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Resumo

Batista, Juliana Leite Rodrigues; Alchorne, Sindely Chahim de Avellar.
Pobreza faz mal a satde: adolescentes com doencas cronicas e os reflexos
da pobreza no tratamento. Rio de Janeiro, 2020, 107p. Dissertacdo de
Mestrado — Departamento de Servico Social, Pontificia Universidade
Catolica do Rio de Janeiro.

Esse estudo debruga-se acerca de Adolescentes com Doengas Cronicas:
Reflexos da Pobreza na Satde e tem como intuito analisar, de forma concreta e ndo
compartimentada, duas tematicas complexas e que estdo intimamente relacionadas:
pobreza e salde. O trabalho busca analisar os reflexos da pobreza no adoecimento
cronico do adolescente, tendo como referéncia o Nucleo de Estudos da Salude do
Adolescente (NESA), que se constitui como uma unidade da Universidade do
Estado do Rio de Janeiro (UERJ) e do Hospital Universitario Pedro Ernesto
(HUPE), sendo referéncia nacional na atencdo a salde do adolescente. Dentre as
principais referéncias utilizada nessa pesquisa destacamos: Garcia (2005), Behring
e Boschetti (2000), Bravo (1996), entre outros autores. A relevancia da pesquisa
estd no desafio cotidiano que a pobreza impde para o tratamento de saude do
adolescente e para a equipe multidisciplinar que o acompanha. Com base nos
atendimentos no NESA, foi possivel observar que, mesmo diante da complexidade
da doenca crbnica no corpo do adolescente, as condi¢cBes socioecondmicas, em
muitos casos, eram os maiores desafios para o individuo, sua familia e para a equipe
de salde. Para realizacdo da pesquisa, foi construido o perfil socioeconémico dos
adolescentes com doencas cronicas atendidos no ambulatério e na enfermaria do
NESA, buscando analisar o conjunto de limites e possibilidades do adolescente e
sua familia no enfretamento do diagnostico, dando visibilidade as demandas

coletivas dessa realidade complexa de enfrentar.

Palavras-chave

Saude; Pobreza; Adolescentes; Doenca Crénica; NESA.
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Abstract

Batista, Juliana Leite Rodrigues; Alchorne, Sindely Chahim de Avellar
(Advisor) Poverty is bad for health: adolescen tswith chronic disease sandthe
reflexes of poverty in treatment. Rio de Janeiro, 2020, 107p. Dissertagéo de
Mestrado — Departamento de Servico Social, Pontificia Universidade
Catolica do Rio de Janeiro.

This study focuses on Adolescents with Chronic Diseases: Reflections of
Poverty in Health and aims to analyze, in a concrete and non-compartmentalized
way, two complex themes that are closely related: poverty and health. The work
seeks to analyze the reflexes of poverty in the chronic illness of adolescents, having
as reference the Center for Adolescent Health Studies (NESA), which is constituted
as a unit of the State University of Rio de Janeiro (UERJ) and the University
Hospital Pedro Ernesto (HUPE), being a national reference in adolescent health
care. Among the main references used in this research we highlight: Garcia (2005),
Behring and Boschetti (2000), Bravo (1996), among other authors. The relevance
of the research is in the daily challenge that poverty imposes for the adolescent's
health treatment and for the multidisciplinary team that accompanies him. The
relevance of the research is in the daily challenge that poverty imposes for the
adolescent's health treatment and for the multidisciplinary team that accompanies
him. Based on the assistance provided by NESA, it was possible to observe that,
despite the complexity of chronic illness in the adolescent's body, socioeconomic
conditions, in many cases, were the greatest challenges for the individual, his family
and the health team. Based on the assistance provided by NESA, it was possible to
observe that, despite the complexity of chronic illness in the adolescent's body,
socioeconomic conditions, in many cases, were the greatest challenges for the
individual, his family and the health team. In order to carry out the research, the
socioeconomic profile of adolescents with chronic diseases, seen at the outpatient
clinic and at the NESA ward, was built, seeking to analyze the set of limits and
possibilities of the adolescent and his family in facing the diagnosis, giving

visibility to the collective demands of this reality complex to face.

Keywords

Health; Poverty; Teens; Choronic Diease; NESA.
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“Cheguei a teoria porque estava sofrendo, a dor dentro de mim
era tdo intensa que ndo poderia continuar a viver. Cheguei a
teoria desesperada, querendo compreender, querendo entender o
que estava acontecendo ao meu redor. Acima de tudo, cheguei a
teoria porque queria fazer a dor ir embora. Eu vi, na teoria, um
local para a cura”.

BellHooks, Ensinando a Transgredir: A Educa¢do Como Pratica
da Liberdade, 2013.
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1
Introducéao

A presente pesquisa tem como intuito analisar de forma objetiva as
complicagdes que a pobreza acarreta no adoecimento crénico dos adolescentes. O
interesse pelo tema foi desenvolvido a partir dos desafios diarios vivenciados
enguanto assistente social residente do Nucleo de Estudos da Saude do Adolescente
(NESA), no periodo de 2016 a 2018, tendo entdo, esse trabalho como origem nas
inquietacbes do processo didrio de observacdo, atuacdo profissional,
questionamentos e relatos dos usuérios, seus familiares e os profissionais de salde
da referida unidade.

O NESA constitui-se como uma unidade da Universidade do Estado do Rio
de Janeiro (UERJ) e do Hospital Universitario Pedro Ernesto (HUPE).Tem como
missdo contribuir para atencdo integral a salde dos adolescentes na faixa etaria de
12 a 18 anos, por meio de ac¢des interdisciplinares, prestando servigos nos trés niveis
de atencdo a satide!, sendo referéncia nacional no atendimento as doengas cronicas
na adolescéncia.

Tendo como norte as Diretrizes Nacionais de Atencdo Integral a Saude de
Adolescentes e Jovens (2010), partimos do pressuposto de que ndo existe
adolescéncia, mas adolescéncias. Sim, no plural. Ndo de forma genérica, ao
contréario. Buscamos dessa forma dar visibilidade aos diferentes contextos: politico,
social, cultural e historico em que cada sujeito pode estar inserido e que fazem com
que a adolescéncia, embora seja uma fase comum entre os individuos, seja
vivenciada de forma diferente por cada adolescente.

Em relacdo ao adoecimento crénico, com base na portaria 483/2014 do
Ministério da Saude, art.2°, podemos compreender que doencas cronicas podem ser
definidas como as que apresentam inicio gradual, com duragdo longa ou incerta, em

geral, com multiplas causas e que podem gerar consequéncias fisicas, psicoldgica

1 Atencdo Primaria que atualmente esté voltada para educagio em salide; Atengdo Secundaria, que
tem como objetivo o diagndstico, tratamento, reabilitacdo da salde, principalmente de doencas
cronicas; e a Atencdo Tercidria, que se constitui um centro de referéncia de internagdo hospitalar
nacional para adolescentes.


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1812531/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1812531/CA

17

e sociais. Assim, a doenga crénica gera um processo de cuidado continuo que
comumente ndo leva a cura.

Sobre o0 adoecimento cronico na adolescéncia, estima-se que a taxa seja de
10 a 20% dos adolescentes dos paises industrializados com alguma doenca cronica.
Essa estatistica vai na mesma linha do estudo feito em Campinas/SP (2013), que
constatou uma taxa entre 17 a 19% de doengas cronicas entre os adolescentes do
municipio (AMADO, LEAL e SAITO, 2014). Cabe pontuar que a negligéncia na
salde do adolescente faz com que muitas doencas cronicas sé sejam diagnosticadas
na fase adulta, quando a doenga j& esta avancada.

No NESA, de acordo com o levantamento dos atendimentos do servico
social em 2016, 40% dos adolescentes atendidos no ambulatorio ou enfermaria da
unidade apresentavam diagndstico de doenca cronica. Com base no levantamento
atual de 2018, 35% dos adolescentes atendidos também no ambulatério ou
enfermaria apresentavam diagndstico de doencas cronicas, apresentando os dados
de 2016 e 2108 uma proporc¢do bastante proxima.

Cabe pontuar que o numero de adolescentes cronicamente adoecidos
atendidos pode ser ainda maior, pois houve nesses periodos significativa reducdo
dos atendimentos devido a forte crise financeira do Estado que refletiu diretamente
na unidade. No primeiro semestre de 2018, por exemplo, a reducao dos leitos para
internacdo chegou a ser de 50% devido a falta de materiais hospitalares basicos e
atrasos longos dos pagamentos dos profissionais. Correndo, inclusive, o risco de
fechar em diversos momentos, como foi informado pelo diretor da unidade no
periodo.

De acordo com os atendimentos dos adolescentes e seus familiares na
atencdo primaria e secundaria do NESA, podemos observar que o adoecimento
cronico na adolescéncia é um grande desafio para qualquer individuo e sua familia,
independentemente das condigdes sociais e econdmicas. Entretanto, para as
familias pobres, esses desafios sdo ainda maiores. Mesmo diante dos desafios
bioldgicos do adoecimento, em muitos casos, eram as precérias condigdes de vida
as maiores dificuldades dos adolescentes, suas familias e para a equipe de saude

que cotidianamente os atendiam.
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Dessa forma, dentre os diversos casos atendidos na unidade, destacamos o
caso de Dilan, adolescente de 12 anos, com diagndstico de Doenga de Cronh?. Cabe
pontuar que em um hospital é muito frequente o paciente ser denominado por um
numero ou diagndstico, entretanto nesse momento, respeitando as questdes éticas
da pesquisa, 0 nome Dilan serd o que iremos substituir ao nome verdadeiro do
adolescente para garantir o sigilo. N&o foi escolhido aleatoriamente, mas de maneira
que sua definicdo represente de forma simbdlica as grandes dificuldades sociais e
econdmicas vivenciadas pela familia e tem como significado grande correnteza. O
mesmo sera feito ao longo de todo trabalho para garantir o sigilo de todos 0s
participantes.

O adolescente foi escolhido para iniciar nossas reflexdes pelo fato de ter
sido atendido nos nossos dois campos da pesquisa (atencdo primaria e atencdo
secundaria) pela equipe multiprofissional da unidade e representar bem, dentre
outros casos atendidos, os desafios cotidianos dos reflexos da pobreza no
adoecimento cronico na adolescéncia. Ao relatar o caso, pretendemos apresentar
algumas inquietacdes que buscamos refletir ao longo desse trabalho, embora diante
de suas complexidades, ndo tenhamos o objetivo de responder a todas as questoes,
pois sdo bastante abrangentes e demandam reflexdes diretas com muitos outros
temas.

De acordo com a ficha social do atendimento do servico social, Dilan reside
com seus genitores e mais trés irmé&os menores de idade em um bairro de Belford
Roxo, em uma casa bastante simples cedida pela familia do genitor. A residéncia,
além de apresentar uma estrutura de precariedade na construcao, ndo havia acesso
a mdveis basicos. Segundo relatos da genitora, frequentemente perdiam mobiliarios
da casa em consequéncia de enchentes. A agua que todos bebiam era da torneira,
sem nenhum tipo de tratamento. Realidade que diante do diagndstico do
adolescente € ainda mais grave.

Mesmo com todas as dificuldades familiares, o adolescente é estudante do

3° ano do Ensino Fundamental e seus trés irmdos menores de idade também

2A Doenca de Crohn é uma doenca inflamatéria séria do trato gastrointestinal. Ela afeta
predominantemente a parte inferior do intestino delgado e intestino grosso, mas pode afetar qualquer
parte do trato gastrointestinal. N&o sabe qual é a sua causa. Os medicamentos disponiveis atualmente
reduzem a inflamacdo e habitualmente controlam os sintomas, mas ndo curam a doenca.
Fonte:https://abcd.org.br/sobre-a-doenca-de-crohn/.


https://abcd.org.br/sobre-a-doenca-de-crohn/
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estudam; todos em uma escola préxima a residéncia. Os pais ndo tiveram acesso a
educacdo, sendo ambos analfabetos e, por isso, apresentam dificuldades de
compreender algumas orientacdes e comparecerem em lugares com data e hora
marcada, em alguns casos, até para as consultas. Circunstancia que demostra como
a auséncia do acesso a educacdo pode refletir diretamente na saude de diferentes
formas.

A mée relata que seu maior sonho é trabalhar de carteira assinada, fato que
nunca conseguiu; e o pai € auxiliar de limpeza e estd com muitas dificuldades de
ser reinserido no mercado de trabalho, estando ambos desempregados. A realidade
da familia é de condic6es paupérrimas de sobrevivéncia, tendo como Unica fonte de
renda o beneficio do programa bolsa familia no valor de R$ 300,00. Sendo assim,
arenda per capita familiar equivale a R$ 50,00, valor muito inferior ao estabelecido
pelo atual Ministério da Cidadania, antigo Ministério do Desenvolvimento Social e
Combate a Fome, que define situacdo de extrema pobreza as familias com renda
per capita a partir de R$ 70,00. Diante disso, o adolescente de 12 anos e o primo,
de 13, catavam e organizavam reciclaveis da vizinhanca em troca de uma pequena
quantidade de dinheiro.

Com o adoecimento, Dilan ficou meses internado, acontecendo varias
reiteracdes. Devido ao seu diagndstico, as dores abdominais eram bastante intensas
e ha relatos de que o adolescente, mesmo sempre sendo cheio de esperanca e alegre,
tenha se furado com uma agulha e tentado se enforcar com o fio de um dos aparelhos
hospitalares durante alternadas madrugadas na enfermaria. Segundo sua
responsavel, o adolescente também ja tinha tentando furar o abdome com chave de
fenda e garfo de cozinha quando estava em casa, também durante a madrugada,
periodo que as dores ficam mais agudas. Esses episddios refletem os grandes
desafios bioldgicos do adoecimento cronico.

Mesmo sendo o convivio familiar e comunitario um direito da crianca e do
adolescente, como esta previsto no Estatuto da Crianca e do Adolescente, durante
o longo periodo na enfermaria, Dilan poucas vezes recebia visita dos irméos ou de
outros familiares devido os custos com o deslocamento. Nas poucas vezes que a
visita acontecia, na hora dos familiares irem embora, sempre era muito dificil e em
alguns momentos, o adolescente chorava muito. Assim, além do rompimento do
vinculo com a comunidade por ficar meses internado, os vinculos familiares

tambem foram fragilizados, ainda que existisse afeto entre eles.
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Quando recebia alta hospitalar, o acesso aos medicamentos era sempre
motivo de grande preocupagdo para a familia. Eram em media uns cinco diferentes
remeédios e os custos com medicamentos eram em torno de R$400,00. Segundo a
responsavel, o adolescente chorava com dores abdominais, precisando dos
medicamentos, mas a familia ndo tinha condic6es de comprar. Diante dessa dificil
realidade, mesmo quando a doenca estava controlada, e do longo periodo de
internacdo, que alterava bastante a dinamica familiar, a genitora expressava o desejo
de que o adolescente permanecesse no hospital internado, pois assim teria acesso a
todos os medicamentos necessarios.

A familia, diante da realidade econémica, tenta ter acesso aos medicamentos
via Defensoria Publica. Entretanto, mesmo os medicamentos sendo deferidos, a
Secretaria Municipal de Saude alega ndo ter recursos financeiros e negligencia o0s
mandados judiciais.

Além dos medicamentos, 0 acesso a alimentacdo adequada também foi um
grande empecilho no periodo pos-alta. A genitora relata que tinha dificuldade até
mesmo para garantir o simples pdo diario e que o adolescente e 0s irmdos iam para
a escola para pode ter acesso a alimentacdo, indo muitas vezes sem comer nada.
Com o diagnostico, o adolescente vai demandar uma alimentacdo mais adequada e
seu quadro de desnutricdo vai ser um dos motivos para o adiamento da cirurgia, que
aconteceu algumas vezes. Assim, o caso deixa explicito que, embora o mundo esteja
cada vez mais rico e hoje produzindo mais alimentos do que em qualquer outro
momento da histdria, ainda existem grupos em nossa sociedade que vivenciam a
fome, a alimentacdo inadequada e a desnutricdo, representando essa situacdo o
grande paradoxo entre a abundancia e a escassez presente na conjuntura atual. A
genitora frequentemente relatava dificuldades financeiras e emocionais para
prosseguir o tratamento do adolescente.

Um outro acontecimento marcante em momento pos-alta hospitalar do
adolescente foi um convite do NESA e de uma ONG para que Dilan e sua familia
fossem pela primeira vez ao cinema. Em parceria com uma organizagédo do terceiro
setor, a unidade dos adolescentes e a pediatria do hospital selecionaram criancas e
adolescentes, juntamente com seus responsaveis, para uma sessdo de cinema com
tudo pago pela ONG. Entre os adolescentes selecionados pelo NESA, Dilan é um

deles. A familia ficou muito feliz e a genitora relatou que Dilan e os irmdos nunca
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foram ao cinema. Diante disso, o convite é estendido também aos irmdos, embora
esses ndo sejam atendidos pelo NESA.

Embora o convite tenha sido aceito com grande alegria por todos, no dia da
atividade, Dilan e sua familia ndo comparecem. A equipe fica bastante inquieta com
a auséncia da familia. Em contato com a responsavel, ela relata que os filhos
estavam muito empolgados e que Dilan ndo tinha nem dormindo na noite anterior
ao passeio devido a ansiedade pelo momento. Porém, ela acabou tendo que tomar
uma dificil decis&o.

Dilan, devido ao diagnostico, tinha acesso ao RioCard que dava gratuidade
ao transporte intermunicipal para o tratamento de salde e, por isso, ela teria como
leva-lo para atividade. Contudo, ela ndo tinha recursos para os outros filhos também
irem até o hospital, onde teria um 6nibus que levaria todos para a atividade. A
genitora diz que tentou conseguir o dinheiro com alguém, mas que néo foi possivel.
Diante dessa realidade, mesmo desejando muito que o filho Dilan fosse, escolheu
ndo levar nenhum dos filhos, ja que ndo poderia levar todos. A genitora relata que
os filhos ficaram bastante frustrados e que choraram bastante. Abrimos um
paréntese para relatar essa situacdo, embora nao esteja relacionada diretamente com
a saude do adolescente, pois nos aproxima um pouco mais da dura realidade social
e econdmica da familia e cabe pontuar que o acesso ao lazer e ao transporte sao
considerados direitos fundamentais pela nossa Constituicdo Federal e também sédo
considerados um dos determinantes e condicionantes da salde pela Lei Organica
da Saude.

Diante do caso do Dilan e de tantos outros atendidos pelo Servigo Social no
NESA, a pobreza era expressa em: ter fome, mas ndo ter acesso a alimentacao
adequada, ter uma doenca grave e ndo ter como ir ao hospital para o
acompanhamento ambulatorial por ndo ter renda para as passagens, ter demanda de
medicamentos e ndo ter dinheiro para comprar, preferir que o(a) filho(a) fique
internado mesmo ja estando meses na enfermaria, pois assim tem acesso aos
medicamentos e alimentacdo garantidos pelo hospital, € ter a casa condenada pela
defesa civil, correndo risco de desmoronamento, e ndo ter como ir morar em outra
residéncia, é ndo saber ler e ndo conseguir ir & escola, é precisar de um emprego
mas ndo conseguir trabalhar, e tantos outros exemplos que poderiamos citar, com

base nas familias atendidas.
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Assim, com base em Martins (1991), compreendemos que a pobreza € uma
categoria multidimensional e, portanto, ndo se expressa apenas pela caréncia de
bens materiais, mas é categoria politica que se traduz pela caréncia de direitos, de
oportunidades, de informacdes, de possibilidades e de esperancas.

Tendo como fonte dados do Banco Mundial, essa realidade é mais cruel para
criangas e adolescentes, pois chega-se a constatacdo de que, mundialmente, 50%
dos pobres tém ateé 18 anos, o que equivale a 17,8 milhdes de criancas e adolescentes
no mundo.

Dessa forma, com base nos atendimentos do NESA e de dados mundiais,
embora o desenvolvimento traga a esperanca de melhores condigdes de vida, para
muitos, dias melhores ainda sdo uma realidade distante. Para grande parte da
populacdo mundial ndo ha acesso a direitos humanos fundamentais, como
condigdes dignas de vida e servicos essenciais de salde.

Com o que foi exposto, observamos que 0s dados sobre pobreza e falta de
acesso a saude sdo bastante graves e ainda que sejam importantes para dar
visibilidade a problemas sociais tdo sérios, pouco fala-se sobre a realidade concreta
da vida das pessoas que sdo negligenciadas de direitos béasicos, como o0s
adolescentes com doengas cronicas e com precarias condi¢cdes de vida. Assim,
diriamos que a maior riqueza desse trabalho estd em debater sobre pobreza e saude,
certamente umas das principais questdes em nossa sociedade, de forma bastante
préxima a realidade dos individuos.

Diante do exposto, esse trabalho foi dividido em quatro capitulos. O
primeiro capitulo € a presente introducéo, em que apresentamos o trabalho, o campo
da pesquisa, nossos objetivos e 0 que nos levou a realizar esse trabalho. O segundo
capitulo teve como objetivo refletir sobre o conceito de pobreza e o papel do Estado
no seu enfrentamento, apresentando aspectos gerais das teorias do liberalismo,
socialdemocracia, marxismo e neoliberalismo. No terceiro capitulo realizamos um
breve resgate da trajetdria da politica de satde no Brasil, por ser o campo da salde
0 espaco socio-ocupacional onde foi desenvolvida a pesquisa. Em seguida,
refletimos sobre o conceito de adolescente, publico-alvo da nossa pesquisa, e da sua
interface com a politica de satde, compreendendo saide como um direito do
adolescente, como garante o Estatuto da Crianca e do Adolescente. Por Gltimo, no

quarto capitulo, é apresentado nosso campo de pesquisa, 0s caminhos percorridos
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no desenvolvimento da pesquisa, e o perfil e anélise dos adolescentes com doengas
cronicas atendidas no Nucleo de Estudos da Salde do Adolescente.

Diante disso, buscamos contribuir para a reflexdo sobre os desafios
socioeconémicos do adoecimento croénico na adolescéncia diante do ndo acesso a
direitos fundamentais, que deveriam ser assegurados independentemente da
condicdo de saude, buscando evidenciar a necessidade de garantir ao adolescente

adoecido as condic¢des necessarias para o enfrentamento da doenca.
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Pobreza no capitalismo: o paradoxo da escassez nha
abundancia

A sociedade capitalista trouxe importantes transformac6es e um acelerado
desenvolvimento e, com isso, a esperanca de dias melhores como o fim da fome, a
erradicacdo de doencas, do analfabetismo, entre outras transformacfes sociais.
Todavia, mesmo depois de séculos do inicio do desenvolvimento do capitalismo,
ainda estamos longe de superar esses graves problemas sociais e distantes da
erradicacdo da pobreza.

