sdo como eu sou, preta, demora mais em ser
atendida e a pessoa mais branca ndo. O atendimento tem essa diferenca
no tempo,[...] realmente é muito grande essa diferenca no tratamento, e
mais ainda na recepcao [...] se ndo fosse da religido ja teria me
aborrecido [...] Deus cuida da gente” (usuaria V, agosto de 2014).

T...] existe uma atencdo ruim quando a pessoa é negra e estd mal
arrumada. Isso explica bem o preconceito, mas eu ja vi, ja presenciei até
comigo mesma, ndo me dé atencdo e conversa melhor com outra que
era branca e com os homens, mesmo que ele for preto também. A gente
quando ndo conhece direito aqui fica andando de la pra ca no local, sem
a informacao certa que queria ter, a recepcionista quase ndo da atencao
pra gente [...] algumas enfermeiras e médicos também [...] nem todos,
mas muitos nem déo atencgéo direito” (paciente H, setembro de 2014).

Desse modo, podemos destacar que as representacdes dos profissionais que trabalham
na instituicdo de saude tém a partir da cor da pele das pessoas enfermas, pode se relacionar
com a pratica da discriminacao no cuidado em saude, (SACRAMENTO; NASCIMENTO, 2011)
tornando-se, assim, urgente discutir questdes raciais com os/as profissionais da area da saude,
pois somos todos sujeitos histéricos de uma sociedade extremamente racista.

Por fim, percebemos em alguns relatos a influéncia da interseccionalidade entre raga e
classe social sobre o atendimento em saude. Dessa forma, raga/cor género, e classe social se
entrecruzam e geram maiores desvantagens sobre a salde das mulheres negras, bem como

no trato pessoal dispensado as cuidadoras negras e pobres.

C) A Questdo do Racismo

O racismo se expressa na sociedade por meio da discriminagcdo e alguns estudos
demonstram a discriminagdo existente e persistente contra negros tanto na sociedade civil
como em servigos assistenciais de saude. A discriminacdo nos servigos de salude € pouco
discutida e investigada e nesse trabalho o tema emerge como racismo institucional e como
discriminacdo racial derivando de atos nas relagdes entre os profissionais na saude e as/os
pacientes e usuarias.

O racismo institucional é um conceito que define o fracasso coletivo das organizacdes e
instituicdes publicas e privadas em promover um servi¢co profissional adequado as pessoas
independente da sua cor da pele, cultura e origem racial e a discriminacao racial sdo préticas e
acdes comportamentais que prejudicam determinado grupo humano deixando-os a margem da

cidadania e acontece a medida que o preconceito racial e o racismo se manifestam.
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Segundo alguns relatos, as atitudes discriminatorias foram praticadas principalmente por
pessoal de apoio como vigilantes e atendentes, enfermeiros nado identificados se sdo técnicos
ou bacharéis, seguida por médicos e dentistas.

“Claro que existe discriminacdo, aqui atende gente de tudo que é
doenca, a falciforme é tudo pretinho igual a mim e a minha familia, os
outros doentes tem tudo que é cor, a gente sente diferenca no
atendimento na portaria, no médico, [...] € bem melhor quando a pessoa
€ branca e se for moca bonita entdo passam até na frente” (usuaria A,
agosto de 2014).

“Quando a pessoa é mais clarinha, mais branquinha tratam de outro
jeito, eu tenho vontade de falar que ela é preta também, minha filha que
disse que se a pessoa ndo é branca é preta [...] eu antes achava que
mais clarinho era branco” (usuéria V, agosto de 2014).

“Eu nunca senti isso ndo, tem umas amigas que falam disso, comigo
nem com meu filho nunca vi [...] € que tem gente que € ignorante
mesmo, é estressado e faz ignor&ncia com todo mundo, sempre fui bem
tratada aqui [...] tem gente que trabalha aqui e olha esquisito mesmo,
mas olha pra todo mundo esquisito, acho que néo é porque sou eu, acho
que a pessoa é assim desse jeito, [...] sé orando pra ela minha filha [...]”
(usuaria G, Setembro de 2014).

O contetdo das entrevistas mostra que parte dos participantes ndo percebeu atos de
discriminacdo racial, direcionados a eles, no cuidado em saude e pode ser explicado pela
incorporagcdo do mito da democracia racial pela sociedade. Entretanto, reconhecem que, de
alguma forma, a assisténcia prestada resulta em tratamento diferenciado e restricdo do acesso
e na utilizacdo dos servicos de saude em geral. Sdo achados que revelam a discriminacao
racial geralmente se manifestando de forma sutil e subliminar o que favorece a sua reproducéo
e perpetuacao no sistema publico de salde e nas relagbes sociais.

Cabe destacar que, mesmo 0s entrevistados que nado perceberam ou identificaram
discriminacao racial nos atendimentos recebidos, em algum momento de suas falas deixaram
evidenciar, nas entrelinhas, a ocorréncia de mau atendimento ou de atendimento desigual e
precario. Ficou explicito nas falas que a pessoa negra quase sempre recebe um tratamento
desigual em relagdo a pessoa branca ou mais branca, mesmo em local que trata de doenca
com grande prevaléncia na populagéo negra.

De acordo com algumas entrevistas, esse tipo de tratamento se justifica por fatores do
cotidiano que afetam as pessoas, tais como: falta de educacéo, estresse, mau-humor, cansacgo,
carga horéria elevada de trabalho, ndo gostar do servico que faz e salario baixo. Para outros
entrevistados a discriminacdo ocorre, sobretudo, pelo fato do paciente ser pobre e ndo por ser
negro ou mulher.

