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Triagem  Neonatal,  Anemia  Falciforme  e  Serviço  Social:    
o  atendimento  segundo  profissionais  de  saúde  

  
Newborn  Screening,  Sickle-­‐‑Cell  Disease  and  Social  Work:    

health  professionals’  perspective  on  care  
  

Camila  TORRES1  
Cristiano  GUEDES2  

  
Resumo:  Este  estudo  buscou  entender  os  aspectos  sociais  percebidos  pelos  profissionais  de  uma  equipe  mul-­‐‑
tidisciplinar   de   triagem   neonatal   no   processo   saúde–doença   da   anemia   falciforme.   Visou   também   com-­‐‑
preender  a  atuação  de  assistentes  sociais  na  educação  em  saúde,  especialmente  o  aconselhamento  genético.  
Foram  entrevistados  profissionais  pertencentes  a  um  centro  de  atendimento  de   crianças   identificadas   com  
anemia  falciforme  na  triagem  neonatal.  Os  resultados  revelaram  a  dificuldade  de  permanência  das  pessoas  
com  a  doença  ou  de  seus  familiares  na  escola  ou  no  trabalho  e  a  falta  de  conhecimento  sobre  especificidades  
da  anemia  falciforme  não  somente  pelos  usuários  dos  serviços,  como  também  por  profissionais  de  saúde.  Os  
profissionais   entrevistados   compreendem   o   aconselhamento   genético   para   anemia   falciforme   como   uma  
ação  de  educação  em  saúde  cuja  competência  é  comum  a  diferentes  áreas  do  saber.      
Palavras-­‐‑chave:  Triagem  neonatal.  Educação  em  saúde.  Anemia  Falciforme.  Serviço  Social  na  saúde.  
  
Abstract:   This   study   aimed   to   understand   the   social   aspects   of   newborn   screening   regarding   sickle-­‐‑cell  
disease   according   to   health   professionals   of   a  multidisciplinary   team.  Also,   it   aimed   to   understand   social  
workers’   job   in   health   education,   especially   genetic   counseling.   Professionals   of   several   areas   were  
interviewed  in  a  care  center  for  children  diagnosed  with  sickle-­‐‑cell  disease  in  newborn  screening.  The  results  
revealed  the  difficulty  for  people  with  this  disease  or  their  families  to  remain  at  school  or  at  work  and  the  
lack  of  knowledge  about   the  specificities  of  sickle-­‐‑cell  disease  by  both  health  care  service  users  and  health  
professionals.  The  health  professionals  interviewed  understand  genetic  counseling  for  sickle-­‐‑cell  disease  as  a  
type  of  health  education  whose  responsibility  is  shared  by  different  areas  of  knowledge.  
Keywords:  Newborn  screening.  Health  education.  Sickle-­‐‑Cell  disease.  Social  Work  in  health  care.  
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Introdução  
  

  diálogo   entre   Genética   Clínica   e  
Serviço   Social   tem   se   fortalecido  
nos  últimos   anos,   tendo   em  vista  

a   centralidade   das   doenças   genéticas   na  
agenda   de   saúde   pública   brasileira.   Em  
outros  países,   como   é   o   caso  dos  Estados  
Unidos,  o  Serviço  Social  elegeu  como  obje-­‐‑
to  de  estudo,  análise  e  intervenção  os  ser-­‐‑
viços  de  genética  das  instituições  de  saúde  
há  pelo  menos  trinta  anos  (SCHILD,  1966;  
TAYLOR-­‐‑BROWN;   JOHNSON,   1998;  
WEISS  et   al.,   2003).  A  diferença  de   tempo  
pode   ser   explicada   tanto   por   fatores   epi-­‐‑
demiológicos  quanto  pelo  avanço  científi-­‐‑
co  da  genética  nos  dois  países.  Ainda  po-­‐‑
de   ser   considerada   recente   no   Brasil   a  
transição   epidemiológica   que   permitiu  
superar   doenças   infectocontagiosas   e   in-­‐‑
vestir   na   assistência   a  pessoas   com  doen-­‐‑
ças  genéticas  nos  serviços  de  saúde  públi-­‐‑
ca.  O  contexto  epidemiológico  e  a  deman-­‐‑
da  nas  instituições  de  saúde  levaram  assis-­‐‑
tentes   sociais   estadunidenses   a   realizar  
um   debate   pioneiro   no   cenário   mundial  
sobre   como  atuar  no  atendimento  às  pes-­‐‑
soas  com  doenças  genéticas.  
  
As   descobertas   de   estudos   científicos   na  
Genética   e   a  participação  de  profissionais  
do   Serviço   Social   nesse   percurso   também  
contribuíram   para   promover   o   diálogo  
entre   os   campos.   O   Projeto   Genoma  Hu-­‐‑
mano   (PGH),   desenvolvido   no   decorrer  
dos   anos   1990   e   2000,   é   um   exemplo   de  
iniciativa   científica   em   que   se   avançou  
tanto   no   conhecimento   biológico   das   do-­‐‑
enças  hereditárias  e  suas  repercussões  clí-­‐‑
nicas  quanto  em  relação  aos  dilemas  éticos  
e   sociais   que   as   descobertas   científicas  

suscitaram   (DINIZ,   2005).   O   PGH   conse-­‐‑
guiu   sequenciar   o   genoma   humano   e  
avançar   no   conhecimento   sobre   etiologia  
de   doenças   hereditárias   e   possibilitou   o  
surgimento   de   testes   capazes   de   identifi-­‐‑
car  doenças  antes  de  elas  se  manifestarem  
clinicamente.  Entretanto,  uma  das  grandes  
expectativas   em   torno   do   PGH,   a  
descoberta  de  cura  para  as  doenças,  ainda  
não   foi   alcançada.  O   avanço   científico   no  
campo  da  genética  tem  tido  vários  desdo-­‐‑
bramentos,   que   vão   desde   o   aperfeiçoa-­‐‑
mento   de   tratamentos   e   testes   laboratori-­‐‑
ais  com  potencial  de  prevenir  a  morbidade  
até  o  surgimento  de  fenômenos  como  o  da  
discriminação   genética,   expressão   usada  
para  descrever  a  estigmatização  de  pesso-­‐‑
as   com   doenças   hereditárias   em   cenários  
como   escolas   e   ambientes   de   trabalho  
(GUEDES;  DINIZ,  2007;  LEMKE,  2013).  
  