Sabemos que a pobreza € algo que sempre existiu. Entretanto, é
radicalmente nova a dindmica da pobreza que se generaliza na sociedade capitalista.
Se nas formas de sociedades precedentes, ela estava ligada a um quadro geral de
escassez. Com a consolidacdo do capitalismo, pela primeira vez na histéria
registrada, a pobreza crescia na razdo direta em que aumentava a capacidade de
produzir riquezas. Assim, na sociedade capitalista existe uma grande contradicao
qgue ndo havia nas sociedades anteriores, uma abrangente realidade de pobreza
diante de uma grande capacidade de produzir riqueza.

Diante desse quadro, justifica-se a importancia de refletir sobre pobreza na
sociedade capitalista e, para isso, sdo feitos alguns questionamentos que
pretendemos refletir ao longo desse primeiro capitulo: o que de fato é a pobreza?
Qual sua origem? Quais as principais formas de enfrentando? E possivel a
superacdo no modo de producdo capitalista?

Destacamos que reconhecemos a complexidade de responder a essas
perguntas e, em vista disso, nosso objetivo estd longe de fornecer uma resposta
exata a esses questionamentos e a outros que possam surgir ao longo do capitulo,
mas buscamos, ao refletir sobre essas questdes, oferecer subsidios para que tais

indagacgdes sejam pensadas, contribuindo para o debate.

2.1
Afinal, o que é a pobreza

A pobreza, embora seja um fenébmeno histérico e perceptivel em
diversos lugares e situagdes, € complexa de ser definida, uma vez que ndo apresenta

uma Unica definigo. E também um conceito controverso e relativo, pois ndo ha um
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consenso em torno de uma definicdo que possa ser aplicada a toda e qualquer
situacdo de modo objetivo.

De maneira geral, a compreensdo de pobreza esta vinculada a duas
perspectivas: uma que foi denominada de perspectiva econdmica (unidimensional),
e outra que foi denominada de perspectiva politica (multidimensional).

De acordo com Garcia (2005), os autores da perspectiva econdmica nao
ignoram absolutamente a dimensdao politica, assim como o0s autores da perspectiva
politica ndo ignoram a dimensao econémica, mas estabelecem uma hierarquia em
relagcdo ao elemento central a ser analisado, né&o significando, portanto, que sejam
excludentes. Assim, ainda de acordo com o autor, em regra, a pobreza é concebida
como falta. Falta ou de recursos materiais basicos para manutencdo da vida, ou de
falta de cidadania.

A perspectiva econdmica, em sintese, pode ser compreendida como a
analise que enfatiza apenas a insuficiéncia de renda e esté limitada a capacidade de
consumo. Autores como Diniz e Arraez (2003) e Rocha (2006) contribuem com
essa abordagem. Para os autores dessa perspectiva, por vivermos em uma sociedade
monetéria, a renda € o meio privilegiado de atendimento as necessidades, logo, é
natural associar pobreza a renda.

Com base em Diniz e Arraez (2003), pobreza significa um estado de
caréncia em relacdo acerto padrdo minimo estabelecido socialmente de
necessidades materiais que devem ser atendidas em cada momento por um
individuo.

Rocha (2006), embora considere a pobreza uma “sindrome de caréncias
diversas”, corrobora com a perspectiva unidimensional ao definir pobreza a
realidade de renda incapaz de atender as necessidades basicas em determinado lugar
e tempo.

A perspectiva econdmica na analise da pobreza é a mais restritiva, e a
principal critica que recebe é pelo seu baixo nivel de assisténcia aos individuos,
tendo como objetivo apenas manter os sujeitos no nivel da sobrevivéncia.

A outra forma de conceituar pobreza refere-se a perspectiva politica ou
multidimensional. De acordo com essa concepgéo, 0 centro da pobreza nao estaria
na insuficiéncia de renda, embora esta seja de grande relevancia, mas na falta de
cidadania. Autores como Demo (1996) e Martins (1991) contribuem com essa

perspectiva.
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Com base em Demo (1996), o centro da pobreza ndo seria a insuficiéncia
de renda, embora 0 acesso a esta seja um fendmeno decisivo na vida das familias,
mas, sobretudo, a precariedade de cidadania. A insuficiéncia de renda decorre da
insuficiéncia de cidadania.

De acordo com Martins (1991), embora a renda se configure como elemento
essencial para a identificacdo da pobreza, o acesso a bens, recursos e servigos
sociais ao lado de outros meios complementares de sobrevivéncia, precisa ser
considerado para definir situagdes de pobreza. E importante considerar que pobreza
€ uma categoria multidimensional e, portanto, ndo se expressa apenas pela caréncia
de bens materiais, mas é categoria politica que se traduz pela caréncia de direitos,
de oportunidades, de informacGes, de possibilidades e de esperancas.

Com base na perspectiva multidimensional da pobreza, perspectiva com a
qual nos identificamos, garantir renda ndo € suficiente para o enfrentamento da
pobreza, sendo necessario também, considerar o contexto social e politico do
individuo. Todos esses contextos (econémico, social e politico) estdo intimamente
relacionados e um depende e afeta o outro.

Um exemplo desse fato s&o as familias que residem em favelas®. Ao mesmo
tempo em que a auséncia de condigdes econémicas faz com que habitem nesses
territorios com condicGes sociais precarias, residir nesses espacos, devido a
discriminacdo do endereco, pode restringir o acesso a melhores trabalhos.

Assim, a abordagem da pobreza multidimensional enriquece a anélise ao
compreender que o problema esta para além da caréncia econémica, envolvendo
também, caréncia em outros aspectos da vida, como, por exemplo, 0 acesso a
educacdo, a saude, habitacdo, saneamento basico, trabalho, alimentacdo, lazer, entre
outros. Essa perspectiva é de grande relevancia para avaliar e denunciar a situacao
de pobreza de criancas e adolescentes.

E a partir dessas duas concep¢des de pobreza, seja a econdmica ou a politica,
que serdo estabelecidos os elementos utilizados para determinar o corte entre pobres
e ndo pobres. A abordagem econdmica, unidimensional é a mais predominante nas
analises sobre pobreza. Entretanto, a abordagem multidimensional tem ganhado

forca atualmente.

3 0O termo favela esta sendo utilizando tendo como base diferentes estudiosos da temética e por
importantes organizagdes da sociedade civil, que o consideram como sendo esse 0 mais adequado
para esses espagos.
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De acordo com o relatério anual de 2018 do Banco do Mundial®, que tem
como base a perspectiva unidimensional, ou seja, a perspectiva econdmica, do total
de 7,6 bilhdes da populacdo global, 3,4 bilhdes de pessoas vivem abaixo da linha
da pobreza, ou seja, praticamente metade da populacdo do mundo.

Ainda tendo como fonte dados do Banco Mundial, essa realidade é ainda
mais cruel para criancas e adolescentes, pois chega-se a constatacdo de que,
mundialmente, 50% dos pobres tém até 18 anos, o que equivale a 17,8 milhdes de
criancas e adolescentes no mundo.

De acordo com os dados apresentados sobre a pobreza no mundo, fica claro
que essa € uma realidade ndo apenas da populacdo dos paises em desenvolvimento,
mas também de grupos de individuos de paises desenvolvidos e que atinge
diretamente criancas e adolescentes. No entanto, cabe pontuar também que, embora
os dados sobre a pobreza no mundo sejam estarrecedores, o fato pode ser ainda mais
abrangente se tiver como referéncias parametros mais amplos além da renda.

O Brasil, embora ndo seja considerado um pais pobre, sendo classificado
como a nona maior economia do mundo, de acordo com fontes do jornal El Pais no
ano de 2018, é um pais de muitos pobres. Aqui, a pobreza pode ser vista nos mais
diversificados lugares, até mesmo em bairros nobres da cidade do Rio de Janeiro,
cidade com um dos maiores PIB (Produto Interno Bruto) do Brasil e do mundo.

De acordo com o relatério da OXFAM?- pais estagnado (2018), também
sobre o critério base do Banco Mundial, no Brasil, haviam cerca de 15 milhdes de
pobres em 2017, um crescimento de 11% em relacdo a 2016 quando haviam13,3
milhGes de pobres. Dessa forma, a pobreza nos Gltimos anos vem crescendo no pais
e pode continuar a crescer diante dos cortes econdmicos nas politicas sociais.

Em relacdo as criancgas e adolescentes no Brasil, a Constituicdo Federal de
1988, promulgada a mais de 30 anos, garante direitos fundamentais a essa
populagéo, sendo esses direitos consolidados com o Estatuto da Crianca e do
Adolescente (8.096/1990). Assim, respectivamente, a Constituicdo Federal e o

Estatuto da Crianga e do Adolescente garantem a essa populagao que:

4 Segundo o Banco Mundial, pobre é o individuo que tem renda per capita de até US$ 5,50 por
dia, e abaixo da linha da pobreza, a renda per capita inferior a US$ 1,90 por pessoa/dia.

> A Oxfam Brasil faz parte de uma confederagdo global que tem como objetivo combater a
pobreza, as desigualdades e as injusticas em todo o mundo. Desde 2014, somos membros da
Confederagdo Oxfam, que conta com 19 organizagdes atuando em 93 paises.
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E dever da familia, da sociedade e do Estado assegurar & crianca, ao adolescente e
jovem, com absoluta prioridade, o direito & vida, a saude, a alimentacdo, a
educacdo, ao lazer, a profissionalizacdo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a
liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria, além de coloca-los a salvo de toda
forma de negligéncia, discriminacéo, exploracdo, violéncia, crueldade e opresséo
(Constituicdo Federal, 2012. Art° 277).

Todavia, mesmo apds décadas da conquista de direitos basicos, na
atualidade, a realidade para essa populacdo no pais é extremamente preocupante,
de acordo com fontes de diferentes pesquisas.

Com base em dados da pesquisa, Sintese de Indicadores Sociais (SIS) 2017,
do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica, no pais, 42% das criangas na faixa
etaria de 0 a 14 anos de idade vivem em situacdo de pobreza, ou seja, com
rendimento de menos de US$ 5,50 por dia. Cabe pontuar que esses dados
apresentados pelo IBGE estdo levando em consideracdo apenas a restri¢ao
econbmica. Dessa forma, a pobreza pode ser ainda maior se levarmos em
consideragdo outros fatores relacionados a qualidade de vida, como demonstra o
relatério da UNICEF (2018).

Sobre a pobreza na Infancia e na Adolescéncia no Brasil, tendo como base
em dados do relatério da UNICEF (2018),a partir da perspectiva multidimensional
que levou em consideracao, além da renda, o acesso a direitos basicos fundamentais
como 0 acesso a educacdo, informacdo (internet e televisdo), 4gua, saneamento
basico, moradia, e protecdo contra o trabalho infantil, a pobreza nessa populacao
corresponde a proporc¢do estarrecedora de 61%, ou seja, 6 em cada 10 criangas e
adolescentes no Brasil vivem em situacdo de pobreza. Assim, dos 53 milhdes de
criancas e adolescentes brasileiros, 32 milhdes estdo em condi¢édo de pobreza por
ser monetariamente pobre e/ou estdo privados de um ou mais direitos basicos.

Com isso, podemos compreender que, dependendo do conceito de pobreza,
ou seja, se a referéncia é a perspectiva unidimensional ou multidimensional,
podemos ter proporc¢des diferentes da pobreza. No caso dos dados sobre pobreza,
no Brasil, no que se refere as criancas e adolescentes, a diferenca foi de 20% maior
com base na perspectiva multidimensional, embora a unidimensional tenha
apresentado dados significativamente altos.

Em relacdo a linha da pobreza no Brasil, a perspectiva econbmica é a
referéncia. No entanto, cabe pontuar que ndo existe uma linha da pobreza oficial. O
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Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a Fome (MDS), atual Ministério
da Cidadania, estabeleceu o ponto de corte de R$ 70,00 per capita para definir
familias em situacdo de extrema pobreza e o dobro desse valor, R$ 140,00, para
definir a pobreza; linhas essas ja utilizadas na operacionalizacdo do programa Bolsa
Familia.

Outro pardmetro também adotado pelo governo federal € o de um salério
minimo, em que pobre é o grupo populacional com renda de até meio salario
minimo domiciliar per capita e os muitos pobres comp&em o grupo populacional
com renda de até um quarto do salario minimo domiciliar per capita. Esse critério
é utilizado para acesso ao programa de transferéncia de renda, Beneficio de
Prestacdo Continuada (BPC)®.

De acordo com Garcia (2005), o estabelecimento da proporcao de pobres
em cada sociedade é fundamental para as andlises sobre a pobreza, principalmente
no que diz respeito a definicdo das causas e solucbes relativas ao fendmeno. E a
partir da proporcao de pobres que algumas sociedades passam a ser “exemplos” de
possibilidade do estabelecimento de um certo nivel de “justiga social”. O
estabelecimento da “medida” é central para qualquer corrente tedrica, pois é a
medida que justificard a agdo. Se os pobres ndo forem mensurados, ndo serdo
visibilizados. E por meio da estimativa que é razoavelmente possivel pensar
estratégias de enfrentamento da pobreza.

Diante disso, 0 anuncio de corte de 25% no orgamento do Censo de 2020 no
atual governo de Bolsonaro, que implica em uma imposi¢do “técnica’ pelo
Ministério da Economia no corte de perguntas da pesquisa, pode representar um
grande retrocesso, pois pode ocultar parte da realidade social, visto que o corte de
perguntas pode também ocasionar diminuicdo de informac6es. Ainda que apresente
limitagdes, o Censo é o principal instrumento para elaboracéo de politicas publicas
no pais. E a partir dele que a verba federal é distribuida entre os estados e
municipios e sdo organizados 0s programas sociais. Assim, 0 corte no or¢camento

do censo de 2020 representa um grande retrocesso social, pois pode dificultar o

& O Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC) da Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS) ¢ a
garantia de um salario minimo mensal a pessoa com deficiéncia e ao idoso com 65 anos ou mais que
comprovem ndo possuir meios de prover a prépria manutencdo, nem de té-la provida por sua familia.
Para ter direito, é necessario que a renda por pessoa do grupo familiar seja menor que 1/4 do salério-
minimo vigente.


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/L8742compilado.htm
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acesso as politicas sociais aos que mais precisam, pois pode gerar invisibilidade de
grupos, municipios, estados, entre outros.

No enfrentamento da pobreza existe um debate classico sobre qual seria o
papel do Estado e, com base em Garcia (2005), atualmente existem trés principais
teorias: liberal/neoliberal, social-democrata e marxista, que iremos nesse momento
fazer um sucinto resgate de suas principais ideias, buscando refletir de forma breve:
qual seria a importancia do Estado para o enfrentamento da problematica
apresentada? Qual a melhor forma de enfrentar a pobreza: pela ampliacdo das
fungdes do Estado ou por intermédio da diminuicdo da intervencdo do mesmo? Na
sociedade capitalista, com grande capacidade de produzir riquezas, é possivel
superar a pobreza? Destacamos que ndo temos como proposta promover um debate

sobre essas trés teorias, mas apontar seus aspectos gerais.

2.2
Estado e o enfrentamento da pobreza

221
Liberalismo

Cabe pontuar que, embora 0 nosso recorte sobre o papel do Estado no
enfrentamento da pobreza seja a partir do desenvolvimento da teoria liberal no
século XI1X, essa discursdo precede e muito esse periodo, como pontua Behring e
Boschetti (2000). Para a autora, o desencadeamento do debate sobre o papel do
Estado aconteceu com a decadéncia da sociedade feudal e da lei divina como
fundamento das hierarquias politicas, por volta dos séculos XVI e XVII. Porém,
nossa analise ird partir da teoria liberal.

Segundo Garcia (2005), sobre a perspectiva liberal/neoliberal, foi
desenvolvida uma certa ideia de que esses ndo trazem em si uma nocdo de
“responsabilidade social”. Para o autor considerar o mercado como ldocus
privilegiado de resolucdo da pobreza, ndo significa que essa ndo seja uma questao
para essa teoria, mas que opta por uma determinada solucdo, que podemos perceber
como eficaz ou ndo no enfrentamento da pobreza.

O liberalismo vai surgir no século XVI1I e tem como base a disputa politica
e econdmica de setores da populacéo pobre contra os abusos do Estado Absolutista
e do clero, representado pela Igreja. Na Idade Media, mais de 90% da populacéo
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vivia uma realidade precaria de vida, de trabalho e pagavam altos impostos para 0s
reis e para o clero, que viviam uma realidade de muito luxo & custa do trabalho e
dos impostos da populacdo pobre. Na sua origem, o liberalismo, junto com as
Revolugdes Francesas e com o Iluminismo, foi de grande importancia para por fim
aos abusos da aristocracia e por desenvolver principios como igualdade,
fraternidade e liberdade, representando no seu tempo uma grande revolucéo social.

Merquior (1991), um dos principais liberais brasileiros, pontua que o
liberalismo ndo € homogéneo e que existem diferentes perspectivas dentro dessa
corrente politica de pensamento. No enfrentamento da pobreza, destacamos dois
momentos de grande influéncia dessa teoria politica sobre o papel do Estado: o
primeiro seria o periodo do liberalismo classico; e o seqgundo momento seria 0
momento atual, denominado de neoliberalismo por diferentes autores.

No liberalismo cléssico, Behring e Boschetti (2000) pontua que, para Adam
Smith, o pai do liberalismo econdmico, nenhuma sociedade seria de fato brilhante
se a maior parte dos seus membros fossem pobres e desgracados. A pobreza para
Smith, seria expressdo do atraso econémico e a solucdo estaria no que ficou
conhecido como a mé&o invisivel do mercado.

Segundo Smith, para que haja o desenvolvimento econémico, é fundamental
que o Estado ndo intervenha na vida das pessoas e na economia. O individuo tem
um desejo natural de melhorar de vida e, ao procurar seus préprios interesses, tende
ndo so a melhorar sua realidade de vida, mas a promover o bem-esta coletivo. E
como se 0 dono da empresa ao buscar o lucro, também contribuisse para o bem-
estar social ao proporcionar empregos. No entanto, além dessa liberdade individual,
é primordial que exista a livre concorréncia entre 0s empresarios, pois regularia o
mercado, promovendo a queda dos pre¢os, tornando os produtos mais acessiveis
para todos e também promoveria inovacdes tecnoldgicas necessarias para melhorar
a qualidade dos produtos e aumentar o ritmo da producé&o.

A pobreza ndo é compreendida como um problema social, mas como falta
de esforco individual do sujeito. Se o individuo ndo possui 0 que necessita para sua
sobrevivéncia € por ndo trabalhar e ser esfor¢ado suficiente. A intervencdo do
Estado por meio de politicas sociais é recusada e compreendida como responsavel
pela acomodac&o do individuo. Diante da incapacidade para o trabalho, a familia

tem responsabilidade natural com seus membros, sendo uma institui¢cdo primordial.
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Todos s@o considerados iguais perante a lei e devem individualmente
garantir suas formas de sobrevivéncia por mérito. Suas necessidades devem ser
supridas por meio do mercado. Quanto maior for o esforco individual, maior sera
também sua renda e tera acesso ao que de melhor tiver no mercado para atender
suas necessidades de vida.

Para Smith, segundo Behring e Boschetti (2000), o Estado deveria ser
minimo e ter apenas trés funcdes: a defesa contra 0s inimigos externos, a protecao
de todo individuo de ofensas dirigidas por outros individuos e o provimento de
obras publicas que ndo possam ser executadas pela iniciativa privada.

Com isso, podemos compreender com base na perspectiva classica do
liberalismo, que a principal forma de amenizacdo da pobreza se d4 no &mbito da
liberdade do mercado e na garantia da liberdade individual, s6 alcancados a partir
da diminuicdo da interferéncia do Estado na economia e na vida das pessoas. As

politicas sociais sdo compreendidas como estimulo a acomodacao.

2.2.2
Marxismo

A perspectiva marxista vai se desenvolver no século XIX, momento que o
modo de producdo capitalista ja estava consolidado e vai ter como fundador, Karl
Marx. A burguesia, que no inicio do desenvolvimento do capitalismo foi classe
revolucionéria a partir das Revoluc¢des Burguesas, no momento de consolidacdo do
capitalismo sai da condicdo de classe revolucionéria e se torna classe dominante.
Para a perspectiva marxista, a pobreza na sociedade capitalista vai ser consequéncia
do antagonismo de classe que, entéo, vai se estabelecer entre a burguesia e a classe
trabalhadora.

Netto (2000), com base em Marx, pontua que a pobreza € algo que sempre
existiu, entretanto, e radicalmente nova a dinamica da pobreza que se generaliza a
partir da primeira onda de industrializacdo que se inicia na Inglaterra no ultimo
quartel no século XVII. Se nas formas de sociedades precedentes a sociedade
capitalista, a pobreza estava ligada a um quadro geral de escassez, com a
consolidacdo do capitalismo, pela primeira vez na historia registrada, a pobreza

crescia na razéo direta em que aumentava a capacidade de produzir riquezas.
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Tanto mais a sociedade se revelava capaz de progressivamente produzir mais bens
e servigos, tanto mais aumentava o contingente de seus membros que, além de ndo
terem acesso efetivo a tais bens e servicos, viam-se despossuidos das condigdes
materiais de vida que dispunham anteriormente. Se, nas formas de sociedade
precedentes a sociedade burguesa, a pobreza estava ligada a um quadro geral de
escassez, agora ela se mostrava conectada a um quadro geral tendente a reduzir
com forca a situacdo de escassez (Netto,2000).

lamamoto e Carvalho (2012), com base em Marx, compreendem que, na
sociedade capitalista, os individuos constroem coletivamente todo o bem social,
toda riqueza material e cultural e todas as instituicdes publicas e sociais, mas nao
sdo capazes, dada a divisdo da sociedade em classes antagbnicas, de se apropriarem
efetivamente dos bens por eles criados.

Assim, a perspectiva marxista parte do pressuposto que a pobreza na
sociedade capitalista tem uma raiz comum, a producéo € cada vez mais coletiva, 0
trabalho torna-se amplamente social, enquanto a apropriagdo dos seus frutos
mantém-se privada, monopolizada por uma parte da sociedade, os donos dos meios
de producdo, gerando, consequentemente, a pobreza para a classe trabalhadora.
Dessa forma, a producéo de riqueza na sociedade capitalista € contraditoriamente
responsavel pela intensificacdo da pobreza na sociedade, pois a riqueza é
socialmente produzida, mas ndo é socialmente distribuida.

Essa realidade é agravada diante do atual processo mundial de intensificacédo
da precarizacdo do trabalho. A populacdo pobre, além de ser excluida da riqueza
socialmente produzida, ¢ também “excluida” de produzir e reproduzir essa riqueza
quando ndo consegue ser inserida até mesmo em ocupagdes informais, vivenciando,
em seu cotidiano, amplas e diversificadas expressoes da questdo social.