Estudos realizados no Brasil demonstram que a influéncia da cor e género sobre a menor
probabilidade do acesso as acdes de saude bucal ndo existe quando controlada pela classe

social, sugerindo que o principal problema nas desigualdades de acesso aos servi¢os de saude
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esta relacionado com a condicdo econdmica e ndo com o fato de ser ndo branco ou pelo
género.

Entretanto, essa condi¢cdo ndo permite afastar a existéncia de discriminagdo racial no
acesso aos servicos de saude bucal, uma vez que as questdes socioeconémicas, de género e
raciais se interseccionam e captam praticamente o mesmo tipo de discriminagdo. Os principais
dados de pesquisas existentes avaliam mais as questfes de acesso aos servi¢cos de saude
bucal e os dados epidemioldgicos de determinadas doencas bucais, deixando lacunas quando
se quer discutir a qualidade no atendimento a salde bucal disponivel para pessoas brancas e
negras numa perspectiva social, econdmica e de género.

De acordo com LOPES (2005:67) dados da pesquisa nacional sobre “Discriminacao
Racial e Preconceito de Cor no Brasil, realizada pela Fundacdo Perseu Abramo e Instituto
Rosa Luxemburgo Stufting em 2003 revelam que 3% da populagdo brasileira ja se percebeu
discriminada nos servicos de saude”. Segundo essa autora “entre as pessoas negras que
referiram discriminag&o, 68% foram discriminadas no hospital, 26% nos postos de salude e 6%
em outros servigos nao especificados”

De modo geral, observamos o atendimento em saude bucal em pacientes brancos com
outras hemoglobinopatias e a percep¢cdo como pesquisadora, € que existem alguns aspectos
que envolvem praticas racistas e discriminatérias nessa unidade de saude.

Por fim, por ser uma informacao subjetiva, a percepcéo do racismo nesse estudo variou
de acordo com determinadas caracteristicas pessoais e do contexto no qual a pessoa vive,
entretanto o grau de percepcao da discriminacdo racial entre as/os pacientes e usuarias difere
segundo a cor, 0 sexo, a idade, a escolaridade e a renda das pessoas. Geralmente, as/os
entrevistadas/os que perceberam o racismo em maior intensidade, embora todos em alguma
medida também tenham percebido a discriminacao racial, foram as mulheres mais jovem e com

melhor escolaridade.
D) A Educacdo em Saude Bucal para Falcémicos

Com o objetivo de avaliar o grau de conhecimento sobre a Educacdo em Saude bucal
em pessoas com anemia falciforme nessa unidade de saulde foi perguntado sobre a
participacdo desses pacientes e usudrias em palestras nessa instituicdo. A Educacdo em
saude possui por objetivo desenvolver nas pessoas 0 senso de responsabilidade pela sua
propria saude mediante a ado¢do e manutencdo de padrbes de vida sadios e pode ser
entendida como uma prética social que preconiza ndo sé a mudanca de habitos, a transmisséo
e apreensdo de conhecimentos, mas também a mudanca gradual em um processo continuo no
modo de pensar, sentir e agir a partir da utilizacdo de métodos pedagdgicos participativos e
problematizadores (MOISES, 2004).

A instituicdo de saude que acolhe falcémico é um local adequado para o

desenvolvimento de programas educativos em saude bucal, voltados para essa clientela.
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Experiéncias demonstram que a Educacao em saude permite a expansao e o fortalecimento da
saude por meio de um trabalho coletivo e participativo com toda a comunidade envolvida, sem
esquecer que a unidade de saude representa um ambiente social propicio para trabalhar
conhecimentos e mudangas de comportamento.

Infelizmente, todos os/as pacientes e usudrias relataram em suas narrativas nunca
terem participado de palestras sobre Educacdo em salde bucal nessa instituicdo, embora
alguns tenham participado de palestra sobre a doenca falciforme desenvolvida nessa
instituicdo e em outros locais, mas que nao privilegiavam a saude bucal.

O uso de linguagem inadequada com palavras que ndo sdo de uso habitual no
vocabuldrio das pessoas comuns e 0 uso frequente de terminologia cientifica como
“aconselhamento genético”, “cromossomo”, “haplétipos”, “sistema hematopoiético”, entre outros
termos, sdo fatores que dificutam a compreensdo correta das informacdes sobre
aconselhamento genético. Quando perguntados sobre aconselhamento genético, a
pesquisadora tomou bastante cuidado em explicar de forma simples se conheciam esse tema.

A grande maioria relatou conhecer o tema, mas ndo sabiam que o nome dado era esse.

“Assim que fizeram o teste do pezinho me falaram que eu poderia ter
outros filhos com a doenga, no inicio ndo entendia muito, depois com as
idas aos médicos fui entendendo” (usuaria O, agosto de 2014).

“Acho que se eu soubesse (...) ndo sei, (...) talvez néo tinha ficado

gravida (...) € muito sofrimento pra gente que é pobre [...] a gente se
apega em Deus, em reza para conseguir viver” (usuaria L, setembro de
2014).

“A gente s6 sabe como vai ser a vida depois que comeca as crises,
quando faz o teste s6 explicam a doenca (...) mas as dores quando a
gente vé com os proprios olhos, as crises, ficar internado (...) é horrivel”
(usuéria J, setembro de 2014).

“O médico disse para eu nunca mais ter filho, (...) ia nascer tudo igual e
doente, e que pode morrer logo, pode morrer até na barriga, mas eu tive
assim mesmo, e [...] nasceu com a doenga” (usuaria A, agosto de 2014).

Muito embora quase todas as usuarias reconhecam a probabilidade de terem outros
filhos com a doenca seis mulheres optaram por terem dois filhos cada, quatro mulheres
possuem dois filhos com a AF e duas possuem trés filhos, sendo que uma mulher possui um
filho com a AF e uma possui dois filhos com a doenca.