No   Brasil,   a   genética   tem   obtido   espaço  
crescente  nas  políticas  de  saúde  em  razão  
de  doenças  genéticas  como  a  anemia  falci-­‐‑
forme,  que  apresenta  elevada  prevalência,  
sobretudo  na  população  negra,  bem  como  
forte  potencial  de  morbidade  e  de  redução  
da  expectativa  de  vida  caso  não  exista  as-­‐‑
sistência   em   saúde   (CANÇADO;   JESUS,  
2007;   GUEDES,   2006).   A   anemia   falcifor-­‐‑
me   afeta   as   hemoglobinas   e   dificulta   o  
transporte  de  oxigênio  no  sistema  circula-­‐‑
tório,   o   que   pode   causar   manifestações  
clínicas  diversas,  desde   icterícia  até   fortes  
crises  de  dor,  acidente  vascular  cerebral  e  
mesmo  óbito  (PACE,  2007;  ROCHA,  2004).  
O  governo  brasileiro  incluiu,  desde  2001,  a  
anemia  falciforme  como  uma  doença  a  ser  
identificada  em  recém-­‐‑nascidos  para  asse-­‐‑
gurar  o   tratamento  precoce   indispensável  
à  redução  da  morbidade  e  ao  aumento  da  
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expectativa   de   vida   (DINIZ;   GUEDES,  
2003).   Nesse   sentido,   as   instituições   de  
saúde  passaram  a  atender  grande  quanti-­‐‑
dade  de  crianças  com  anemia  falciforme  e  
seus   familiares.   Esses   atendimentos   exi-­‐‑
gem  não  somente  conhecimentos  hemato-­‐‑
lógicos  sobre  a  doença,  mas  também  uma  
abordagem   social   que   envolve   questões  
como  nutrição,  educação  em  saúde  e  reco-­‐‑
nhecimento   ou   mesmo   preservação   de  
direitos   (GUEDES;   DINIZ,   2009).   O   aten-­‐‑
dimento   a   crianças   e   famílias   de   pessoas  
com   anemia   falciforme   é   feito   por   uma  
equipe  multidisciplinar,  da  qual   em  geral  
participam   assistentes   sociais,   enfermei-­‐‑
ros,  médicos,  nutricionistas  e  psicólogos.  
  
Este   artigo   apresenta   resultados   de   pes-­‐‑
quisa  exploratória,  realizada  de  novembro  
a  dezembro  de  2011,  em  um  centro  de  re-­‐‑
ferência   para   tratamento   de   crianças   com  
anemia  falciforme  na  Região  Centro-­‐‑Oeste  
do  Brasil.  O  objetivo  do  estudo   foi  enten-­‐‑
der   tanto   os   aspectos   sociais   percebidos  
pelos   profissionais   da   equipe   multidisci-­‐‑
plinar   da   triagem   neonatal   no   processo  
saúde–doença  da  anemia  falciforme  quan-­‐‑
to  o   significado  da   atuação  de   assistentes  
sociais   no   atendimento   a   crianças   com  
anemia  falciforme  e  seus  familiares.  Trata-­‐‑
se   de   um   objeto   de   estudo   ainda   pouco  
explorado  no  campo  disciplinar  do  Servi-­‐‑
ço  Social,   apesar  de  assistentes   sociais   in-­‐‑
tegrarem  equipes  de  saúde  instituídas  em  
todo  o  Brasil  por  meio  do  Programa  Naci-­‐‑
onal   de   Triagem  Neonatal,   do  Ministério  
da   Saúde.   Este   artigo   leva   a   conhecer   a  
percepção   de   assistentes   sociais   em   rela-­‐‑
ção   ao   trabalho   realizado   no   campo   da  
genética  por  meio  do  atendimento  a  crian-­‐‑

ças   com   anemia   falciforme;   além   disso,  
revela   suas   estratégias   de   intervenção   e  
seus  desafios  profissionais.  
  
Metodologia  
  
Para  a  coleta  de  dados,  foi  utilizada  como  
instrumento  a  entrevista   semiestruturada.  
Esse  tipo  de  técnica  tem  sido  adotado  com  
sucesso   em   estudos   qualitativos   sobre  
anemia   falciforme,   pois   possibilita   maior  
proximidade   entre   pesquisador   e   sujeito  
de   pesquisa;   proporciona   ao   entrevistado  
uma  reflexão  sobre  as  questões  abordadas;  
intensifica  a  qualidade  e  a  quantidade  das  
informações   fornecidas;   e   pode   fornecer  
ao  pesquisador  informações  que  não  esta-­‐‑
vam  previstas.  Também  foi  usado,  duran-­‐‑
te  a  coleta  de  dados,  um  diário  de  campo.  
  
A   escolha   da   amostra   não   privilegiou   a  
representatividade   numérica,   buscando   o  
aprofundamento,  a  diversidade  e  a  abran-­‐‑
gência   nos   processos   de   compreensão   do  
objeto   de   estudo,   ou   seja,   o   que   Minayo  
(2010)  denomina  como  amostra  qualitativa  
ideal,   que   reflete   as   variadas   dimensões  
do  objeto.  Dessa   forma,   foram  entrevista-­‐‑
dos   nove   profissionais:   duas   assistentes  
sociais;  duas  psicólogas;  quatro  médicas;  e  
uma  enfermeira.  Como  a  maioria  dos  pro-­‐‑
fissionais   entrevistados   são   mulheres,   as  
referências   aos   participantes   da   pesquisa  
serão  feitas  no  feminino.  Desses,  oito  atu-­‐‑
am   diretamente   no   ambulatório   de   refe-­‐‑
rência   da   triagem   neonatal   para   anemia  
falciforme;   uma   profissional   de   Serviço  
Social   trabalha   especificamente   com   a  
busca  ativa  da   triagem  neonatal  e,  por   is-­‐‑
so,   não   atende   diretamente   no   ambulató-­‐‑
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rio.  O  número  de  profissionais  entrevista-­‐‑
dos,   por   área   do   conhecimento,   foi   pro-­‐‑
porcional   à  quantidade  desses  profission-­‐‑
ais   envolvidos   com   a   triagem   neonatal  
para   anemia   falciforme.   As   entrevistas  
foram  gravadas,  para  uma  maior   fidedig-­‐‑
nidade  das   falas  dos  participantes,   e  pos-­‐‑
teriormente   transcritas,   sendo  observados  
todos   os   cuidados   éticos   no   decorrer   da  
coleta  de  dados  —  entre   eles,   a  preserva-­‐‑
ção   integral   da   identidade   ou   de   dados  
das   participantes   que   possibilitassem   sua  
identificação,  em  conformidade  com  a  Re-­‐‑
solução   466/2012,   do   Conselho   Nacional  
de  Saúde,  que  estabeleceu  os  princípios  da  
ética  em  pesquisa  no  país  (BRASIL,  2013).  
  
O  plano  de  análise  dos  dados  deste  estudo  
foi   constituído   pelas   seguintes   fases:   1.  
transcrição   das   entrevistas   em   sua   totali-­‐‑
dade;  2.  leitura  dos  dados  para  obter  uma  
percepção   geral   das   informações;   3.   mi-­‐‑
croanálise   dos   dados;   4.   interpretação   e  
extração   de   significados   dos   dados  
(CRESWELL,   2010).   A  microanálise   é   de-­‐‑
finida   por   Strauss   e   Corbin   (2008)   como  
um   processo   de   análise   minucioso,   linha  
por  linha,  uma  combinação  de  codificação  
aberta  e  axial.  Ela  obriga  o  pesquisador  a  
ouvir   cuidadosamente   o   que   e   como   os  
entrevistados  estão  dizendo,  o  que  signifi-­‐‑
ca  que  o  objetivo  precípuo  é  entender  pro-­‐‑
fundamente   como   eles   interpretam   certos  
fatos  (STRAUSS;  CORBIN,  2008).  
  
Este  projeto  foi  submetido  a  um  comitê  de  
ética   em   pesquisa   (CEP).   Foram   observa-­‐‑
das,  durante  todas  as  fases  da  pesquisa,  as  
orientações   da   Resolução   466/2012   (BRA-­‐‑
SIL,   2013).   As   atividades   de   campo   so-­‐‑
mente   se   iniciaram   após   a   aprovação   da  

pesquisa  pelo  CEP,  em  setembro  de  2011.  
Foi   apresentado   à   Direção   do   centro   de  
referência   para   tratamento   de   crianças  
com  anemia  falciforme,  assim  como  à  che-­‐‑
fia   do   setor   onde   foram   realizadas   as   en-­‐‑
trevistas,  o  protocolo  de  aprovação  forne-­‐‑
cido  pelo  CEP.  Antes  da  realização  de  ca-­‐‑
da   entrevista,   os   participantes   assinaram  
duas   vias   do   Termo   de   Consentimento  
Livre  e  Esclarecido.  
  

