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A bioética da intervencao como
possibilidade de inclusao social de
pacientes com doenca falciforme
em tempos de COVID-19°

Clara Gustin? « Willian Pimentel® =« Marcelo Sarsur¢ = Luciana Dadalto?

Resumo: este artigo discute a exclusdo social vivida pelos individuos brasileiros com a doenca
falciforme, sob a perspectiva da bioética de intervencdo. Trata-se de uma enfermidade na qual o
afetado herda de seus progenitores o gene responsavel pelo formato diferenciado da hemoglobina;
ademais, apresenta maior incidéncia na populagdo negra, uma vez que a alteracdo do formato da
hemoglobina foi resultado da evolu¢do do préprio corpo para evitar a contracdo da malaria no
continente africano. Além da exclusdo social que a populacdo negra sofre, ha, ainda, um maior grau
de preconceito advindo dos efeitos da doenca. Revela-se que as dificuldades enfrentadas pelos
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acometidos sdo agravadas em decorréncia da COVID-19. Portanto, a criacdo de politicas publicas que
se alicercem nos parametros da bioética da intervengao, cujo foco principal é a vulnerabilidade e os
desafios persistentes da sociedade, é proposta como possivel acdo para minorar as consequéncias
da doenca falciforme na populacdo por ela afetada.
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La bioética de la intervencion como posibilidad de inclusion social de
pacientes con enfermedad de células falciformes en tiempos de COVID-19

Resumen: el articulo discute la exclusion social vivida por individuos brasilefios con la enfermedad de
células falciformes, desde la perspectiva de la bioética de intervencion. Se trata de uma enfermedad
en que el afectado hereda de sus progenitores el gen responsable del formato diferenciado da
hemoglobina; asimismo, presenta mas incidencia en poblacién negra, una vez que la alteracion
del formato da hemoglobina result6 de la evolucién del propio cuerpo para evitar la malaria en el
continente africano. Ademas de la exclusion social que la poblacion negra sufre, hay aun un mayor
grado de discriminacion que proviene de los efectos de la enfermedad. Se revela que las dificultades
afrontadas por los enfermos se ven agravadas debido a la COVID-19. Por lo tanto, la creacion de
politicas publicas que se fundamenten en los parametros de la bioética de la intervencion, cuyo
enfoque principal es la vulnerabilidad y los retos persistentes de la sociedad, se propone como
posible accion de reducir las consecuencias de la enfermedad falciforme en la poblacién afectada.

Palabras clave: enfermedad falciforme; exclusion social; bioética de la intervencion; COVID-19

Intervention bioethics as a social inclusion possibility for sickle cell
anemia patients in times of COVID-19

Abstract: this paper discusses from the perspective of intervention bioethics the social exclusion
experienced by Brazilian individuals suffering from sickle cell anemia. It is an inherited disease
where the gene responsible for the hemoglobin differential format is generationally passed on. It
has more incidence in the afro-descendant population than any other, given that this hemoglobin
format alteration was an evolutionary response to prevent malaria in the African continent. Besides
the social exclusion that this population suffers, there is an even greater degree of discrimination
resulting from the disease's effects. It has been recently discovered that COVID-19 has worsened the
difficulties faced by patients with this disease. Therefore, drafting intervention-bioethics-based public
policies whose main focus relies on vulnerability and the persistent challenges of society is proposed
as a possible action to reduce the consequences of patients suffering from sickle-cell anemia.

Keywords: Sickle-cell anemia; Social exclusion; Intervention Bioethics; COVID-19.
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Introducao

O elevado numero de nascimentos de criangas no
Brasil identificadas pelo “teste do pezinho” como
portadoras dos tragos falciformes torna relevante
o levantamento sobre o tema. Identifica-se que,
embora o Ministério da Satde tenha realizado
levantamentos e protocolos de atua¢do dentro do
Sistema Unico de Satde (sus), os avangos nos cui-
dados, principalmente da populagdo adulta, néo
foram sentidos na pratica.

O interesse pela andlise da doenga falciforme,
sob o aspecto da bioética da intervencdo, vem da
possibilidade de trazer ao leitor um pensamento
critico sobre a preocupagdo das politicas em saide
para solucionar impasses existentes no tratamento
de uma doenga que estd concentrada em uma po-
pulacdo que geralmente ndo faz parte da elite social,
econdmica e politica.

O preconceito e a discriminagdo em relagdo a
populacdao menos abastada sdo condi¢des histo-
ricas ainda ndo superadas em todo o Brasil. In-
dependentemente de ser parcela significativa da
sociedade brasileira, ainda se encontra na base
da pirdmide social, consoante dados estatisticos
do Instituto de Pesquisa Econdmica Aplicada (1).
Ademais, considerando a distribui¢do étnica da
doenga falciforme na sociedade, sua incidéncia é
majoritaria na popula¢io negra, o que implica um
agravamento da situagdo de preconceito e de ex-
clusdo social.

Dessa forma, neste artigo, discute-se sobre a
maneira que a doenga falciforme interfere na con-
digdo preexistente de exclusao social da referida po-
pulagdo e a exacerba . A metodologia respalda-se
em pesquisas de natureza exploratdria, com levan-
tamento bibliografico e documental, voltadas para
o estudo e a aplicagdo da bioética da intervencdo
quanto a doenga falciforme.

Nesse sentido, em vista do atual contexto mun-
dial de pandemia, demonstra-se que os acometi-
dos pela doenga falciforme se caracterizam como
pertencentes dos chamados “grupos de risco”, de
modo que as dificuldades, ja enfrentadas por eles,
sao exacerbadas.