Por um lado, talvez os sinais e sintomas clinicos da falciforme sejam reduzidos pelos
profissionais de saude. Sem informar a real significAncia da saude geral dos pacientes com
anemia falciforme e a possivel gravidade do quadro. Desse modo, os profissionais acabam
minimizando a situagédo, levando, em um primeiro momento, os familiares a terem uma
percepcéo irreal da doenca, dificultando a compreensédo do diagnéstico e prognaostico.

Por outro lado, ao fornecerem as informacgfes sobre a falciforme, muitas vezes, os
profissionais ressaltam os aspectos negativos do quadro, criando, nos familiares, medo e

imagem negativa na perspectiva de vida, em varios aspectos, do filho e dos familiares.
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Segundo o principio da neutralidade moral, os profissionais de saude devem fornecer a
informacgéo genética isenta de valores religiosos, pessoais ou julgamentos que possam vir a
alterar a compreenséo e ndo devem servir de ideais eugénicos.

A forma como a familia entra em contato com a noticia da doenca falciforme pode
desencadear reactes diversas, criando expectativas em relacdo ao futuro da criangca e dos
familiares. A descoberta do nascimento de um bebé com doencga crbnica, incuravel e com alta
taxa de morbimortalidade pode causar stress na familia, visto que a anemia falciforme é uma
doenca que afeta tanto a saude fisica quanto a emocional do paciente e dos familiares.

Assim os familiares, ao terem um membro com falciforme, assumem papéis antes
nunca desempenhados, como o de cuidador de enfermo, visando atender as necessidades do
paciente. Muitas vezes o0s arranjos familiares e as dificuldades que permeiam o0s
relacionamentos encaminham as mulheres a assumirem responsabilidades sozinhas.

Podemos verificar nesse estudo que oito maes de paciente falciforme sdo divorciadas ou
separadas afirmando a construgdo social do papel ideologicamente determinado & mulher
como cuidadora afetando ndo s6 o equilibrio emocional, mas, também, o equilibrio fisico

dessas mulheres.

“Quando fiquei gravida foi s6 felicidade [...] depois que nasceu com a
doenca tudo mudou [...] no inicio até ajudava um pouco, [...] ai resolvi ter
outro filho [...] nasceu com a doenca [...] depois comecou a ficar estranho
e foi embora [...]” (usuaria A, agosto de 2014).

“O pai dessa crianga nao presta pra nada, abandonou a familia, fico
muito triste de ver minha filha sozinha pra tudo, s6 eu que ajudo, e Deus
claro, muita oracao [...]” (usuéria V, agosto de 2014).

“Nunca mais vi aquela peca, pra dar pensédo é um inferno, tem Més que
da, ai fica um tempao sem aparecer [...] ai ameaco com justica, ai
aparece [...] € mais ou menos assim [...] tA gravando? Quero falar mais,
pode? E que tenho uma raiva [...]” (usuéria C, agosto de 2014).

“Logo no inicio fiquei P[...] da vida com ele [...] pode falar palavrdo? mas
agora estou em outra, tenho namorado, acho que casar de novo néo
quero, [...] agora namorar eu acho bom pra minha vida” (usuaria G,
agosto de 2014).

“Ele é um bom pai, mas nao participa muito dessas coisas de ir no
médico, na escola, [...] nada dessas coisas. A gente separou, nao tava
dando certo nédo, s6 isso [...] pode ter sido a doenca ou nao [...] ndo sei
dizer muito bem” (usudria M, agosto de 2014).

“S6 eu trago aqui para tratar, se depender do pai [...], sempre diz que
nao pode, que ta trabalhando [...]” (usuéaria B setembro de 2014).

“O pai s6 veio uma vez para aprender onde era, isso tem mais de 10
anos [...] me sinto muito cansada” (usuéria L, setembro de 2014).

“Olha do pai s6 quero distancia [...] cachaceiro desgracado [...] eu venho,
eu fico no médico, no dentista, eu que vou na escola (...) é fogo estou
esgotada” (usudria J, setembro de 2014).
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O processo de revisdo da literatura brasileira mostrou a escassez de publicacdes sobre
mulheres cuidadoras em doenca falciforme, mas nessa investigacdo podemos constatar que
todas as mulheres, por motivos diversos, perderam seus companheiros, embora algumas
poucas tenham parceiros afetivos ou mesmo refeito sua vida conjugal.

Os cuidados da crianga com a anemia falciforme envolvem diversas a¢fes adotadas
para tratar a doenca, como uso de medicamentos, dieta adequada, o tratamento odontolégico,
consultas e exames na hemorrede, o uso de roupas apropriadas, aspectos no ambiente escolar
e outros procedimentos indispensaveis a reducédo da morbidade e ao melhor bem-estar.

Assim, ao elaborarmos este texto, sobretudo a partir das falas das mulheres cuidadoras,
levamos em consideracdo que as imagens que essas mulheres fazem de si, séo frutos de suas
vivéncias em sociedade e, também, da cultura e aprendizagens que influenciam na sua vida
pessoal. Para entender tais percepgdes é preciso compreender que é através do contato com a
cultura a que pertencem que as pessoas vao acoplando as suas identidades sociais,
comportamentos ditos masculinos ou femininos.

Em nenhum momento verificamos a negagdo como mecanismo de defesa, nem a
recusa em aceitar o diagnéstico, embora sentimentos de raiva aparecam em gestos e na
linguagem corporal, principalmente quando falam do cotidiano com a doenga ou como
cuidadoras, bem como quando se referem aos pais das criangas. A raiva pode propagar-se em
diversificadas direcdes, atingindo profissionais, conjuges, familiares e amigos e segundo alguns
relatos pode ter influenciado nas separac¢des conjugais e algumas vezes no isolamento social.