Resultados  e  discussão  
  
Aspectos  sociais  da  anemia  falciforme  
  
Os  aspectos  sociais  no  processo  saúde  do-­‐‑
ença   têm   obtido   atenção   crescente   nas  
análises   sobre   o   fenômeno   da   saúde.   A  
gênese  dessa   abordagem  data  de  meados  
do   século  XVIII,   com  os   discursos   sociais  
acerca  da  saúde,  sob  a  forte  ênfase  em  tor-­‐‑
no  do  disciplinamento  dos  corpos  (PAIM;  
ALMEIDA   FILHO,   1998).   Ao   discorrer  
sobre   o   surgimento   da   medicina   social,  
Foucault   (2008)   afirma   que   o   controle   da  
sociedade   sobre   as   pessoas   se   opera   não  
somente   por   mecanismos   de   dominação  
política   e   ideológica,   mas   também   pela  
intervenção   nos   corpos   e,   nesse   sentido,  
existiria   uma   dimensão   biopolítica   a   ser  
considerada   na   análise   das   relações   soci-­‐‑
ais.   As   ações   de   saúde   focadas   no   corpo  
biológico  dos  sujeitos,  em  geral,  privilegi-­‐‑
am  um  padrão  normativo,   também  deno-­‐‑
minado   por   Canguilhem   (2010)   como  
“normatividade   biológica”.   Tal   conceito  
possui  um  caráter  valorativo,   circunscrito  
à  esfera  moral,  que  carrega  em  seu  sentido  
um  padrão  de  normalidade.  Esse  padrão  é  
imposto   de   forma   hierarquizada,   em   de-­‐‑
trimento  da  observância  de  aspectos  sócio-­‐‑
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culturais,   uma   vez   que   focaliza   o   corpo  
biológico.  
  
Com  base  em   tal   ideário,   surge  a  concep-­‐‑
ção  biomédica  da  deficiência,  que  conside-­‐‑
ra  como  deficiente  o  corpo  que  difere  dos  
padrões   de   normalidade:   ser   deficiente   é  
algo   diverso   da   normatividade   biológica,  
tida   como   funcional   e   saudável   (DINIZ,  
2007).   Em   contraposição   ao   conceito   bio-­‐‑
médico   de   deficiência,   é   criado   o  modelo  
social,   que   desconstrói   a   ideia   de   que   as  
desvantagens  são  naturais  e  intrínsecas  ao  
corpo,   mas   interpreta   a   deficiência   como  
uma  experiência  da  desigualdade,   impos-­‐‑
ta  por  uma  sociedade  pouco  acolhedora  à  
diversidade  (DINIZ,  2007).  De  acordo  com  
o  modelo  biomédico,   a   anemia   falciforme  
pode  não  ser  considerada  comumente  co-­‐‑
mo  deficiência;  porém,  a  variabilidade  dos  
sintomas  clínicos  apresentados  pela  doen-­‐‑
ça  pode  fazer  com  que  a  pessoa  com  ane-­‐‑
mia   falciforme   experimente   situações   de  
desigualdade   e   pouca   receptividade   pela  
sociedade.   Um   exemplo   dessa   situação   é  
descrito   por   Barbosa,   Diniz   e   Santos  
(2009),  que  afirmam  que,  para  fins  de  con-­‐‑
cessão  do  Benefício  de  Prestação  Continu-­‐‑
ada  (BPC),  a  maioria  dos  peritos  tomam  a  
anemia   falciforme   como  um   tipo  de  defi-­‐‑
ciência.   Isso   demonstra   a   tensão   entre   os  
modelos   médico   e   social,   característica  
presente   na  maior   parte   das   discussões   e  
intervenções   relacionadas   à   anemia            
falciforme   ao   longo   da   historicidade   da  
doença.  
  
Os  determinantes  sociais  no  processo  saú-­‐‑
de–doença  são  um  dos  pontos  fundamen-­‐‑
tais   para   a   compreensão   do   ser   humano  

em   sua   totalidade.   Entende-­‐‑se   que   as   in-­‐‑
junções   sociais  operam  diretamente   sobre  
o   sujeito   (SEGRE;   FERRAZ,   1997).   Nas  
entrevistas  realizadas,  os  principais  aspec-­‐‑
tos   sociais   apresentados   por   uma   vida  
com  anemia  falciforme  foram:  a  dificulda-­‐‑
de  de  permanência  dos  portadores  na  es-­‐‑
cola   e/ou   no   trabalho;   a   falta   de   conheci-­‐‑
mento  sobre  a  anemia  falciforme  pela  po-­‐‑
pulação   e   pelos   profissionais   de   saúde;   a  
confusão   entre   traço   e   anemia   falciforme;  
e,   por   fim,   a   dedicação   da  mulher   e  mãe  
no   cuidado   ao   filho   doente.  Neste   artigo,  
alguns   trechos   ilustram   as   percepções   de  
profissionais   de   saúde   sobre   uma   vida  
com  anemia  falciforme.  
  
Parte   das   profissionais   entrevistadas   con-­‐‑
siderou   que   uma   criança   ou   adolescente  
com   anemia   falciforme   possui   maiores  
dificuldades   de   permanência   na   escola,  
podendo   apresentar   índices   de   evasão  
escolar  maiores.  A  opinião  das  participan-­‐‑
tes   foi   justificada   pelo   desconhecimento  
dos   professores   acerca   da   doença   e,   con-­‐‑
sequentemente,  pela  falta  de  compreensão  
em  situações  do  cotidiano  da  criança  com  
anemia   falciforme:  “[...]  na  escola,  as  pro-­‐‑
fessoras   não   entendem   nada   da   doença”  
(médica).  O  governo  da  Bahia,  estado  que  
registra  maior  prevalência  de  anemia  falci-­‐‑
forme  na  população,  percebendo  tal  ques-­‐‑
tão,   lançou   a   cartilha   educativa   Doença  
Falciforme:   a   importância   da   escola!,   vol-­‐‑
tada   para   a   capacitação   de   professores   e  
funcionários   das   escolas   do   estado.   Mes-­‐‑
mo   com   a   cartilha,   fornecer   educação   às  
crianças  e  adolescentes  continua  sendo  um  
desafio   na   Bahia   e   em   todo   o   território  
nacional,   em   razão   da   incapacidade   do  
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sistema  educacional  vigente  em  atender  as  
especificidades  de  estudantes  com  anemia  
falciforme  (CASTRO,  2014).  .  
  