Para a perspectiva marxista, a pobreza ndo é um problema individual ou
moral, mas social. A meritocracia foi um conceito importante criado pela burguesia
revolucionaria para enfrentar a nobreza. Os burgueses diziam que o poder e 0
dinheiro deveria ser algo conquistado por mérito, fato que fazia total sentido no
contexto em que a nobreza possuia ambos, poder e luxo sem nada fazer.

Contudo, esse conceito dentro da realidade do capitalismo atual, de
burguesia e classe trabalhadora, € injusto e serve aos interesses da burguesia
dominante. Contribui para que o trabalhador trabalhe cada vez mais, com a crenca
de que, com seu esforgo, consiga mudar de vida. Fato que s6 uma parcela muito

pequena da classe trabalhadora ira conseguir.
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Piketty (2014), em seu livro O Capital no Século XXI, fruto de quinze anos
de pesquisa, tendo como referéncia dados empiricos de relevancia que apresentam
dados historicos que remontam ao seculo XVIII, entre mais de 20 paises, vai dizer
que a taxa de retorno do capital, representada por R, sempre supera a taxa de retorno
da renda, representada por G. Ou seja, a riqueza herdada sempre crescera muito
mais rapido do que a riqueza conquistada de uma vida toda de trabalho. Dessa
forma, Piketty desvincula a pobreza de conotacdes morais e demonstra que quem é
rico em nossa sociedade, em grande parte, ndo € fruto do seu esforco individual e
empenho ao trabalho, mas da riqueza herdada.

Assim, a perspectiva marxista compreende o capitalismo como um processo
de grande importancia dentro da sociedade, pois trouxe condi¢cbes materiais. Para
se chegar ao fim do antagonismo de classe, algo que sempre existiu, ndo somente
na sociedade capitalista, entendem-se como necessario ter condigdes materiais
suficientes, fato que o capitalismo proporcionou. Entretanto, a partir da perspectiva
marxista, a erradicacdo da pobreza s6 pode ser pensada a partir da construcédo de
uma outra l6gica que ndo a capitalista. A premissa fundamental é de que a pobreza
0u 0s custos sociais séo parte estruturante do modo de producéo capitalista e, mais

do que isso, sdo "motor" para 0 mesmo.

2.2.3
Socialdemocracia

Segundo Poggi (2016), a socialdemocracia tem como origem a consolidagéo
do partido dos trabalhadores com a criagdo do partido SPD, em 1981, na Alemanha,
grupo que, segundo o autor, Marx, e Engels serdo filiados, assim como outros
importantes marxistas, como August Bebel e Rosa Luxemburgo. Assim, com base
em Apter (apud OUTHWAITE e BOTTOMORE, 1996, p. 694), a
socialdemocracia, € uma corrente de pensamento originada do movimento da classe
trabalhadora, socialista, sindicalista e anticapitalista.

Conforme Poggi (2016), o SPD apresentava diferentes conflitos de ideias,
sendo 0 mais intenso, 0 debate interno entre os Revisionistas de Bernstein e a
Esquerda Revolucionaria. Assim, no final do século XIX, um dos principais
dirigentes do partido, Eduard Bernstein, formulou uma teoria que se distanciava do

marxismo. Tinha como objetivo corrigir os erros que, ao seu ver, havia na teoria
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marxista. Sustentava que era possivel atingir o socialismo por meios pacificos,
através de sucessivas reformas progressistas no quadro institucional.

Esse processo de disputa ideologia interna, leva em 1959, a uma divisdo do
partido com o marxismo, no congresso de Bod Godesberg, fazendo surgir a
socialdemocracia. Assim, com base nessa perspectiva, o socialismo seria possivel
por vias democraticas. A luta de classes seria um processo de conquista gradual da
classe trabalhadora aos espacos institucionais.

Posteriormente, a compreensdo da possibilidade de alcancar o socialismo
mediante a intervencdo da classe trabalhadora no Estado, serd modificada e a
perspectiva passa a acatar que as transformacdes deveriam ser buscadas dentro do
interior do proprio sistema.

Segundo Garcia (2005), quanto mais poder politico a socialdemocracia
obtinha através de elei¢cbes e quanto mais conseguiam realizar em termos de
mudancas sociais pelas quais lutavam, mais se distanciavam da esquerda e se
aproximavam do que ficou denominado como centro-esquerda.

Assim, atualmente, enquanto o marxismo entende que para construir uma
sociedade mais justa e igualitaria é necessaria a superagdo do modo de producédo
capitalista, para a socialdemocracia mais recente, acredita-se que é possivel a
supressdo dos aspectos perversos do capitalismo sem alterar a ordem social. Sendo
dessa forma alterada a esséncia do movimento, no entanto, ndo houve alteracao do
seu termo.

A perspectiva da socialdemocracia condena o mercado como instrumento
unico e eficaz na superacdo da pobreza e destaca o papel do Estado enguanto
instrumento regulador que deve garantir igualdade de condicdes, distribuicdo de
renda e universalizacdo de direitos. Segundo Garcia (2005), para a
socialdemocracia, a vida, inclusive, deve vir antes da economia.

Assim, a socialdemocracia, no contexto atual, rejeita o liberalismo na
medida que condena o mercado como principal instrumento de superagéo da
pobreza e propde um Estado ampliado e é também oposta ao socialismo, pois ainda
que tenha uma visdo critica do sistema capitalista, ndo tem como proposta sua
superacdo. Acredita que com uma ampla mediacao do Estado é possivel resolver os
danos sociais do capitalismo, sendo duramente criticada por ambas vertentes.

Segundo Anderson e Camiller (1996), a principal contribuicdo da

socialdemocracia foi a efetivacio do Estado de Bem-estar Social
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(WelfareState)que, embora com base em Esping-Andersen (1991), a efetivagdo ndo
tenha acontecido da mesma forma nos diferentes paises e ndo exista, desse modo,
apenas uma forma de WelfareState, e proporcionou a generalizacdo da politica
social a partir da expansdo das fun¢des do Estado na politica e na economia,
apresentando como pilares o pleno emprego, ampliagédo do consumo e a protecéo
social, que ird proporcionar a generalizagdo das politicas sociaise viabilizar os trinta
anos gloriosos ao capitalismo nos paises centrais.

Assim, apos a Segunda Guerra Mundial, o desenvolvimento social deixou
de ser vinculado apenas ao crescimento e modernizacdo tecnoldgica e passa
também a ser identificado com o avanco dos direitos sociais, que se materializaram
com a efetivacdo de politicas sociais amplas

Com base em Boschetti (2013), embora ndo se possa indicar com precisdo
0 periodo especifico do surgimento das primeiras inciativas reconheciveis de
politicas sociais, sua origem é comumente relacionada aos movimentos de massa
socialdemocrata, ocorrendo sua generalizacdo na passagem do capitalismo
concorrencial para o monopolista, apés a Segunda Guerra Mundial, com a
instalagdo do Estado de Bem-estar Social ou WelfareState.

Segundo Behring e Boschetti (2000), diversos foram os fatores, ao longo da
segunda metade do século XIX e no inicio do século XX, que geraram 0
enfraguecimento das bases materiais e subjetivas de sustentacdo dos argumentos
liberais, que tinham entre os elementos essenciais, a manutencdo de um Estado
minimo e a compreensdo das politicas sociais como estimulo ao 6cio e o
desperdicio.

A conquista dos direitos politicos pela classe trabalhadora foi fundamental
para que fossem conquistados os direitos sociais. A elite politica era dominada pela
perspectiva liberal. Ao ocupar os espacos politicos, a classe trabalhadora vai criar
uma tenséo dentro do Estado que passa a ndo ser um instrumento exclusivo da classe
dominante, sendo atravessado pela luta de classes, obrigando a burguesia a
reconhecer direitos cada vez mais amplos.’

Nesse periodo, vai acontecer também o processo de concentracdo e

monopolizagdo do capital. Cada vez mais, o mercado vai ser liderado por grandes

" Sobre o crescimento do movimento operario, cabe destacar a vitdria do movimento socialista na
Russia em 1917.
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monopolios e a criacdo de empresas vai depender de um grande volume de
investimentos. A concorréncia feroz capitalista, posteriormente, ir4 gerar duas
grandes guerras mundiais. Essa realidade leva as elites politicas e econdmicas a
questionarem as teorias liberais.

Um grande divisor de &guas para o enfraquecimento das teorias liberais sera
também a crise de 1929, conhecida como a Grande Depressédo, considerada a maior
crise econdmica capitalista até aquele momento, reduzindo a economia capitalista
a 1/3 do que era antes. A economia que deveria ser gerida apenas pela méo invisivel
do mercado, passa a demandar uma forte intervencéo do Estado.

Dessa forma, esses, dentre outros acontecimentos, levam ao questionamento
do liberalismo e passa-se a reconhecer a possibilidade de um novo referencial, o
Keynesianismo. Conforme Behring e Boschetti (2000), podemos compreender que
0 Keynesianismo tem como base a teoria geral de Jonh Maynard Keynes. Tinha
como proposta, para a retomada do crescimento econémico, a criagdo de politicas
reguladas e gestadas pelo Estado no intuito de assegurar condicGes para o
desenvolvimento de atividades econdmicas, de consumo e de emprego, sendo
adotada, principalmente, nos paises de capitalismo central, apds a Segunda Guerra
Mundial, que ird unir-se ao fordismo no mundo da producdo com a chamada
acumulacao flexivel.

O Estado passa, entdo, a atender parte das necessidades da classe
trabalhadora, construindo a consolidacdo de um Sistema de Protecéo Social a partir
da experiéncia da Seguridade Social, que se inicia na Inglaterra em 1942,
coordenada por William Beveridge, que apresenta criticas ao modelo Bismackiano
de referéncia liberal.® Assim, a intervencdo do Estado na pobreza comegou nos

paises mais ricos e ndo nos mais pobres, nos quais 0s problemas eram mais criticos.

8 Segundo Boschetti (2009), o modelo Bismarckiano foi considerado como sistema de seguros
sociais, pois se assemelhou em suas caracteristicas aos seguros privados. Os beneficios cobriam
principalmente e as vezes exclusivamente aos trabalhadores inseridos no mercado formal de
trabalho. O acesso era condicionado a uma contribuigdo direta anterior e o valor das prestagdes era
proporcional & contribuicdo efetuada. Tinha como principal objetivo manter a renda do trabalhador
em momentos de risco social decorrentes da auséncia de trabalho. Sua referéncia era a ideologia
liberal do século XIX. No modelo Beveridge, com base em Boschetti (2009), os direitos sociais
tinham caréater universal, sendo destinados a todos os cidaddos incondicionalmente, garantindo
minimos sociais a todos. Tem como principal objetivo a luta contra a pobreza. Propds a instituigdo
do WelfareState. Com isso, a partir de entdo, as politicas sociais passaram a possuir dois planos de
orientacdo, o modelo Bismarckiano e modelo Beveridge.
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Behring e Boschetti (200) também pontua que as politicas sociais, embora
sejam instrumentos que materializam direitos e atendem em certa medida as
necessidades da classe trabalhadora, sdo também, de fato, funcionais ao capital, pois
ndo mexem na estrutura da sociabilidade burguesa, pelo contrario, uma vez que
mantém a exploragdo da forca de trabalho e ainda garantem o acesso ao consumo,
ainda que de forma restrita. Dessa maneira, 0 Estado de Bem-estar Social é, ao
mesmo tempo, conquista da classe trabalhadora e concessdo da burguesia para
manter o poder.

Conforme Mauriel (2008), sua realizagdo nos paises de capitalismo central
proporcionou vivenciar trinta anos gloriosos, com excepcional crescimento na
historia do capitalismo, com pleno emprego, incluséo social e expanséo do sistema
de protecdo social, entre outras mudancas positivas, que possibilitou elevacdo do
padrdo de vida da classe trabalhadora.

Segundo Behring e Boschetti (2000), ainda que tenha sido de grande
importancia para melhorar a qualidade de vida da classe trabalhadora, esse modelo
ndo conseguiu sobreviver por muito tempo e 0s anos de ouro do capitalismo
regulador comecgam a se exaurir no final dos de 1960. O sistema capitalista cai numa
profunda e longa recessdo, combinando baixas de crescimento com altas taxas de
inflacdo.

Dessa forma, a protecao social ampla nos paises de capitalismo central passa
a ser gquestionada e estd comprometida na periferia do capital, como € o caso do
Brasil, onde ndo se realizou efetivamente, devido, dentre tantos fatores, seu
desenvolvimento econdmico, ao autoritarismo politico, sua forma subalternizada de
insercdo no mercado econdmico mundial (Yazbek,2012). As elites passam a
questionar e responsabilizar a atuacdo gigantesca do Estado pela crise,
principalmente com as politicas sociais, levando ao ressurgimento do liberalismo,
que ird se consolidar no mundo todo na década de 1990, com uma nova roupagem,

que sera denominado de neoliberalismo.

2.2.4
Neoliberalismo

Segundo Mauriel (2008), o que se convencionou chamar de neoliberalismo
vem sendo apresentado, desde o inicio do século XX, e teve como pai dos seus

fundamentos, Hayek, que tinha como principal preocupacdo o crescimento do


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1812531/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1812531/CA

39

socialismo e sua penetragdo no liberalismo. Embora suas ideias tenham sido
marginalizadas até finais dos anos de 1950, hoje, o carater contemporaneo das
politicas sociais tem como base suas teorias.

No fim dos anos de 1960, como mencionado anteriormente, a fase gloriosa
do capitalismo comecou a dar sinais de esgotamento. Segundo Behring e Boschetti
(2000), as teses neoliberais irdo atribuir a crise capitalista, entre outros motivos, ao
amplo gasto do Estado com as politicas sociais. Dessa forma, a politica econémica
vé a politica social como um problema para os seus lucros.

Assim, diante de mais uma das crises ciclicas do capitalismo, as ideias do
liberalismo classico sdo resgatadas como estratégia de enfrentamento da crise,
dando origem ao neoliberalismo que, a partir década de 1970, ira se transformar em
programa de governo em diversos paises como Inglaterra, Estados Unidos e
Alemanha®. No entanto, em muitos paises iria chegar um pouco mais tarde, sendo
consolidado na década de 90 em todo o mundo.

O neoliberalismo ao culpar, principalmente, os gastos com o social pela
crise, ira ter como principal proposta a reducéo das politicas sociais que, conforme
Behring e Boschetti (2000), passam a ter como principais caracteristicas a
privatizacdo, a seletividade e a focalizagdo, com descentralizagdo da
responsabilidade pelo Estado, ocorrendo a regressdo das politicas redistributivas de
natureza publica e constitutivas de direitos.

Com isso, as politicas sociais tornam-se residuais, com o objetivo de
solucionar apenas o que ndo pode ser enfrentado pela via do mercado, da
comunidade e da familia, sendo negado, conforme Pereira (1994), o Bem-estar
Social como um direito do cidaddo e dever do Estado, retrocedendo na conquista
dos direitos sociais dos trabalhadores. Segundo Behring e Boschetti (2000), o
resultado geral dessas medidas é desalentador, pois atesta-se 0 crescimento da
pobreza, do desemprego, da desigualdade, ao lado de uma enorme concentragéo de
renda e riqueza no mundo.

Dessa forma, podemos observar que, ainda que as politicas sociais sejam
uma sintese de multiplas determinacGes, representam conquistas da classe

trabalhadora e perdas e limites para os ganhos capitalistas, e iSso ndo é pouco, pois

®  No Brasil, segundo Behring (2011), temos uma espécie de chegada tardia do neoliberalismo
devido a forca do processo de redemocratizacdo e questdes politico-econémicas internas, tanto que
conseguimos inscrever o conceito de Seguridade Social na Constituicdo Federal de 1988.
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ainda que ndo altere a estrutura da sociedade, s6 acontecem com muita luta da classe
trabalhadora.

Segundo Behring e Boschetti (2000), o avanco do neoliberalismo sé serve
para impulsionar o retrocesso e a barbarie, pois como a livre concorréncia € viavel
num mercado mundialmente oligopolizado, controlado por um pequeno nimero de
produtores? Como exaltar a meritocracia num sistema produtivo de alta tecnologia
poupadora de mao de obra?

De acordo com Martins (2002), o sistema capitalista, ao ser superficial no
enfrentamento da questdo social, acaba sendo o grande responsavel pela sua propria
crise, comprometendo sua propria durabilidade, pois o desenvolvimento econémico
que gera um desenvolvimento social muito aquém de suas possibilidades,
compromete profundamente sua propria durabilidade e, de alguma forma, abre o
abismo de sua propria crise.

Desse modo, no préximo capitulo, vamos analisar como essas questdes tém

se apresentado na area da saude, em especial, na politica de salde para adolescentes.
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SAUDE: UM DIREITO DOS ADOLESCENTES??

Nesse capitulo, buscamos contribuir com as reflexdes acerca da
adolescéncia e sua interface com a politica de sadde. No primeiro momento,
realizamos um breve resgate da trajetoria da politica de saude no Brasil por ser a
salde o espaco socio-ocupacional onde serd desenvolvida a pesquisa.
Posteriormente, abordamos sobre a concepcdo da adolescéncia e a importancia da
politica de saude para essa populacdo, ndo apenas no ambito preventivo, mas

também curativo.

3.1
Politica de saude no brasil: breve trajetoria

A primeira intervencdo do Estado brasileiro na saide aconteceu no século
XX e esta intimamente relacionada a questdo econémica do pais. No inicio desse
novo século, havia uma grande expectativa de progresso, com uma economia
essencialmente agricola dependente, predominantemente, da venda do café que
estava gerando bastante lucros. Entretanto, a economia do pais é fortemente
ameacada pelas epidemias de febre amarela, maléria, variola, entre outras, que se
alastravam por toda parte e que ficaram conhecidas internacionalmente.

Com uma realidade de saude publica extremamente precaria, muitas
companhias de navegacdes se recusavam a estabelecer rotas que passassem pelos
portos do Brasil. Por estarmos no inicio do desenvolvimento do capitalismo no pais,
0s imigrantes representavam, além da venda do café, m&o de obra para as fabricas.
Essa realidade faz com que, em 1902, sejam tomadas as primeiras providéncias de
saneamento no Rio de Janeiro e de combate & febre amarela em Sdo Paulo,
direcionadas pelo sanitarista Oswaldo Cruz.

Segundo Elder (2010), o Estado, entdo, intervém na saude pela primeira vez
sobre as doengas epidémicas que se justifica pelas epidemias afetarem diretamente

a economia do pais ao afastarem imigrantes. N&o existia uma preocupacdo do

10 Titulo Inspirado no Marco legal: sadde, um direito de adolescentes / Ministério da Sadde,
Secretaria de Atencdo a Saude, Area de Salde do Adolescente e do Jovem. — Brasilia: Editora do
Ministério da Saude, 2007.
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Estado com a salide, mas com a economia que estava ameacada pelas epidemias. E
uma intervencdo bastante limitada, pois era basicamente restrita a uma pequena
parte da populacéo rural e de forma imposta. Segundo Bravo (1996), o acesso a
salde dos demais trabalhadores apresentava carater assistencialista, visto que
acontecia mediante a filantropia, através das Santas Casas mantidas pela igreja.

Na década de 1930, temos a consolidacdo do capitalismo e a generalizacdo
do trabalho livre no pais, como também a intensificacdo das expressdes da questao
social. Diante disso, temos o aumento das reivindicacdes por melhores condigdes
de vida e trabalho, coagindo o Estado a assumir a responsabilidade sobre a questéo
social, ocorrendo uma redefinigdo do seu papel na sociedade.

De acordo com Sodré (2010), em relacao a salde, a partir desse momento,
0s espacos de mercadoria ndo sdo mais o foco de atencdo do Estado, mas sim, a
manutencdo do corpo do trabalhador, que passa, entdo, a ser agente principal do
desenvolvimento econdmico. O acesso a salude passa a apresentar um carater
celetista, pois estava restrito ao trabalhador de carteira assinada, mediante a
vinculacgdo aos Institutos de Aposentadorias e Pensdes (IAPS) e, posteriormente, ao
Instituto Nacional de Previdéncia Social (INPS). Aos demais individuos, o0 acesso
a salde permanecia de responsabilidade da filantropia (Bravo,1996).

Diante desse carater restrito e seletivo da satde, no final dos anos de 1970,
um grupo restrito de intelectuais, médicos e lideranca politica do setor saude,
relinem-se e passam a criticar o modelo de saude brasileiro. Influenciados pela
Reforma Sanitéaria da Itélia, propde a reformulacdo do setor salde no pais e a
criacdo do Sistema Unico de Saude, melhores condicbes de vida e trabalho e,
também, pelo fim do regime autoritario que tem inicio no Brasil em 1964.

Na década de 1980, periodo marcado pelo retorno dos movimentos sociais
e intensificacdo das lutas pela democratizagao e por direitos sociais, tem-se um dos
principais acontecimentos do movimento da Reforma Sanitaria, a V111 Conferéncia
Nacional de Saude, realizada em 1986, em Brasilia, que se tornou um marco na
historia da politica de saude, visto que, pela primeira vez, o debate assume um
carater mais democréatico com a participacdo popular de forma intensa. Passa-se a
propor o Sistema Unico de Satde e a implementacdo da Reforma Sanitaria. As
propostas apresentadas nesta conferéncia foram aprovadas e encaminhadas para
Assembleia Nacional Constituinte, sendo na mesma década, com a promulgacao da

Constituicdo Federal de 1988, boa parte das reivindicagdes acatadas (Bravo,1996).
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A Constituicdo Federal de 1988, ao ser efetivada, gerou uma profunda
alteracdo na esfera social e politica do pais ao viabilizar, do ponto de vista juridico
legal, uma importante transformacao. Pela primeira vez, a constituicdo brasileira
introduziu um capitulo especifico sobre a ordem social que garantiu direitos sociais,
com base em uma perspectiva democratica, universal e distributiva, assim como a
afirmac&o de direitos civis e politicos.

Uma das principais conquistas da Carta Magna é a seguridade social que,
com base no seu artigo 194, compreende um conjunto integrado de a¢des do Estado
e da sociedade voltados a garantir os direitos relativos a saude, previdéncia social e
assisténcia social, que passam, entdo, a ser um direito de todos e um dever do
Estado.

Em relacdo a salde, essa representa a maior conquista no que se refere aos
direitos sociais, sendo a Unica politica social de carater universal e irrestrito, ou seja,
ndo possui critérios que determinem seu acesso nem implica em contribuicGes
diretas, garantindo, assim, o acesso a toda populacdo. A salde, entdo, que
anteriormente era assistencialista e celetista, passa a ser reconhecida como direito
de todos e dever do Estado.