E muito comum expressarem sentimento de culpa. Culpam-se por atos passados ou

presentes, culpam-se pelos seus corpos, pelos quais estdo sendo castigados.

“Eu achava que era minha culpa, porque é no sangue e quem da o
sangue para a crianga? € a mae [...]” (usuéria J, setembro de 2014).

“N&o tem como trabalhar, perdi emprego [...] ndo sei se fiz alguma coisa
para merecer essa doenca [...] acho que ndo, eu queria ter uma vida
normal, ndo da, tenho muita raiva dessa doenca [...]” (Paciente B,
setembro de 2014).

Com base no trabalho que desenvolvo e corroborado pelos relatos colhidos, minha
percepcdo € que a maioria das pessoas adultas, que carregam a doencga falciforme em seus
corpos, sdo sujeitos emotivos, tristes, timidos, inseguros, reservados, dependentes e sem
sorrisos. A maior interferéncia da doencga é na vida educacional e profissional. As constantes
infeccbes e internacdes, crises algicas e consultas médicas impossibilitam a constru¢do de um
nivel educacional satisfatorio e uma carreira profissional sélida, o que pode causar o
aparecimento de estados depressivos.

De acordo com os discursos, muitos sonhos foram desfeitos. S&o relatos tristes,
emocionados em muitos momentos dificeis de serem lidos e transcritos, no entanto,

compreendi que era necessario evidenciar a realidade que retratam objetivando a elaboragéo



113

de politicas publicas e estratégias que efetivamente garanta uma condi¢do de vida plena e
digna aos pacientes falcémicos.

“[...] eu ja tentei o suicidio [...] eu sei que é pecado, mas sabe quando
nada na vida da certo [...] eu sou magra demais por causa da doenca [...]
me acho feia [...] quando comeca a crise vocé ndo tem nem ideia”
(paciente F, agosto de 2014).

“Preta pobre e doente, é isso que me lembro todos os dias quando olho
para as minhas pernas que ndo curam nunca [...] isso déi, fica tudo
inflamado [...] tem que fazer curativo todo santo dia [...] € uma vida dificil
e agora meu pé ta ficando desse jeito todo torto [...] eu peco pra morrer
logo ai acaba com isso de uma vez [...] ndo quero mais falar nao
(paciente B, setembro de 2014).

“As vezes eu sonho porque essa minha vida é um pesadelo [...] ser
doente todos os dias cansa [...] a gente que tem essa doenca tem medo
todo dia de ter crise, de ter derrame [...] a gente vive com medo [...] ndo
inventam uma cura [...] a hidreya melhora [...] mas o medo néo para [...]
ndo tem como esquecer essa doenga porque ela ndo esquece da gente,
de vez em vez ela d& sinal de vida [...] a gente se olha no espelho e vai
vendo o que a doenca vai fazendo com a gente [...] todo mundo tem cara
de acabado [...] queria ter estudado para trabalhar [...] sabe ter uma vida
melhor [...] mas a doenga diz pra gente ndo vocé nao pode” (paciente H,
setembro de 2014).

Assim, a doenga representa uma ameaca aos projetos de vida e traz consigo
consequéncias irreversiveis na vida produtiva, escolar e social da pessoa com falciforme,
podendo levar a disturbios que favorecem a segregacéo social e isolamento. Pacientes com AF
vivenciam cotidianamente superagfes dos limites impostos pela doenga. Dessa forma, os
estimulos & vivéncia grupal através das associacdes de falcémicos e a construgcdo de lagos

fortes de amizade séo importantes fontes de apoio emacional e psicolégico.
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Consideracfes Finais

O presente trabalho resultou de uma pesquisa que teve como objetivo investigar,
conhecer e analisar, numa perspectiva racial/étnica, de classe, e género, as agdes e praticas
profissionais na saude bucal em anemia falciforme numa unidade de saude do Rio de Janeiro,
bem como a forma que se caracteriza o itinerario terapéutico na busca por solugdo em saude
bucal.

A constatacdo de que a saude bucal em anemia falciforme, no Rio de Janeiro trata-
se de um grave problema de saude publica estd no elevado numero de pessoas
cadastradas e na fila de espera para atendimento no ambulatério de saude bucal.
Entretanto, estes niumeros apenas representam muito pouco, se pensarmos no numero de
pessoas com a doenga que nao tiveram a oportunidade de serem diagnosticadas, ou que
nao tiveram acesso a esse servigo especializado.

Outro agravante é o fato da anemia falciforme ser uma doenga prevalente na
populagdo negra, constituida por pessoas, na sua maioria, afetadas por condigbes
econdmicas e sociais desfavoraveis. Esta situacdo pode ser confirmada a partir dos dados
na pesquisa com pacientes e usuarias entrevistados. Estas condi¢des podem dificultar a
procura aos servigos de saude bucal comprometendo a prevengao, o tratamento, a cura e
0 acompanhamento desses agravos.

A partir das discussdes proporcionadas pela pesquisa, é possivel considerar que
muito ha que se evoluir no ambito da falciforme, no que tange a organizacado dos servigos
de saude bucal dentro do contexto da integralidade e da saude coletiva; no que se refere a
influéncia da cor/raga, género e classe no acesso as agoes e praticas de saude bucal e no que
tange aos aspectos da humanizagao e educagdo em saude, afinal, a unidade de saude pode
ser também um espaco de producdo de saberes, de a¢des e de socializagdo humana.

Os achados da pesquisa permitem observar, em varios momentos, a influéncia de
algumas praticas do servigo privado sobre o servigo publico da saude, bem como analisar o
sistema de salde como um sistema possuidor de lacunas em relagdo a saude bucal em
anemia falciforme.