Doenca falciforme

Define-se como hemoglobinopatia o conjunto de
distarbios hereditarios relacionados com os genes
responsaveis pela sintese de proteinas globulares.
Essas, denominadas de globinas, sdo capazes de
transportar oxigénio e outros gases. As hemacias,
células redondas presentes no sangue, sdo consti-
tuidas por um pigmento avermelhado denominado
de hemoglobina A, que ¢ responsavel por efetuar a
circulagio de oxigénio para todo o corpo (2).

Estima-se que aproximadamente 7% da popu-
lagao mundial apresente algum tipo de doenga ou
afetacdo relacionado a hemoglobina (Hb), sendo
que a enfermidade hereditaria mais prevalente é a
doenga falciforme (3). A expressdo “doenca falci-
forme” caracteriza-se pela presenga da hemoglobi-
na S (ubs) na corrente sanguinea, ou seja, abarca o
conjunto das hemoglobinopatias que apresentam
associa¢des com a hemoglobina s. Entre as varia-
¢Oes predominantes — Hb ss, a Hb s-beta Talasse-
mia e as duplas heterozigoses Hb sc e Hb sD —, a de
maior recorréncia é a anemia falciforme (4).

Os portadores da anemia falciforme ndo
exercem de forma satisfatoria a funcio de trans-
porte de oxigénio, visto que o formato da hemo-
globina Hbs consiste no equivalente ao de uma
“meia lua” ou foice, o que acarreta na obstrugdo
de artérias e veias. Essa situacdo faz com que o
organismo nao receba a quantidade necessaria de
oxigénio para o pleno desenvolvimento de suas
fungdes, o que contribui para a elevada taxa de
mortalidade dos portadores (5, 6). Constata-se
que, em média, nascem 3.500 pessoas com a ane-
mia falciforme por ano, das quais 20% néo chegam
a completar cinco anos de idade, conforme dados
do Ministério da Saude brasileiro (7).

Dessa forma, o afetado herda de seus progeni-
tores o gene responsavel pelo formato diferenciado
da hemoglobina. Por sua vez, é importante dife-
renciar o desenvolvimento da anemia da condi¢iao
de ser portador do gene, visto que existem ind-
meras combinagdes genéticas possiveis entre esse
gene e as hemoglobinas. O individuo que nao ma-
nifesta a enfermidade é conhecido como possuidor
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de “trago falciforme” e, de acordo com a média
brasileira, nascem por volta de 200.000 habitan-
tes por ano com ele (4). Ademais, apresenta maior
incidéncia na populagdo negra, devido a alteragéo
do formato da hemoglobina ter sido resultado da
evolu¢do do préprio corpo para evitar a contragdo
da maldria no continente africano. Ocorre que a
populacio brasileira foi constituida em sua base
pela imigracdo forcada dos povos vindos da Africa
e, como a doenca é hereditaria, os portadores sdo
predominantemente negros (5).

O tratamento dessa enfermidade consiste ape-
nas em amenizar o sofrimento e as complica¢des
ocasionadas aos portadores, visto ser uma doenca
incuravel. Como consequéncia da baixa oxigena-
¢do, as hemacias agrupam-se no vaso sanguineo
e impossibilitam o devido fluxo de sangue; assim,
ocasionam as manifestagdes mais frequentes,
como: (i) fortes dores dsseas, que, além de perma-
necerem por dias, sdo a principal causa de morbi-
dade entre os doentes; (ii) infec¢oes e viroses; (iii)
surgimento repentino de graves anemias ferro-
privas; (iv) inchaco das maos e dos pés (sindrome
mao-pé); (v) acidentes vasculares cerebrais; (vi)
ictericia; (vii) pneumonia; (viii) ulceragdes e (ix)
aplasia medular (6). Conviver com tais sintomas
afeta diretamente a qualidade de vida desses in-
dividuos, motivo pelo qual a depressao, a ansie-
dade e o estresse sdo fatores recorrentes entre os
pacientes (7).

Entre as opc¢oes de tratamento, esta a utilizagdo
de medicamentos disponibilizados pelo Ministé-
rios da Saude (8): acido fdlico, analgésicos, anti-
inflamatorios, quelantes de ferro, imunobiol6gicos
especiais e de antibioticoterapia. Outra tentaiva de
ampliar o tempo de vida dos enfermos é a reali-
zagdo de exames preventivos, como, por exemplo,
o doppler transcraniano, que identifica o risco de
acidente vascular celebral em pessoas com doenga
falciforme que tenham entre 2 e 16 anos.

Consideram como tratamento curativo o trans-
plante alogénico de células-tronco hematopoéti-
cas (transpante de células-tronco), pois estudos
trazem indicativos de aumento na sobrevida da-
queles que o realizaram. Contudo, ndo existe um
consenso sobre o encaminhamento de pacientes
com anemia falciforme que devem ser submetidos
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ao transplante, pois deve ser satisfeita uma série
de varidveis para a sua realizagdo, que vdo desde
o contexto socioecondmico, a idade do paciente,
a existéncia de doenga que esteja associada até a
possibilidade de encontrar um doador compativel
(10). Dito isso, relevante salientar que a principal
causa de morte por complicagcdes precoces é a
doenga do enxerto contra o hospedeiro aguda, que
pode ocorrer nos primeiros 100 dias ap6s o trans-
plante. Essa doenca surge em decorréncia da rea-
¢do das células imunoldgicas que vém do doador,
particularmente linfécitos T, contra os tecidos do
receptor, tendo como principal alvo a pele, o trato
gastrointestinal e o figado (11).

