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RESUMO

Este trabalho versa sobre a atuagdo assistentes sociais na aten¢éo as
pessoas com doengas raras no &mbito do SUS no estado da Paraiba.
Buscou-se apreender a definicAo de doencas raras, avaliar a
importancia da insercdo de residentes em salde nos servigos
especializados e, principalmente, analisar a atuagdo de assistentes
sociais no trabalho multiprofissional. Trata-se de um estudo
exploratorio, descritivo e analitico, do tipo relato de experiéncia. Para
a coleta de dados, recorreu-se ao levantamento bibliogréfico, leituras,
andlises documentais, observacao participante e diario de campo.
Esse relato faz um breve recorte sobre as praticas em saudde, a
atuacdo do Servico Social em programas de residéncias
multiprofissionais e a assisténcia das pessoas com doengas raras no
SUS. Reafirma o papel fundamental do SUS e do Servi¢co Social na
defesa dos direitos humanos e na democratizacdo e garantia do
acesso aos servicos, de forma gratuita e universal.

Palavras-chave: Residéncias em Saude; Doencas Raras; Servico
Social.

ABSTRACT

This work deals with the performance of social workers in the care of
people with rare diseases within the SUS in the state of Paraiba. We
sought to understand the definition of rare diseases, evaluate the
importance of inserting health residents in specialized services and,
mainly, analyze the role of social workers in multidisciplinary work. This
is an exploratory, descriptive and analytical study, of the experience
report type. For data collection, bibliographic survey, readings,
document analysis, participant observation and field diary were used.
This report makes a brief selection of health practices, the work of
Social Work in multiprofessional residency programs and the care of
people with rare diseases in the SUS. It reaffirms the fundamental role
of SUS and Social Service in the defense of human rights and in the
democratization and guarantee of free and universal access to
services.

Keywords: Health Residencies; Rare deseases; Social servise.
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1 INTRODUCAO

Este trabalho compreende um relato de experiéncia que resulta da
formacao e capacitacao junto as praticas em salde vivenciadas na qualidade de
residente em Servico Social no Programa de Residéncia Integrada
Multiprofissional em Saude Hospitalar (RIMUSH), com énfase na atengdo a saude
ao paciente critico, vinculado a Universidade Federal da Paraiba (UFPB) durante
o periodo de 2021 a 2023.

Discorre sobre “Residéncia Multiprofissional em Saude e o Cuidado
Integral & Pessoa com Doenga Rara”. O SUS classifica Doengas Raras “como
um conjunto diverso de condi¢des patologicas geralmente crdnicas, de baixa
frequéncia na populacdo em geral que, quando agrupadas, tornam-se
expressivas em termos de contingente de pessoas afetadas” (Brasil, Ministério
da Saude, 2022). Estimativas apontam que h& mais de 7 mil doencgas raras no
mundo, sendo 80% delas de origem genética e sem perspectivas de tratamento
(AURELIANO, 2017).

A Politica Nacional de Atencgéo Integral as Pessoas com Doengas Raras
(PNAIPDR), define doengas orfas como “aquela que afeta até 65 pessoas em
cada 100.000 individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 individuos”, além
disso, chama atenc¢éao para as condi¢cdes limitantes, degenerativas e crénicas que
implicam nas possibilidades de diagnéstico e tratamento.

Atuar nessa especificidade demanda novos desafios profissionais num
campo histérico de atuacao do Servico Social, o da saude. Grosso modo, Netto
(2005), assinala que a emersdo do Servico Social enquanto profissdo se
configurou num contexto histérico demarcado pelo acirramento das contradicfes
estabelecidas entre o desenvolvimentodo capital e trabalho, e a insergédo do/da
profissional nos espacos soécio-ocupacionais tem se deparado com esse
movimento dialético de avancgos e retrocessos no que concerne a legitimacao de

interesses.
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Nessa perspectiva, o incentivo ao trabalho coletivo, multiprofissional,
pensado desde a formagdo em nivel de graduacdo e que se estende durante a
pratica de residéncia em saude consiste em promover o trabalho colaborativo para
a producdo do cuidado qualificado e que possa assistir as demandas dos
individuos quando acionam os servigcos de saude no SUS e viabilizar o direito ao
acesso. Além de possibilitar uma articulag@o entre ensino, pesquisa, extensao e
Servigos.