A pesquisa revelou a existéncia de deficiéncias no que diz respeito ao atendimento
basico na saude bucal em doenca falciforme e as condicfes operacionais necessarias ao
bom funcionamento do Sistema de Referéncia e Contra-Referéncia entre os diversos niveis
de atencdo a saude bucal, embora o marcante papel desempenhado pelo Hemorio, uma
unidade de atencao secundaria e/ou terciaria, seja protagonista operando como um local onde
se estabelece a linha de atengéo bésica em saude bucal de maior importancia e vinculo para
pacientes e usuarias.

Tendo em vista que a AF é considerada, atualmente, como um problema de saude
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publica, devido a sua expressiva prevaléncia e incidéncia (RAMALHO et al., 1996), temos dois
pontos em relagdo a essa questao: primeiro é imprescindivel que haja uma capacitagao dos
profissionais de saude bucal que atuam na rede basica através da promog¢do da educacgio
permanente e continuada dos profissionais. Fato que consideramos importante para a
eliminacdo de deficiéncias na rede no que diz respeito ao atendimento basico na saude
bucal em doenca falciforme.

No que diz respeito ao segundo ponto, podemos observar que a visibilidade da AF nao
tem ainda o mesmo lugar ou significancia que outros agravos de saude, visto que o ganho de
visibilidade como questao de saude publica no Brasil ndo garantiu ainda o diagndstico precoce
a todos. Segundo dados divulgados pelo MS em 2012, existem apenas dezoito estados
realizando rotineiramente o exame para detecgdo precoce da doenca e do trago falciforme,
afetando o tratamento integral e adequado da doenca e a assisténcia em servigos universais
aos pacientes.

No tocante as politicas publicas de salde, uma tematica que despontou como uma das
prioridades dos movimentos negros, a pesquisa revelou que houve alguns avancos com a
promulgacdo da Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doenga Falciforme e
outras Hemoglobinopatias e da Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra,
apesar de algumas reflexdes apontarem que a politica Nacional de Salde Integral da
Populacédo Negra tem sido negligenciada por alguns setores da saude.

Essas politicas afirmaram um sistema de garantias de direitos para a populag¢éo negra e
para o enfermo falciforme como o programa de atencdo integral as pessoas com doenca
falciforme, o diagnéstico precoce da doenca e do traco, a instituicdo de medidas profilaticas,
terapias medicamentosas, combate ao racismo, interacdo com as demais politicas do
Ministério da Saude, entre outras prerrogativas sociais.

Nos achados da pesquisa, todos os profissionais de salde bucal relataram desconhecer
a Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra, gerando a percepcao de que, em
termos regionais, 0s avangos possiveis ndo se concretizaram, com uma ou outra excegao.
Dessa forma, ndo se encontra plenamente uma interacdo da Politica Nacional de Saude
Integral da Populacdo Negra com a Politica Nacional de Saude Bucal, materializada pelos
CEOs.

Verifica-se com este estudo que a doenca reflete, ao longo da vida, negativamente
nas atividades escolares e na qualidade de vida da/o paciente falciforme influenciando em
suas atividades laborais, ao demonstrar um indice consideravel de pessoas que recebem o
Beneficio de Prestagdo Continuada, desempregadas e/ou com trabalho mal remunerado em
subempregos. Situacbes que poderiam ser minimizadas através de acompanhamento

educacional, assisténcia social e atencdo psicoldgica.
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Constatou-se, ao longo da investigacdo, que as mulheres negras enfermas ou
cuidadoras enfrentam condi¢cdes de vida bastante adversas no que diz respeito as
questbes de género/raca e condicbes socioeconémicas que se entrecruzam e afetam sua
salde e, por conseguinte, também afetam as questdes educacionais e profissionais. O
conhecimento das condi¢cdes socioecondmicas destas pessoas foi de grande importancia
neste estudo para entender melhor suas dificuldades e necessidades, particularmente no
gue tange a exclusao social e ao acesso a saude bucal.

A dedicacao exclusiva, solitaria e ndo compartilhada no atendimento as demandas
de cuidados do familiar se reflete no bem-estar das cuidadoras, ocasionando um grande
desgaste fisico, emocional e afetivo. De acordo com alguns relatos nas entrevistas, a
religiosidade e a espiritualidade foram identificadas como um importante fator para lidar
com esses desgastes, bem como com as questdes sociais, havendo uma possivel
associacao entre religiosidade/espiritualidade com uma melhor saude fisica, equilibrio
emocional e mental, embora ndo foi encontrada qualquer associacao entre religiosidade e
sentimentos de aceitacdo em relacdo a doenca.

No presente estudo, pode-se constatar o caminho percorrido pelas/os pacientes e
usuarias em busca de solugbes para suas aflicdes orais, desse modo trouxe reflexdo sobre
as multiplas alternativas de escolhas terapéuticas selecionadas em “funcdo da
disponibilidade dos servicos e interpretacéo do individuo acerca da sua condi¢do de saude”
(CORDEIRO et al. 2013:183).

Os itineréarios terapéuticos sdo empreendidos segundo escolhas possiveis diante
dos enfrentamentos didrios que essas pessoas vivenciam nos trés subsistemas e mediante
as possibilidades disponiveis ou indisponiveis em termos de cuidados em saude bucal para
a populacédo que se encontra na base da piramide. Os achados permitem constatar que a
dor de dente é uma experiéncia vivenciada por todas as pessoas entrevistadas com
anemia falciforme e a céarie, uma doenca facilmente evitavel, pode ser considerada uma das
principais causas da dor de origem dentaria.