O diagnostico ¢ realizado nos primeiros dias
de vida da crianga, pelo exame da triagem neo-
natal, conhecido popularmente como o “teste do
pezinho”. Para aqueles que ndo realizaram o teste
ao nascer, existem duas opgdes complementares
entre si: o teste do afoicamento e a eletroforese de
hemoglobina (8). O teste do afoicamento realiza
a identificacdo da hemoglobina s por meio da in-
ser¢cdo de uma substincia redutora de oxigénio no
sangue, estimulando a formacao de hemacias afoi-
cadas. Ressalva-se que esse exame nio diferencia
os individuos com a doenga falciforme daqueles
que tém, apenas, o traco falciforme (12). Portan-
to, tem-se a eletroforese de hemoglobina, em que
o sangue é submetido a uma corrente elétrica que
possibilita a diferenciacdo das hemadcias por meio
da taxa de migragdo das moléculas, vez que se di-
videm em fun¢do da diferenca de peso, existente
entre as hemdcias sauddveis e as doentes (13).

Irala e Rodrigues (14) apresentam em seus es-
tudos que os pacientes com essa doenca podem
apresentar complicagdes, tais como: aumento das
cameras cardiacas, hipertrofia do ventriculo, insu-
ficiéncia cardiaca, derrame do pericardio drenado,
hipertensao arterial, pneumopatia, insuficiéncia
da valvula mitral e tricuspide, cardiopatia cronica,
cardiopatia estrutural, infarto esplénico e miocar-
diopatia diastélica. Também constataram que hd
uma alta frequéncia de complica¢des pulmonares
nesse grupo.

Vieira, Campos, Araujo, Lopes, Ibiapina,
Fernandes (15) apontam que a sindrome tordxia
aguda ¢ causa de até 25% dos 6bitos daqueles com
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esse doenga, o que incide em uma vulnerabilidade
ainda maior dessa populagdo. Afinal, por suas
caracteristicas fisioldgicas, sdo mais suscetiveis
ao acometimento mais gravoso para os diversos
tipos de enfermidades respiratdrias, o que leva a
necessaria aten¢do redobrada para essas, como
exemplo, a asma.

Para Ware, de Montalembert, Tshilolo, Abboud
(16), a dor aguda é a principal caracteristica clinica
da anemia falciforme; costuma durar de 4 a 6 dias
e ocorre nos bragos, nas pernas, nas articulagdes,
no toérax, no abdomen e nas costas. Além disso,
como caracteristica, pessoas com anemia falcifor-
me sdo mais propensas a adquirir infec¢des, prin-
cipalmente aquelas causadas por microorganismos
encapsulados, como Streptococcus pneumoniae e
Haemophilus influenzae tipo b, que podem ocasio-
nar pneumonia, sepse e meningite.

Além das manifenstagdes agudas relatadas
acima, ocorrem também complicagcdes de ordem
crdnica, como retinopatias, necroses avasculares,
declinio neuroldgico, tlceras nas pernas e pria-
pismo recorrente. Essas estio diretamente asso-
ciadas com a morbidade e com a diminuicdo da
qualidade de vida. Outros desfechos recorrentes,
que merecerem destaque, sdo a disfung¢do renal e
as doengas cardiopulmonares, ja que apresentam o
maior indice de letalidade (16).

Todos os fatores supramencionados demons-
tram a relevincia em se falar na doenga falciforme,
diante do prejuizo a saude e a qualidade de vida
dos individuos afetados. E clara a importancia de
acompanhamentos médicos e tratamentos ade-
quados para eles, tendo em vista, principalmente,
o alto indice de mortalidade.

Doenca falciforme no contexto
da saude publica brasileira

No atual momento do Estado Democratico de Di-
reito, torna-se responsabilidade publica atribuir e
concretizar os direitos sociais para a populagio,
em sua totalidade. Ou seja, o Estado é responsa-
vel por prover os bens e os servigos minimos para
uma vida digna, como, exemplo, o direito a satude.
Nessa linha de raciocinio, para que haja a efe-
tivac¢do de uma cidadania plena, é de extrema

importancia que o direito a saude, previsto no ar-
tigo 6° da Constituicao da Republica Federativa do
Brasil, seja concretizado (17, 18).

Atualmente, a efetivacdo desse direito cabe ao
sUs, que, resumidamente, é o conjunto de servigos
de saude prestados pelos 6rgdos e pelas institui-
¢oes publicas municipais, estaduais e federais,
com o objetivo de universalizar a saude (17). Além
disso, possui como principios fundamentais a
equidade, a universalidade e a integralidade, pois
visa ao acesso de todos os brasileiros de forma jus-
ta, impossibilitando qualquer espécie de discrimi-
nagao (19).

Importante destacar que, para a efetividade do
sus, é fundamental a existéncia de um conjunto
de politicas sociais e econdmicas que considerem
a demanda e a necessidade da populag¢io, em con-
junto com a capacidade de ofertar servigos de qua-
lidade pelo Estado. Todavia, 0 modelo empregado
para custear a assisténcia a saude acarreta falhas
ao ser colocado em pratica, uma vez que existe um
deficit na oferta dos servigos publicos em virtude
da demanda populacional. Ocorre que o modelo
criado para o atendimento desse sistema tnico
nio supunha uma diferenca na prestagdo de ser-
vigos das subsedes regionais, o que altera o nivel
de qualidade e efetividade na prestacdo de servigos
em saude (20).