Sendo assim, os objetivos deste trabalho considerou a originalidade do
assunto e, portanto, ao assinalar a questdo da doenca rara enquanto uma
demanda crescente no SUS, buscou-se apreender a definicdo doencas raras
classificadas pela Organizacdo Mundial de Satude (OMS), descrever 0s principais
servicos ofertados em um Centro de Referéncia em Doencas Raras
recentemente criado, avaliar a importancia da inser¢cdode residentes em saude
nos servigcos especializados e, principalmente, analisar a atuacéo de assistentes
sociais no trabalho multiprofissional de salude e na assisténcia aos usuarios e
suas familias.

O trabalho consiste em um estudo exploratorio, descritivo e analitico, do
tipo relato de experiéncia, que demanda levantamento bibliografico e
aprofundamento tedrico, e uma apreensdo histérico-dialética acerca do
fendbmeno e uso de abordagem qualitativa de andlise.

Recorreu-se a pesquisa bibliografica, consultas em documentos
institucionais e a observacdo participante, cujas impressfes e andlises foram
registradas no diario de campo e discutidos durante os encontros da tutoria em
Servico Social.

Portanto, este trabalho fard uma caracterizagdo do referido Centro de
Referéncia e destacara a insercédo do Servico Social em um novo espaco sécio-
ocupacional e a sua interface com a Residéncia Multiprofissional em Saude a
partir de experiéncias vividas pela residente no local e através da reflexdo sobre

0s principais componentes técnico-operativos utilizados pelas profissionais de
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Servigo Social na assisténcia a pessoa com doenca rara.

2 DOENCAS RARAS NO BRASIL: UMA DEMANDA DE SERVICO
ESPECIALIZADO NO SUS

No Brasil ha registros de que 13 a 15 milhdes de pessoas tém alguma
condi¢céo rara de saude (AURELIANO, 2017). Segundo o Ministério da Saude
(MS, 2022), os sinais e sintomasdessas doencas podem ser observados ao
nascer ou durante a primeira infancia, sendo necessario que a crianga tenha
acesso ao diagnostico precoce, ao tratamento adequado e ao acompanhamento
multiprofissional e interdisciplinar em saude.

O MS aprovou em 2014 as Diretrizes para Atencao Integral as Pessoascom
Doencas Raras pelo SUS e, instituiu a implementacédo da Politica Nacional de
Atencdao Integral as Pessoas com Doencas Raras (PNAIPDR) através da Portaria
n. 199. Todavia, pessoas com doencas raras continuam vulneraveis frente as
particularidades de suas necessidades de saude (PASCARELLI; PEREIRA,
2022).

Entretanto h4 a necessidade de articular a atencdo as pessoas com
doencas raras com outras politicas publicas, como a educacao, a previdéncia
social, a assisténcia social, e aos demais direitos sociais, civis e politicos
prescritos na Constituicdo Federal brasileira de 1988. Paim (2009), assinala que o
reconhecimento das condicbes de vida dos sujeitos requer repensar novas
estratégias de se garantir a integralidade na salde que ultrapassam as dimensdes
biologicas e ecolbgicas dos individuos e de suas familias.

Nessa direcdo, a organizacao do cuidado das pessoas com doencas raras
no Brasil esta estruturada em dois eixos de atencao:

Eixo | - composto por doencas raras de origem genética, definidas
como: anomalias congénitas, que se originam ainda na gestacéo do
feto, ou manifesta-se tardiamente; deficiéncia intelectual; e erros inatos
do metabolismo;
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Eixo Il - composto por doengas raras de origem ndo genética, definidas
como: doencasinfecciosas; inflamatorias; e autoimunes, considerando
que as doencas raras exigem um cuidado em salde que atravesse
todos os niveis de atencdo (BRASIL, MINISTERIO DA SAUDE, 2022,
p. 16).