Apesar da forte valorizacdo do subsistema profissional para resolucdo dessa dor, ha
uma interacdo entre este e os demais subsistemas, independente da aceitacdo ou ndo do
subsistema oficial. O objetivo de pacientes e usuéarias é a busca de um cuidado que
minimize o desconforto causado pela dor de dente e pelas aflicbes bucais, no intuito de
melhorar a qualidade de vida de acordo com seus valores socioculturais.

Por fim, o profissional de Saude Bucal pode adquirir novas competéncias para prestar
atencdo integral as pessoas com AF incluindo também valores socioculturais, pois a
cronicidade da doenca € muito mais do que a simples soma de varios eventos bucais

especificos que ocorrem no curso de suas vidas. Sao repercussbes que afetam todas as
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esferas do seu desenvolvimento humano, assim apresenta-se uma doenca que ndo pode ser
separada da historia de vida dessas pessoas. Elas nascem, vivem, convivem e morrem com

essa enfermidade.
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Apéndice | - Termo de Consentimento Livre Esclarecido

Resolucdo n° 466/12 — Conselho Nacional de Saude N° do Instrumento:

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezada/o Sr3/°, venho por meio deste termo, convida-la/o a participar da pesquisa
intitulada “As Agoes e Praticas Profissionais e o Itinerario Terapéutico de Pacientes na
Saude Bucal em Anemia Falciforme numa Unidade de Saude do Municipio do Rio de
Janeiro: Uma Perspectiva Racial/Etnica, de Classe, e Género” que tem por objetivo avaliar
as acles e praticas profissionais e o itinerario terapéutico de pacientes na Saude Bucal em
Anemia Falciforme nessa instituicdo de saude especializada em Hematologia e Hemoterapia
localizada no municipio do Rio de Janeiro (Hemorio), tomando como referéncia fundamental a
Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias, e as Politicas e Programas voltados para a atencado e assisténcia a
doenca. Sera adotada uma analise que considera os aspectos raciais/étnicos, de classe e de
género (mulher/homem) que ir4 avaliar o impacto do programa de promocao a saude bucal
realizado pela odontologia.

A pesquisa esta sendo realizado por uma discente que pertence ao curso de Mestrado
Académico em Relacdes Etnicorraciais — area de concentracdo interdisciplinar, ou seja,
abrange todas as areas de conhecimento tais como saude, humanas, exatas, do Centro
Federal de Educacdo Tecnoldgica Celso Suckow da Fonseca — CEFET/RJ situado na Av.
Maracana 229, Bloco E, 5° andar, Maracand, 20271-110, Rio de Janeiro, RJ; telefones (21)
2566-3179 e (21) 2569-4495 (Fax: R.201) e e-mail dippg@cefet-rj.br. Fardo parte do estudo os
pacientes, profissionais e usuarias do Instituto Estadual de Hematologia Arthur de Siqueira
Cavalcanti (HEMORIO) que aceitarem livremente de forma voluntaria participar da pesquisa,
apos leitura, aceitagdo e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido pelos
sujeitos.

Sua participagdo nesta pesquisa compreenderd responder a um questionério que leva
em torno de 20 minutos para ser respondido em papel e/ou e-mail e participar de entrevista
gravada em dispositivo eletrdnico para posterior transcricdo. Os dados coletados serdo
guardados por cinco (05) anos e descartados ecologicamente apos esse periodo. Este estudo
implica apenas na disponibilidade de tempo para responder ao instrumento no seu ambiente de
tratamento/trabalho ndo havendo qualquer risco ou danos a sua pessoa e 0 beneficio
relacionado a sua participacdo sera o de aumentar o conhecimento cientifico para a area da
Odontologia e da Ciéncia Social e Humana. Sua participacdo na pesquisa € voluntaria e nao
implicara em qualquer custo financeiro individual ou coletivo dos sujeitos envolvidos. Também

nao havera nenhuma forma de pagamento individual ou coletiva pela sua participacao.
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Ressaltamos que a concordancia ou ndo em participar da pesquisa em nada ird alterar
sua condigdo como profissional/paciente/usuéria e vocé podera em qualquer momento desistir
da pesquisa, retirando seu consentimento sem qualquer prejuizo de qualquer natureza a sua
pessoa. Para fins da pesquisa, a pesquisadora garante que seu nome sera preservado e que
nenhum dado sobre sua pessoa ou do contetdo individual das suas respostas, ou de férum
intimo sera divulgado, se assim vocé o desejar. Em caso de duvida ou necessidade de
esclarecimento, a pesquisadora estara a sua disposicdo. Vocé podera entrar em contato com
Rita de Cassia Ladeira pelo telefone (21)999132008, ou pelo e-mail ritaladeira@bol.com.br.
Podera também entrar em contato com a orientadora desta pesquisa, Doutora Soénia Beatriz
dos Santos, pelo telefone (21)996644568 ou pelo e-mail soniabsantos@yahoo.com. Caso surja
alguma duvida quanto & ética do estudo, a/o Sr3/° devera se reportar ao Comité de Etica em
Pesquisas envolvendo seres humanos contatando o Comité de Etica em Pesquisa do Hemorio
situado a rua Frei Caneca, 08 - Centro - sala: 316 — Rio de Janeiro, pelo telefone: (21) 2332-
8611 ramal 2415 ou pelo e-mail cep@hemorio.rj.gov.br. Suas respostas serdo tratadas de
forma anbénima e confidencial e reitero que fica assegurado o completo sigilo de sua identidade
guanto a sua participacdo neste estudo, incluindo a eventualidade da apresentacdo dos
resultados deste estudo em congressos, relatérios, reunides académicas e peridédicos
cientificos.