A estimativa do Ministério da Saude é que o Brasil
possua aproximadamente dois milhées de portadores
do gene da Hb s no Brasil e que 25 a 50 mil pessoas
tenham a forma homozigédtica (b ss) denominada de

doenga. (21, s/p)

No Brasil, a prevaléncia do trago falciforme é de 4%,
variando entre 2% e 8%. Predomina nas regides Norte
e Nordeste, de maior contingente negroide, com fre-
quéncia de 6% a 8%; nas regides Centro-Oeste e Su-
deste, com frequéncia de 2,5%, e na regido Sul, com

frequéncia em torno de 2%. (22, s/p)

A portaria conjunta nimero 5 de 2018 (23)
do Ministério da Saude do Brasil, que aprova o
Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da
Doenga Falciforme, aponta o reconhecimento
de que a doenga falciforme é uma doenga preva-
lente no Brasil, o que foi considerado determinan-
te na instituicdo da Politica Nacional de Aten¢io
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Integral as Pessoas com Doenga Falciforme do
Ministério da Satude. Esse documento alerta para
a probabilidade de que 4% da populagéo brasileira
apresente o trago falciforme (heterozigose simples)
e que de 25.000 a 50.000 pessoas possuam a doenga
em estado homozigdtico (ss — anemia falciforme)
ou na condi¢ao de heterozigotos compostos ou du-
plos (sc, SE, sD, sBetataL — doenga falciforme).
No ano de sua publicagio, foi apontado como esti-
mativa de 60.000 a 100.000 casos (23).

Embora haja um nimero expressivo de pessoas
acometidas com o gene, a doenga nio é considerada
como passivel de obter o beneficio previdencidrio
do auxilio-doenca. Esse beneficio é realizado pelo
governo, por meio do Instituto Nacional do Seguro
Social (1Nss) (24), com o intuito de conceder renda
mensal minima e indispensével para o beneficiario
(25), conforme dispde o artigo 47, 11, anexo XLV, da
Instrugdo Normativa 77/2015 do 1nss (26). Salien-
te-se que a simples presenca da doenga ja é con-
siderada como fator limitante para a contratagdo
dos enfermos, o que oportuniza a maior taxa de
desemprego e, assim, a prevaléncia deles em faixas
socioecondmicas menos abastadas (27).

Nesse contexto, a auséncia de suporte finan-
ceiro, aliado a insuficiéncia das politicas publicas,
propicia a baixa qualidade de vida dos portadores
da doenga falciforme. Consequentemente, o Brasil
atinge um elevado indice de mortalidade, motivo
pelo qual se faz imprescindivel a maior atengdo
tanto do sistema de promogdo social quanto do
sistema publico de satude (28).

Segundo a presidente da Associagdo de Pessoas
com Doenca Falciforme e Talassemia do Estado de
Minas Gerais, Maria Zeno Soares, os acometidos
pela doenga falciforme

sofrem racismo por ser pobre, por ser negro e por ter
a doenca. A discriminagdo de profissionais da satde
de ndo acreditar no nosso relato no momento de dor
¢ grande, principalmente nos servigos de urgéncia e
emergéncia, considerando-nos como pessoas viciadas
em morfina. A invisibilidade da doenca falciforme se
da devido ao racismo das instituiges de satde. (29, s/p)
Esclarece-se que o racismo institucional se revela

pela incompeténcia das instituicdes em dispor um
servico de qualidade para todos, sem distingdes,
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por meio de seus profissionais. Nao obstante, tais
atitudes explicitam a desconsideracdo dos princi-
pios fundamentais do sus.
Portanto, os individuos brasileiros com a doenca
falciforme também enfrentam situacdes caracte-
risticas da pobreza, como exemplo, a dificuldade
em arcar com os custos de locomogéo dos pacien-
tes até os hemocentros, dificultando o acompa-
nhamento e o comparecimento a consultas (30).
Ademais, enfatiza-se o fator da escolaridade, visto
que o baixo nivel de educagio é incidente recor-
rente em 85% dos acometidos pela doenga, os quais
podem apresentar dificuldades para a compreen-
sdo das orientagdes e dos tratamentos.
Alude-se para o caso das mées de criangas com a
doenga falciforme, em que o cuidado com os filhos
¢ intenso e constante (principalmente nos mo-
mentos de crises de dor), o que impede o exercicio
de atividades externas, notadamente o emprego
formal. Logo, agrava-se tanto a situagdo de baixa
renda dessas familias quanto o estresse, a angustia
e a sobrecarga diaria (31, 32).
Tendo em vista o atual conceito de saude da Or-
ganizagdo Mundial da Saude (oms), como sendo
“um estado de completo bem-estar fisico, mental e
social e ndo somente auséncia de afec¢des e enfer-
midades” (33, s/p), percebe-se que a satide perpassa
a habitual compreensdo de apenas portar deter-
minada doenga, ou seja, o termo “saude” engloba
toda a questdo psicologica e social dos individuos.
Dessa maneira, é possivel inferir que os aco-
metidos pela doenca falciforme nao se enquadram
como saudaveis, pois, mesmo enfermos, ndo lhes
é concedido qualquer apoio ou politica estatal que
preze pelo seu bem-estar psicoldgico e social.
Assim, depreende-se que o conceito de cidadania
estd distante para esse grupo; nesse caso, pode ser
definido como um “exercicio de alguma forma hi-
pocrita de apenas se tolerar a existéncia da diversi-
dade” (34, p. 39).