Através da Portaria n. 822 (06/06/2001), o SUS implantou o Programa
Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) com a finalidade de reduzir os agravos e
os indices de mortalidadeinfantil e melhorar a qualidade de vida das pessoas com
doencas raras.

O PNTN é responsavel por detectar os casos suspeitos, investigar e
confirmar hipétese diagndéstica, promover acompanhamento e tratamento dos
casos predominantemente identificado no Brasil, sdo: a) Fenilcetondria; b)
Hipotireoidismo Congénito; ¢) Doencas Falciformes e outras Hemoglobinopatias;
d) Fibrose Cistica.

A implantacdo do PNTN possibilitou um avango significativo para o
rastreamento de doencas genéticas raras a partir da realizacdo de exames como
o teste do pezinho, teste da orelhinha, teste da linguinha, entre outros avancos
em servicos voltados para promocéo do cuidado neonatal.

Nessa dire¢do, em 26 de maio de 2021, foi sancionada a Lei n° 14.154 a
gual propde uma ampliacédo de identificacdo de novas doencas, através do PNTN
e altera o Estatutoda Crianca e do Adolescente com a finalidade de garantir o
acesso a esse cuidado:

Os testes para o rastreamento de doengas no recém-nascido seréo
disponibilizados pelo Sistema Unico de Saude, no &mbito do Programa
Nacional de Triagem Neonatal(PNTN), na forma de regulamentacéo

elaborada pelo Ministério da Saude, com implementacdo de forma
escalonada e progressiva (LEI N° 14.154, DE 2021).

As acles realizadas pelo MS através do Programa Nacional de Triagem
Neonatal foram reiteradas com a promulgacdo da PNAIPDR, por meio das
diretrizes de funcionamento e incentivos financeiros do SUS, que prevé
atribuicbes especificas para cada nivel de complexidade da atencdo a saude,
sendo elas: as acbes de diagnéstico precoce, acesso ao tratamento e a
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promogéao da educacdo em saude.

De modo geral, no Brasil,tem-se avancado na construcdo da assisténcia
integral as condicdes raras de salde e, embora, em processo lento, a expansao
dos servicos e estudos cientificos tém sido fundamentais para oplanejamento, a
organizagdo e a coordenacao da assisténcia. No tocante a assisténcia em saude,
até o inicio de 2022 existiam apenas dezoito equipamentos de saude habilitados
pelo MS como servigos de referéncia ou de atencaoespecializada em condi¢des
raras em todo o pais.

No nordeste, o Estado da Paraiba inaugurou, em 2022, o primeiro servico
referénciae atencao especializada no atendimentoas pessoas com doencas raras,
sendo este € um avanco no campo da promocdo em saude coletiva, sobretudo
frente a reducédo de financiamento publico e em tempos de pandemia causada
pelo novo coronavirus.

Desse modo, para uma melhor compreensao da dimenséo social que a oferta
desse equipamento especializado em saude proporciona na vida dos individuos
e de suas familias, este trabalho trara uma breve caracterizacdo do servico a
partir de vivencias e reflexdes ocorridas mediante a insercdo de residentes de
Servigo Social neste cenario, durante os trés primeiros meses de implementacao

do mesmo, quais sejam: abril a junho de 2022.

2.1 Caracterizagdo do primeiro Centro de Referéncia Multiprofissional em

Doengas Raras na Paraiba

Na Paraiba o debate sobre as doencas raras vem ganhando fomento desde 0s anos
2000 quando o estado se depara com o crescimento de demandas da populacdo em busca
de um servico especializado e de referéncia. Ao reconhecer a necessidade e atender a
determinacdo do MS (através da PORTARIA N° 727 DE 1° DE JULHO DE 2013) o
estado implanta o Servico de Referéncia de Triagem Neonatal (SRTN), e passa a ofertar

0 acompanhamento e tratamento das Doengas Congénitas habilitado pelo MS.
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Nessa direcdo, outros servi¢os foram sendo implementados, com vistas a
atender as necessidades das pessoas com doencas raras. De acordo com 0s
protocolos de atendimento pactuados pelos servicos de salde na Paraiba, em
casos de suspeita ou diagndstico de alguma condicdo rara de saude, o SRTN
conta com uma rede de servicos composto por um banco de leite humano,
indicado para a coleta de testes do pezinho e oferta de capacitacdo dos
profissionais da rede estadual e municipal de saude; um laborat6rio de exames
e apoio diagnéstico; um hospitais, maternidades e ambulatérios pediatricos.