No   discurso   das   profissionais   entrevista-­‐‑
das   sobre   os   entraves   escolares   que   uma  
pessoa   com   anemia   falciforme   pode   en-­‐‑
frentar   ao   longo  da   vida,   geralmente,   era  
mencionada   a   questão   do   trabalho.   Se-­‐‑
gundo   elas,   devido   a   impedimentos   im-­‐‑
postos  durante  a  formação  escolar,  os  por-­‐‑
tadores   da   doença   poderiam   ter   maior  
dificuldade   de   colocação   no   mercado   de  
trabalho.  As  manifestações  clínicas  que  as  
pessoas   com   anemia   falciforme   podem  
apresentar  ao  longo  da  vida,  como  os  epi-­‐‑
sódios  de  crise  de  dor,  também  foram  con-­‐‑
sideradas   um   obstáculo   à   realização   de  
tarefas   que   exigem   maior   esforço   físico,  
bem   como   um   fator   que   poderia   levar   a  
ausências   no   trabalho.   A   anemia   falcifor-­‐‑
me  apresenta  grande  variabilidade  clínica,  
por  isso,  a  intensidade  dos  sintomas  pode  
ser   diferente   entre   os   indivíduos   (ZAGO,  
2001).   É   nesse   sentido   que   uma   médica  
alertou:  “[...]  o  paciente   tem  dor,   tem  que  
faltar,   e   realmente   o   pessoal   não   vê   isso,  
manda   embora”.   Para   Diniz   e   Santos  
(2010),   não   existem   corpos   naturalmente  
em   desvantagem,   mas   um   padrão   de  
normalidade   que   classifica   as   pessoas   co-­‐‑
mo  não   aptas   ou   inferiores   a   um  modelo  
de  produtividade.  Nesse   sentido,  não   são  
as  consequências  clínicas  da  anemia   falci-­‐‑
forme   que   causam   as   dificuldades   de  
acesso  e  permanência  na  escola  e  no  traba-­‐‑
lho,  e  sim  a  ausência  de  preparo  da  socie-­‐‑
dade   em   lidar   com   o   que   é   diferente   ou  
desconhecido.  
  

A   compreensão   médica   sobre   doenças  
crônicas   e   outras   deficiências   é   limitada  
quando  se  conclui  que,  devido  à  improba-­‐‑
bilidade  da  recuperação  física  completa  ou  
constante,  a  pessoa  não  conseguirá  reunir  
recursos   físicos,   psicológicos   e   cognitivos  
para   uma   vida   satisfatória   (ASCH,   2003).  
Essa   visão   pode   trazer   estigmatização   e  
discriminação   para   a   pessoa   com   anemia  
falciforme,   como   se   percebe   no   seguinte  
relato:    
  

[...]   o  paciente   falcêmico,   ele   é  discrimi-­‐‑
nado,   ainda,   pela   sociedade   e   acaba  
sendo  prejudicado  porque  ele,  apesar  de  
todas  as  dificuldades,   [...]  não  consegue  
ter  acesso  aos  direitos  que  lhe  caberiam,  
pela   complexidade   da   patologia.   (assis-­‐‑
tente  social).  

  
De   acordo   com  Goffman   (2008),   o   indiví-­‐‑
duo   estigmatizado   passa   a   ser   visto   sob  
uma   forma   reduzida,   diminuída   diante  
dos  padrões  de  normalidade  estabelecidos  
socialmente;   além   disso,   torna-­‐‑se   “desa-­‐‑
creditado”,  isto  é,  enfrenta  dificuldades  de  
aceitação   em   suas   relações   sociais.   Com  
isso,  percebe-­‐‑se  o  quão  importante  é  a  di-­‐‑
vulgação   para   a   população   do   que   é   a  
anemia   falciforme,   inclusive  de  pesquisas  
que   mostrem   a   realidade   dos   indivíduos  
com   a   doença   e   suas   famílias.   Também   é  
necessária  uma  intervenção  mais  sistemát-­‐‑
ica   do   poder   público   no   sentido   de   criar  
mecanismos   que   garantam   os   direitos   e  
previnam  a  violação  destes,  com  ênfase  na  
educação  em  saúde.  
  
O   conhecimento   precário   sobre   a   anemia  
falciforme  também  atinge  os  profissionais  
da   rede   pública   de   saúde   da   região   pes-­‐‑
quisada  e  do  Brasil,  especialmente  os  mé-­‐‑
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dicos   sem   formação   aprofundada   em  do-­‐‑
enças  do  sangue,  que  ainda  podem  associ-­‐‑
ar   o   traço   falciforme   à   forma   sintomática  
da   doença.   Entretanto,   quando   apenas  
uma  cópia  do  gene  é  herdada,  o  indivíduo  
possui   o   traço   falciforme.   O   portador   do  
traço  não  é  uma  pessoa  doente,  visto  que  
não  apresenta  o  conjunto  de  manifestações  
clínicas   que   caracterizam   a   morbidade  
associada  à  doença.  A  doença  anemia  fal-­‐‑
ciforme,   porém,   decorre   como   já  mencio-­‐‑
nado  da  dificuldade  das  hemoglobinas  em  
transportar   o   oxigênio   no   corpo,   o   que  
pode  ocasionar  manifestações  clínicas  com  
diferentes   graus   de   comprometimento   e  
riscos,   desde   icterícia   até   crises   de   dores  
intensas,   sequestro  de   sangue  no  baço  ou  
mesmo  acidente  vascular  cerebral  (ZAGO,  
2001;   ROCHA,   2004;   GUEDES,   2006).   No  
campo   das   escolhas   reprodutivas   e   do  
planejamento   familiar,   as   pessoas   com   o  
traço   falciforme   costumam   receber   infor-­‐‑
mações,   por   meio   de   estratégias   educati-­‐‑
vas,   de   profissionais   e   de   instituições   de  
saúde,  visto  que  duas  pessoas  que  possu-­‐‑
am   esse   traço   têm   chance   de   gerar   filhos  
com   a   doença   (DINIZ;   GUEDES;   TRIVE-­‐‑
LINO,   2005).  De   acordo   com  o   relato  das  
participantes,   é   comum   outros   profissio-­‐‑
nais   encaminharem   crianças   com   traço  
falciforme   para   tratamento   na   instituição  
pesquisada:  “[...]  porque  muitos  pediatras  
de  posto  também  não  sabem,  tem  que  ex-­‐‑
plicar,  é  um  traço,  não  precisa  de  hemato-­‐‑
logista”  (médica).    
  
Segundo   Paiva   e   Silva   e   Ramalho   (1997),  
poucas   condições   clínicas   são  envoltas  de  
mitos  e   lendas  com  consequências  negati-­‐‑
vas   como   o   traço   falciforme.   É   possível  

entender   tal   afirmação   quando   se   remete  
ao  contexto  estadunidense  durante  as  dé-­‐‑
cadas  de  1960  e  1970,  em  que  milhares  de  
pessoas  com  o  traço  falciforme  foram  con-­‐‑
sideradas  doentes  erroneamente,  e  portan-­‐‑
to   estigmatizadas   e   excluídas  do   acesso   a  
empregos   e   planos   privados   de   saúde  
(WILKIE,   1994).   Também   no   Brasil,   cida-­‐‑
dãos   portadores   do   traço   foram   conside-­‐‑
rados   potencialmente   doentes   e   impedi-­‐‑
dos  de  exercer  atividades  desportivas  pro-­‐‑
fissionalmente   (GUEDES;   DINIZ,   2007),  
bem  como  de  ingressar  na  carreira  militar.  
O   desconhecimento   da   população   e   dos  
profissionais  de  saúde  acerca  do  traço  fal-­‐‑
ciforme   pode   contribuir   para   o   aumento  
de   episódios  de  discriminação   e  de   infra-­‐‑
ções  éticas.  
  