Ap6s a Constituicdo Federal, outro marco importante para a politica de
salde foi a promulgacéo da Leis Organicas da Saude: lei 8.080/90 e da lei 8.142/90,
com a proposta de consolidacdo do SUS. A primeira lei dispbe dentre outras
questBes da promocao, protecdo e recuperacgdo da satde, bem como da organizacdo
e funcionamento dos servicos correspondentes e a segunda acrescenta a
participacdo da comunidade na gestdo do SUS e sobre as transferéncias
intergovernamentais de recursos financeiros da area da saude.

Com base na lei 8.080/90, podemos definir que saude ndo se limita a
auséncia de doenca, mas ao conjunto de acesso a direitos fundamentais e, para a sua
efetivacdo, € essencial que o individuo seja visto na sua integralidade, ou seja, em
seu contexto social, econdmico e familiar, que irdo refletir diretamente na sua
qualidade de vida.

A salde tem como fatores determinantes e condicionantes, entre outros, a
alimentacéo, a moradia, 0 saneamento basico, 0 meio ambiente, o trabalho, a renda,
a educacdo, a atividade fisica, o transporte, 0 lazer e 0 acesso aos bens e servicos
essenciais (Art . 3° da Lei 8.0 80/90).
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O SUS, por meio da Constituicdo Federal e das leis que o regulamentam, se
tornou referéncia mundial de sistema de salde e representa a importancia dos
movimentos sociais bem organizados e articulados politicamente em nossa
sociedade.

Com base na perspectiva ampliada da satde e diante da compreensédo de
pobreza como auséncia ndo s6 de renda, mas também de direitos sociais
fundamentais, podemos perceber uma intima relacéo entre pobreza e doenga, visto
que, com base no conceito ampliado de saude presente na Lei Organica da Saude
(8.080/1990), saude ndo € apenas auséncia de doenca, mas envolve também o
acesso a determinantes e condicionantes fundamentais, como trabalho, habitacéo,
renda, alimentacdo, educacdo, entre outros fatores.

Assim, podemos observar que os determinantes e condicionantes da saude
estdo intimamente relacionados a condigdes bésicas de vida que sdo igualmente
fundamentais para a superacdo da pobreza. Pobreza e doenca, dessa forma, estdo
profundamente relacionadas, pois a falta de condi¢Ges dignas de vida prejudica
diretamente a saude dos individuos, da mesma forma que melhores condicbes de
vida favorecem uma vida mais saudavel.

Tendo como perspectiva os fatores socioecondmicos na salde, em
conferéncia em Toquio, no Japdo, em 2017, o Banco Mundial e a Organizagéao
Mundial de Saude divulgam em relatério que metade da populacdo mundial nédo
tem acesso a servicos essenciais de salde.

Cabe ressaltar que, como ja mencionado, de acordo com o relatério anual
de 2018 do Banco Mundial, do total de 7,6 bilhGes da populacdo global, 3,4 bilhdes
de pessoas vivem abaixo da linha da pobreza, ou seja, praticamente metade da
populacdo do mundo. Dessa forma, os dados demonstram uma proximidade entre a
porcentagem de pessoas no mundo sem acesso a servigcos basico de saude e a
populagéo que vive abaixo da linha da pobreza.

Ainda segundo dados da conferéncia, 800 milhdes de pessoas, ou seja, quase
1 bilh&o de individuos no mundo, gastam 10% do que ganham com salde e quase
100 milhdes sdo obrigados a viver com menos de US$ 1,90 por dia por conta desses
gastos, estando os gastos com medicamentos entre os principais envolvendo a
salde.

Assim, um sistema de saude universal e a articulagdo entre as demais

politicas sociais sdo de grande relevancia para diminuir a grande injustica social no
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acesso a saude e o ciclo geracional da pobreza mundial, que pode ser
potencialmente fatal diante de um adoecimento.

No Brasil, entretanto, como consequéncia do neoliberalismo que ¢é
consolidado no pais no comego da década de 1990, logo apos a efetivacdo do SUS,
a salide esta cada vez mais desvinculada como dever do Estado e, por isso, cada dia
mais precarizada, obrigando aqueles que tem o minimo a pagarem pela saude
mediante os planos privados.

Para sustentar essa realidade, o Estado tem dificultado o bom funcionamento
dos hospitais publicos para que se venda a ideia de que tudo que € publico € de
baixa qualidade, ocorrendo de forma geral, uma despolitizacdo da salde e uma
redefinicdo do papel do Estado na nossa sociedade.

E importante destacar que a privatizacdo da salde ndo se da somente pela
ampliacéo dos servicos privados, sendo esse processo ainda mais perverso em que
espacos publicos estdo sendo entregues a empresas especificas para organizarem a
mesma. Como exemplo, temos as organizagdes sociais (OSS), Organizagdes da
Sociedade Civil de Interesse Publico (OSCIPS), Fundacdo Estadual de Direito de
Direitos Privados (FEDPs), Empresa Brasileira de Servigos Hospitalares
(EBSERH) e as Parcerias Publico- Privada (PPPs).

Nos governos de Lula e Dilma foram criadas grandes expectativas de que
haveria o fortalecimento do projeto da Reforma Sanitaria. Porém, o que houve em
seus governos foi a consolidacdo do projeto de saude privatista, permanecendo a
salde publica focalizada nos mais pobres e sem financiamento efetivo.

Assim, com base em Bravo (1996), podemos compreender que a Reforma
Sanitaria e 0 SUS ndo conseguiram ser, de fato, efetivados, embora tenham
conseguindo ser constitucionais. Diante do avanco do neoliberalismo, o que foi
efetivado foi um SUS para os pobres e ndo universal, com pouco financiamento,
banalizacdo da participacdo popular, precarizacdo dos meios de trabalho, entre
outros, que afetam diretamente a qualidade dos servigos prestados a populagéo.

No governo de Michel Temer, houve a aprovacdo da PEC (Proposta de
Emenda Constitucional, n® 95, que pode ter grandes impactos na efetivacdo do SUS.
Se a PEC estivesse em vigor a partir de 2006, em 2015, por exemplo, 0 gasto com

a saude seria de 718 bilhdes, o que equivale a 60% a menos do valor gasto com


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1812531/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1812531/CA

46

salide nesse ano, que foi em torno de 1 trilhdo.!! Fato que seria extremamente cruel
para 0 nimero de pessoas que dependem exclusivamente do Sistema Unico de
Saude.

De acordo com pesquisa do Servico de Protecdo ao Credito (SPC Brasil) e
pela Confederacdo Nacional de Dirigentes Lojistas (CNDL), em 2018 quase 70%
da populacéo brasileira usava exclusivamente o SUS. Diante disso, deveriam ser
pensadas propostas para qualificacdo desse servico, visto que, com base em Gastédo
Wagner (2016), presidente da Associacdo Brasileira de Saude Coletiva (Abrasco),
a cesta bésica para sobrevivéncia de muitos brasileiros hoje, inclui medicamentos,
e tratamentos de saude. Assim, uma das possiveis consequéncias da PEC representa
o cruel aumento da mortalidade.

Diante disso, ressaltamos a carta de manifestacdo do Centro Brasileiro de
Estudos de Saude (CEBES), que enfatiza a importancia do SUS para a efetivacao
da cidadania:

A sociedade quer sim que o SUS mude. Mude para garantir mais acesso, mais
direitos. Para que seja mais publico, mais universal e mais de todos os brasileiros.
N&o ha paz e desenvolvimento onde a vida é um valor menor, onde a salde é
considerada uma mercadoria, que mais terd quem mais puder pagar. Ndo ha
justica social onde a atencdo a salde dependa da capacidade e do esforgo
individual de cada um. Nao ha futuro para uma sociedade sem bens coletivos
s6lidos e perenes (CEBES, 2019).

Diante de todo esse contexto, podemos compreender que para que o SUS
ndo sofra um desmonte cada vez maior, € fundamental que, além do conhecimento
técnico, seus profissionais também sejam fortalecidos no conhecimento politico,
que lutem ndo pelos usuarios, mas como 0s usudrios, visto que temos um Estado
comprometido com a economia e ndo com a qualidade de vida da sua populacéo.
Assim a organizacdo politica foi e continua sendo uma importante arma do Sistema

Unico de Saude.

3.2
Adolescéncias e 0 acesso a Saude

A palavra adolescente vem do latim adolescere, que significa crescer. Até

o0 século XIX e XX, ou se era crianga ou se era adulto, sendo um conceito que s6 se

11 Fonte: super.abril.com.br/sociedade/pec-241-a-gente-explica-o-teto-de-gastos-tintim-por-tintim/.
Acesso em: 08/08/2018.
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tornou popular ap6s Segunda Guerra Mundial. Logo, a adolescéncia ¢ uma
construcao social bastante “jovem”.

E importante esclarecer que o fendmeno da puberdade, que compreende as
mudancas bioldgicas e fisioldgicas dos individuos, ndo pode ser confundido com a
adolescéncia. A puberdade nos acompanha desde os primordios do ser humano,
sendo universal e apresentando fendmenos muito parecidos, independente do tempo
e do lugar. De maneira geral, marca o inicio da transicdo da infancia para

adolescéncia, porém, ndo é sindbnimo da mesma, mas uma fase.

A puberdade constitui um processo fisiolégico que compreende modificacdes
corporais € hormonais e ¢ marcada pelas mudangas corporais, incluindo a fase de
rapido crescimento em estatura e maturagdo sexual: aparecimento dos caracteres
sexuais secundarios e a capacidade reprodutiva. Cabe destacar que pode haver uma
grande variabilidade nesse processo, na idade de inicio, duracdo, sequéncia e
magnitude (GROSSAM, 2014).

Em relacdo a faixa etaria, existem varias definicbes sobre a idade
cronoldgica e uma contradicdo quanto a fixacdo etaria. Segundo a Organizacgdo
Mundial da Saude, a adolescéncia compreende a faixa etaria de 10 a 19 anos. Para
a Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU), este periodo da vida compreende os
individuos entre 15 a 24 anos. O Estatuto da Crianca e Adolescente (ECA), por sua
vez, considera como adolescentes os sujeitos entre 12 a 18 anos, sendo esse ultimo
0 parametro que sera adotado nesse trabalho.

Para a Organizacdo Mundial da Satude (OMS), a adolescéncia compreende
um processo biopsicossocial. Nessa mesma perspectiva, Ferreira P.et al (2007)
definem a adolescéncia como um processo complexo de crescimento e
desenvolvimento ndo linear, de varios sentidos e que depende das condigdes
materiais, objetivas e subjetivas de existéncia dos sujeitos reais, sendo uma fase da
vida comum entre os individuos.

Tendo como referéncia as Diretrizes Nacionais de Atencdo Integral a
Saude de Adolescentes e Jovens (2010), embora a adolescéncia seja uma fase da
vida comum entre 0s sujeitos, cada pessoa vai passar por esse momento de forma
diferente, dependendo de fatores como origem social, nivel de renda, condi¢des de
salde, tempo, lugar, entre outras questdes as quais repercutem ndo sé no individuo,
mas em sua familia e comunidade. Dessa forma, partimos do pressuposto de que

ndo existe uma adolescéncia, mas sim, adolescéncias. No plural, mas ndo de forma
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genérica, ao contrario, em funcdo do contexto politico, social, cultural e historico
diferentes em que podem estar inseridos.

As opcdes que se oferecem a um adolescente com boas condicbes
socioeconémicas familiar sdo muito diferentes das possibilidades de um
adolescente que reside, por exemplo, em uma comunidade. De acordo com Novaes
(2007), a resposta a pergunta “onde vocé mora? ” Pode ser decisiva na trajetdria de
vida e restringir o acesso a educacéo, trabalho, lazer, satde, entre outros fatores.

Adolescentes de familias pobres chegam a adolescéncia com grandes
desvantagens, tém necessidades basicas mais presentes, suas perspectivas e opgdes
para o futuro sdo limitadas, sendo, lamentavelmente, no Brasil, a realidade de
grande parte dos adolescentes.

E importante um novo olhar sobre a adolescéncia, que deixe de enxergar 0s
adolescentes sempre como a geracdo futura e veja que esses estdo firmemente
integrados ao presente, sendo essa fase da vida crucial para a construcdo de
condicdes de vida mais digna e para romper com o ciclo da pobreza, pois segundo
o relatério da Situacdo Mundial da Infancia de 2011(UNICEF), é nessa fase que a
pobreza passa de uma geracdo para a outra, ou € interrompido o ciclo geracional da
pobreza.

Dessa forma, a Constituicdo Federal de 1988 representou um grande avango
ao inserir os direitos das criancas e dos adolescentes com absoluta prioridade e ao
proporcionar um novo olhar sobre essa populagdo rompendo com o Codigo de
Menores (1979) que vigorou durante o regime militar, que se constituia mais como
punicdo e controle do que protecao e efetivacdo de direitos. A partir da Constituicdo
Federal de 1988, a crianca e o adolescente passam a ser sujeitos de direitos e de
responsabilidade de todos: Estado, sociedade e familia.

Para regulamentar os dispositivos constitucionais referentes aos direitos da
crianga e do adolescente, foi criada a lei federal n® 8.069, de 13 de junho de 1990,
que dispde sobre o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), sendo o Brasil,
entre 0s paises latino-americanos, pioneiro em ter uma legislagdo fundada na
doutrina da protecdo integral a crianca e ao adolescente.

Segundo Figueredo (2017), esse estatuto foi elaborado a partir de um longo
processo de lutas pelo reconhecimento dos direitos das criancas e dos adolescentes,
tendo por base a Constituicdo Federal de 1988 e as seguintes convengdes e tratados

internacionais: Declaracdo de Genebra (1924); Declaracdo Universal dos Direitos
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Humanos (1948); Declaragdo Universal dos Direitos da Crianga e do Adolescente
(1959) e a Convencéo sobre os Direitos da Crianca (1989).

Em relacdo a saude da criancga e do adolescente, com base no artigo 7° do
ECA, a vida e a saude sdo um dos direitos fundamentais que devem ser garantidos
mediante a efetivacdo de politicas sociais publicas.

Embora a satde do adolescente e da crianga possam ter proximidades, sendo
em diversos estudos analisadas em conjunto, nesse trabalho sera analisada
separadamente, pois acreditamos que o adoecimento na adolescéncia apresenta
especificidades. A infancia e a adolescéncia séo diferentes fases da vida e, por isso,
os fatores de risco em ambas podem apresentar divergéncias consideraveis, ainda
gue apresentem o mesmo diagnastico.

Segundo o “Marco legal: salde, um direito de adolescentes” (2007),
algumas questdes se mostram relevantes quando falamos sobre a vulnerabilidade
da salde do adolescente, tendo destaque para trés fatores: gravidez na adolescéncia,
em que estudos realizados em diferentes paises e grupos sociais demostram
aumento da taxa de fecundidade nos adolescentes, principalmente de baixa renda e
pouca escolaridade, em confronto com a diminuicdo dessas taxas na populagéo
geral; infecgdo por HIV/ AIDS que, com base na Organizacdo das Nagdes Unidas,
pelo menos um terco tem entre 10 e 24 anos; e ao uso e o abuso de alcool e outras
drogas que tém sido uma das principais causas desencadeadoras de situacdes de
vulnerabilidade na adolescéncia e juventude a exemplo dos acidentes, suicidios,
violéncia, gravidez ndo planejada e a transmissdo de doencas por via sexual e
endovenosa, nos casos das drogas injetaveis. Realidade que legitima a politica de
salde do adolescente.

De acordo com Jaber et al.(2014), os primeiros servigos voltados ao
adolescente que surgiram na década de 1970, tinham carater assistencial e estavam
associados as universidades, como por exemplo, o Departamento de Pediatria da
Universidade de S&o Paulo (USP), hoje, unidade dos adolescentes do Instituto da
Crianca, e do Departamento de Medicina da Universidade do Estado do Rio de
Janeiro (UERJ), hoje, Nucleo de Estudos da Satde do Adolescente.

Nessa decada, o Brasil vivia sob um regime politico ditatorial, que teve
inicio com o golpe de estado militar em 1964 e perdurou até 1985. Em meio a esse

contexto politico-social, cabe destacar o papel relevante dos jovens na sociedade


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1812531/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1812531/CA

50

brasileira, principalmente os estudantes do ensino médio e de nivel superior, que se
organizaram para reivindicar o fim da ditadura militar no pais.

Os servicos de saude do adolescente surgiram ainda na década de 70 (1970),
porém, a primeira politica de satde so sera criada no final da década de 80 (1980),
com o Programa de Saude do Adolescente (PROSAD), em 1989, sendo um
desdobramento da 422 Assembleia Mundial de Saude, promovida pela Organizacdo
Mundial de Salde.

O PROSAD (1989) apresentou a proposta de atencdo integral que
privilegiasse a atengdo priméria, com foco em agdes de assisténcia nos adolescentes
considerados em “risco social” e com acles voltadas ao combate das infecgdes
sexualmente transmissiveis, uso de alcool e drogas, gravidez precoce e acidentes de
transito (JAGER et al., 2014).

Posteriormente, no ambito da politica de salde, além das legislacdes, o
Ministério da Saude langou publicagdes direcionadas especificamente a salde dos
adolescentes, orientando a compreensdo, discussdes e atendimento para esse
publico. Dentre estas destacamos algumas publica¢fes, como: “Saude Integral de
Adolescentes e Jovens: Orientagdes para a Organiza¢do de Servigos de Saude”
(2005); Politica Nacional de Atencéo Integral & Satde de Adolescentes e de Jovens
(2006); Diretrizes Nacionais para a Atencao Integral a Saude de Adolescentes e
Jovens na Promocao, Protecdo e Recuperacdo da Saude (2010).

Todos esses avangos ao longo de décadas sdo de grande importancia para a
salide dessa populacdo que demanda atencdo no ambito preventivo, mas também
curativo, pois embora a adolescéncia seja vista como uma fase da vida que
raramente se adoeca, 0 adoecimento nessa fase da vida pode acontecer e ter um
grande impacto financeiro, ja que é uma populacdo em fase produtiva. Com base
em Andrade e Noronha (2001), o estado de satde de um individuo vai depender de
diversos fatores, sendo os principais classificados em trés grupos: fatores exégenos
ou biolégicos dos individuos; fatores associados as preferéncias dos individuos, ou
seja, suas escolhas pessoais; e por ultimo, os fatores associados as condigdes
socioecondmicas.

Os fatores exdgenos ou biologicos do adoecimento estdo relacionados, por
exemplo, as doengas genéticas, a acidentes, entre outros. Independe das escolhas

pessoais e do seu contexto socioecondmico. Um exemplo seria a realidade de ser
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comum uma pessoa idosa ter menos salde que uma pessoa jovem. Assim, os fatores
exogenos fazem parte do processo natural do ciclo de vida.

Os fatores associados as preferéncias dos individuos estdo relacionados ao
estilo de vida, ao comportamento e escolhas dos sujeitos, ou seja, se realiza ou néo
atividade fisica, qual tipo de alimentos consomem, entre outros. Esta
intrinsecamente relacionada com as capacidades individuais. E a perspectiva que
mais tem sido considerada ao analisar a satde, embora ndo seja a mais ideal diante
da grande injustica social presente em nossa sociedade.

Por ultimo, destacamos os fatores relacionados as condigdes
socioeconémicas, que estdo circunscritos aos reflexos das condi¢des de vida e
trabalho do sujeito em sua saide. Embora de grande relevancia, de maneira geral,
ainda é pouco utilizada nas andlises de saude. Dessa forma, ainda que 0 processo
de adoecimento envolva fatores bioldgicos e associados as preferéncias dos
individuos, diferentes estudos tém apontado que os fatores relacionados as
condicdes socioecondmicas sdo 0 que mais tém impacto na salde, ainda que sejam
pouco considerados nas andlises de saude. Com base em Barata (2016), isso
acontece porque essa perspectiva denuncia o contetdo politico e as conotacdes de
injustica e desrespeito aos direitos humanos no processo de adoecimento que muito
se tenta silenciar.

Podemos compreender que em muitos casos o adoecimento é um produto
social, consequéncia das injusticas e desrespeitos aos direitos basicos para uma vida
digna. Logo, existem muitas pessoas que injustamente estdo sofrendo com doencas
gue poderiam ser evitadas. A doenca ndo € aleatoria e algumas pessoas adoecem
precocemente simplesmente por estarem em posicGes sociais desfavoraveis.
Segundo o relatério da Organizacdo Pan-Americana da Saude (2005), muitas das
principais causas das doengas cronicas ja sdo conhecidas e poderiam ser evitadas.
Entretanto, nem todos terdo acesso as medidas preventivas do adoecimento crénico,
sendo os mais favorecidos socialmente que primeiramente terdo aquisicao.

Dessa forma, é importante um olhar que compreenda a salde para além de
escolhas pessoais dos individuos, como se o estilo de vida e 0s comportamentos
individuais fossem os principais responsaveis pela satde, e considere as condi¢fes
sociais e econdmicas de vida como fatores de extrema importancia. As escolhas
individuais sé podem ser consideradas em um contexto que se tenham pessoas com

condigcdes socioecondmicas dignas e igualitarias, realidade que estamos
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mundialmente muito distantes, como pontua os diferentes dados apresentados ao
longo desse trabalho. A pobreza limita o individuo de escolher suas condicdes de
vida, como de moradia, alimentacdo, renda, entre outros fatores fundamentais a
salde.

Estudo realizado por Silva et al. (1992), demonstra que embora fumar
cigarro seja um dos grandes responsaveis pelo nascimento de bebés com baixo
peso,? maes ndo fumantes, mas com menores condigdes sociais e econdmicas de
vida, tiveram maior proporcao de recém- nascidos de baixo peso em relacdo a mées
com melhores condigfes sociais e econdmicas, mas que fumavam durante a
gestacéo.

Segundo Silva et al. (1992), a situacdo de serem mulheres da classe
trabalhadora, faz com que, provavelmente, tenham pior escolaridade, possuam
baixo nivel de rendimento, tenham assisténcia médica em menor proporgao e com
menos qualidade, entre outros fatores. O conjunto desses fatores vai refletir em
maior degeneracdo em seus corpos, que determina um pior resultado bioldgico no
nascimento de um maior percentual de recém-nascidos de baixo peso. Esses efeitos,
entdo, no seu conjunto, teriam consequéncias mais acentuadas do que o proprio
efeito do uso tabaco.

Mequilinet al. (2013) realizaram um estudo com base na Pesquisa Nacional
por Amostra de Domicilio (2008), para analisar se o tipo de vinculo de trabalho esta
associado a diferencas no acesso e utilizacdo dos servi¢os de salude. De acordo com
0 estudo em relagdo aos trabalhadores formais, os informais e desempregados
apresentaram menor escolaridade, menor renda mensal, pior estado de salde
autorreferido, maior frequéncia de acamado nas duas ultimas semanas e, mesmo
apresentando maiores demandas de salde que os trabalhadores formais, os
informais e desempregados apresentam maior dificuldade de acesso e menor
procura e uso dos servicos de salde, mesmo ap0s ajuste para sexo, faixa etéria,
regido, escolaridade e informante.