Exclusao social

“Exclusdo social” é uma expressdo de dificil con-
ceituagdo ou defini¢do precisa. Contudo, todas
as tentativas de conceito pela literatura cientifica
aludem as minorias, as partes marginalizadas da
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sociedade que ndo conseguem exercer seus direi-
tos minimos, visto que essas camadas sociais ndo
sao consideradas como constituintes de indivi-
duos dignos de deveres e direitos. Ou seja, carac-
terizam-se por serem aqueles que “ndo tém direito
a ter direito” (18, 35). Nesse sentido, nota-se uma
controvérsia com o disposto no artigo 5° da Cons-
tituicdo Federal (36), segundo o qual “todos sdo
iguais perante a lei, sem distingdo de qualquer
natureza, garantindo-se aos brasileiros e aos es-
trangeiros residentes no Pais a inviolabilidade do
direito a vida, a liberdade, a igualdade, a seguranca
e a propriedade”.

Pode-se dizer também que a exclusio social e
a cidadania deficitaria sdo representacdes de uma
sociedade ndo tolerante, individualista, que apre-
senta dificuldade para reconhecer, no outro, direi-
tos que lhe sdo préprios, que discrimina com base
em diferencas raciais, religiosas ou de género (35).

Para além da exclusio social, os niveis de de-
sigualdade estdo cada vez maiores na sociedade
brasileira. Corroborando com essa informacéo,
tem-se o relatério “Pais estagnado: um retrato das
desigualdades brasileiras”, proporcionado pela
Oxfam em 2018. Conforme informagdes perti-
nentes a 2016 e a 2017, a diminui¢do da desigual-
dade de renda brasileira foi interrompida, o que
fez o Brasil atingir a nona posi¢do no ranking de
pais mais desigual do planeta.

Assim, os ganhos relativos aos mais pobres do
pais que significavam mensalmente o valor per ca-
pita de r$217,63 foram reduzidos para o importe
de r$198,03, sem levar em consideragdo aspectos
inflaciondrios (1).

Infere-se que os individuos que estdo excluidos
socialmente e se encaixam em uma faixa de
desigualdade tdo discrepante ndo conseguem
exercer sua cidadania,
sendo o direito de cada individuo de usufruir dos
beneficios essenciais e de participar da sociedade.

Por sua vez, a nido efetivacio da cidadania
alude a presenca daqueles individuos que vivem
e contribuem para a sociedade, mas que ndo pos-
suem acesso a bens, consumos e servigos, indepen-

se conceituada como

dentemente da suposta garantia legal. Desse modo,
para que a cidadania seja efetiva, os individuos
devem emancipar-se e exigir mudangas sociais,

para, assim, conseguirem a inclusdo integral na
sociedade (37, 18).
Nessa linha, Gustin afirma que:

Conceitua-se cidadania como a democratizagio de
relagoes para sustentacdo da diversidade. Essa diver-
sidade pode ser étnica, religiosa, de género, socioe-
condmica, dentre outros elementos. Os pressupostos
de democratizagdo na formagdo dos seres podem se
dar por meio do desvendamento e da desoculta-
¢do das variadas formas de violéncias contra o ser
humano, do resgate do “principio de comunidade”, das
relagdes horizontalizadas e coextensivas e do estimulo
ao desenvolvimento de competéncias individuais,

interpessoais e colaborativas. (37, p. 15)

Assim, o acesso igualitario ao tratamento deve
ser visto como algo a ser buscado de maneira pre-
cipua, pois, ao dar a oportunidade de satde de
forma equitativa, havera a possibilidade de dizer
que a populagio brasileira é tratada dentro dos
preceitos bioéticos, levando em consideracdo uma
perspectiva mais ampla do que sdo os principios
da beneficéncia, da justica, da autonomia e da néo
maleficéncia. Ainal, os aspectos a serem considera-
dos nesse contexto ultrapassam a visao clinica do
paciente.

Doenca falciforme e COVID-19

Segundo a oms (2020), a COVID-19, doenga
provocada pelo novo coronavirus, desenvolve-se
como uma virose leve em 80% dos casos, que apre-
senta como sintomas febre, mialgia, tosse seca, dor
de garganta, congestao nasal e cefaleia. Contudo,
importa dizer que, em 20% dos casos, os pacientes
desenvolvem manifestacdes de disfun¢do pulmo-
nar na forma de pneumonia intersticial grave, sin-
drome respiratoria aguda, sepse e choque séptico.

A Associacao Brasileira de Hematologia, He-
moterapia e Terapia Celular (38) afirma que cerca
de 70.000 brasileiros que sdo acometidos pela do-
enca falciforme correm sério risco nesse contex-
to, pois a baixa imunidade desse grupo o coloca
em risco de desenvolver a forma mais grave da
COVID-19. Alerta ainda para um dado relevante:

Uma das principais causas de morbimortalidade nes-

ses individuos ¢ a sindrome toracica aguda (STA), que
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é o termo usado para uma constela¢do de achados que
incluem dor no peito, tosse, febre, hipoxia (baixo nivel
de oxigénio) e infiltrados pulmonares. A sindrome to-
racica aguda pode ser resultado de falcizagdo nos pe-
quenos vasos sanguineos, infarto/embolia pulmonar

ou pneumonia viral ou bacteriana. (38, p. 1)

Nesse mesmo sentido, Vieira, Campos, Arau-
jo, Lopes, Ibiapina, Fernandes (15) destacaram,
em seu artigo, que o pulmdo é um dos 6rgaos
mais acometidos pela doenca falciforme e, por ser
uma doenga genética, é causa de morbidade desde
a infancia. Colocando também esse grupo, o das
criangas, dentro da necessidade de alerta para a in-
fec¢do por coronavirus.