Também  foi  possível  constatar  que  as  mu-­‐‑
lheres  são  protagonistas  para  o  sucesso  do  
programa   de   triagem   neonatal   no   que  
concerne   à   adesão   ao   tratamento   das   cri-­‐‑
anças   diagnosticadas   com   anemia   falci-­‐‑
forme,   sendo   essa   uma   responsabilidade  
que  pode  trazer  repercussões  na  vida  pes-­‐‑
soal   (GUEDES,   2009).   Observam-­‐‑se   as  
consequências  da  dedicação  das  mulheres  
no   cuidado   a   suas   crianças   na   seguinte  
afirmação  de  uma  das  entrevistadas:  “[...]  
acabam  muitas  delas  perdendo  o  emprego  
para   poder   acompanhar   o   filho,   cuidar.”  
(assistente   social).   As   mães   dos   recém-­‐‑
nascidos  geralmente   se  veem  obrigadas   a  
deixar   o   emprego   para   acompanhar   con-­‐‑
sultas,  internações,  exames  e  qualquer  ou-­‐‑
tro  procedimento  que  envolva  a  rotina  de  
cuidados.  Permanecer  no  mundo  do  traba-­‐‑
lho  após  a  descoberta  da  doença  é  compli-­‐‑
cado,  visto  que  essas  mulheres  geralmente  
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não   contam  como  uma   rede   suficiente  de  
apoio  institucional  e  familiar.  Mas,  a  saída  
do  trabalho  representa  um  desafio,  devido  
à  baixa   renda   familiar  e  à  necessidade  de  
custeio   de  medicamentos   e   dietas   especi-­‐‑
ais   da   criança   com   a   doença   (GUEDES,  
2009).  
  
As  representações  sociais  que  envolvem  o  
papel   de   mãe   na   sociedade   contemporâ-­‐‑
nea  impõem  às  mulheres  um  modelo  ideal  
de  cuidados  à  prole.  A  enraizada  imagem  
social   da   maternidade   é   interpretada   co-­‐‑
mo   missão   e   fonte   de   identidade   para   a  
mulher,   e   o   bem-­‐‑estar   dos   filhos   torna-­‐‑se  
uma   responsabilidade   eminentemente  
feminina   (GUTIERREZ;   MINAYO,   2009).  
Segundo  Nussbaum  (2010),  o  cuidado  po-­‐‑
de   ser   um   intenso   mecanismo   de   desi-­‐‑
gualdade   para   as   mulheres   quando   elas  
exercem   a   atividade   de   cuidadoras   sem  
qualquer   tipo   de   reconhecimento   e,   além  
disso,   passam   um   longo   período   dedica-­‐‑
das  a  essa  tarefa  em  detrimento  de  outras  
atividades.  
  
A  discussão  sobre  o  cuidado   também  po-­‐‑
de  ser  analisada  a  partir  da  crítica  feminis-­‐‑
ta   ao   modelo   social   de   deficiência.   Esse  
modelo,   ao   considerar   que   a   eliminação  
das  barreiras  seria  suficiente  para  promo-­‐‑
ver  a   independência  das  pessoas  com  de-­‐‑
ficiência,   esquece-­‐‑se   do   valor   moral   da  
interdependência   e   das   experiências   de  
viver   em   um   corpo   deficiente   (DINIZ,  
2007).   O   cuidado   não   deve   estar   circuns-­‐‑
crito   à   esfera   doméstica,   sendo   uma   res-­‐‑
ponsabilidade   também   do   Estado,   que,  
porém,   tende   a   estar   alheio   à   totalidade  
das  necessidades  dos  indivíduos  nas  insti-­‐‑
tuições   de   saúde   (MOTA   et   al.,   2008;  

MIOTO;   NOGUEIRA,   2009).   O   cuidado  
deve  envolver  ainda  a  sociedade,  pois  tra-­‐‑
ta-­‐‑se  de  uma  questão  de   justiça  social,  re-­‐‑
ferente   tanto   a   pessoas   com   deficiência  
como  a  não  deficientes  (DINIZ,  2007).  
  
Aconselhamento   genético:   o   que   é   e  
quem  pode  fazer  
  
O   aconselhamento   genético   apresenta  
uma   série  de   implicações   sociais,  psicoló-­‐‑
gicas,   éticas   e   jurídicas,   o   que   atribui   às  
instituições   que   o   oferecem  um   alto   grau  
de   responsabilidade   (RAMALHO;   MAG-­‐‑
NA;   PAIVA   E   SILVA,   2003;   GUEDES;  
DINIZ,   2009).   Na   triagem   neonatal   da  
anemia  falciforme,  geralmente  é  oferecido  
o  aconselhamento  genético  para  os  pais  do  
recém-­‐‑nascido  diagnosticado  com  a  doen-­‐‑
ça.  Além  das  orientações  sobre  hereditari-­‐‑
edade,   com  vistas   à   tomada   de   decisão   a  
respeito   da   procriação,   os   pais   são   infor-­‐‑
mados   do   que   é   anemia   falciforme   e   da  
importância  do   tratamento   e   acompanha-­‐‑
mento   da   criança.   O   aconselhamento   ge-­‐‑
nético  tem  caráter  educativo,  uma  vez  que  
o   conteúdo   abordado   extrapola   os   aspec-­‐‑
tos  biomédicos.  De  acordo  com  Ramalho  e  
Magna   (2007),   o   “aconselhamento   genéti-­‐‑
co”,   um   procedimento   supostamente   de  
competência   médica,   somente   deve   ser  
realizado  quando  existe  risco  real,   já  esta-­‐‑
belecido  por  vínculo  reprodutivo,  de  gerar  
filhos  com  anemia  falciforme.    
  
A  “orientação  genética”,  por  sua  vez,  é  um  
conceito  criado  no  Brasil  e  difundido  pelo  
Ministério   da   Saúde   para   se   referir   às  
ações   educativas   voltadas   a   pessoas   com  
potencial  de   ter   filhos  com  doenças  gené-­‐‑
ticas,  mas  cuja  necessidade  de  escolha  não  
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é  urgente   e  dependerá  de   fatores   como  o  
perfil   genético   das   pessoas   com   as   quais  
irá   se   associar   no   caso   de   um   hipotético  
projeto   reprodutivo.   Outro   diferencial   da  
orientação  genética  é  que  seria  um  proced-­‐‑
imento   realizado   por   diferentes   profis-­‐‑
sionais  da  saúde,  desde  que  com  formação  
e  treinamento  na  área.  Em  termos  de  con-­‐‑
teúdo   da   ação   educativa,   tanto   o   aconse-­‐‑
lhamento   genético   quanto   a   orientação  
genética  se  confundem,  e  o  surgimento  do  
termo  “orientação  genética”  no  Brasil  po-­‐‑
de  ser  considerado  uma  estratégia  semân-­‐‑
tica  para  tornar  esse  tipo  de  procedimento  
educativo  em  saúde  uma  atividade  priva-­‐‑
tiva  de  profissionais  médicos   com   forma-­‐‑
ção   em   genética   clínica   (GUEDES,   2006;  
GUEDES;  DINIZ,  2009).  A  adoção  do   ter-­‐‑
mo   “orientação   genética”   não   encontra  
fundamento   teórico   e   não   dialoga   com   a  
literatura   internacional,   sendo   alvo   de  
controvérsias   inclusive   no   Brasil,   dado   o  
seu   caráter   de   proteger   uma   reserva   de  
mercado   para   profissionais   da   medicina.  
Entretanto,   as   práticas   de   educação   em  
saúde  são  competências  comuns  a  diferen-­‐‑
tes   profissionais   que   integram   o   Sistema  
Único  de  Saúde,  inclusive  assistentes  soci-­‐‑
ais   que   intervêm   para   além   do   foco   no  
atendimento   individualizante   a   fim   de  
apreender   a   “totalidade”   das   pessoas   e  
suas   relações   sociais   (MIOTO;   NOGUEI-­‐‑
RA,  2008).    
  