Com base no Mapa da Desigualdade 2017, compilado pela Rede Nossa S&o
Paulo, a vida na periferia de Sdo Paulo pode ser até 23 anos mais curta que em
bairros nobres da capital. Ou seja, embora a expectativa de vida dos brasileiros seja,

12 Cabe destacar que 0 nascimento com baixo peso determina em grande parte a sobrevivéncia da
crianca no primeiro ano de vida e mais ainda nos primeiros meses.


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1812531/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1812531/CA

53

segundo dados do IBGE, em média de 76 anos, para essa populacdo pobre, a
expectativa média de vida é de 53 anos, o equivalente a década de 1960 no pais.
Assim, as pesquisas apontadas de diferentes fontes e periodos deixam claro
que além de novas invencgdes, descobertas e servicos de salude, 0 progresso
socioecondmico também é fundamental para avangos na salde, e que ndo ter acesso
a esses, causa consequéncias diretas na qualidade de vida dos sujeitos, como

aprofundaremos no proximo capitulo.
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Pobreza faz mal a saude: perfil dos adolescentes com
doencas crdnicas do nucleo de estudos da saude do
adolescente e os desafios socieocondémicos do tratamento

Nesse momento, iremos apresentar o perfil e analise dos adolescentes com
doencas cronicas, atendidos pelo Servico Social no Ndcleo de Estudos da Saude do
Adolescente (NESA), em 2018. Nossa proposta, ao realizar esse estudo desafiador,
foi de refletir de modo concreto e ndo compartimentado sobre dois assuntos
bastante complexos, salde e pobreza, como também, chamar atencdo para as
questdes de carater coletivo do adoecimento cronico na adolescéncia.

Destacamos que pensar essas duas tematicas demandam reflexdes diretas
com muitos outros diferentes temas, que nessa analise estamos longe de esgotar as
possibilidades. Pretendemos dessa forma, tdo somente contribuir para o debate
sobre duas temaéticas que a modernidade apresentava a promessa de superacao, no
entanto, se fazem cada vez mais presentes no nosso dia a dia, apresentando ainda

grandes limites para o seu enfrentamento.

4.1
Caminhos percorridos — metodologia

A construcdo do perfil teve como cenario o Nucleo de Estudos da Saude do
Adolescente (NESA), local que tive a rica experiéncia como assistente social
residente entre o periodo de 2016 a 2018. A instituicdo constitui-se como um dos
setores da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UERJ) e do Hospital
Universitario Pedro Ernesto (HUPE). Presta servi¢o nos trés niveis de atencédo a
salde e, historicamente, foi fundamental na disseminacdo da satde do adolescente
no Brasil e na América Latina, sendo certamente de grande relevancia realizar o
estudo sobre essa teméatica em uma unidade de tamanha importancia a satde do
adolescente.

Dos trés niveis de atengdo a saude prestadas pelo NESA, a construgéo do
perfil dos adolescentes atendidos pelo Servigo Social foi realizada tendo como
referéncia a atencdo secundaria, que compreende 0 ambulatério e a atencéo terciaria
que é a enfermaria do NESA, pois em ambas é realizado o atendimento direto ao

adolescente com doenca cronica. A atencao primaria esta voltada para educagao em
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salde com diversos projetos de extensdo e capacitacdo profissional e, por ndo
atender diretamente adolescentes com doencas cronicas, foi excluida desse
processo.

A pesquisa teve, assim, como publico-alvo adolescentes com doencas
cronicas atendidos pelo Servigo Social no ambulatério e enfermaria do NESA na
faixa etéria atendida pela instituicdo, que compreende dos 12 aos 18 anos, no
periodo que abrange 0s meses de janeiro a marco de 2018. Esse periodo,
incialmente, tinha como proposta ser de um espaco maior, porém, diante dos limites
e possibilidades de realizagdo da coleta de dados em uma unidade com uma
dindmica institucional tdo intensa, repensamos e reduzimos de forma que
acreditamos que ndo comprometeria a qualidade da pesquisa.

O recorte desse periodo foi realizado por ser um momento em que eu ainda
estava inserida na instituicdo como assistente social residente e apresento maior
familiaridade com os usuérios atendidos e suas familias e também pela maior
possibilidade que os adolescentes atendidos ja estejam com a investigacdo do
diagnostico concluida por ndo serem casos muito recentes.

A construcdo do perfil foi dividida em duas etapas. Na primeira etapa foi
identificado através do livro de registro do Servico Social da enfermaria e
ambulatorio os adolescentes atendidos com doencas crénicas no periodo
supracitado. A partir da identificacdo dos adolescentes atendidos, utilizamos as
fichas sociais do Servico Social para a construcéo do perfil socioecondmico, sendo
considerados apenas uma vez os adolescentes que foram atendidos nas duas
atencdes no periodo referido. As varidveis que foram analisadas na ficha social
foram: sexo, idade, diagnostico, composicao familiar, renda, territorio, escolaridade
(adolescente e responsavel), raca e acesso as politicas sociais, sendo dessa forma,
uma pesquisa de risco pequeno.

Cabe ressaltar que, para a construcao do perfil, foi solicitado ao Comité de
Etica (CEP) / Hospital Universitario Pedro Ernesto (HUPE), dispensa do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), por se tratar de um estudo analitico e
retrospectivo de uma amostra das fichas sociais ja preenchidas como parte da rotina
de atendimento do assistente social e que ficam arquivadas na sala do Servico

Social.
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O pedido de dispensa do TCLE se justificou ainda pelo fato de alguns
participantes terem falecido, estarem sem acompanhamento regular na instituigéo,
sem endereco residencial valido e/ou sem possibilidade de contato telefénico.

Foram também elaboradas duas declaraces de ciéncia sobre a pesquisa,
uma a chefia do NESA e outra a chefia do Servigo Social, com o objetivo de
apresentar a pesquisa, 0 pesquisado e a instituicdo proponente da pesquisa a
instituicdo coparticipante e ter autorizacdo de ambas chefias para realizacdo da
coleta de dados. Além disso, o pesquisador também elaborou um termo de
compromisso de utilizacdo dos dados, ao qual se comprometeu em guardar, cuidar
e utilizar os dados apenas para cumprir 0s objetivos previstos na pesquisa.

De acordo com o levantamento dos atendimentos realizados pelo servigo
social durante o periodo de janeiro a mar¢co de 2018, foram atendidos no
ambulatério e enfermaria do NESA o total de 107 diferentes adolescentes. NUmero
bastante representativo para 0 momento critico que o hospital estava vivenciando
de frequentes paralisacdes dos funcionarios, devido ao longo atraso dos salarios e
de auséncia de matérias hospitalares basicos, com nimero de leitos da enfermaria
reduzido pela metade e risco iminente de toda unidade fechar, como foi notificado
diversas vezes pelo diretor da unidade, representando esse quantitativo a resisténcia
e comprometimento da equipe com a salde publica.

Desse universo de 107 adolescentes atendidos no ambulatorio e enfermaria,
foram excluidos todos aqueles que ndo possuiam doenca crénica, ficando um
universo de 43 adolescentes. Posteriormente, foram eliminados os adolescentes em
comum as duas atengdes, pois apresentavam os mesmos dados e ficamos com o
total de 36 adolescentes com doencas cronicas graves atendidas na enfermaria ou
ambulatério do NESA.

4.2
Campo de pesquisa: nucleo de estudos da saude do adolescente

O Nucleo de Estudos da Saude do Adolescente (NESA), constitui-se como
um dos setores da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UERJ) e do Hospital
Universitario Pedro Ernesto (HUPE), pioneiro na atencdo integral a adolescentes
na faixa etéria entre 12 e 18 anos. Teve inicio em 1974, como uma unidade clinica
especializada, limitada ao atendimento dos adolescentes internados no Hospital

Universitario Pedro Ernesto (HUPE) por meio do Departamento de Medicina
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Interna da Faculdade de Ciéncias Medicas. Atualmente, a Unidade Clinica de
Adolescente é a enfermaria de adolescentes ou a atencéo terciaria do NESA.

A proposta inicial era ofertar assisténcia somente aos adolescentes que
estivessem internados no Hospital Universitario Pedro Ernesto, contudo, com o
passar do tempo, observou-se a necessidade da Unidade Clinica de Adolescentes
(UCA) oferecer também atendimento ambulatorial.

No ano de 1985, com a aprovacdo do Projeto Modelo de Atencéo Integral a
Saude do Adolescente MAISA 1) pela Fundacgédo Kellogg, foi possivel a expanséao
da equipe para diferentes categorias e a viabilizacdo da reforma do Pavilhdo
Floriano Stoffel. Neste espacgo foi desenvolvida a atencdo secundaria, ou seja, um
ambulatorio de especialidades voltado para atendimento exclusivo de adolescente.
A UCA trouxe uma nova dimenséo de trabalho, fazendo do servico referéncia de
atendimento para adolescentes de todo o Estado do Rio de Janeiro.

Em 1989, o projeto MAISA II, também financiado pela Fundacgdo Kellogg,
foi aprovado e tinha como objetivo a expansdo da atuacdo da UCA por meio do
desenvolvimento de acdes de nivel primario de atencdo a saude, trabalhando em
parceria com escolas do ensino fundamental e médio, empresas que contratavam
adolescentes e Centros Municipais de Saude na &rea programatica de salde em que
se encontra o HUPE (A.P. 2.2).

A partir do redimensionamento da Unidade Clinica de Adolescentes para
uma atencdo integral a salde do adolescente, em 1995, em virtude da
institucionalizacdo dos trés niveis de atengdo, o Conselho Universitario da UERJ
possibilita a mudanca da Unidade Clinica de Adolescentes para um nucleo de
estudos, com vinculacdo ao Centro Biomédico, proporcionando a equipe uma maior
autonomia para o exercicio de suas acdes. Assim, surge o Ndcleo de Estudos da
Saude do Adolescente (NESA), que por caracterizar como nucleo, conquista maior
independéncia.

O NESA, além de prestar assisténcia especializada a saude do adolescente
com enfoque multidisciplinar, também é fundamentado nos principios da
universidade com uma estrutura de trabalho organizado em programas de extenséo
universitaria, relacionando a pratica com o ensino e a pesquisa, numa atuagcdo mais
préxima com a comunidade.

Na atualidade, tem o servi¢co organizado em trés niveis de atencdo a salde,

Atencdo Primaria, Secundaria e Terciaria, tendo também o desenvolvimento de
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pesquisa, ensino e extensdo, além de prestacéo de assessoria e formagdo em servico
nas diversas areas de saber. E considerado referéncia nacional no atendimento a
salde do adolescente.

Atualmente, a atencdo primaria do NESA esta voltada principalmente para
a educacdo em salde; a atencdo secundaria tem como objetivo o diagndstico,
tratamento e reabilitacdo dos principais agravos de salde, principalmente as
doencas crbénicas mais comuns na adolescéncia; a atengdo terciaria se constitui em
um centro de referéncia de internacdo hospitalar para adolescentes com quadro
clinico e cirdrgico, que necessitam de investigacdo, diagndstico e tratamento,
apresentando, também, um grande nimero de internagGes por doengas cronicas.

Na atualidade, com a reformulacdo do modelo de porta de entrada nas
unidades de salde do SUS e a ampliacdo da cobertura para o Estado do Rio de
Janeiro, os atendimentos ambulatoriais de primeira vez e da enfermaria séo
agendados pelo SISREG®, alterando o formato de fluxo anterior, que acolhia

adolescentes através de encaminhamentos internos e externos.

4.3
Perfil dos adolescentes com doencas crénicas- nlucleo de estudos da
saude do adolescente

Segundo a portaria 483/2014 do Ministério da Saude, art.2°, as doencas
cronicas podem ser compreendidas como as que apresentam inicio gradual, com
duracdo longa ou incerta, em geral, com mudltiplas causas e que podem gerar
consequéncias fisicas, psicologicas e sociais, como também, necessidades
frequentes de adaptacdo do individuo e de sua familia, gerando um processo de
cuidado continuo que frequentemente ndo tem cura.

De acordo com o grafico a seguir, podemos observar que dos atendimentos
realizados pelo Servico Social em 2018 no periodo de janeiro a margo, 35%

apresentavam diagnostico de doenca crénica.

3A sigla SISREG significa “Sistema Nacional de Regulagio”. E um sistema on-line, criado para o
gerenciamento de todo Complexo Regulatdrio indo da rede bésica a internagdo hospitalar, visando
a humanizagdo dos servigos, maior controle do fluxo e otimizagdo na utilizacdo dos recursos. Na
Disponivel em:http://www.saude.mt.gov.br/coreg/pagina/232/sisreg-3. Acessado em 14/01/2020.
Na pratica, entretanto, o sistema apresenta diferentes contradi¢des e demanda grandes melhoras.


http://www.saude.mt.gov.br/coreg/pagina/232/sisreg-3
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Gréfico 1 — Diagnéstico dos adolescentes atendidos na enfermaria e
ambulatorio do NESA /2018

DIAGNOSTICO

W Comdoencascrénicas M Qutros diagnésticos

Fonte: Formulagdo propria (2020)

Esse percentual de 2018 apresenta proximidade com a proporcdo de
atendimentos de 2016, que foi de 43% dos adolescentes atendidos com diagndstico
de doenca cronica.

Grafico 2: Adolescentes atendidos na enfermaria e/ou ambulatério do
NESA no periodo de margo a dezembro de 2016

= ADOLESCENTES COM
DOENCAS CRONICAS

® QUTROS DIAGNOSTICOS OU
EM INVESTIGAGAO

Total de adolescentes atendidos: 217

Fonte: Formulag&o propria (2016)
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Cabe pontuar que em ambos periodos a unidade estava vivenciando um
momento de intensa dificuldade devido a crise do Estado do Rio de Janeiro, que
levou o governador Francisco Dornelles a decretar estado de calamidade publica
em 2016, refletindo diretamente no financiamento do hospital e no pagamento dos
funcionarios, e que se agravou e gerou, em 2018, uma reducdo de 50% dos leitos
da enfermaria do NESA. Dessa forma, essa propor¢do ainda que representativa,
pode ser ainda maior se a unidade estivesse em um periodo sem alteracdo na sua
oferta de servico a populacao usudria, expressando esses dados que o adoecimento
crénico na adolescéncia é uma demanda significativa de politicas publicas ao
Estado.

Grafico 3 — Especialidades Médicas

ESPECIALIDADES MEDICAS
M Neurologia M Reumatologia W Hematologia
M Nefrologia M Endocrinologia M Gastroenterologia

Fonte: Formulacdo prépria (2020)

Para a analise desse item, agrupamos os diagndsticos por especialidades
médicas levando em consideracdo o diagndstico principal. Ainda assim, é muito
comum nos casos de doencas cronicas a demanda de atendimento por mais de uma
especialidade e também da equipe multidisciplinar.

Os diagndsticos apresentados (tabela abaixo) por especialidade foram
bastante diversificados e para aqueles que apresentavam ao menos dois casos,
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destacamos a seguir, com o0 objetivo de sinalizar a complexidade bioldgica do

adoecimento crénico.

Principais diagnosticos observados nas fichas sociais:

Neurologia Sindrome de Dawn®*
Reumatologia Lapus?®
Hematologia Leucemia®®
Nefrologia Insuficiéncia renal’
Gastroenterologista Doenca de Cronh*®
Endocrinologista Diabetes®

Com isso, podemos compreender que o0 adoecimento cronico na
adolescéncia apresenta uma grande contradicdo entre o inicio de uma fase na vida,
de vivenciar novas experiéncias, e de desenvolvimento da autonomia, versus as
variadas restricdes que o diagnostico pode gerar.

Uma das fichas sociais analisadas que deixa esse fato bastante explicito é o

caso de Marcela?®, adolescente de 14 anos, que anterior ao diagndstico, segundo

14 Sindrome de Down é uma alteracdo genética causada por erro na divisdo celular. As pessoas
apresentam caracteristicas como olhos obliquos, rosto arredondado, maos menores e
comprometimento intelectual. Disponivel:https://drauziovarella.uol.com.br/doencas-e-
sintomas/sindrome-de-down/. Acessado em: 17 de dezembro de 2019.

15 Lapus é uma doenca inflamatéria autoimune, que pode afetar mltiplos 6rgdos e tecidos, como
pele, articulacBes, rins e cérebro. Em casos mais graves, se ndo tratada adequadamente, pode
matar. Disponivel: http://www.saude.gov.br/saude-de-a-z/lupus. Acessado em: Acessado em 17 de
dezembro de 2019.

6 Leucemia é uma doenca maligna dos glébulos brancos, geralmente, de origem desconhecida.
Tem como principal caracteristica o acimulo de células doentes na medula 6ssea, que substituem as
células sanguineas normais. Disponivel em:https://www.inca.gov.br/tipos-de-cancer/leucemia .
Acessado em: 17 de dezembro de 2019.

17 Insuficiéncia renal é a condicdo na qual os rins perdem a capacidade de efetuar suas funcdes
basicas, entre elas a de filtrar o sangue para eliminar substancias nocivas ao organismo e a
manutencado do equilibrio de eletrdlitos no corpo. Disponivel
em:http://www.blog.saude.gov.br/index.php/promocao-da-saude/50376-voce-sabe-0-que-e-
insuficiencia-real. Acessado em:Acessado em 17 de dezembro de 2019.

18 A Doencga de Crohn é uma doenca inflamatéria séria do trato gastrointestinal. Ela afeta
predominantemente a parte inferior do intestino delgado (ileo) e intestino grosso (c6lon), mas pode
afetar qualquer parte do trato gastrointestinal. Disponivel em : https://abcd.org.br/sobre-a-doenca-
de-crohn/ Acessado em :Acessado em 17 de dezembro de 2019.

19Diabetes € uma doenga causada pela producdo insuficiente ou ma absorcdo de insulina,
hormdnio que regula a glicose no sangue e garante energia para o organismo. Disponivel
em:http://www.saude.gov.br/saude-de-a-z/diabetes. Acessado em:em 17 de dezembro de 2019.

20 Marcela significa: jovem guerreira.


https://drauziovarella.uol.com.br/doencas-e-sintomas/sindrome-de-down/
https://drauziovarella.uol.com.br/doencas-e-sintomas/sindrome-de-down/
http://www.saude.gov.br/saude-de-a-z/lupus
https://www.inca.gov.br/tipos-de-cancer/leucemia
http://www.blog.saude.gov.br/index.php/promocao-da-saude/50376-voce-sabe-o-que-e-insuficiencia-real
http://www.blog.saude.gov.br/index.php/promocao-da-saude/50376-voce-sabe-o-que-e-insuficiencia-real
https://abcd.org.br/sobre-a-doenca-de-crohn/
https://abcd.org.br/sobre-a-doenca-de-crohn/
http://www.saude.gov.br/saude-de-a-z/diabetes
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relatos da genitora, tinha uma vida bastante ativa, desenvolvendo diversas
atividades na igreja em que participava. Com o diagnéstico de Doenga de Devic?,
a adolescente passa a ter que enfrentar os desafios de adaptacéo da doenga que gerou
perda temporaria da visdo e a fez ficar tetraplégica.

De acordo com o relatorio social de Marcela, durante o atendimento a
adolescente se comunicou e comegou a chorar. Ao questionarmos o0 motivo ela disse
que era porque ndao conseguia se mexer, nem enxergar. A méde demostrou estar
abalada e desestabilizada com o processo de saude de sua filha.

O caso de Marcela representa, dentre outros casos, os grandes limites e
desafios bioldgicos que o adoecimento crbnico pode gerar. Sendo um grande
desafio para o adolescente, sua familia, para os profissionais que os atendem e para
toda sociedade, independe das condi¢des socioecondmicas da familia.

O tratamento adequado para a doenca cronica € fundamental para que o
adolescente ndo se torne progressivamente debilitado e previna uma realidade
dificil de enfrentar, uma morte lenta, dolorosa e prematura. No caso da adolescente
Marcela, embora o tratamento ndo tenha revertido todas as consequéncias
bioldgicas do adoecimento, foi fundamental para reverter a perda da visdo e nao
gerar outras debilidades, tornando esse processo menos limitador e doloroso.

2L Doenca de Davic, também conhecida como neuromielite 6ptica é uma doenca rara, autoimune
que atinge mais as mulheres negras e jovens. Se ndo tratada adequadamente pode levar a cegueira e
a tetraplegia. Disponivel em: http://gl.globo.com/Noticias/Ciencia/0,,MUL399635-5603,00-
DOENCA+QUE+LEVA+A+CEGUEIRA+E+A+TETRAPLEGIA+ATINGE+MAIS+NEGRAS+
NO+BRASIL.html. Acessado em : em 17 de dezembro de 2019.


http://g1.globo.com/Noticias/Ciencia/0,,MUL399635-5603,00-DOENCA+QUE+LEVA+A+CEGUEIRA+E+A+TETRAPLEGIA+ATINGE+MAIS+NEGRAS+NO+BRASIL.html
http://g1.globo.com/Noticias/Ciencia/0,,MUL399635-5603,00-DOENCA+QUE+LEVA+A+CEGUEIRA+E+A+TETRAPLEGIA+ATINGE+MAIS+NEGRAS+NO+BRASIL.html
http://g1.globo.com/Noticias/Ciencia/0,,MUL399635-5603,00-DOENCA+QUE+LEVA+A+CEGUEIRA+E+A+TETRAPLEGIA+ATINGE+MAIS+NEGRAS+NO+BRASIL.html
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Grafico 4— Idade dos Adolescentes Atendidos

IDADE

mDel2a3l5 mDel6al8

Fonte: Formulacdo prépria (2020)

De acordo com o gréfico, mais da metade dos adolescentes, 58%, chegaram
a unidade ainda no inicio da fase da adolescéncia, ou seja, com menos de 16 anos e
42% ap0Os essa faixa etaria. Como o adoecimento cronico tem um processo de
cuidado longo e até mesmo para vida toda, os adolescentes permaneciam sendo
acompanhados até os 18 anos pela equipe do NESA e, posteriormente, em muitos

casos, eram transferidos para a satde do adulto do hospital.

Grafico 5 — Sexo

SEXO

Fonte: Formulacdo propria (2020)
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De acordo com o gréafico, 56% dos adolescentes atendidos sdo do sexo
feminino e 44% sdo do sexo masculino. Relacionando o grafico 3 sobre idade com
o gréfico 4 acerca da faixa etéria, os resultados demostram que mais da metade dos

adolescentes atendidos tem até 15 anos de idade e sdo do sexo feminino.

Grafico 6- Territorio

TERRITORIO

W Rio deJaneire M Outros municiplos

Outros municipios como: Belford Roxo, S8o Jodo de Meritl, S3o Pedro da Aldela, Siiva Jardim,
Duque de Caxias, S50 Gongalo, Cachoeira de Macacu, Japeri, Valenga, entre outros.