Eu acredito ter sido suficientemente informada/o a respeito do estudo acima de maneira
clara e detalhada. Fui informada/o da garantia de receber resposta a qualquer duvida acerca
dos procedimentos; da liberdade de retirar meu consentimento a qualquer momento sem
qgualquer prejuizo a minha pessoa e da garantia de que ndo serei identificada/o quando ocorrer
a divulgacdo dos resultados e que as informacgfes obtidas serdo utilizadas apenas para fins
cientificos vinculados ao presente projeto de pesquisa. Afirmo que li o que foi exposto no texto
acima, e foi garantido questionar a pesquisadora sobre todos os aspectos do estudo e recebi
uma cépia deste Termo.

Participante:

Nome: Data: [/ [/

Assinatura:

Pesquisadora:

Rita de Cassia Ladeira Data: / /

Assinatura:
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Apéndice Il - Roteiro para observacao participante — Diario de campo

NO

Pesquisa: “As Agoes e Praticas Profissionais e o Itinerario Terapéutico de Pacientes na
Saude Bucal em Anemia Falciforme numa Unidade de Saude do Municipio do Rio de
Janeiro: Uma Perspectiva Racial/Etnica, de Classe, e Género”

Pesquisadora: Rita de Cassia Ladeira
Identificacdo: paciente OF(OM () usuéria
profissional ()F ()M

Data:_ [/ / Inicio: Fim:
Local de observacéo:
Horario de chegada da usuaria/paciente: Horario de inicio do atendimento:

Profissionais presentes no momento da observacao

Descrever o trabalho dos profissionais em relacao:
O que esta sendo realizado
Quem esta realizando
Como esta sendo realizado

Relacionamento entre profissionais e pacientes/usuarias

Conversas entre 0s sujeitos

Relatos espontaneos dos sujeitos

Percepcoes, impressoes e reflexbes da pesquisadora

Comentérios sobre a observacao
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Apéndice Il - Instrumento Roteiro Itinerério Terapéutico

Quais recursos vocé ja utilizou, para vocé ou para seu familiar com anemia falciforme, na
busca pelo alivio de aflicbes bucais. Explicar que esses recursos podem ser fitoterapicos,
ervas, remédio de farmacia, remédio indicado por parente, amigo ou vizinho, rezadeira,
benzedeira, misticismo entre outros que fazem parte dos subsistemas

Fale como vocé chegou ao atendimento odontolégico nessa unidade de saude descrevendo os
caminhos que te trouxeram até aqui.

Vocé antes de estar em tratamento nessa instituicdo de salde ja realizou tratamento
odontolégico em outra instituicdo de saude publica, em caso afirmativos descreva o caminho

percorrido e descreva essa experiéncia.
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Apéndice IV - Roteiro Questionario e Entrevista do Profissional
Parte I: Questionario com Profissional — Aberto e Fechado

- Sexo:

- [dade:
- Cor/raca/etnia
Tempo de formado graduacédo

Instituicdo que se formou
Possui pos-graduacdo ( ) Ndo ()Sim Lato Sensu () Stricto Sensu () Area Odontologia ()
Interdisciplinar () Descreva

Tempo que trabalha nessa instituicdo

Exerce a Odontologia também em outro local () Nao () Sim () publica () privada
Quanto tempo trabalha em outro local

Nesse outro local vocé também cuida de pacientes Falciformes ( )N&o ( )Sim

Na sua graduagéo houve disciplina com enfoque sobre essa doenga ( ) Nao ( ) Sim
Vocé possui curso de capacitagdo para atendimento ao Falcémico ( ) Ndo ( ) Sim

Esse curso foi realizado antes de vocé trabalhar nessa unidade de saude ( ) Nao ( ) Sim

Onde foi realizada sua capacitagéo

Vocé participa de palestras de saude bucal dirigidas aos pacientes ( ) Nao ( ) Sim

PARTE Il: ENTREVISTA PROFISSIONAL
1. Vocé tem alguma dificuldade em se comunicar ou explicar ao paciente Falcémico o

procedimento clinico que ir& realizar?

2. Fale como vocé escolheu essa instituicdo para exercer a Odontologia.

3. Fale se vocé consegue acompanhar o tratamento do mesmo paciente até alta clinica

4. Fale sobre a cooperacédo e adeséo do paciente ao tratamento odontologico

5. Em caso de abandono do tratamento vocé consegue perceber as causas, se elas se inserem
em razoes socioecondmicas, socioculturais ou outras

6. Fale sobre sua percepcgdo em relagéo ao doente.

7. Fale sobre sua percepcdo em relagédo a doenca.

8. Vocé percebe se algum paciente foi injustamente tratado/a no servigo de saude.

9. Vocé participa de Educagdo em saude para paciente Falciforme, fale sobre essa
experiéncia.

10. Vocé possui paciente com histérico de internacao repetitiva

11. Fale um pouco sobre o seu dia a dia como dentista nessa unidade de saude e se vocé
percebe se a doenga atrapalha ou ndo de alguma forma o cotidiano e os sonhos desses
pacientes.

12. Descreva se profissionalmente se sente importante na vida desses pacientes.
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Apéndice V - Roteiro Questionario e Entrevista do Paciente

Parte I: Questionario com paciente/usuaria — aberto e fechado
- Sexo:
- [dade:
- Cor/raga/etnia
- Escolaridade:
- Estudante () N&o Sim () Em caso positivo descrever o que estuda e o local que estuda
- Trabalha () Nao Sim () Em caso positivo descrever o oficio e o local que trabalha
- Renda Familiar:
() menor 1 salario minimo
() 1 salario minimo
() maior que 1 salario minimos
- Local de Residéncia:
- Condigbes de moradia () prépria () alugada
- Procedéncia:
() Rio de Janeiro () interior do Estado () Regido Metropolitana, Baixada Fluminense ()
Regido dos Lagos () Regido Costa Verde

- Estado civil: () Solteiro/a () Casado/a vitvo/a () Divorciado/a () unido estavel ()
- NUmero de pessoas gque residem na mesma casa:
- Tem filhos () N&o () Sim ldade Sexo
- N° de filhos
- Religido: () Nao () Sim
() catdlica
() evangélica
() religido de matriz africana
() outra
- Tempo de diagnoéstico da doenca:
- Idade que vocé tinha quando foi diagnosticado
- Existe outra pessoa na familia com anemia falciforme: () sim () nédo
Quantas? Grau de parentesco familiar ( )pai ()méae ()irmao/a ()tio/a outros

- J& esteve internado por causa da Falciforme () Nao ()Sim
Em caso positivo quantas vezes
Descreva o principal motivo de sua ultima internacao.