Posteriormente, em 15 de fevereiro de 2022, foi inaugurado em Jo&o
Pessoa/PB, o Centro de Referéncia Multiprofisional em Doencgas Raras
(CRMDR) e passou a compor a rede ja estabelecida, com o objetivo de promover
assisténcia integral e multidisciplinar em saude. Este equipamento de saude
esta inserido na atencdo especializada e integra uma proposta de
iImplementacg&o e ampliagdo dos servigos socioassistenciais no estado.

O CRMDR esta habilitado pelo MS para oferecer atencdo diagndstica e
terapéutica especifica, em carater multidisciplinar, considerando as doencas
raras de origem genética ou ndo genética. Entre elas, estdo: Anemia Falciforme,
Fibrose Cistica, Lupus Eritematoso Sistémico, Microcefalia, Distrofia Muscular de
Duchenne, Esclerose Tuberosa, Esclerose Sistémica, Hemoglobinuria
Paroxistica Noturna.

A equipe de assisténcia em saude é multiprofisional, formada por
profisisonais médicos com formacdo em diversas especialidades, tais como:
pediatra, neurologista, geneticista, nutrélogo, reumatologista, ortopedista,
hematologista, entre outros. E profissionais da area de psicologia, servico social,
nutricdo, enfermagem, terapia ocupacional, fisioterapia, farmacia, educador
fisico, e de apoio operacional.

Além disso, 0 CRMDR prisma pelo trabalho multidisciplinar, considerando
as singularidades dos sujeitos e as competéncias das profissdes, ao passo em

gue valoriza a educacdo permanente em saude contribuindo com o
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fortalecimento de Programas de Residéncias em Saude e com a promogéo da

educacao continuada sobre doengas raras para profisisonais de salde e sociedade.

3 O CRMDR COMO CENARIO DE PRATICAS DE RESIDENCIAS EM SAUDE E A
ATUACAO DE ASSISTENTES SOCIAIS

As residéncias em saude despontam no Brasil com énfase na formacéo de
trabalhadorespara o SUS, objetivando a constituicdo das competéncias colaborativas
e compartilhamento desaberes e praticas necessarias para a oferta da educacéo
permanente e para estabelecer mudancas nos processos de trabalho, formagéao e
gestdo na saude (RODRIGUES, 2016).

Ressalta-se que o0 incentivo e garantia de espacos que possibilitem o
aprimoramento do trabalho coletivo em saulde potencializa os Programas de
Residéncia Multiprofissionalem Saude (PRMS) e aproximam as instituicdes de
ensino dos servicos e da comunidade.

Entretanto as condicdes objetivas e de precarizagcdo do trabalho, o
congelamento de gastos publicos, a elevadajornada de trabalho, o corte de bolsas de
estudo e a crescente privatizacdo de instituicbes publicas de educacdo para o
trabalho em salde séo alguns fatores que dificultam cada vez maiso acesso a

capacitacdo profissional. Sousa adverte que,

No que diz respeito aos Hospitais Universitarios, o fendmeno da
privatizacao tem acontecido por dentro, isso implica afirmar que ainda ndo
houve a venda direta dessesservicos, mas a entrega da geréncia publica
ao setor privado. Isso tem solapado continuamente a estrutura material
e de recursos humanos desses servigos (SOUSA, p. 54, 2019).

Dito isso, importa ressaltar que a formacgdo profissional € composta por
atidades praticas e tedricas desenvolvidas através da assisténcia direta aos usuarios
e suas familias e cuidadores.