Fonte: Formulag&o propria (2020)

De acordo com o gréafico, podemos observar que os adolescentes residem
em sua maioria, ou seja, 56%, no municipio do Rio de Janeiro. Entretanto, uma
quantidade significativa de 44% pertence a outros municipios??. Sobre a questdo do
territdrio, o que mais apareceu nas fichas sociais foram os desafios da mobilidade
e transporte publico para os adolescentes com doencas cronicas e seus responsaveis.

De acordo com as fichas sociais, a gratuidade no transporte publico? para a
pessoa com deficiéncia ou doenca cronica, embora represente uma significativa

conquista social, ndo contempla necessidades mais amplas do adolescente e seu

2 No Rio de Janeiro, o direito ao transporte gratuito para pessoa com doenga cronica e deficiéncia
é regulamentado pela Lei Orgéanica do Municipio do RJ e pelas Leis Municipais n°® 3.167/200 e n°
5.211/2010 e pelos Decretos Municipais n°® 41.575/2016 e n° 42.296/2016. A gratuidade
intermunicipal do Estado do Rio de Janeiro é regulamentada pelo Decreto N. © 36.992 /2005, que
compreende 0 acesso ao Vale Social; e pela Portaria/SAS/N° 055 de 24 de fevereiro de 1999 que
compreende ao Tratamento fora de Domicilio ( TFD).
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responsavel, como ¢ caso da adolescente, Marcela,?* 14 anos, uma dentre tantos
outros que poderiamos exemplificar. A adolescente residente em Costa Barros, com
diagnostico de Doenca de Devic e como decorréncia do diagnostico, ficou
tetraplégica. Com base em relatdrio social anexado a ficha social, podemos observar
uma parte dos multiplos desafios para a adolescente e sua genitora de realizarem
uma tarefa que para muitos é bastante simples.

No relatorio social de Marcela, ha um registro que informa que a genitora
se mostra presente em todos os atendimentos, que além do tratamento em nossa
unidade de satde semanalmente, é também atendida pelo Hospital da Rede Sarah e
na Associacdo Brasileira Beneficente de Reabilitagio (ABBR), enfrentando
grandes dificuldades de mobilidade, visto que reside em local com ladeira e sempre
vem sozinha com a filha cadeirante, demandando muitas vezes despesas financeiras
com transporte particular frente as limitac6es do transporte coletivo no seu territorio
gerando grande impacto na renda da familia.

O caso de Marcela retrata a realidade de uma adolescente que realiza
tratamento de salude em trés unidades diferentes, com demanda semanal de
acompanhamento clinico. Embora tenha acesso a gratuidade do transporte publico,
diante das suas condicdes clinicas, esse direito € insuficiente e pode ser um risco a
vida. A falta de politicas publicas faz com que o problema seja resolvido no ambito
familiar, comprometendo de forma significativa a renda da familia e colocando em
risco a continuidade do tratamento.

Assim, segundo Brand (2017), a gratuidade nos transportes sao 0s Unicos
elementos de promocédo do direito ao transporte as pessoas com restricbes que,
embora sejam de grande relevancia, sdo insuficientes diante dos diferentes niveis
de restricGes, dependéncia e necessidade destes usuarios que sdo ignorados.
Segundo a autora, o transporte foi incluido como direito social previsto no artigo 6
da Constituicdo Federal e também esta inscrito na Lei Orgéanica da Saude, sendo o
acesso a esse direito fundamental para que os sujeitos tenham garantido outros
direitos sociais previstos na Constituicdo, como também, aos equipamentos urbanos
e comunitarios, aos servicos publicos e os demais espacos da cidade. Dessa forma,
0 acesso ao transporte e a mobilidade urbana é um direito fundamental para que

sejam acessados outros direitos.
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Cabe pontuar, também, que embora o convivio familiar seja um direito do
adolescente, garantido no Estatuto da Crianca e do Adolescente, com base nas
fichas sociais, o custo com os deslocamentos foi, em diversos momentos, sinalizado
como a principal dificuldade da familia para realizar visitas ao adolescente na
enfermaria, ainda que expressassem vinculos afetivos, sendo esse desafio ainda

mais intenso para os adolescentes de outros municios.

Grafico 7 — Composicao familiar

COMPOSICAO FAMILITAR

® Nuclear = Monoparental = Recomposta ® Extensa

Fonte: Formulagdo propria (2020)

De acordo com o grafico, podemos observar que as familias analisadas
apresentam diferentes configuragdes, sendo a maior quantidade, 42%, representada
pelo arranjo familiar monoparental, em que apenas um dos genitores arca com as
responsabilidades de cuidado dos filhos, sendo predominantemente nos
atendimentos no NESA representada pela figura feminina. O arranjo nuclear, ou
seja, composto por ambos genitores e seus filhos, também, apresentou um
significativo percentual de 33%. Em seguida, temos a configuracdo de 14% de
familia extensa, que é definida como a unidade para além dos pais e filhos, sendo
composta também por outros parentes, como avos, tios, primos, entre outros. As
familias recompostas, ou seja, 0 casamento ou unido estavel do genitor ou genitora
que constituia aquele nicleo monoparental, representou o percentual de 11%.

Pontuamos que na configuragdo de maior representatividade nos
atendimentos, que compreende o arranjo monoparental, com predominio da mulher
como chefe de familia, os desafios socioecondémicos tendem a ser mais graves.

Segundo Nogueira e Monteiro (2013), a mulher que € mae e chefe de familia
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acumula dupla responsabilidades, de cuidado e sustento, que vem acompanhada de
uma dupla carga de culpa de insuficiéncia, tanto no cuidado como em questdes
econdmicas.

E verdade que os desafios existem em outras configuracdes e que as raizes
sdo as faltas de condicdes geradas pelo nosso modelo de sociedade, entretanto,
existe um relevante recorte de género a ser refletido, pois existe uma disparidade
em relacdo a media salarial dos homens, sendo ainda bem maior se comparado a
renda mensal das mulheres. Dessa maneira, ainda que todos aos arranjos vivenciam
dificuldades, as familias monoparentais chefiada por mulheres tendem a ter maiores
desafios com o sustento da familia, demostrando que refletir sobre o enfretamento
da pobreza é refletir sobre formas de superacdo da insercdo historicamente
subalterna da mulher em nossa sociedade.

De acordo com o gréafico e tendo como referéncia Mioto (1997), podemos
compreender que as transformagdes ocorridas nas Ultimas décadas pelo avanco da
ciéncia e tecnologia, pelas transformacfes econdmicas, sociais e culturais, as
familias encontram-se em transformacdes, assumindo novos arranjos para além do
modelo nuclear, que foi instituido como padréo social e qualquer outro arranjo
familiar era visto como desajustado. Conforme mostra o grafico, 65 % das familias
atendidas apresentam um arranjo diferente ao modelo nuclear. Sendo assim,
segundo a autora, ndo é mais possivel falar em familia, mas em familias, devida as
novas diversidades de configuracdes.

Com base nas fichas sociais, foi possivel observar que, além das diferencas
de configuracgdes, as familias atendidas também apresentavam diferenca na forma
de organizacdo, cultura, recursos, entre outras dessemelhancas. Assim, ainda que a
experiéncia familiar seja universal, pois todos nos fazemos parte de uma, ela néo é
homogénea e, assim, cada uma tem suas especificidades e particularidades, fato que
demanda dos profissionais que atuam diretamente, um olhar de respeito,
independentemente de ser ou ndo o modelo que temos como referéncia na nossa
vida individual.

De acordo com Teixeira (2018), diante da escassez de politicas publicas,
desemprego, empregos precarizados, entre outras precarizagdes da vida social,
existe uma ampla centralidade na familia, focando-se, ainda que seja pouco, no que
as familias tém, e sendo negligenciadas, ainda que sejam muitas, suas demandas de

suporte do poder publico. Isso acarreta um descompasso entre a centralidade da
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familia e a falta de condi¢des minimas de vida garantida pelo Estado. Diante dessa
realidade, Rizzini et al (2016), pontuam que, na pratica, 0 que ocorre mesmo nao é
uma centralidade nas familias, mas uma ampla responsabilizacédo diante da imensa
negligéncia do Estado.

As familias, no entanto, quando ndo conseguem garantir condi¢des dignas e
as vezes minimas de vida, sdo em muitos casos punidas. Mas quem pune o Estado
guando esse negligencia direitos minimos as familias? Conforme Nogueira e
Monteiro (2013), diante dessa ampla responsabilizacdo da familia, qual a medida
de condic¢des da familia brasileira para cumprir as fungdes socialmente atribuidas e
legitimadas pelo Estado, diante da insuficiéncia das politicas sociais e com o
aprofundamento da questdo social?

Dessa forma, destacamos, com base em Teixeira (2018), que as familias
apresentam centralidade na vida dos adolescentes, assim como na vida de qualquer
individuo, porém, essa importancia ndo deve ser de assumir demandas mais
burocréaticas e custosas ao Estado, mas na garantia da convivéncia familiar e
comunitaria, no desenvolvimento da autonomia, cidadania, entre outros fatores,
sendo as politicas sociais fundamentais para sustentacdo da vida familiar, devendo
o Estado ser o grande aliado e fortalecedor da familia e ndo seu substituto.

Grafico 8 — Escolaridade dos Responsaveis

ESCOLARIDADE DOS RESPONSAVEIS

H N3o informado M Analfabeto
¥ Ens. Fundamental incompleto M Ens. Fundamental completo
m Ens. Médio incompleto m Ens. Médio completo

Fonte: Formulacdo propria (2020)
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Conforme os dados do grafico, podemos verificar que os responsaveis?
apresentaram escolaridade bastante baixa. Uma proporc¢éo significativa de 12% €
composta por analfabetos. A maior parte dos responsaveis, ou seja, 34%, possuem
ensino fundamental incompleto e somente 7% com ensino fundamental completo;
3% possuem ensino médio incompleto e apenas 12% concluiram o ensino médio.

De acordo com Antunes (2005), vivemos um periodo de grande crise para
aqueles que vivem do trabalho, gerada pela flexibilizacdo do mercado de trabalho,
que vem acompanhada da desregulamentacdo dos direitos trabalhistas, de
estratégias de informalidade na contratacdo dos trabalhadores, que tem feito surgir
formas antigas de trabalho. Segundo Mattoso (1995), essa realidade faz com que a
classe que vive do trabalho, viva uma ampla inseguranca no trabalho, inseguranca
no mercado de trabalho, de renda, e de contratacdo. Assim, para lamamoto (2011),
a classe trabalhadora € uma classe polarizada, ou seja, dividida entre uma pequena
parcela com empregos estaveis, dotada de forca de trabalho altamente qualificada e
com acesso a direitos trabalhistas e sociais e uma larga parcela da popula¢do com
trabalhos precarios, temporarios e subcontratos.

Diante dessa realidade social, quais sd&o as possibilidades desses
responsaveis, com escolaridade baixissima, perante um mercado de trabalho téo
competitivo e precarizado? Sabemos que as desvantagens devido a baixa
escolarizacdo sdo quase inultrapassaveis. Com base nas fichas sociais, diante da
grande competitividade no mercado de trabalho e da baixa escolaridade, os
responsaveis estavam, de maneira geral, inseridos em vinculos com baixa
remuneracdo, alguns inseridos em vinculos formais, um grande guantitativo em
atividades autbnomas e muitos outros também com grande dificuldade de
reinsercdo no mercado. Os tipos de trabalhos que mais apareceram foram de auxiliar
de servicos gerais, diarista, pedreiro, ajudante de pedreiro, catadora de reciclaveis,
ambulante e manicure.

Com base nas fichas sociais, foi possivel perceber que a populagdo pobre,
além de ser excluida da riqueza socialmente produzida, ¢ também “excluida” de

produzir e reproduzir essa riqueza quando ndo consegue ser inserida até mesmo em

%5 Ppara esse estudo, consideramos responsaveis dos adolescentes: os genitores ou quem tivesse a
guarda legalizada.
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ocupacdes informais, vivenciando, em seu cotidiano, amplas e diversificadas
expressdes da questdo social, que reflete diretamente na sua qualidade de vida e
compromete o acesso adequado ao tratamento de salde dos adolescentes com
doencas cronicas.

Assim, diante da realidade de precarizagdo, baixos salérios e dificuldade de
inser¢cdo no mercado de trabalho para a classe trabalhadora, principalmente para
esses de baixa escolarizacdo, como essas familias irdo conseguir atender as amplas
e complexas necessidades do tratamento de um adoecimento cronico sem politicas
sociais efetivas?

Em andlise das fichas sociais, foi possivel observar também que, além de
refletir nas questdes econémicas, a baixa escolaridade dos responsaveis pode incidir
diretamente na compreensdo do diagnostico, podendo refletir na adesdo ao
tratamento, gerando barreiras na comunicagdo com os profissionais de salde,
ocasionando limites no processo de promogéo, prevencdo de riscos e reabilitacéo
da satde, além de obstaculos no acesso a direitos sociais. E fundamental que a
equipe de saude multiprofissional garanta um atendimento humanizado por
intermédio de uma linguagem acessivel ao responséavel e adolescente. De acordo
com a ficha social, o caso do adolescente Marco?® deixa explicito essa realidade.

De acordo com informagcdes da ficha social de Marcos, Dona Matilda?’, avo
materna, apresentou pouca compreensao sobre o diagnéstico do neto. Estava com
diversos encaminhamentos do Servico Social, mas ndo conseguiu acessar por
apresentar dificuldades de compreenséo por ndo saber ler. Diante da dificuldade de
entendimento da avo, nao foi possivel orientar o requerimento do suplemento
alimentar via Defensoria Publica. Foi solicitado que, se possivel, ela fosse com
outra pessoa da familia para auxiliar na compreensdo das orientacdes sociais.

Diante disso, podemos observar que 0 ndo acesso a educacao gera barreiras
objetivas e subjetivas, refletindo de diferentes formas no acesso a salde. A
educacdo tem uma importancia singular na efetivacdo da cidadania, pois quando
acessada, possibilita que os individuos compreendam seus direitos e cobrem do

Estado sua efetivacdo, possibilitando melhores condigdes de vida aos sujeitos.

% Marcos significa guerreiro
21" Matilda significa forte combatente.
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Grafico 9 — Escolaridade Dos Adolescentes

ESCOLARIDADE DOS ADOLESCENTES

¥ Nie estuda @ Ens. Fundamental incomplete | Ens, Médio incomplets

Fonte: Formulacdo prépria (2020)

De acordo com o grafico, podemos observar que grande parte dos
adolescentes atendidos, 90%, estdo inseridos na escola, estando 71% no ensino
fundamental, 19 % no ensino médio e 10% nao estudam, propor¢do que diante do
adoecimento cronico podemos considerar positiva.

Entretanto, se compararmos esses dados como as informacdes do gréafico 4,
referente a faixa etaria, podemos observar uma significativa distorcdo entre idade e
série. Segundo o Ministério da Educacéo, a partir dos 15 anos de idade é esperado
gue o adolescente inicie o ensino médio. No entanto, mais de 42% dos adolescentes
estdo dentro dessa faixa etaria ou em idade superior; e apenas 19% estdo no ensino
medio.

Um outro dado que chama a atencao é gue, relacionando o gréafico presente
com o da escolaridade dos responsaveis, podemos observar que o nivel de acesso a
educacdo dos responsdveis e dos adolescentes apresentam significativa
proporcionalidade, ndo sendo ainda o nivel de escolarizagdo, de maneira geral,
superada pelos filhos. Fato que se ndo for alterado pode estender a pobreza para a
préxima geracdo, sendo na adolescéncia 0 momento fundamental para a superacao
da pobreza geracional.

Sobre 0 acesso a educacdo no Brasil, existem importantes legislacdes,
estando entre as mais relevantes: a promulgacdo da Constituicdo Federal, na qual

considera que a educacéo € direito de todos e dever do Estado; o Estatuto da Crianca
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e do Adolescente (ECA), que a traz como direito da crianca e do adolescente,
visando o pleno desenvolvimento de sua pessoa, preparo para 0 exercicio da
cidadania e qualificacdo para o trabalho; a Lei de Diretrizes e Bases da Educacéo
Nacional (Lei 9.394/1996), que entende que o atendimento educacional podera ser
realizado em classes, escolas ou servicos especializados, sempre que, em funcao
das condicGes especificas dos alunos, ndo for possivel a sua integracdo nas classes
comuns de ensino regular que garanta a todos o direito a educacao, sendo 0 acesso
obrigatdrio dos 4 até os 17 anos de idade.

No que se refere a salde e educagdo, uma circunstancia que se mostrou
bastante presente nas fichas sociais sdo os desafios dos adolescentes em acessar a
educacdo diante da hospitalizacdo prolongada e acompanhamento médico de longo
periodo, que acaba resultando em falta nas instituicGes escolares. A classe
hospitalar, que compreende o acompanhamento educacional no &mbito hospitalar,
de grande importancia, elaborada pelo Ministério da Educacao (2002), acaba nédo
acontecendo em muitas unidades de satide, como é o caso do NESA?,

O diagnostico de doenca crbnica nao pode afastar o adolescente do acesso
ao direito a educacgdo, embora em alguns momentos observamos que diante de uma
necessidade clinica de frequentes internacdes, realizacao de tratamentos especificos
como quimioterapia e hemodialise, o adolescente pode ter comprometido o
processo de convivéncia e socializacdo escolar, realidade que pode ter contribuido
para a realidade de distorcdo entre serie e idade, mas o0 acesso do adolescente a
educacdo, exceto em casos especificos, deve ser garantido pela articulacdo eficaz
entre a politica de salude e educagdo, como por exemplo, por meio da classe
hospitalar, um direito tdo fundamental a esses usuérios e de dificil acesso.

Ainda que a doenca seja, de alguma forma, central na vida desse individuo
ndo pode impedir que tenham acesso a direitos fundamentais, salvo em condig¢des
que coloque sua vida em risco. Conforme Nascimento, Yaakoub, Aquino (2017), o
adolescente que, antes do diagndstico, tinha acesso ao direito a educagéo, diante da
doenca e do tratamento de salde, acaba sendo esquecido desse direito, quando um

direito ndo deveria anular o outro.

28 No NESA, mesmo havendo solicitacdo formalizada da equipe a Secretaria Municipal e Estadual
de Educacdo do Rio de Janeiro para implantacdo da Classe Hospitalar na enfermaria, ndo houve
atendimento da demanda.
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Sabemos que, dependendo do diagndéstico, o sujeito fica impossibilitado de
insercdo no mercado de trabalho, entretanto, para muitos, diante de um
acompanhamento efetivo de salde € possivel ter uma vida que proporcione mais
independéncia. E qual serdo as possibilidades desse jovem de ser inserido no
mercado de trabalho se ndo tiver seu direito & educacéo assegurado?

Cabe pontuar que o desemprego néo é apenas deficiéncia de renda, o que ja
é bastante para uma sociedade monetaria como a nossa, mas além disso, representar
maultiplos significados. Ter acesso ao mercado de trabalho é além do acesso a renda
também incluséo e autonomia. Assim, para o enfrentamento efetivo da pobreza, é

fundamental a incorporacéao de politicas educacionais voltadas para a salde.

Grafico 10 — Renda Familiar

RENDA FAMILIAR

W Menosde lsaliric M 1saldrlo wAé2salirios M Avé 3 salirios

Fonte: Formulacdo propria (2020)

Segundo o gréfico, € possivel observar que a proporcéo significativa de 20%
das familias com adolescente com doenca crénica, sobrevivem com menos de um
salario minimo, 44 % tém acesso apenas a um salario minimo, 25% tem renda de
ate dois salarios e apenas 11% recebem ate 3 salarios minimos. Com isso, podemos
observar que 89% das familias atendidas sobrevivem com até 2 salarios minimos.

Diante do adoecimento cronico, podemos compreender que, além das
demandas bioldgicas do diagnostico, como de adaptacdo aos sintomas da doenca,

aos efeitos colaterais pelo uso continuo de medicagéo, necessidade constante de
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acompanhamento clinico, entre outras, existem também demandas de
determinantes econdmicos, como gastos com medicamentos, com deslocamentos
de idas ao hospital, para o tratamentos de reabilitacdo, com alimentacdo e moradia
mais adequadas as necessidades de satde, que ndo ter acesso pode comprometer a
qualidade de vida e gerar o agravamento da doenca.

Segundo relatério da Organizacdo Pan-Americana da Saude, Prevencéo de
Doencas Cronicas, um investimento vital (2005), embora no senso comum o0
adoecimento crénico afete mais ricos do que pobres, o relatério pontua que 0s
pobres sdo 0s mais atingidos com esses tipos de doencas e que em qualquer lugar
do mundo, seja em paises ricos ou pobres, é mais provavel que o pobre morra em
consequéncia do diagndstico, sendo nos paises de baixa e média renda que
acontecem 80% das mortes por doengas crénicas mundiais.

De acordo com o relatério médico ao Ministério Publico, anexado a ficha
social da adolescente, Alana?®, de 15 anos, com diagnostico de Sindrome de
Dravet®®, a falta de condigbes financeiras da familia para a compra dos
medicamentos de alto custo® levou a adolescente a ter duas hospitalizacdes em
Unidade Tratamento Intensivo (UTI), e nove episddios de estado de mal epiléptico
que requereram internacdo. A auséncia dos medicamentos poderia fazer com que a
adolescente tivesse outros episédios e ocasionar graves consequéncias.

Os desafios do adoecimento crénico, embora sejam bastante arduos para
qualquer familia, para as familias pobres, especificamente, sdo ainda maiores e,
mesmo que consigam ter acesso ao servico publico de salde, as condicGes
socioeconémicas precarias podem ser fatais diante do adoecimento.

Além das novas demandas do tratamento de satde biol6gicas e econémicas,
é muito comum que o responsavel, representado maioritariamente pela genitora nos
atendimentos do NESA, deixe de exercer suas atividades laborativas devido a
impossibilidade de conciliar trabalho com as demandas do tratamento do

adolescente, afetando diretamente a renda das familias e as condi¢Ges econdmicas

2 Alana significa: rocha, fortaleza.

30 Sindrome de Dravet é uma doenca rara, progressiva € incapacitante que se manifesta no
primeiro ano de vida e que &, frequentemente, confundida com convulsdes febris. Disponivel em
-https://www.atlasdasaude.pt/publico/content/sindrome-de-dravet-importancia-do-diagnostico-
precoce. Acessado em 18 de dezembro de 2019.