Entre   as   nove   profissionais   entrevistadas,  
apenas  duas  optaram  por  não  responder  o  
que  entendiam  por  aconselhamento  gené-­‐‑
tico;  as  demais  apresentaram  suas  percep-­‐‑
ções,  ainda  que  não  tivessem  tanto  contato  
com  essa  prática  em  suas  rotinas  de  traba-­‐‑

lho.   A   tentativa   de   explicar   o   aconselha-­‐‑
mento  genético  pode  ser  considerada  algo  
positivo,   pois   essa   é   uma   atividade   com-­‐‑
plexa   e   de   pouca   divulgação   no   Brasil  
(DINIZ;   GUEDES,   2005;   GUEDES,   2006;  
GUEDES;  DINIZ,   2009),   até  mesmo   entre  
profissionais   da   saúde.   De   acordo   com  
alguns   dos   relatos,   o   aconselhamento   ge-­‐‑
nético  é  compreendido  como  
  

[...]   a   orientação   às   famílias   que   têm   o  
risco  de   ter   criança...   de   transmitir  uma  
doença   hereditária   para   a   sua   criança...  
orientar   sobre   esse   risco.   Eu   acho   que,  
medicamente   falando,   pode   fazer   um  
acolhimento,  um  acompanhamento  des-­‐‑
sa  família  nessa  tomada  de  decisão.  (psi-­‐‑
cóloga).  
  
No  aconselhamento,  você   já  faz  a  orien-­‐‑
tação,  e  passa  a  informação  [...].  Aí  você  
tenta   explicar   de   onde   veio   aquilo,   o  
porquê   da   criança   é   doente,   você   vai  
orientar   a   cada   gestação   desse   casal,   [a  
probabilidade]   de   ter   um   filho   doente.  
(médica).  

  

Os  dois  relatos  remetem  a  tipos  diferentes  
de   aconselhamento   genético.   Quando   o  
aconselhamento   genético   é   feito   antes   da  
gravidez,  visando  à  orientação  de  escolhas  
reprodutivas,   é   chamado   de   prospectivo  
(CORRÊA;  GUILAM,  2006).  Quando  acon-­‐‑
tece  durante  a  gravidez,  isto  é,  no  período  
pré-­‐‑natal,   é   denominado   de   retrospectivo  
(CORRÊA;  GUILAM,   2006).  O   aconselha-­‐‑
mento   em   fase   pré-­‐‑natal   suscita   alguns  
dilemas,   como   a   ausência   de   terapêutica  
para   algumas   doenças   e   a   questão   da   in-­‐‑
terrupção  da  gravidez,  que  não  é  permiti-­‐‑
da  no  Brasil  nesses  casos.  No  caso  da  tria-­‐‑
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gem  neonatal,   o   aconselhamento  genético  
é   prospectivo,   pois   ocorre   com   vistas   à  
orientação  de   tomadas  de  decisões   repro-­‐‑
dutivas  do  casal  ou  da  mulher.  De  acordo  
com  Corrêa  e  Guilam  (2006),  mesmo  que  o  
processo  de  aconselhamento  genético  vise  
à   orientação  do   casal,   é   o   corpo   feminino  
que   recebe   maior   intervenção,   inclusive  
médica.  
  
Segundo  Ramalho  e  Magna  (2007),  após  a  
confirmação   do   diagnóstico   para   anemia  
falciforme,   o   aconselhamento   genético  
poderá   ser   realizado  por  qualquer  profis-­‐‑
sional  de  saúde,  desde  que  capacitado  pa-­‐‑
ra   isso   e   sob   supervisão  médica.   Embora  
defendam  o   envolvimento  de  outros  pro-­‐‑
fissionais,   os   autores   destacam   o   saber  
biomédico,   uma  vez   que   afirmam   ser   ne-­‐‑
cessária   a   supervisão   de   um   médico.   O  
aconselhamento   genético   é   considerado  
um   ato   médico   no   Brasil   (GUEDES;   DI-­‐‑
NIZ,   2009),   ao   contrário  de  outros  países,  
como   os   Estados   Unidos   e   a   Austrália,  
onde   diversos   profissionais   podem   atuar  
nesse  campo  da  educação  em  saúde  desde  
que  recebam  a  necessária  formação  e  habi-­‐‑
litação.   Apenas   três   participantes   deste  
estudo   consideraram   o   aconselhamento  
genético  uma  atribuição  privativa  de  mé-­‐‑
dicos.   As   três   são   médicas   e   duas   fazem  
diferenciação   entre   aconselhamento  gené-­‐‑
tico  e  orientação  genética.  
  
  
No  período  da  pesquisa,  o  aconselhamen-­‐‑
to   genético   para   anemia   falciforme   era  
feito,  no  ambulatório  do  centro  de  referên-­‐‑
cia,  por  uma  psicóloga.  Os  pais  das  crian-­‐‑
ças  triadas  eram  convocados  para  compa-­‐‑
recer   à   instituição   para   o   primeiro   aten-­‐‑

dimento   e,   posteriormente,   para   a   confir-­‐‑
mação  diagnóstica  do   recém-­‐‑nascido,  que  
acontece  por  volta  dos   seis  meses  de   ida-­‐‑
de.  O   teste   dos   pais   também   é   realizado,  
visando   ao   aconselhamento   genético.   O  
primeiro   atendimento,   denominado   aco-­‐‑
lhimento,   é   realizado   pela   psicóloga,   que  
descreve  o  conteúdo  abordado:    
  

[...]  eu   falo  o  que  é  a  doença   falciforme,  
onde  ela  acontece.  Uso  gráficos,  uso  me-­‐‑
táforas  para  eles  conseguirem  abstrair  e  
entender,   que   a  gente   tem  vários  níveis  
de   escolarização   da   clientela...   então  
nesse  momento  é  mais  voltado  para  esse  
aconselhamento.  (psicóloga).  

  
O  uso  de  recursos  didáticos  para  transmi-­‐‑
tir   a   informação   genética,   que  muitas   ve-­‐‑
zes   apresenta   conceitos   difíceis,   como   os  
de  probabilidade  e  hereditariedade,  e   ter-­‐‑
mos   biomédicos,   é   fundamental   para   o  
entendimento   do   conteúdo.   Além   disso,  
ao   considerar   as   representações   sociais   e  
os   saberes   populares,   o   absolutismo   do  
saber   científico   é   questionado   (GAZZI-­‐‑
NELLI  et  al.,  2005).  Os  conceitos  biomédi-­‐‑
cos,   principalmente   da   área   de   genética,  
não   são   de   conhecimento   popular.   Uma  
pesquisa   sobre   educação   para   a   genética  
realizada   por   Diniz,   Guedes   e   Trivelino  
(2005)  apontou  que  a  compreensão  correta  
de  ideias-­‐‑chave  de  um  material  educativo  
sobre   anemia   falciforme   está   relacionada  
ao   nível   de   escolaridade.   Na   pesquisa,   a  
porcentagem   de   pessoas   que   entenderam  
apropriadamente  as  informações  do  mate-­‐‑
rial   foi  maior  entre  as  que  possuíam  o  ní-­‐‑
vel  superior  completo  ou  incompleto.  
  