Irala e Rodriques (14) também corroboram
para que a preocupag¢do no momento da pandemia
da COVID-19 seja elevada para os acometidos pela
doenga falciforme, pois, ao analisarem o recorte
das doengas pulmonares, chegaram a seguinte
conclusao:

O estudo revela alta frequéncia de 65% de complicagoes
pulmonares na anemia falciforme, indicando ser um
problema de satide publica que interfere na qualidade
de vida dos pacientes. Revela também a variagdo en-
tre o sexo feminino e masculino; no sexo masculino
as complicagdes pulmonares sao de 62% e 38% nao
possuem complicagdes pulmonares e no sexo femini-
no 41% dos casos possuem algum tipo de complicag¢ao
pulmonar e 59% nao possuem complica¢des, perante
as complicagdes pulmonares (sTA, hipertensdo pulmo-
nar e infecgdes) e o tratamento por hidroxiureia, com
a frequéncia de 52% dos pacientes fazem tratamento
e 48% nao fazem. Por esses motivos é importante que
os profissionais de satde se atentem para estas com-
plicagdes quando estiverem tratando estes pacientes.
Além disso, as complicagoes devem ser consideradas
no planejamento das politicas de saude voltadas para

anemia falciforme. (14, p. 36)

De forma a concluir que a populagdo com
doenga falciforme se encontra no chamado “gru-
po de risco”, o que é potencializado por, em sua
grande maioria, acometer a populagdo carente.
Macedo, Ornellas e Bomfim (39) enfatizam que,
para que ocorra a necessaria preven¢io ao con-
tagio e a redu¢do das taxas crescentes da pande-
mia, faz-se necessaria a aplicacdo das medidas
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de isolamento e higiene; contudo, para isso, seria
primordial a existéncia de politicas de saneamen-
to basico e abastecimento. Ainda, destacam:

E necessdrio mais que declarar Estado minimo,
¢ necessario repensar as agdes de Esgotamentos
Sanitariosnessasareassubalternizadas; Abastecimento
de dgua como condigdo minima a todos os cidadaos;
Acesso a educagao gratuita, publica e de qualidade;
politicas de promogdo de satide publicas. Pois, é nas
instituicdes publicas e nas universidades que se produz

mais de 90% da ciéncia no Brasil. (39, p. 9)

Jesus, Konstantyner, Lobo, Braga (30) obser-
vam, em seu estudo, que os doentes falciformes
sdo, em sua grande maioria, menos abastados e
que os problemas socioculturais se perpetuam
nessa populagdo, o que resulta na necessidade de
um pensamento integral para que as politicas pu-
blicas se adaptem de forma a atingir as camadas
sociais que mais necessitam neste momento.

Assim, para além das caracteristicas da doenga,
que se destaca na populagdo de pele negra, pobre e
que normalmente vive em favelas, ha que se preo-
cupar com a falta de politica especifica para esse
grupo em um momento tao delicado.

Conforme demonstram os estudos, por suas
caracteristicas, essa populagdo encontra-se no
grupo caracterizado como “de risco” para a
COVID-19, que é composto pelos idosos e pelas
pessoas que apresentam outras condi¢oes de
saide subjacentes, como hipertensio arterial
sistémica, cardiopatias, diabetes mellitus, doencas
respiratorias cronicas, doencas imunodepressoras,
entre outras (40). Dessa forma, a invisibilidade, que
ja era latente, pode se transformar em desastrosa
diante das escolhas politicas realizadas, ao longo
de décadas, por nossos governantes.

Importa dizer que o atual momento em que a
pandemia da COVID-19 assola os cidaddos, tor-
nase necessaria a unidade governamental focada
em um objetivo nico: o de salvar vidas. Porém, a
sociedade presencia a exacerbacdo das diferencas
politicas, as declaragdes divergentes em relacio aos
métodos de controle do contagio e, assim, a certeza
de que os interesses proprios dos politicos sobre-
poem a vida dos mais humildes.
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Um olhar da bioética da
intervencao para a doenca
falciforme

A bioética de intervencdo é uma ética aplicada
que almeja reduzir as desigualdades sociais por
meio de medidas interventivas rigidas no campo
social. Ela protege os direitos fundamentais, pre-
vine ou interrompe os abusos realizados contra as
pessoas vulneraveis (aquelas injusticadas pela re-
lagdo assimétrica de poder) e visa a conquista dos
direitos primdrios para todos os individuos. Além
disso, prioriza decisdes que beneficiem o maior
nimero de pessoas e que demonstrem melho-
res consequéncias coletivas (41-43).

Ainda, estd sempre em transformac¢io devido a
necessidade da renovagdo ética e dos ordenamen-
tos juridicos, almejando a conquista da igualdade
social por meio da conjugacdo de compromisso e
responsabilidade da popula¢do como um todo (42,
44). Para tanto, fundamenta-se em a¢des multidis-
ciplinares, que incluam além das ciéncias médicas e
bioldgicas, o Direito, a Sociologia, a Filosofia, a An-
tropologia, a Economia e as Ciéncias Politicas (45).