31 O custo trimestral, de acordo com a ficha social, somente com medicamentos era superior
a R$ 16 mil reais.


https://www.atlasdasaude.pt/publico/content/sindrome-de-dravet-importancia-do-diagnostico-precoce
https://www.atlasdasaude.pt/publico/content/sindrome-de-dravet-importancia-do-diagnostico-precoce
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de responder as suas necessidades amplas, como é o caso da genitora, Pilar®?, que
trabalha como auxiliar de servigos gerais e é responsavel da adolescente Lara®, de
16 anos, com diagndstico de Lupus, e teve que sair do trabalho devido as questdes
do tratamento da filha.

Segundo a ficha social de Lara, a genitora mostrou-se bastante preocupada,
pois estava ausente do trabalho hd um més devido internacdo da adolescente.
Relatou que ndo ha nenhum familiar que possa permanecer como acompanhante
que ja tinha levado declaracdo para justificar auséncia ao trabalho, mas o
empregador n&o aceitou.

Assim, embora o Estatuto da Crianca e do Adolescente garanta a
necessidade de acompanhamento de salde para esses usuarios, na Consolidacdo das
Leis do Trabalho (CLT) ndo existe qualquer previsdo de beneficios para os
responsaveis incumbidos dessa responsabilidade.®* A CLT s6 garante afastamento
para o proprio trabalhador por motivo de doenga. Quando a responsavel é também
a provedora, a situacao é ainda mais grave, pois a familia acaba ficando sem renda.

Uma outra questdo que se apresentou, quando analisamos a questdo da
renda, foi que, embora o valor da renda seja importante, cada adolescente e sua
familia vai vivenciar a pobreza e o adoecimento de forma diferente e ter uma renda
maior, embora seja relevante, pode nem sempre representar condicdes melhores de
suporte ao tratamento de satde, como é o caso do adolescente Heitor.

Heitor, com base na ficha social, € um adolescente de 15 anos, com
diagndstico de Linfoma Periférico Anaplasico®®, residente no municipio de
Valenca, com seu genitor, Marcos®’, de 56 anos, e sua irmi, de 11 anos. Sua
genitora é falecida. A renda familiar provém da aposentadoria por invalidez do

genitor, que recebe R$ 2.200, ou seja, de acordo com o gréfico, a familia

32 pilar significa: Coluna que sustenta uma construcéo.
8 Lara significa : Vitoriosa

3 Para os servidores plblicos, com algumas limitacGes, possuem o direito de licenga remunerada
para acompanhar o filho doente (Lei N 8.112/1990)

35 Heitor significa: aquele que é resistente.

% Linfoma é um céancer que se origina nas células do sistema linfatico. Acessado
em:https://www.hospitalsiriolibanes.org.br/hospital/especialidades/centro-
oncologia/linfomas/Paginas/diagnosticos.aspx. Acessado em 18 de dezembro de 2019.

37 Marcos: significa guerreiro.


https://www.hospitalsiriolibanes.org.br/hospital/especialidades/centro-oncologia/linfomas/Paginas/diagnosticos.aspx
https://www.hospitalsiriolibanes.org.br/hospital/especialidades/centro-oncologia/linfomas/Paginas/diagnosticos.aspx
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apresentava uma renda superior a 89% das familias atendidas, entretanto, os
desafios para o tratamento de saude do adolescente foram bastante amplos.

Em sintese, além das demandas bioldgicas, sociais e econémicas do
tratamento do adolescente, a familia também tinha as demandas de satde do genitor
que estava com a audicdo e visdo bastante comprometidas devido ao avango da
diabete. A previsdo do tratamento do adolescente era de seis meses e, devido a
distancia do hospital da sua residéncia, quando terminava o ciclo de quimioterapia,
0 adolescente ndo podia retornar para casa, pois caso tivesse alguma complicacéo
de saude, o tempo que ele levaria de casa até o hospital poderia ser fatal. A
residéncia da familia ndo era propria e o genitor demandava, devido o
comprometimento da sua visdo, suporte para cuidado da casa, elaboracdo da
alimentacdo, como também, cuidado com a filha cagula quando acompanhava o
filho na enfermaria, realidade que demandava gastos financeiros amplos a familia.

Os desafios para o tratamento eram tdo complexos que demandou diversas
reunides da equipe multiprofissional do NESA, que diante dos limites e
possibilidades do caso, propds uma reunido intersetorial entre as equipes do
municipio de Valenga, visando a divisdo das responsabilidades de cada politica
publica.

Dessa forma, ao analisar a pobreza, embora a renda seja de grande
relevancia, as familias apresentam caracteristicas e necessidades diferentes e por
isso a pobreza sera vivenciada de forma diferenciada por cada adolescente e sua
familia. Embora seja esperado que uma familia com uma maior renda tenha
condicdes de vida mais favoraveis que uma familia com uma renda inferior, isso
pode ndo acontecer. Assim, familias com uma mesma renda podem ter realidades
diferentes de vida, como também familias com uma maior renda podem vivenciar
uma realidade de maior pobreza que familias com uma renda inferior. Dessa forma,
embora a renda seja de fundamental importancia para o enfrentamento da pobreza,

seu combate ndo esta apenas relacionado ao acesso a dinheiro.
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Grafico 11 — Acesso a programas de Transferéncia de Renda

PROGRAMAS DE TRANFERENCIA DE RENDA

M Com acesso - BPC / Bolsa Familia W Sem acesso

Fonte: Formulacdo prépria (2020)

De acordo com o grafico, podemos observar que 47% das familias dos
adolescentes atendidos, ou seja, quase metade, tém acesso aos programas de
transferéncia de renda, como o Bolsa Familia ou o Beneficio de Prestacdo
Continuada (BPC).Ainda que essa renda ndo seja suficiente para o enfrentamento
da pobreza, como podemos observar anteriormente, vivemos em uma sociedade
monetaria e 0s programas de transferéncia de renda diante do adoecimento cronico
se tornam fundamentais, ainda que ndo revolvam todas as demandas do tratamento.

Os adolescentes com diagndstico de doenca crdnica, em nenhum dos casos
atendidos, apresentaram direito de acessar a politica de previdéncia social por essa
apresentar carater contributivo e esta diretamente vinculada ao trabalho formal, e
os adolescentes, de maneira geral, sdo sustentados pelos pais ou estdo inseridos em
vinculos informais de trabalho. Diante dessa dificuldade, os adolescentes
demandam acesso a politica da Assisténcia Social, por essa apresentar carater ndo
contributivo, ou seja, ndo exigir contribuicdo direta para acesso, sendo essa politica
de grande relevancia para diminuir a pobreza dessa faixa etéria.

A politica de Assisténcia Social é regulamentada pela Lei Organica da
Assisténcia Social (Lei n° 8.742/93), que a caracteriza como direito do cidaddo e
dever do Estado. E politica ndo contributiva que prevé os minimos sociais através
de um conjunto integrado de a¢des de iniciativa publica e da sociedade para garantir

o0 atendimento as necessidades basicas. Dentre as politicas que se mostraram mais
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relevante as familias, destacamos o Programa Bolsa Familia (PBF) e o Beneficio
de Prestagdo Continuada (BPC)®.

O programa Bolsa Familia € instituido pela Lei n® 10.836, de 09 de janeiro
de 2004. E destinado as acdes de transferéncia de renda com condicionalidade,
sendo regulamentado pelo decreto n° 5.209, de 17 de setembro de 2004. De acordo
com o referido decreto, o Programa Bolsa Familia se constitui num programa de
transferéncia direta de renda destinado as unidades familiares em situacdo de
pobreza, caracterizadas pela renda familiar mensal por pessoa de até R$ 170,00
(cento e setenta reais) ou extrema pobreza, caracterizadas pela renda familiar
mensal por pessoa de R$ 85,00 (oitenta e cinco reais). O valor que cada familia ird
receber do programa varia de acordo com a composicao familiar e renda.

O Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), é um direito social garantido
na Constituicdo e regulamentado pela Lei Organica da Assisténcia Social (Lei n°
8.742/93). E um direito individual, ndo vitalicio e intransferivel que garante a
transferéncia mensal de um salario minimo ao idoso, com sessenta e cinco anos ou
mais, e a pessoa com deficiéncia de qualquer idade, com impedimentos de longo
prazo, de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, que comprovem néo
possuir meios para prover a propria manutencdo nem de té-la provida por sua
familia com renda familiar por pessoa inferior a % do salario minimo.

O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (Lei 13.146/2015), em seu artigo 2°,
define pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimentos de natureza fisica,
mental e intelectual de longo prazo, os quais podem ser um obstaculo para sua
participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢des com as demais
pessoas. Com a definicdo ampliada de deficiéncia e ndo apenas a incapacidade para
a vida independe e para o trabalho, a pessoa com doenca crénica passa também a
ter acesso ao BPC.

Assim, a pessoa com deficiéncia ou doenca cronica passa por duas pericias,
sendo uma médica, que ird avaliar as questdes bioldgicas da incapacidade, e a
pericia social, que é realizada pelo assistente social®® e ira avaliar as condicfes

sociais.

39 Cabe pontuar que se a medida provisoria — MP 905, for aprovada o Servico social sera
extinguido do Regime Geral da Previdéncia Social, um direito garantido desde a década de 1940.
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De maneira geral, para pericia médica, o tempo minimo de incapacidade
precisa ser de dois anos. Se o perito medico avaliar que o impedimento é inferior a
dois anos, o beneficio é indeferido. Contudo, diante desse critério, surge um
guestionamento: mesmo que a incapacidade seja de um prazo menor gue dois anos,
como essa pessoa sobreviverd no curto prazo, com que tipo de protecdo social o
adolescente que, de maneira geral, ndo tem contribuicdo para acesso a previdéncia
social, ira contar?

Além do tempo minimo de incapacidade do diagnéstico, o requerente tem
ainda que se enquadrar no critério de renda per capita (por pessoa) familiar inferior
a ¥ do salério minimo, tendo seu contexto social peso menor. Assim, 0 adoecimento
crénico ndo € critério fundamental para acesso ao BPC, mas a pobreza que se
sobrepde ao diagnostico.

No que se refere ao critério da renda, em 2016, a aprovacdo da Acéo Civil
Publica (ACP), de ambito nacional, decidiu que as despesas decorrentes
diretamente do tratamento e necessidades da pessoa com deficiéncia, doenca
crbnica e da pessoa idosa devem ser analisadas pelo assistente social do INSS, com
possibilidade de ter desconsideragdo ao recorte de renda posto pela LOAS,
configurando-se num grande avanco.

A ACP traz em seu texto que o requerente com renda superior a ¥2 do salério
minimo que comprovar gastos com tratamento de saude, alimentacéo, fraldas, entre
outros, ndo tera o beneficio indeferido por renda, representando uma importante
alteracdo, visto que as familias, mesmo que tenham renda igual ou superior a 1\4
do salario minimo, ndo significa que tém condi¢des de custear exames, insumos,
consultas, alimentacédo especial.

Sua eficécia, no entanto, ainda € limitada, haja vista que a decisdo determina
que os gastos s6 devam ser excluidos se for comprovada a negativa do Estado em
prestar os servicgos e produtos demandados. Isso quer dizer que sera necessario que
os servidores neguem expressamente e de forma escrita que ndo ha recursos. Assim,
0 que € um direito constitucional, quando negado pela politica de saude precisa ser

comprovado para possibilitar o acesso a outro beneficio constitucional, ou seja, para

Com base no CFESS, essa medida representa um grande retrocesso social, deixa desampara parte
da populagdo que encontra no Servico Social o caminho para acessar direitos.
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acessar um direito constitucional é necessario que outro tenha sido negado,
representando uma cidadania inversa.

Contudo, se a pessoa tiver uma renda per capita mensal um pouco maior,
mesmo que seja apenas R$ 1,00, ndo atende aos requisitos de concessédo ao
beneficio e se ela ndo cumprir os quesitos da ACP em vigor, ndo sera realizada
avaliacdo nem médica e nem social.

De acordo com as fichas sociais analisadas, podemos observar que acesso
ao PBF e ao BPC, ao viabilizar renda e/ou ampliacdo da renda familiar, ainda que
ndo resolvesse todas as complexas demandas do adoecimento cronico na
adolescéncia, mostrou-se de grande relevancia para as familias atendidas,
principalmente para as familias monoparentais, em geral, formadas pela genitora e
o(s) filho(s), em que a mesma pessoa que acompanha o adolescente no tratamento
de satde é também a principal responsavel pela provisao do sustento financeiro da
casa e nao consegue conciliar trabalho e acompanhamento do tratamento de salde.
Embora seja grande sua importancia, seus critérios seletivos e restritivos deixam
muitos adolescentes que necessitam sem ser alcancados por essa politica.

No que se refere ao acesso ao BPC para os adolescentes cronicamente
adoecidos, acreditamos que, no campo da salde, seja um dos principais direitos
para essa populacdo que esta excluida da previdéncia social por ndo apresentar, de
maneira geral, contribuicdo direta a essa politica.

A relevancia do acesso a esse beneficio é tdo significativa que houve casos
que o acesso do adolescente ao BPC possibilitou um resultado que ndo esperavamos
no comeco dessa pesquisa, que foi a melhora das condi¢des socioecondmicas do
adolescente e da familia apos o adoecimento crénico.

Algumas familias possuiam condicdes socioeconémicas de vida bastante
precarias. Com o adoecimento cronico do adolescente, essa realidade precéria é
intensificada, entretanto, posteriormente as condigdes socioecondmicas das
familias se tornam melhores que anteriormente ao viabilizar acesso a uma renda
mensal fixa de um salario minimo, como foi com Dilan, adolescente de 12 anos
com diagnostico de Doenca De Cronh, caso que retratamos com maiores detalhes
na introducdo do trabalho.

Segundo relatos da responsavel de Dilan, presente na ficha social, antes do
acesso ao BPC, o adolescente e 0s irmaos, em muitos momentos, precisavam ir para

a escola para ter acesso ao almoco, pois a familia ndo tinha renda para acesso a
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alimentacdo bésica. Sendo alimentagdo da escola a Unica refei¢do que teriam acesso
no dia inteiro. Com o adoecimento do adolescente, a realidade ficou ainda mais
precéria, pois 0s custos com medicamentos eram em media de R$ 400,00, além da
demanda de uma alimentacdo mais especifica, que a familia ndo tinha condic6es de
atender, fazendo essa realidade que o adolescente passasse por diversas reiternagoes
e seu quadro de desnutri¢do grave adiou, algumas vezes, a possibilidade de cirurgia.

Com o acesso ao BPC, a genitora relata que a familia passa até uma outra
realidade, seus membros passam a tomar café da manha, almocar e jantar e a ter
maior autonomia para atender as demandas de salde do adolescente.

Assim a familia, ap6s o diagnostico do adolescente e acesso ao beneficio
vivenciam uma melhora significativa na qualidade de vida, ainda que néo resolva
todas suas limitacdes.

Cabe pontuar que, embora de grande relevancia, o BPC é um beneficio de
carater provisorio e ndo permanente. Dessa forma, ap6s o acesso ao BPC, segundo
estd previsto na Lei Orgéanica da Assisténcia Social, a pessoa com deficiéncia ou
doenca crénica vai passa por uma revisdo do beneficio a cada dois anos, podendo
permanecer ou ndo recebendo o beneficio.

O BPC, ao possibilitar uma renda com maior possibilidade de suporte ao
tratamento de salde, pode proporcionar um quadro mais favoravel do diagnostico,
fato que € bastante positivo. Contudo, pensar que uma pessoa com deficiéncia ou
doenca crénica com renda familiar tdo restrita, altere nesse periodo bastante curto
suas condicdes de vida e possa ser reabilitada para um mercado de trabalho téo
excludente é de possibilidade minima. No caso do adolescente com doenca cronica,
o0 desafio de inser¢do ao mercado ndo é apenas dele, requerente do beneficio, mas
também de sua genitora que deixou por anos de realizar suas atividades laborativas.
E importante refletir a criacio de portas de saida ao BPC para que as familias que
tiveram melhora em suas condi¢fes de vida ndo retornem a situacdo de intensa

pobreza, ou pior ainda, tenha a pobreza intensificada.
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Gréafico 12 — Alimento é Saulde

ALIMENTO E SAUDE

H Recebem i N3orecebem

Fonte: Formulagdo prépria (2020)

Inicialmente, esse dado das fichas sociais ndo estava previsto de ser
analisado, entretanto, a proporcdo de adolescentes com doencas crbnicas que
demandam acesso ao Programa Alimento é Salde do hospital nos chamou a
atencdo. Com base no gréafico, a significativa proporcdo de 19% das familias
atendidas foi inserida nesse programa.

O Programa Alimento é Saude, de maneira geral, é constituido todo de
voluntérios que fornecem uma cesta basica mensal as familias pobres. Como o
namero de cestas basicas é bastante restrito, as familias precisam estar vivenciando
uma realidade de extrema precariedade para serem inseridas no programa.

De acordo com esse dado, podemos observar que, embora tenhamos
evoluido de forma inimaginavel ao logo dos séculos, seja no desenvolvimento
tecnoldgico, na producdo de riqueza e de alimentos, ainda vivemos em tempos
modernos, a realidade mais primitiva e cruel da pobreza que é a fome.

Com base na Lei 11.346/20016 que dispde sobre a Seguranca Alimentar e
Nutricional, podemos compreender que a alimentagdo é mais que 0 acesso ao
alimento, é considerada um direito fundamental de todos os individuos que deve
ser garantida pelo Estado de forma permanente e regular, em quantidade suficiente,
sem comprometer 0 acesso a outras necessidades essenciais, mediante politicas e

acbes que levem em conta as dimensGes ndo apenas biologicas, mas também
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ambientais, culturais, econémicas, regionais e sociais, garantindo, assim, a
dignidade humana no ato de se alimentar.

Essa Lei representa uma grande conquista no enfrentamento de uma das
mais crueis faces da pobreza e deixa claro que a alimentacdo adequada é um direito
fundamental do ser humano e o poder publico tem o dever de garantir. Mas o0 que
os dados apontam é que em uma sociedade tdo desenvolvida, ainda existem grupos
de pessoas que vivenciam a fome, a alimentacdo inadequada e a desnutricéo.

Magalhaes (2015), com base em Lang e Heasman (2004), pontua que o
enfoque na producdo dos alimentos néo foi suficiente para garantir o acesso a todos,
pois, embora seja considerado um direito fundamental, em nossa sociedade foi
transformado em uma mercadoria de altissimos lucro.

Diante disso, podemos observar que, ainda hoje, individuos podem ter sua
condicdo saude agravada por falta de acesso a alimentagdo basica, sendo o direito
a alimentacdo um direito presente em diferentes legislagdes, como a supracitada Lei
de Seguranca Alimentar. Mediante essa realidade questionamos: se hoje, na
contemporaneidade, temos mais recursos e riquezas que qualquer outro periodo, se
hoje, em diversas leis, a alimentagdo é reconhecida como um direito fundamental,
porque, entdo, ainda existem grupos em nossa sociedade que ndo tém esse direito
assegurado? Por que, ainda, vivenciam a forma mais cruel e primitiva da pobreza

gue € 0 acesso precario a alimentacdo?
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Gréfico 13- Raca/ Etnia

RACA / ETNIA

m N3o informaram m Brancos m Negros mPardos

Fonte: Formulacdo prépria (2020)

De acordo com o gréfico das fichas sociais que possuiam o quesito cor/raca,
31% fazem parte do grupo de negros e pardos, e apenas 8% sdo brancos. Cabe
pontuar que das 61% fichas sociais que ndo apresentavam essa informacéo, grande
parte deve-se ao fato da ficha ser antiga e ndo possuir esse quesito, estando esse
dado presente em fichas mais atuais em que esse dado foi inserido. Pontuamos que
0 quesito cor/ raca € um dado fundamental no &mbito da salde e que ndo deve ser
negligenciado na entrevista social.

Nosso pais foi marcado por um longo periodo de escraviddo, sendo um dos
ultimos paises a por fim a ela. Com o fim, alcancamos uma igualdade de raca e etnia
na lei, mas negada na pratica, sem nenhum tipo de politica de insercdo social para
essa populacdo (Carvalho,2015).

As consequéncias dessa realidade sdo duradoras para a populacao negra que
até hoje ocupam posicdo inferior em todos os indicadores de qualidade de vida,
sendo o grupo com menor escolaridade, inserida nos empregos menos qualificados,
com menores salarios e pior indice de ascensdo social. Realidade que é ainda pior
para as mulheres negras e que os dados coletados do perfil dos adolescentes deixam
bastante explicito.

Segundo Melquiades et al. (2014), a distribuicdo da satde e da doenca em

uma sociedade ndo se da de modo aleatorio, estando diretamente associada a
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posicao social que, por sua vez, define as condic¢des de vida. O lugar ocupado pela
populacdo negra na sociedade brasileira é um fator que traz vulnerabilidades na
salde desta populacéo.

Diante dessa complexa realidade de saude da populacdo negra, podemos
apontar dois principais avangos nesse processo: a introducdo do quesito cor/raga
nos sistemas de informac&o de saude, possibilitando conhecer melhor a situagéo de
salde da populacao negra, contribuindo para melhoria dos servigos de saude e para
elaborar politicas publicas; e também, a implementacdo da Politica Nacional de
Saude Integral da Populacdo Negra, que foi instituida no ambito do SUS por meio
da portaria n® 992, de 13 de maio de 2009, tendo sua ultima atualizacdo em 2017.
Com vista a garantia da equidade, apresenta o reconhecimento do racismo, das
desigualdades étnico-raciais e do racismo institucional, assim como fatores
econdmicos, sociais e politicos, também condicionantes e determinantes da salde.

Cabe pontuar que, embora sejam avancos importantes, ainda estamos longe
como sociedade de viabilizar condicBes de vida mais favoraveis a esse grupo da
populacdo. Deixam explicito os dados apresentados que pensar no enfretamento da
pobreza e do acesso a saude é fundamental refletir sobre a insercdo da populacao

negra em nossa sociedade.

e Sintese dos resultados:

Em nossa sociedade, grande parte da populacdo vivencia realidade de
precarias condi¢cdes de vida. Embora essa proporcéo seja grande, a visibilidade é
pouquissima. Quando esse fato se soma a um diagnostico de doenca cronica, a
invisibilidade € ainda maior. Diante disso, esse perfil buscou fomentar reflex6es
sobres os desafios do adoecimento cronico diante da pobreza, procurando
proporcionar visibilidade as demandas coletivas dessa populacdo. Em sintese, nesse

perfil foram evidenciados:

eQue embora se pense que na adolescéncia raramente se adoeca, 0
adoecimento cronico pode acontecer nessa faixa etaria, sendo uma relevante
demanda de intervencdo ao Estado;

¢ Os tipos de doencas cronicas foram bastante diversificadas e complexas,

sendo um grande desafio as diversas limitacOes e restricdes, independente das
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condic@es sociais e econdémicas da familia, que o diagnostico pode gerar diante de
uma fase da vida de vivenciar novas experiéncias e desenvolvimento da autonomia;

eNo periodo analisado, a maior parte dos adolescentes eram do sexo
feminino e tinha entre 12 a 15 anos de idade;

e A maioria dos adolescentes atendidos s&o residentes no Rio de Janeiro,
com uma proporcao significativa de 44% de outros municipios, sendo os desafios
com a mobilidade e transporte publico uma das principais barreiras para
continuidade do tratamento. Embora a gratuidade do transporte publico para essa
populacdo seja uma importante conquista, sdo também os Unicos elementos de
promocao a esse direito, sendo insuficiente diante dos diferentes niveis de restricdes
do adoecimento crbénico. O ndo acesso efetivo ao transporte, um direito
fundamental, inviabiliza o acesso a outros direitos fundamentais como 0s servigos
de salde;

¢ Ainda no que se refere ao transporte, o custo com o deslocamento foi uma
das principais causas da néo realizacéo de visitas ao adolescente internado por parte
da familia. Assim, embora, o convivio familiar seja um direito do adolescente como
garante o Estatuto da Crianca e do Adolescente, em muitos casos, foi inviabilizado
devido a questBes econdmicas, ainda que existissem vinculos afetivos entre seus
membros.