Como   o   aconselhamento   genético   não   foi  
considerado   uma   prática   exclusivamente  
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médica   pela   maioria   da   equipe   multidis-­‐‑
ciplinar   entrevistada,   a   participação   de  
assistentes   sociais   nesse   processo   foi   tida  
como   apropriada:   “qualquer   profissional  
pode   fazer,   inclusive   o   assistente   social”  
(enfermeira).   Ressalta-­‐‑se   que,   anterior-­‐‑
mente,  uma  assistente  social  realizava  com  
a   psicóloga   o   aconselhamento   genético  
para  anemia  falciforme  no  ambulatório  do  
centro   de   referência   pesquisado.   No   en-­‐‑
tanto,   com   a   mudança   de   setor   da   assis-­‐‑
tente      social,    somente    a    psicóloga      ficou    
exercendo  tal  atividade.  
  
A  participação  de  assistentes  sociais  nesse  
contexto   não   deve   ser   desvinculada   da  
questão   social   e   das   políticas   sociais,   sob  
uma  visão  a-­‐‑histórica  da  realidade  e  foca-­‐‑
da   somente   no   indivíduo;   deve-­‐‑se,   sim,  
considerar  a  historicidade  da  profissão  e  ir  
além   das   rotinas   institucionais   (IAMA-­‐‑
MOTO,   2006).   De   acordo   com   Mealer,  
Singh   e  Murray   (1981),   quando  o   aconse-­‐‑
lhamento  genético  é  realizado  por  um  pro-­‐‑
fissional   de   medicina,   a   tendência   é   que  
exista   um   foco   nos   aspectos   biomédicos,  
em  detrimento  dos  aspectos  psicossociais.  
Nesse   sentido,   a  participação  de   assisten-­‐‑
tes  sociais  é  relatada  como  positiva,  pois  o  
olhar   desses   profissionais   é   mais   amplo,  
observando   um   vasto   contexto   social   do  
processo   saúde–doença   (MEALER;  
SINGH;  MURRAY,  1981).  
  
A   fundamentação   teórica   baseada   em  
perspectiva  crítica  é  indispensável  a  assis-­‐‑
tentes  sociais  decididos  a  intervir  em  pro-­‐‑
cessos  de   aconselhamento   genético.  A   in-­‐‑
tervenção  de  assistentes  sociais  no  campo  
da   saúde  deve   superar   a  perspectiva  bio-­‐‑

logizante,   que   pode   restringir   o   acesso   a  
direitos   sociais,   salvo   se   estiver   associada  
a   outros   saberes   e   práticas,   isto   é,   se   for  
interdisciplinar.   A   interdisciplinaridade  
prevê   a   participação   de   outros   profissio-­‐‑
nais   para   que   seja   viabilizado   um   olhar  
ampliado   e   baseado   na   integralidade   do  
atendimento,   enxergando   a   pessoa   com  
anemia   falciforme   em   sua   totalidade,   ou  
seja,   para   além   da   doença   (MOTA   et   al.,  
2008).  
  
A   possibilidade   de   atuação   conjunta   de  
assistentes   sociais   e   outros   profissionais  
no  aconselhamento  genético  não  deve  ser  
interpretada   como   uma   ação   de   cunho  
terapêutico,   ou   que   remonte   ao   Serviço  
Social  Clínico,   já  superado  pela  perspecti-­‐‑
va  crítica  da  profissão.  Tampouco  se  pode  
confundir   aconselhamento   genético   com  
apresentação  de  informações  pouco  inteli-­‐‑
gíveis,   que   reproduzem   uma   narrativa  
biomédica   voltada   ao   exercício   de   poder  
sobre   os   corpos   e   suas   potencialidades  
reprodutivas.   O   aconselhamento   genético  
é   um   espaço   que   permite   uma   reflexão  
crítica  sobre  os  aspectos  sociais  do  proces-­‐‑
so   saúde–doença,   ou   seja,  possibilita   con-­‐‑
siderar  a  determinação  social  na  conjuntu-­‐‑
ra   capitalista   atual   e   traduzir   suas   reper-­‐‑
cussões  na  vida  das  pessoas  que  buscam  o  
atendimento   e   podem   reivindicar   outros  
direitos,   para   além   dos   enxergados   inici-­‐‑
almente,   por   meio   de   um   atendimento  
restrito   à   instituição   de   saúde   (MIOTO;  
NOGUEIRA,  2009).  
  
A   ação   profissional   nesse   contexto   pode  
ser  considerada  uma  prática  socioeducati-­‐‑
va,   que   tem   como   objetivo   proporcionar  
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orientações   reflexivas   e   socialização   de  
informações  aos  usuários.  Busca-­‐‑se,  assim,  
resolver  as  questões  apresentadas  median-­‐‑
te   uma   relação   horizontal   guiada   pelos  
princípios                ético-­‐‑políticos  da  profissão  
(LIMA;  MIOTO,  2011;  MIOTO;  NOGUEI-­‐‑
RA,   2009).   Essa   perspectiva   pedagógica  
pode   ser   caracterizada   pelos   efeitos   da  
ação   profissional   nas   maneiras   de   agir   e  
pensar   dos   sujeitos   (ABREU;   CARDOSO,  
2009).  Dessa   forma,   a   participação   do   as-­‐‑
sistente   social   pode   ser   considerada   um  
processo   de   democratização   da   informa-­‐‑
ção   e  do   saber,   uma  vez   que   questiona   o  
papel   unidimensional   da   educação   em  
saúde   (MARTÍNEZ-­‐‑HERNÁEZ,   2010),  
dire-­‐‑cionando   a   ação   para   novas   formas  
de  sociabilidade.  Além  disso,  ela  democra-­‐‑
tiza  e  facilita  o  acesso  aos  direitos  da  pop-­‐‑
ulação  usuária  dos  serviços  de  saúde.  
  
O  discurso   em   torno  da   comunicação   ge-­‐‑
nética   tem  o  poder  de   criar   e  destacar   al-­‐‑
guns   problemas,   assim   como   mascarar   e  
silenciar   outros   (RAPP,   1988).   Essa   afir-­‐‑
mação   fomenta   reflexões   sobre   os   cuida-­‐‑
dos  éticos  em  torno  do                aconselhamen-­‐‑
to   genético.   Para   Kottow   (2002),   as   ques-­‐‑
tões   éticas   suscitadas  pelos   testes   da   tria-­‐‑
gem  neonatal  possuem  grande  amplitude  
e  não  afetam  somente  os   indivíduos  dire-­‐‑
tamente  envolvidos  com  a  triagem,  isto  é,  
profissionais   de   saúde   e   recém-­‐‑nascidos  
diagnosticados  com  alguma  doença  e  suas  
famílias.  Também  são  envolvidas  questões  
de   ordem   coletiva,   visto   que   a   triagem  
populacional   é  uma  ação  de   saúde  públi-­‐‑
ca.  
  