Na historia do desenvolvimento da bioética de
intervengdo, destacam-se trés momentos. No pri-
meiro, verificou-se o sofrimento da populagio
devido a desigualdade de poder e a limitagao de di-
reitos minimos. Posteriormente, o objetivo da bioé-
tica de intervengao voltou-se para a compreensio e
a defesa dos Direitos Humanos universais, diante
da situagdo de inacessibilidade aos bens de con-
sumo basicos e da sobrevivéncia com dignidade.
Por fim, o terceiro momento relacionou-se as auto-
criticas ao proprio fundamento bioético utilitario,
uma vez que ele depende da capacidade racional de
determinar o que realmente seria um privilégio ou
apenas o melhor para a sociedade em geral, para o
maior numero possivel de pessoas (42).

Dessa forma, é perceptivel que a bioética da in-
terven¢ao reclama por direitos com o condao de
tornar a sociedade mais igualitaria, resultante de
uma politica de transformagéo social que promova
uma possivel igualdade para toda a populagao, a
partir de acdes que deem a devida importancia e
possibilitem o bem-estar da coletividade humana.

Porém, para que isso seja possivel, é necessario que
os individuos desfavorecidos e vulneraveis se tor-
nem sujeitos empoderados e emancipados (42).

O ato de empoderar define-se pelo reco-
nhecimento, realizado pelo préprio individuo,
de sua totalidade fisica e psiquica, de forma
que lhe permita manifestar-se perante a sociedade
desigual em que se encontra, em busca de sua valo-
rizagdo como sujeito igual em direitos e deveres.
Ja a emancipa¢do é a maneira segundo a qual o
sujeito se torna livre, responsavel pelos seus atos e
decisdes, sem depender do outro, ¢ a possibilidade
de o proprio sujeito realizar suas escolhas indepen-
dentemente da opinido alheia. Unindo esses dois
atributos, os sujeitos terdo possibilidade de realizar
uma critica a realidade social (43).

Outra vertente dentro da linha intervencio-
nista da bioética permite a discussio da contradi-
¢do ética entre o progresso cientifico e as medidas
sanitdrias basicas. Enquanto alguns hospitais do
pais tratam morbidades atuais e complexas, como
exemplo, intervencoes
terinas em fetos, existem, em contraposicdo,
uma grande quantidade de individuos que morre
diariamente por doencas decorrentes da nio efe-
tivagdo do saneamento bésico. Portanto, é possivel
observar que o Brasil é um pais em que a riqueza
e 0 acesso a saude sdo possiveis para apenas uma
parte da populacgdo, o que provoca miséria e sofri-
mento em uma grande parcela populacional (45).

A bioética da interven¢do cuida também de
fazer uma reflexdo relativa aos comportamentos
humanos, no que tange a individualidade e a au-
tonomia, a fim de ndo atingir os direitos do outro,
enfatizando que a tolerincia, a responsabilidade, a
solidariedade e a libertagdo sdo referenciais bioé-
ticos que devem ser aplicados a qualquer ato
humano (44, 45). Ademais, estabelece que as po-
liticas de satide e as agdes governamentais devem
fundamentar-se na equidade, na solidariedade
e em investimentos que privilegiem as classes
socialmente menos favorecidas (46).

Salienta-se, nesse contexto, que algumas doen-
cas e incapacidades prejudicam o modo de vida
e as oportunidades dos individuos, limitando a
atuacdo deles para se tornarem cidadios participa-
tivos na vida social, politica e inclusive econdmica

as cardiacas intrau-
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da sociedade. Desse modo, as politicas publicas sdo
insatisfatorias para a situagdo atual da sociedade,
sendo necessario que o Estado realize agdes efeti-
vas para possibilitar a diminuigdo das desigualda-
des e o aumento do bem-estar da populagdo como
um todo (41).

Em face do exposto, é imperioso que o indi-
viduo seja considerado em sua totalidade, e nao
mais reduzido a sua incapacidade ou enfermidade,
o que ¢ vedado pelo Estatuto da Pessoa com Defi-
ciéncia. Em seu artigo 1°, a Lei 13.146 de 2015 deixa
clara a intencao do legislador, ao afirmar que ela é
“destinada a assegurar e a promover, em condi¢oes
de igualdade, o exercicio dos direitos e das liber-
dades fundamentais por pessoa com deficiéncia,
visando a sua inclusdo social e cidadania”. No caso
dos portadores da doenca falciforme, é necessario
que passem a ser tratados como parcela vulnera-
vel da populagdo brasileira e que, portanto, se-
jam destinatarios de politicas publicas especificas
que garantam o tratamento isondmico e a inclu-
sdo social igualitdria, tornando-os participativos
socialmente.

Conclusao

A partir dos argumentos expostos, pretendeu-se
provocar uma reflexdo diante das dificuldades
enfrentadas pelos individuos com a doenga falci-
forme em um contexto de exclusdo social e de insu-
ficiéncia do alcance do atendimento a saude publica.

Entende-se que o Brasil, por ser um pais
multicultural, deveria possuir politicas publicas
focadas nas diferencas culturais e étnicas, espe-
cialmente em face do atual contexto de um Estado
Democratico de Direito. Todavia, ndo ¢ a realidade
enfrentada por diversos grupos sociais, entre esses,
os portadores de doenga falciforme, em que, além
das intensas dores e das complica¢des advindas da
doenca durante toda a vida, os tratamentos propi-
ciados sdo imprecisos e incompletos. Percebe-se
que os portadores da doenca falciforme, além de
serem injustiqados socialmente, vivem, em regra,
em situagio considerada precaria, com renda insu-
ficiente para arcar com as despesas provenientes da
enfermidade.
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Tal conjuntura foi exacerbada pelas medidas
adotadas pelo governo, em alguns momentos,
seguindo orientagdes internacionais para o
controle da pandemia da COVID-19. A situagdo
de descaso pode ser verificada nos pedidos de
isolamento social e de higiene, vez que esses nao
foram acompanhados de atitudes eficazes, tanto
para a manutenc¢do de renda minima quanto para
0 acesso aos materiais considerados indispensaveis
para a limpeza das mios e dos utensilios.