- Utiliza algum tratamento com terapias integrativas e complementares como Homeopatia,
Acupuntura, Fitoterapia, Florais de Bach, ()N&o ( )Sim

Em caso positivo qual --------------------
Ja sentiu dor de dente ()Nao ()Sim
Nessa unidade de saude vocé é atendido sempre pelo mesmo dentista ( )N&o ( )Sim

Parte Il: Entrevista com paciente/usuéria
1. O que mais lhe marcou nas orientagBes que vocé recebeu sobre anemia falciforme nos

servi¢os de saude?

2. Fale como e porque vocé escolheu essa instituicdo de saude para tratamento odontolégico
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3. Como vocé considera esse local quanto aos profissionais, o atendimento, a organizacao,
limpeza, se foi dificil conseguir tratamento.

4. Fale sobre alguma vez que vocé deixou de ser atendida nos servigos de saude bucal nessa
instituicdo ou em outra.

5. Vocé ja frequentou consultorio odontoldgico particular, como foi essa experiéncia.

6. Fale sobre alguma vez que vocé se sentiu injustamente tratada em algum servico de saude
que vocé se dirigiu para atendimento da anemia falciforme.

7. Se vocé percebe que foi injustamente tratado/a no servico de saude, como vocé reage?

8. Fale sobre algum aborrecimento ou discriminacdo nos servicos de salude que tenha
acontecido com vocé.

9. Se vocé ja foi internado fale sobre essa experiéncia

10. Fale se vocé ja participou de palestras sobre a doenca e sobre a saude bucal em anemia
falciforme nessa instituicdo ou em outro local.

11. Vocé sabe o que é aconselhamento genético, ja participou de alguma palestra sobre esse
tema, em que local? O que vocé tem a dizer sobre essa questao.

12. Fale um pouco sobre o seu dia a dia e sobre a descoberta da doenca e se vocé acha que a
doenca atrapalha ou ndo de alguma forma seus sonhos.
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Anexo | — Comité de Etica

o
i z GOVERNO DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO HEMORIO

SECRETARIA DE ESTADO DE SAUDE INSTITUTO ESTADUAL DE HEMATOLOGIA
ARTHUR DE SIQUEIRA CAVALCANTI

COMITE DE ETICA EM PESQUISA — CEP HEMORIO
Rio de Janeiro, 24 de junho de 2014.

ASSUNTO: Parecer consubstanciado de projeto de pesquisa avaliado pelo CEP HEMORIO
Prezada Pesquisadora,

O protocolo, “As acées e Praticas Profissionais e o Itinerdrio Terapéutico de
Pacientes na Saude Bucal em Anemia Falciforme numa unidade de saude do
Municipio do Rio de Janeiro.”, registrado no CEP HEMORIO sob o nimero 345/13, foi
APROVADO de acordo com a Resolugd@o 466/12, apds analises das respostas.
Assim, apds apresentacdo e andlise dos documentos recebidos, o Comité de Etica em
Pesquisa HEMORIO considera o protocolo APROVADO.
Ressaltamos abaixo, algumas orientagdes fundamentais, as quais o pesquisador deve
estar muito atento:

- O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu

consentimento em qualquer fase da pesquisa, i Igum m

prejuizo ao seu cuidado e deve receber uma cépia do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, na integra, por ele assinado;
- O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo

aprovado e descontinuar o estudo somente apds andlise das razdes da
descontinuidade pelo CEP que o aprovou, aguardando seu parecer, exceto
quando perceber risco ou dano ndo previsto ao sujeito participante ou quando
constatar a superioridade de regime oferecido a um dos grupos da pesquisa que
requeira acdo imediata;

- O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que

alterem o curso normal do estudo. E papel do pesquisador assegurar medidas

imediatas frente a eve v r
sido em outro centro) e enviar notificacdes ao CEP e a ANVISA, junto com seu
posicionamento;

- Eventuais modificagbes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP
de forma clara e sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e
suas justificativas. Em caso de projetos do Grupo I ou II apresentados
anteriormente @ ANVISA, o pesquisador ou patrocinador deve envia-las também

a mesma, junto com o parecer aprovatério do CEP, para serem juntadas ao
protocolo inicial.

- Relatérios parciais e final devem ser apresentados ao CEP, inicialmente até

26/12/2014 e ao término do estudo.
Sendo assim, por favor, contate a Coordenagdo do CEP HEMORIO (Sra. Marcia Villa Nova,
Thais Oliveira ou Joselaine Sousa) pelo telefone 2332-8612, ramal 2415, a fim de

estabelecermos o fluxo de sua pesquisa e tomarmos outras providéncias pertinentes.

Marcia Villa Nova
Coordenadora CEP HEMORIO

COMITE DE ETICA EM PESQUISA
Rua Frei Caneca, 8 - Centro - Rio de Janeiro - CEP 20211-030

Tel.: (21) 2332-8611 R. 2212 — Fax: 2252-2969 - WWW.hemorio.rj.qoVv.br - cep@hemorio.rj.gov.br