Nos cenarios de pratica € obrigatério ter a presenca de um/a ou mais

preceptor/a responsavel pelo suporte técnico e profissional nos servicos e pelo
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acompanhamento dos residentes. Essa funcdo ndo deve estar desvinculada das
atividades tedrico e tedrico-prética, pois, € neste movimento que o carater reflexivo e
instrutivoda formacao tem a possibilidade de decifrar a realidade e contribuir com as
necessidades dos/asusuarios/as do SUS. Portanto,

trabalhadores do SUS, o debate de seus componentes formativos torna-
se central parareforcar os elementos que necessitam subsidiar as
acOes profissionais e o direcionamento dado a andlise da politica de
saude, do trabalho profissional e do processo saude-doenca em nossa
sociedade (SILVA; CASTRO, 2020, p. 103).

Logo, pensar o trabalho e a formacdo em saude a partir das residéncias, é
considerar a necessaria interacdo entre o/a profissional residente e os/as
preceptores/as e tutores/as como um processo fundamental para integralidade do
€ensino em servico.

No que se refere aos cenarios de praticas e ao trabalho em salde, esse estudo
far&d um recorte para refletir a formacéo e a atuacao de assistentes sociais inseridas
em programas de residéncias multiprofissionais em saude, tendo como um de seus
espacos de atuacdo o CRMDR da Paraiba, durante o periodo de abril a junho de
2022, configurando-se um cenario recentemente implantado e sem sombra de
davidas, desafiador e enriquecedor.

Todavia, as experiéncias praticas desempenhadas durante a residéncia
(RIMUSH)compreendeu um periodo critico com relacdo a garantia da assisténcia em
saude, sobretudo devido ao surgimento da pandemia da Covid-19. Pois, além de a
saude publica no Brasil vivenciar uma forte crise sanitéria agravada com o surgimento
de uma pandemia mundial desconhecida, como foi o caso da Covid-19, trouxe
mudancas nas praticas de saude, alterandoos protocolos de atendimento, limitando
o atendimento presencial e trazendo o registro de milhares de mortes.

Os avancos da crise do capital, somados ao agravamento da crise sanitaria e
da crise politica que se alastrava no Brasil, sobretudo a partir de um novo golpe de
Estado orquestradoainda no Governo Temer (em 2016) e continuado no governo

Bolsonaro (ao tomar posse em 2019), resultou na ofensiva do processo de
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privatizacdo e defesa da mercantilizacdo da Saude e da Previdéncia Social, provocou
Nnovos retrocessos no campo dos direitos humanos e sociais,além do notério descaso
desses governos, em especial, ao Gltimo no que diz respeito a desvalorizacdo da vida
dos individuos durante o auge da pandemia, da negacao a ciéncia e da precarizacao
do trabalho em saude no SUS.

Foram dias pavorosos, de inseguranca e medo, marcados por centenas de
perdas de profissionais, usuarios e familias para a Covid-19. Além de o Servico Social
brasileiro se deparar com crescentes manifestacbes neoconservadoras entre a
categoria profissional ao assistir profissionais que se colocaram em defesa de uma
politica ultraliberal e de um projeto elitista que reproduzia a marginalizacdo da
pobreza, a propagacao da violéncia sob o discurso da ‘ordem e progresso’, adesao a
influéncia religiosa nas praticas desempenhadas nos aparatos estatais e tentativas de
cerceamento do direito as liberdades individuais em diversos espacos, corroborando
para a insegurancga no trabalho, para novas incertezas face aos cortes de servigos,de
politicas de protecao social e da reproducao de praticas profissionais que andaram na
contraméo do Projeto Etico Politico — PEP do Servico Social e que desconsideravam
os avancos da reforma sanitaria e os ganhos da populacdo através da implantacdo do
SUS no pais.

Compreender a relacéo entre o projeto ético-politico do Servigo Social
e a Reforma Sanitaria no Brasil é fundamental, especialmente em
tempos de contrarreforma do Estado e ataque aos direitos sociais
conquistados por meioda organizacé@o e luta dos/as trabalhadores/as
(BRASIL, CFESS, 2017, p. 11).