Destaca-se também que a populagdo, em meio
a disseminagdo de um virus letal, precisou enfren-
tar a crise politica provocada pelo entdo presidente
e sua equipe ministerial. Um claro embate que, de
um lado, tem-se as vontades individuais de quem
estd no poder, enquanto, do outro, a dificuldade de
sobrevivéncia e subsisténcia do povo brasileiro. Ja
no que concerne a economia, faz-se presente, no-
vamente, a crenca de que o desenvolvimento do
pais deve ser sustentado pelos menos abastados
para a manutengdo dos lucros e da qualidade de
vida dos mais ricos.

Ademais, a relacdo entre a saude publica
e a doenga falciforme é insatisfatoria, uma vez que
o Estado nao promove assisténcia necessaria para
essa enfermidade, como se pode observar com
a ndo realizagdo de beneficios relativos aos
doentes, visto a sua ndo inclusio no programa
auxilio-doenca. Dessa maneira, o direito a saude
garantido pela Constituicdo Federal nao ¢é efetiva-
do para os cidaddos com doenga falciforme, opon-
do-se aos ideais democraticos.

Portanto, ndo sendo incluidos em nenhuma das
possibilidades de renda previdencidria, os acome-
tidos por essa doenca foram obrigados a verificar
as exigéncias de inclusdo em um auxilio emergen-
cial. Esse foi criado com o intuito de permitir a
manutengdo do isolamento social, possibilitando,
ainda, o destaque para mais um ponto de ineficién-
cia das agdes governamentais. Afinal, as exigéncias
para o pagamento, os erros em aplicativos, a falta
de critérios bem-definidos e de uma comunicagéo
realmente eficaz com a populag¢do provocaram fi-
las quilométricas por todo o pais.

Mais uma vez, as a¢des de voluntdrios busca-
ram atender uma demanda da sociedade em que
os governantes brasileiros insistem em renegar.
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Campanhas de doagdes diversas foram criadas
para minimizar a secular falta de agdo para com as
camadas menos abastadas.

A transformagdo dos contaminados e dos fa-
lecidos pela COVID-19 em ntimeros leva a uma
relativizagdo do real problema enfrentado. A falta
de ventiladores pulmonares, de leitos de unidade
de terapia intensiva e de equipamentos de prote-
¢do individual para os profissionais atuantes na
“linha de frente” do combate ao virus reflete em
arduas escolhas realizadas pelas equipes de satde,
as quais retiram e isolam avos, pais, irmaos e fi-
lhos, com nome e sobrenome, do convivio de suas
familias. Muito mais do que discutir principios, é
primordial cobrar agdes.

As mudangas sociais da sociedade brasileira
demonstram a necessidade da intervencio efetiva
do Estado. Nesse contexto, a bioética da interven-
¢do surge como fator orientador para a atual crise
do sistema de saude, decorrente da auséncia de po-
liticas publicas adequadas e da ineficiéncia daque-
las que estdo em vigor, proporcionando maneiras
eficazes para o amparo dos individuos vulneraveis.

E mais do que necessdrio pensar em uma so-
ciedade que tenha uma melhor distribuicdo de
recursos, especialmente em um momento que
pesquisadores se perguntam a melhor forma de
lidar com um virus que, por mais que seja capaz
de afetar a todos, afete a sociedade como um todo,
possui drasticas consequéncias para aqueles que
se encontram em classes desfavorecidas economi-
camente.. Haja vista que, nos casos de infecgao,
especialmente nas camadas menos abastadas da
sociedade, a sobrevivéncia certamente sera menor.

Podemos mencionar que, no Brasil, o primeiro
caso relatado de infecgdo, pelo virus causador
da COVID-19, foi de uma empregada domés-
tica que possivelmente foi infectada pelo empre-
gador, voltando de uma viagem de férias. Por isso,
devemos reiterar e refor¢ar que a populagdo que
mais sofrerd com os efeitos da atual pandemia é a
mesma populag¢do que ja sofre de diversas doengas,
incluindo anemia falciforme, que, por suas carac-
teristicas, ja colocam os pobres em consonancia
com as mortes que estao por vir.

Contudo, isso somente ocorrera quando os go-
vernantes trabalharem para a constru¢ao de uma

sociedade justa e solidaria, aspirando a erradica-
¢do da pobreza, realocando recursos para a saude
e reduzindo as desigualdades sociais e regionais.
Apenas assim o Estado podera arcar com sua obri-
gacdo de assegurar a igualdade, a liberdade, a dig-
nidade, o acesso a educacio e a saude.

No 4mbito dos acometidos pela doenga fal-
ciforme, a bioética da intervengdo propde a res-
ponsabilidade dos governantes, em conjunto com
a sociedade em geral, de modo que ndo mais seja
admitida a persistente supressdo dos seus direi-
tos, para que assim seja possivel, além de ampliar
a disponibilizagao de recursos, orientagdes e ade-
quagdo do tratamento ofertado pelo sus, garantir
a devida qualidade de vida a esses individuos, que,
em nenhum momento, deixaram de ser integran-
tes da populacéo brasileira.
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