¢ A configuracdo familiar se apresentou bastante diversificada, com 65 %
dos arranjos ndo nuclear, configuracdo que foi instituida como padrdo social e
qualquer outro era visto como desajustado. A maior proporcdo foi de familias
monoparentais (42%), com predominio da figura da mulher como chefe. Realidade
que aponta para maiores desafios socioecondmicos, pois ainda que todos 0s arranjos
vivenciem dificuldades, diante da insercdo precarizada da mulher em nossa
sociedade, esse arranjo tende a apresentar maiores limita¢fes. Fato que aponta que
a reflexdo sobre o enfretamento da pobreza tem como base pensar formas de melhor
insercdo da mulher em nossa sociedade;

eAlém disso, no que se refere as familias, existe uma ampla
responsabilizacdo sobre a mesma, sendo focado, ainda que seja pouco, no que as
familias tém, e negligenciado pelo Estado, ainda que sejam muitas, suas demandas,
existindo um descompasso entre a responsabilidade atribuida as familias e as

condi¢Ges minimas de vida que o Estado ndo garante;
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e A familia é central na vida do adolescente para garantir a convivéncia
familiar, comunitaria, desenvolvimento da autonomia e da cidadania, entre outros
fatores, e ndo para assumir demandas burocraticas e custosas ao Estado. As politicas
sociais sdo fundamentais para sustentacdo da vida familiar, devendo o Estado ser
seu grande fortalecedor e ndo substituto;

e No que se refere ao acesso a escolarizacdo dos responsaveis, os dados
apontaram que esses apresentam baixissimo acesso a Educacéo, com o significativo
de 12 % compostos por analfabetos fazendo essa realidade , diante de um mercado
de trabalho altamente competitivo que muitos responsaveis estejam inseridos em
vinculos com baixa remuneracdo, com muitos em vinculos informais e grande
dificuldade de reinser¢do no mercado de trabalho, e poucos inseridos em trabalhos
formais, refletindo diretamente nas condicdes sociais e econémica das familias, na
qualidade de vida e nas condicdes de acesso adequado ao tratamento. Além disso,
0 pouco acesso a Educacdo incidia também na capacidade de compreender o
diagnostico e no acesso a direitos e na cobrancga desses direitos. Assim, 0 baixissimo
acesso a Educacdo refletiu de diferentes formas, refletindo de forma objetiva e
subjetiva no acesso a saude;

e O acesso a Educacdo dos adolescentes analisados foi de 90% inseridos
na escola, proporcdo que foi bastante positiva diante do adoecimento crénico.
Entretanto, os dados também pontuaram uma significativa distorcdo entre idade e
série, havendo também uma semelhanca no grau de acesso a Educacdo dos
responsaveis e dos adolescentes, ndo existindo ainda, de maneira geral, uma
superacdo do nivel de acesso dos adolescentes no que se refere aos seus
responsaveis, ainda que a escolarizacdo daqueles sejam baixissimas. Os dados
também destacam a importancia de articulacdo eficaz entre as politicas de salde e
educacdo, sendo fundamental para o enfrentamento efetivo da pobreza incorporar
politicas educacionais voltadas para o campo da salde;

e Sobre a renda, os dados mostraram que 89% das familias recebem até dois
salarios minimos e, dessa propor¢éo,20% sobrevivem com menos de um salario
minimo. Assim, as familias apresentam uma realidade de bastante limitacéo
econbmica e diante das demandas bioldgicas, sociais e econdémicas do adoecimento

cronico, tende a ser ainda mais precéria.
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e Além das demandas bioldgicas, sociais e econémicas que refletem
diretamente na renda, € muito comum que o responsavel, que predominantemente
nos atendimentos foi representado pela genitora, deixe de exercer suas atividades
laborativas diante do adoecimento crénico do adolescente. Embora o
acompanhamento de saude seja um direito do adolescente, ndo existe qualquer
beneficio ao responsavel incumbido dessa responsabilidade. Essa realidade, quando
a mulher é também a chefe da familia, realidade de 42% das familias atendidas na
unidade, é ainda mais critica, pois a familia fica sem a fonte de renda;

e Ainda no que se refere a renda, uma outra questdo que se mostrou
relevante foi o fato de que, embora a renda seja de grande importancia, ter uma
renda maior ndo garante uma melhor qualidade de vida. Assim, familias com rendas
iguais podem apresentar realidades sociais diferentes, da mesma forma que familias
com renda maior pode apresentar maiores limitagcbes que familias com rendas
menores. Fato que demanda um olhar ampliado do Estado, que no caso do Brasil,
embora ndo tenha uma linha oficial da pobreza, tem como base uma perspectiva
econdmica como referéncia;

¢ Os programas de transferéncia de renda (Bolsa Familia e o Beneficio de
Prestacdo Continuada), embora ndo resolvam todas as demandas do adoecimento
crénico, séo fundamentais para continuidade do tratamento, principalmente o BPC,
por viabilizar um salario minimo ao adoecido cronicamente, mediante a alguns
critérios. Proporcionando seu acesso, inclusive, uma realidade que néo
esperavamos no inicio da pesquisa, que é a melhora das condi¢des de vida diante
do adoecimento crénico ao proporcionar uma renda mensal fixa de um salério
minimo, renda familiar que, embora minima, 20% das familias atendidas ndo tém
acesso;

e Um dado que ndo estava previsto de ser analisado, mas que nos chamou a
atencdo, é que 20% das familias estdo inseridas no programa voluntario Alimento
¢ Saude do hospital. Esse dado aponta que, ainda que hoje haja mais recursos
financeiros e tecnoldgicos que em qualquer outra época, como também diferentes
leis que reconhegam a alimentacdo como um direito fundamental, ainda existem
grupos em nossa sociedade que tem sua salde comprometida devido a questdes

alimentares. Assim, mesmo diante de todo o desenvolvimento que vivenciamos nos
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ultimos séculos, ainda existem pessoas que vivenciam a forma mais primitiva e
cruel da pobreza que € a alimentagdo indevida.

¢ No tltimo dado analisado que se refere ao quesito cor/etnia, a populagéo
parda e negra € maior que o dobro da populagdo branca atendida. Os dados mostram
que essa populacdo apresenta uma posicao social desfavorecida em nossa sociedade
que traz vulnerabilidade em sua satde. Assim, pensar formas de enfretamento da
pobreza é também pensar formas de insercdo da populacdo negra em nossa

sociedade, assim como da mulher.
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CONSIDERACOES FINAIS

As analises realizadas nesse trabalho durante os dois anos de sua elaboracéo,
resguardados seus limites diante de dois assuntos bastante complexos — salde e
doenca —, buscou refletir de forma ndo apenas tedrica, mas também objetiva e ndo
segmentada sobre um dos principais desafios cotidianos para a equipe
multiprofissional de saude do adolescente: os reflexos da pobreza no adoecimento
cronico.

Ao realizar essa reflexdo, buscdvamos dar visibilidade a trés desafios sociais
que, embora apresentem significativas demandas, sdo invisiveis em nossa
sociedade: pobreza, adoecimento cronico e adoecimento na adolescéncia. Ainda
que cada individuo vivencie de forma particular os desafios dessa realidade,
existem demandas coletivas que esse trabalho buscou destacar algumas, dentre
tantas demandas em comum, que esse grupo pode apresentar, tendo como referéncia
os atendimentos diarios dos adolescentes no Nucleo de Estudos da Saude do
Adolescente.

Como parte da equipe multiprofissional, enquanto assistente social
residente, vivencidvamos em nosso cotidiano a realidade mais cruel das nossas
contradicGes sociais de acumulagéo de riqueza e pobreza. Em nossos atendimentos,
a pobreza fazia parte das nossas experiéncias diarias. Eram frequentes a realidade
de alimentacdo inadequada, desemprego, analfabetismo, falta de dignidade, de
perspectiva de futuro, de condicBes basicas de vida, renda insuficiente, etc, sendo
escassas as formas de enfrentamento a essas amplas demandas fundamentais a vida
dos sujeitos, como foi explicitado pela construcdo e analise do perfil dos
adolescentes atendidos.

Essa realidade diaria vivenciada pelos profissionais da salde inquieta e
angustia, sendo um dos principais desafios para atuacéo nesse campo para todos 0s
profissionais, em muitos casos até mesmo superior as complexidades do
diagnostico cronico e que me levam a buscar na teoria caminhos para contribuir
com as reflexdes que buscam compreender e superar essa realidade, procurando,
assim, quem sabe, ainda que consciente do quanto distante possamos estar desse

momento, possiveis caminhos para a “cura” dessa realidade tao cruel e injusta.
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Sendo assim, a teoria meu proprio reflgio das angustias e inquietacfes de vivenciar
essa dura realidade diariamente.

A pobreza, embora ndo seja algo que podemos atribuir ao capitalismo, é no
capitalismo que ela apresenta formas ainda mais cruéis, pois em nossa sociedade
ainda existem uma grande parcela da populagédo que vivencia formas primitivas da
pobreza, embora se tenha uma grande capacidade de produzir riquezas pelo trabalho
realizado socialmente. Diferentes legislacdes nos garantem diferentes direitos
fundamentais a vida, como renda, alimentacdo, saude, trabalho, educacéo, entre
outros fundamentais, que deveriam ser assegurados, independentemente de ter ou
ndo uma doenca, a esses adolescentes. Porém, a realidade social e econdmica pelo
ndo acesso a direitos basicos coloca diariamente suas vidas em risco. As barreiras
bioldgicas que o adoecimento crdnico pode gerar ja sdo muitas, sendo fundamental
que o Estado garanta pela efetivacdo dos direitos, condi¢des sociais e econdémicas
mais favoraveis a essa populacdo, mas o que esse trabalho apresentou é que sao
invisibilizadas e negligenciadas.

Diante desse contexto, nos questionamos: se existem riquezas e capacidade
de produzir riquezas como em nenhum outro momento, assim como diferentes
legislagbes que reconhecem diferentes direitos, porque ainda existem tantos
individuos sem acesso a condi¢fes basicas de vida? 1sso nos leva a compreender
gue a pobreza em nossa sociedade ndo pode ser vista como algo natural ou de
incapacidade do individuo, mas como consequéncia de injusticas sociais pela forma
como nossa sociedade esta organizada.

No que se refere a salde, defendemos que a condi¢édo de saude depende de
diferentes fatores, como bioldgicos e os associados as escolhas individuais do
individuo. Entretanto, os fatores relacionados as condi¢6es socioecondmicas Sao 0S
que mais precisam ser considerados ao pensamos em respostas efetivas no campo
da salde, pois a doenca ndo é simplesmente aleatoria, estando diretamente
relacionada as condic¢des de vida do sujeito e respostas que enfatizem escolhas
individuais, sem considerar a posi¢éo social do sujeito, sdo inadequadas, pois a
pobreza limita os individuos de realizarem escolhas sobre suas condigdes de vida.

Muitas das principais causas da doenca cronica ja podem ser evitadas, mas
os mais favorecidos tendem a ter acesso as formas de prevencdo. Além disso, diante
do adoecimento, sdo os que também terdo condi¢bes de acesso adequado ao

tratamento. Para 0s que ndo estdo em uma posicao social favorecida, o acesso a
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prevencao e ao tratamento adequado é um grande desafio, podendo o adoecimento
cronico diante da pobreza ser fatal.

Dessa forma, sustentamos a compreenséo da pobreza como consequéncia de
injusticas sociais e que 0 adoecimento tem como principal fator as condi¢des sociais
e econdmicas, estando ambas intimamente relacionadas. Nos opomos & perspectiva
que compreende salde e condi¢des de vida dignas como resultado da capacidade,
esforco e escolhas individuais. Defendemos que salde e condigdes basicas de vida
sdo efetivados com a construcdo de uma sociedade com maior equidade social,
sendo dessa forma, a luta contra a pobreza e pelo tratamento adequado de salde
uma luta de toda sociedade e ndo apenas dos que sofrem diretamente essa realidade.
Né&o bastar sermos uma sociedade que fala em igualdade perante a lei e, na pratica,
ter o individualismo como pressuposto.

A presencga de diferentes direitos nas legislagdes tende a nos proporcionar a
esperanga de que, no futuro, vamos viver um presente diferente do que vivemos
hoje, mas em uma conjuntura mais favoravel, ja seria um grande desafio garantir
esses direitos. Na conjuntura atual de consolidacdo do neoliberalismo, sendo
privilegiada a economia em detrimento do social, os desafios s&o ainda maiores,
pois vivenciamos uma luta maior pelo reconhecimento e manutencéo dos direitos
do que pela expansdo desses.

As politicas sociais, embora sejam contraditérias e ndo sejam suficientes
para revolver o grande desafio da pobreza e do adoecimento, representam
importantes conquistas e avangos que implicam perdas e limites para o capitalismo,

e isso ndo é pouco, pois ainda que nado resolva, sé sdo garantidos com muita luta.
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Anexos

ANEXO 1: Justificativa para dispensa do termo de consentimento
livre e esclarecido

JUSTIFICATIVA PARA DISPENSA DO TERMO DE
CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO.

A pesquisa intitulada: Pobreza faz mal a saude: adolescentes com doencas
cronicas e os reflexos da pobreza no tratamento, sera desenvolvida pela
pesquisadora responsavel, Juliana Leite Rodrigues Batista, mestranda da Pontificia
Universidade Catdlica — PUC- Rio, em Politicas Sociais e Servi¢go Social, sob a
orientacdo da Assistente Social, Sindely Chahim de Avellar Alchorne, professora
do Departamento de Servigo Social da PUC-RIo.

O objetivo da pesquisa é analisar a partir da realidade socioecondmica dos
adolescentes atendidos pelo Servico Social do ambulatorio e enfermaria do Nucleo
de Estudos da Saude do Adolescente - NESA, os reflexos da pobreza no
adoecimento cronico. Para isso, a coleta de dados sera realizada ap6s a declaracdo
de ciéncia da chefia do NESA, e do Servigo Social do NESA.

Para a construcao do perfil, com a declaracédo de ciéncia da chefia do NESA
e do Servico Social, sera utilizado o livro de registro do Servico Social e assim
identificados os adolescentes com doencas crénicas atendidos no periodo de margo
de 2017 a margo de 2018. Posteriormente com a identificacdo dos usuarios iremos
utilizar as fichas de entrevista social do Servico Social para coletar 0s seguintes
dados: sexo, idade, diagndstico, composi¢do familiar, renda, territdrio, escolaridade
(adolescente e responsavel), acompanhante, raca, e acesso a politicas sociais.

Dessa forma, solicitamos ao CEP / PUC e ao CEP / HUPE dispensa do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), por se tratar de um estudo
analitico e retrospectivo de uma amostra das fichas sociais ja preenchidas como
parte da rotina de atendimento do assistente social e que ficam arquivadas na sala
do Servico Social. Informamos que o pedido de dispensa do TCLE se justifica ainda

pelo fato de alguns participantes terem falecido, estarem sem acompanhamento
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regular na instituicdo, sem endereco residencial valido e/ou sem possibilidade de
contato telefonico.

Cabe ressaltar que os resultados da pesquisa poderdo ser apresentados de
forma agregada (em blocos, graficos ou tabelas), entretanto os dados serdo

utilizados de modo a ndo permitir a identificagéo dos participantes.

Nome do pesquisador Assinatura

Data: [ ]
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ANEXO 2: Termo de compromisso de utilizagcdo de dados

Termo de Compromisso de Utilizacdo de Dados

Eu, Juliana Leite Rodrigues Batista, aluna de pos- graduacdo do Departamento
de Servico Social da Pontificia Universidade Catolica do Rio de Janeiro, inserida
na linha de pesquisa, Trabalho, Politicas Sociais e Sujeitos Coletivos, no &mbito do
projeto de pesquisa intitulado, Pobreza faz mal & saude: adolescentes com
doencas cronicas e os reflexos da pobreza no tratamento, comprometo-me no
manuseio dos dados contidos nas fichas de entrevistas sociais do Servi¢o Social do
Nucleo de Estudos da Satde do Adolescente- NESA, e também com o sigilo devido
dos responsaveis dos adolescentes que participardo da entrevista.

Declaro entender que € minha a responsabilidade de cuidar da integridade das
informacBes e de garantir a confidencialidade dos dados e a privacidade dos
individuos que terdo suas informacdes acessadas.

Também é minha a responsabilidade de ndo repassar os dados coletados, ou parte
dele a pessoas nao envolvidas na pesquisa. Comprometo-me com a guarda, cuidado
e utilizacdo das informac@es apenas para cumprimento dos objetivos previstos nesta
pesquisa.

Por fim, destaco que a pesquisa sé terd inicio ap6s ser avaliada e aprovada pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Pontificia Universidade Catdlica do Rio,
instituicdo proponente da pesquisa e também pelo Comité de Etica e pesquisa do

Hospital Universitario Pedro Ernesto, institui¢cdo coparticipante.

Pesquisador Responsavel
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ANEXO 3: Declaracéao de ciéncia a chefia do nucleo de
estudos da saude do adolescente

DECLARAGAO DE CIENCIA A CHEFIA DO NUCLEO DE ESTUDOS DA
SAUDE DO ADOLESCENTE

DECLARACAO DE CIENCIA

Declaro para os devidos fins que o Nucleo de Estudos da Salde do
Adolescente- NESA, vinculado ao Hospital Universitario Pedro Ernesto, sabe do
interesse na realizacdo da Pesquisa: Pobreza faz mal a satde: adolescentes com
doencas cronicas e os reflexos da pobreza no tratamento, sendo as responsaveis a
autora: Juliana Leite Rodrigues Batista e a orientadora, Sindely Chahim de Avellar
Alchorne, professora do Departamento de Servico Social da PUC - Rio, localizada
no endereco: Rua Marqués de S&o Vicente, 225- Rio de Janeiro- RJ e ndo nos
opomos que a mesma seja realizada. O projeto s6 devera comecar apos avaliacao e
aprovacéo do Comité de Etica em pesquisa da PUC - Rio e do HUPE.

e Periodo de coleta dos dados: (_/ /) os dados serdo coletados através de:
(X ) ENTREVISTA ( ) QUESTIONARIO (X )PRONTUARIO

() OUTROS

S

Nome do responsavel da Unidade/Servigo/Disciplina Assinatura com carimbo
Data

S A

Nome do pesquisador Assinatura Data
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ANEXO 4: Declaracéo de ciéncia a chefia do Servigo Social

DECLARAGAO DE CIENCIA A CHEFIA DO SERVICO SOCIAL DO HOSPITAL UNIVERSITARIO
PEDRO ERNESTO/ NUCLEO DE ESTUDOS DA SAUDE DO ADOLESCENTE.

VINCULO DO PESQUISADOR PRINCIPAL:

HUPE/UERJ

( )Servidor ( )Contratado ( )Residente ( )Aluno (X )Outros

Servigo/Disciplina: Mestranda em Politicas Sociais na PUC-RJ Tel: 21 9791-
68350

INSTITUICAO EXTERNA

( )Orientador/Co-orientador do HUPE/UERJ ( )Indicacdo da CONEP

(x) Outro: Pontificia Universidade Catolica— PUC- Rio.

PROJETO DE

( )Graduacdo ( )Especializacdo (x )Mestrado ( )Doutorado

Qual Faculdade/Institui¢do: Pontificia Universidade Catolica — PUC- Rio.
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DECLARACAO DE CIENCIA

Declaro para os devidos fins que a chefia do Servigo Social do Nucleo de
Estudos da Saude do Adolescente sabe do interesse na realizagdo da Pesquisa:
Pobreza faz mal a saude: adolescentes com doencas cronicas e os reflexos da
pobreza no tratamento, sendo as responsaveis a autora: Juliana Leite Rodrigues
Batista e a orientadora, Sindely Chahim de Avellar Alchorne, professora do
Departamento de Servigo Social da PUC - Rio, e ndo nos opomos que a mesma seja
realizada. O projeto sé devera comecar ap0s avaliacdo e aprovacao do Comité de
Etica em pesquisa da PUC - Rio e do HUPE.

e Periodo de coleta dos dados: (_/ /) os dados serdo coletados através de:
( )ENTREVISTA () QUESTIONARIO () PRONTUARIOS

( X') OUTROS: LIVRO DE REGISTROS DO SERVICO SOCIAL E FICHA
DE ENTREVISTA SOCIAL

S

Nome do responsavel da Unidade/Servigo/Disciplina Assinatura com carimbo Data

S A

Nome do pesquisador Assinatura Data
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ANEXO 5: Ficha de entrevista social

UNIVERSIDADE DO DO RIO DE JANEIRO
L EErETsmmma Q
" e .. ‘ — o
SERVICO SOCIAL
CADASTRO DE PRIMEIRC ATENDIMENTO
Prontuério HUPE:
Data do atendimento:
Realizado por:
X - Identificagiio:
| Nome:
Data de nascimento: Idade: anos mescs
Mae:
Pal:
Endere -
w Cep.
Telcfones:
Contatos de referéndla:
Patologia:
I - Siteagio Ocupaciomal:
Eatuda: Sim ( ) Néo{( ) Série: Tamo: -
Trabalba: Sim( ) Nao( ) Em que:
IR -
v - Socinis acs a fanilia tess
Bolsa familia (_) Agente Jovem| )BPC () PETT
|{_) Vale Social () Riocard () Cesta
L{ ) Outros:
V-
() Ambulatério NESA
| () Outros sexvigos HUPE
{ ) Conselho Tutelar
() Outras entidades
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A sepmemensscese . [ESE)
L8 R SERVICO SOCIAL . 4.
Vi realisados:
v -

- resumo do Atendimsnto [ Bvcluglio:
&mmwmmmummn)

#.l
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