A   principal   questão   ética   relacionada   ao  
aconselhamento   genético   apontada   pelas  

entrevistadas   foi   a   não   diretividade:   “[...]  
eu  tenho  o  cuidado  de  não  sugerir  alguma  
atitude  para  o  pai  ou  para  a  mãe  de  como  
eles   devem   conduzir   as   escolhas   deles”  
(psicóloga).   A   percepção   desse   princípio  
pela   maioria   das   profissionais   pode   ser  
considerada   um   ponto   positivo   na   com-­‐‑
preensão   do   aconselhamento   genético.  
Também   é   importante   mencionar   alguns  
temas   de   controvérsia   que   permeiam   o  
princípio  da  não  diretividade.  A  primeira  
relaciona-­‐‑se  com  o  excesso  de  cuidado  por  
parte   do   profissional   em   não   sugerir   de-­‐‑
terminada  conduta,  o  que  pode  distanciá-­‐‑
lo   da   pessoa   que   está   recebendo   a   infor-­‐‑
mação   e   dificultar   a   comunicação.   A   se-­‐‑
gunda   consiste   na   possibilidade   de   o  
aconselhador   não   compartilhar   experiên-­‐‑
cias  e  situações  semelhantes  com  o  indiví-­‐‑
duo   que   está   sendo   orientado,   tendo   em  
vista  o   cuidado  em  respeitar   tal  princípio  
(GUEDES;  DINIZ,  2009).  
     
O   respeito   à   privacidade   também   é   uma  
garantia   ética   central   na   triagem   para  
anemia  falciforme,  principalmente  porque  
nessa   situação   são   investigadas   as   heran-­‐‑
ças  genéticas  dos  pais  da  criança.  Essa  in-­‐‑
vestigação  pode  acarretar  a  descoberta  de  
casos  de  não  paternidade:  “[...]  você  pede  
o   exame   dos   pais.   Aí   vem   o   resultado:   a  
mãe  é  AS  e  o  pai  é  AA.  Então  aí  é  que  en-­‐‑
tra  aquele  problema:  não  é  o  pai.  Tem  um  
problema   ético   aí,   no   caso”   (médica).   De  
acordo   com   o   Manual   de   Informação   e  
Orientação   Genética   em   Herança   Falci-­‐‑
forme,   publicado   pelo  Ministério   da   Saú-­‐‑
de,   nesses   casos   não   há   uma   resposta   ou  
procedimento  padronizado  que  deverá  ser  
seguido   pelo   profissional   que   realiza   o  
aconselhamento   genético   (BRASIL,   2010).  
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No  entanto,  é  necessário  que  o  profission-­‐‑
al  pondere  cada  contexto  e  ache  uma  for-­‐‑
ma   de   conduzir   a   questão,   sempre   re-­‐‑
speitando  o  direito  dos  envolvidos.  
  
Considerações  finais  
  
Este   estudo   mostrou   a   necessidade   de  
ampliação   de   intervenções   por   parte   do  
poder   público   na   garantia   de   direitos   às  
pessoas   com   anemia   falciforme   e   traço  
falciforme,   sobretudo  no  que  diz   respeito  
à  educação  em  saúde.  A  recorrente  confu-­‐‑
são  entre  o  traço  e  a  anemia  falciforme  ou  
mesmo  a   falta  de   consenso   sobre  o  que   é  
aconselhamento   genético   e   quem   pode  
realizá-­‐‑lo   são   evidências   da   necessidade  
de  aprofundar  a  discussão  sobre  o  tema  e  
investir   na   formação   de   recursos   huma-­‐‑
nos.  A  ausência  de  iniciativas  de  educação  
em  saúde  para  a  população  também  pode  
ser  considerada  um  fator  que  leva  a  crian-­‐‑
ça  e  o  adolescente  com  anemia   falciforme  
a  enfrentar  dificuldades  escolares  e,  poste-­‐‑
riormente,  no  mercado  de  trabalho.  
  
O   aconselhamento   genético   para   anemia  
falciforme  no   contexto  da   triagem  neona-­‐‑
tal   não   foi   compreendido   pelas   entrevis-­‐‑
tadas  como  um  ato  médico,  mas  uma  ação  
que   pode   ser   desenvolvida   por   qualquer  
profissional   de   saúde   da   equipe   de   aten-­‐‑
dimento   com   formação   superior,   desde  
que  capacitado.  Essa  constatação  é  signifi-­‐‑
cativa,   pois   desloca   o   saber   tradicional  
biomédico  para   ações  de   saúde   com  uma  
abordagem  multidimensional,   com  ênfase  
em  aspectos  sociais  e  culturais  da  vida  das  
crianças   com   a   doença   e   de   seus   familia-­‐‑
res.  Nesse   sentido,   a   interpretação  do   ser  

humano   sob   o   aspecto   da   totalidade   e,  
consequentemente,   a   valorização  da  mul-­‐‑
tidisciplinaridade   contribuem  para   a   con-­‐‑
solidação   do   princípio   da   integralidade,  
em   detrimento   da   fragmentação   da   aten-­‐‑
ção  à  saúde.  
  
A  participação  do  assistente  social  no  con-­‐‑
texto  da   triagem  neonatal   foi  considerada  
de  extrema  importância,  devido  ao  caráter  
socioeducativo   da   ação,   que   tem   como  
objetivo  fomentar  ações  reflexivas  e  socia-­‐‑
lizar   informações,   assim   como   garantir  
direitos.  A  natureza  eminentemente  inter-­‐‑
ventiva  da  profissão  e  a  compreensão  crí-­‐‑
tica   da   realidade   social   conferem   nova  
dinâmica   aos   processos   de   trabalho   pre-­‐‑
sentes  na   triagem  neonatal,   como  no  caso  
da  busca  ativa  dos  pais  e  da  educação  em  
saúde   e  proteção  de  direitos  por  meio  de  
diálogos   estabelecidos   durante   o   aconse-­‐‑
lhamento  genético.  
  
A   participação   de   assistentes   sociais   no  
processo  de  aconselhamento  genético  não  
deve   ser   confundida   como   uma   prática  
médica  ou  de  cunho  terapêutico.  Deve  ser  
compreendida   como  uma   ação   de   educa-­‐‑
ção  em  saúde,  relacionada  à  função  peda-­‐‑
gógica  da  profissão,  que  pode  ser  desem-­‐‑
penhada   em   qualquer   espaço   sócio-­‐‑
ocupacional   (ABREU;   CARDOSO,   2009),  
desde   que   proporcione   orientações   refle-­‐‑
xivas   e   socialização   de   informações,   em-­‐‑
basadas  numa  perspectiva  crítica.  
  
Este   estudo   permitiu   explorar   alguns   as-­‐‑
pectos  da  participação  do  assistente  social  
no   aconselhamento   genético   para   anemia  
falciforme  na  triagem  neonatal.  São  neces-­‐‑



Camila  TORRES;  Cristiano  GUEDES  

	
  

284  

Argumentum,  Vitória  (ES),  v.  7,  n.  2,  p.  271-­‐‑287,  jul./dez.  2015.	
  

sárias   outras   pesquisas   que   subsidiem   a  
elaboração   de   programas   e   de   políticas  
públicas  voltadas  para  a  garantia  de  direi-­‐‑
tos  dos  cidadãos  com  anemia  falciforme  e  
traço   falciforme.   Também   se   faz   necessá-­‐‑
rio  ampliar  os  estudos  sobre  a  prática  pro-­‐‑
fissional  de  assistentes  sociais  no  contexto  
da   triagem   neonatal,   assim   como   acerca  
da  função  pedagógica  desempenhada  por  
esses  profissionais  no  campo  da  saúde.  A  
questão  das  relações  de  gênero  no  âmbito  
do   aconselhamento   genético   é   outra   pos-­‐‑
sibilidade   para   ampliar   o   debate   sobre   o  
tema   discutido   neste   artigo,   mediante  
pesquisas  tanto  do  Serviço  Social  como  de  
outros  campos  do  conhecimento.    
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