A residéncia em salde através da RIMUSH também teve que aderir as
atividades remotas durante o periodo de 2021 atendendo as determinagfes da
Organizacao Mundial de Saude - OMS. As atividades praticas e assistenciais foram
restritas aos cenarios internos do HULW, com dificuldades de acesso a equipamentos
de protecao individual e adequacéo as normas e rotinas para a prevencao de contagio.
As atividades teoricas foram suspensas durante alguns meses e em seguida

retornaram de forma remota. Portanto, a insercdo de residentes no cenario do CRMDR
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ocorreu s6 apos o retorno integral ao trabalho presencial, em 2022.

As primeiras atividades compartilhadas entre a equipe assistencial do
CRMDR e aequipe de residentes da RIMUSH foram relacionadas a gestdo e ao
planejamento do cuidadoem saude. Através do dialogo, respeitando-se as pluralidades
de ideias no cenario e fortalecendoas praticas colaborativas conseguiu-se avangar na
implementagéo deste servigco de referéncia.

Na mesma direcdo, o Servigo Social se fez presente no trabalho colaborativo
e zelando pelas atribui¢cdes privativas do/da profissional considerando asorientacées
do conjunto CFESS/CRESS para a organizacao do trabalho profissional e da atuacéo
nas praticas em saude.
O conjunto CFESS- CRESS assevera que,

O assistente social, ao participar de trabalho em equipe na saude,
dispbe de angulos particulares de observacdo na interpretacdo das
condi¢bes de salde do usudrio e umacompeténcia também distinta
para o encaminhamento das ag¢bes, que o diferencia do médico, do
enfermeiro, do nutricionista e dos demais trabalhadores que atuam na
saude (BRASIL, CFESS, 2010, p. 46).

Empiricamente, o trabalho desenvolvido pelas profissionais de Servigo Social,
enquanto integrante da equipe multidisciplinar, além de desempenhar suas
atribuigGes privativas, a exemplo da realiza¢do do estudo social e da entrevista social
com a finalidade de reconhecer operfil socioeconbmico dos/as usuarios/as em
atendimento, também avaliam os principais condicionantes e determinantes do
processo saude-doenca, em vistas viabilizar o acesso aos servicos e a defesa dos
direitos sociais dos individuos.

Busca também, fortalecer os vinculos familiares, promover o acolhimento,
orientar as familias, compartilhar saberes junto a equipe edesenvolver uma prética
colaborativa e humanizada, ainda na perspectiva da promocéo do cuidado de forma
integral.

Na construgéo do trabalho coletivo desenvolvido pelas assistentes sociais do
CRMDR e pelas residentes da RIMUSH procurou-se conhecer o territério no qual o
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servico especializado esta instalado, a fim de mapear e reconhecer a rede
socioassistencial e o0s demais equipamentos de saude uma vez que a
intersetorialidade é imprescindivel para a promoc¢éao do cuidado.

Foram realizadas visitas institucionais, estabelecido didlogos, com o objetivo
de informar outros profissionais e a populacdo sobre o0s servi¢cos a serem ofertados e
divulgar o trabalho em saudea ser desenvolvido por meio do CRMDR.

Simultaneamente, buscou-se identificar os aspectos sociais, econémicos,
politicos e culturais que permeiam o processo saude-doenca das pessoas com
doencas raras atendidas no CRMDR e sistematizar os componentes operativos como:
realizagdo de visitas domiciliares, entrevistas sociais, escuta qualificada, reuniao
familiar e reunido de equipe, educacdo em saude,formas de encaminhamentos e o
incentivo a participacao e ao controle social.

Além disso, foram delineadas algumas estratégias de atuacao com a finalidade
de demarcar as atribuicbes e competéncias do/da assistente social na equipe
multidisciplinar e no trabalho interprofissional.

Ademais reconhece-se que a saude € um campo historico de atuacédo do
Servigo Socialbrasileiro por também atender as demandas da populacao resultantes
das determinacbes socioecondmicas de vida e trabalho, além de ser uma das
politicas que mais absorve o trabalhoprofissional de assistentes sociais e que esteve
fortemente atuante no enfrentamento da pandemia, inclusive, a partir das residéncias

e préticas de formacdo em saude.
3 CONCLUSAO

Este trabalho teve como objetivo apresentar as principais experiéncias
vivenciadas durante a residéncia multiprofissional em salde através da RIMUSH/
HULWY/ UFPB; descreveros cenarios de praticas; o trabalho em saude com recorte
a partir do ndcleo de Servico Social; assinalar a importancia da politica publica de

saude e do SUS e destacar a importancia do desenvolvimento de praticas em salde

PROMOCAO APOIO

,.,ftj ﬁo’ﬁ“” FAPEMA 5 foneseo o> [@cnpq

A _—— Canmaito Hazisnst d» Demarvalsrasto
Rt GRAMA DE POS GRADUACAD Clansthce » Teenalaqics do Mareahs CAPES Gl » Terdghas
EM PCUTICAS PUSUCAS
presvtiactey




| 19.22 REIFICACAO CAPITALISTA E EMANCIPACAO
PPGPP  JOINPP ) SET/2023 HUMANA COMO NECESSIDADE HISTORICA

30 ANOS 20 ANOS nnme unmnsrrhu 2 Formacao da Consciéncia de

Classe na Luta de Hegemonias

GEM:ANOS DE HISTORIA E CONSGIENGCIA
'DE CLASSE DE LUKACS

através de equipes multiprofissionais com énfase ao trabalho colaborativo voltado
para o atendimento a saude de individuos com doencas raras.

Versou, portanto, sobre o conceito de doencas raras, trouxe uma breve
problematizacdo sobre os avancos dos estudos acerca das doencas raras no Brasil
e da responsabilidade do Estado brasileiro em garantir servicos de saude
especializados através do SUS. Avancou no debate apresentando a criacdo do
primeiro servico especializado a partir da implantagdo do Centro de Referéncia
Multiprofissional em Doencas Raras — CRMDR, inaugurado recentemente em Joao
Pessoa e em funcionamento desde 2022.

Por fim, discorrer sobre o trabalho multiprofissional em saude e sobre o papel
do/da assistente social na promocao do cuidado humanizado e integral a pessoa
com doenca rara, acolher e orientar as familias e compartilhar as experiéncias
vivenciadas atraveés da residéncia em saude durante dois anos € sem sombra de
davidas um ganho na trajetoria profissional.

Entre outras contribui¢cdes importantes alcancadas através do processo de
ensino — servico — aprendizagem no campo da salde, destacam-se o
reconhecimento de territorios, a aproximacao com alguns servi¢cos de saude através
da vivéncia nos cendrios de pratica, o aprimoramento dos conhecimentos sobre o
trabalho em saude e sobre doencas raras que contribuem notoriamente para o
trabalho profissional e no sentido de qualificar as praticas em saude e reconhecer
a importante atuacéo do Servi¢o Social, seja no cumprimento das suas atribuicdes
privativas e na consolidac¢ao do trabalho em equipe.

Ademais, relembrar que o trato cientifico sobre um assunto com poucas
producdes reforca o fomento sobre este debate e os resultados apresentados
constitui-se uma importante referéncia para o Servico Social, para a producéo
cientifica nos espacos das residéncias em saude e na atencdo as pessoas com
doencas raras.

E reafirma as contribuicdes do Servico Social no processo de gestéo,
execucao e avaliacdo de politicas publicas para a populacdo com doencgasraras que
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acessam os servigos do SUS e desmistificar alguns mitos, preconceitos e romper
comas praticas que promovam o capacitismo dos individuos.

Portanto, esse estudo ndo esgota aqui; ao contrario, nos remete a prosseguir
com novas pesquisas sobre esse tema e buscar outros espacos de capacitacao e

qualificacao profissional.
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